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“To afgerende ting skal vaere i orden
til sommerens koncerter. Et godt og
spendende musikprogram og et dej-
ligt dansk sommervejr. Det forste
har vi fuldsteendig styr p. Til gen-
gald har vi overhovedet ikke styr pi
vejret, men vi tror pd Vorherre — og
hvis det glipper, s sxtter vi vores lid
til Jacob Haugaard.”

Med de ord kunne formand
Evald Krog i slutningen af marts pd
et pressemede offentliggare navnene
pa arets kunstnere pd Greh Koncert.
Et par dage efter gjaldt pressemedet
nyhederne pi sommerens Ah Abe-
koncerter. Summa summarum: alt
tyder pa, at vi fir en rigtig god som-
mer 1 4r.

Kledt pa til Ah Abe

Selv om Ah Abe-koncerterne for-
lgber, som de plejer med masser af
god musik fra scenen, en broget
blanding af aktivitetsboder for bor-
nene og mange is-, mad- og safte-
vandsboder pd koncertpladsen, er der
ogsd nyheder pd programmet. Forst
og fremmest byder Ah Abe i 4r pg
fem koncerter med Kolding som
den helt nye koncertby og Aalborg,
som er tilbage i turnérazkken. Dertil
kommer de sedvanlige koncertbyer:
Kebenhavn, Arhus og Odense.

For det andet praesenteres i 4r en
Ah Abe-tgjkollektion for born op til
12 &r. Tajet — bukser, t-shirts, caps og
svedbind med Ah Abe-logoet — er

Al Abe og Gron Koncert er klar til sommerens turnéer

udviklet i samarbejde med tejfir-
maet EXI'T, som ogsi vil sxlge tajet
i deres butikker forud for koncer-
terne og pd selve koncertpladserne.

Arets musikalske stjerneprogram
pi Ah Abe er de fem finalister fra
MGP 2005: Nikolai, Signe, Twiz,
LBS og Lucas. Dertil kommer Si-
mone sammen med James Sampson
og Jakob Sveistrup. Mek Pek med
Ah Abe-musik sammen med Al-
berte, Kaya og Martin Brygmann og
til sidst den 11-3rige juniorstjerne
Caroline. Sigurd Barrett er for 7.
gang vart og konferencier.

Ny turneplan til Gren Koncert
Selv faste traditioner kan tile at blive
justeret. [ hvert fald er turnéplanen
til Gron Koncert i 4r blevet endret,
sd koncertreekken 1 dr begynder med

den nye by pi koncertplanen: Kol- |
ding og derefter fortswtter til Arhus ‘

og Esbjerg. Efter overliggerdagene

spiller Grgn Koncert i Aalborg, -

Odense, Nestved og Kebenhavn.

P4 deri musikalske side er der
bide kendinge og helt nye. P4 Gron
Scene optreder Poul Krebs, Nik &
Jay, Nephew og Thomas Helmig.
Konferencier er den uundverlige
Jacob Haugaard. P4 Gren Spot-sce-
nen, som hvert ar giver sceneplads til
nye bands pi vej, optreder Magtens
Korridorer, Tina Dichow, Anden
med band og L.O.C. Konferencier er
Simon Jul.

Ah Abe
www.aahabe.dk

Gron Koncert
www.groenkoncert.dk

14, juli Kolding
15. juli Arfius

16. juli Esbjerg
20. juli Aalborg
21. juli Odense
22. juli Naestved
23. juli Kgbenhavn

3. juni Odense

4. juni Arhus

5. juni Aalborg

10. juni Kolding
11. juni Kgbenhavn

Billetter med medtemsrabat

Muskelsvindfondens medlemmer kan kebe op til fire billetter
med rabat pr. koncertturné. Til Ah Abe koster rabatbilletterne
35 kr. stykket (normalpris 70 kr. i forsalg og 100 kr. ved ind-
gangen) og til Gren Koncert 45 kr. stykket (normalpris 90 kr. i
forsalg og 130 kr. ved indgangen). En handicaphjalper kommer
gratis med.

Billetterne kan bestilles ved at skrive til:

Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C og an-
give, hvor mange billetter der gnskes til Ah Abe og/eller til
Gren Koncert. Mark kuverten “Billetter”.

Medsend check pa belebet, eller indbetal det via netbank til
konto nr. 5073-1234113 eller p& giro 9011110, Mzrk betalin-
gen "Billetter”, og skriv navn og adresse pa.

Medsend frankeret svarkuvert med navn og adresse.

Rabatbilletterne kan bestilles frem til den 19. maj og salges
desuden pa Muskelsvindfondens landsmgde den 27.-28. maj.

P& www.muskelsvindfonden.dk under medlemsaktiviteter kan man
hente en bestillingskupon, der kan udskrives, udfyldes og indsen-
des sammen med den frankerede svarkuvert og hetalingen.
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Af Bodil Jensen
Foto:
Anders Birch/Polfoto

Henrik Ibsen har haft *

respirator, siden han
var fire dr. Det betyder,
at han har hjzlpere
omkring sig degnet
rundt ogsd i skolen.
Her er hjzlperen dog
kommet pd glatis.
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At ga i skole er hardt arbejde

Men 15-drige Henrik Ibsen fra Ganlose vil gerne folges med sine kammerater

Han har lige — igen — veeret indlagt
med lungebetendelse pd Rigshospi-
talet. Denne gang i en mined, og det
er lenge at veere vak fra skolen, nir
der venter en afgangseksamen til
sommer.

“Normalt er det rimeligt nemt
for mig at komme tilbage og komme
ind i tingene igen. Men denne gang
har det vaeret hirdere. Miske er det,
fordi jeg er blevet lidt wldre, eller
ogsd har vi bare haft mere for. Jeg har
i hvert fald varet nedt til at droppe
mine fritidsinteresser og at vaere sam-
men med mine kammerater i fjorten
dage, fordi der har veeret si mange
lektier. Jeg har ogsd veret nadt til at
bede om lov til at aflevere nogle
af mine opgaver lidt senere,” siger
Henrik Ibsen, der gir i 9. klasse 1 en
almindelig folkeskole.

Han har spinal muskelatrofi og
har haft respirator, siden han var fire
4r. Han har haft mange og lange syg-
domsperioder igennem sin skoletid
pd grund af lungebetendelser og
rygoperation, men har alligevel be-
stemt sig for at gd op til afgangs-
eksamen i alle fag til sommer.

“Jeg vil bare gerne vise, at jeg
kan det samme som mine kamme-

rater. Jeg er jo lige som alle andre —
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jeg sidder bare i kerestol. Men det
er somme tidér sveert, nidr mine
kammerater er hurtigere til at f3
lavet deres opgaver og lektier. De
kan vare sammen om eftermidda-
gen og om aftenen, og sd bare lave
deres lektier sent om aftenen og gi
i seng pa fem minutter. Det kan jeg
ikke,” siger Henrik Ibsen.

Han er somme tider nedt til at
gi 1 gang med lektierne, lige nir han
kommer hjem fra skole og sidder
ogsi tit til hen pd aftenen for at nd
det hele.

“Men jeg kan ikke sidde oppe til
alt for sent. Jeg skal bruge lang tid pa
at blive klar til at komme i seng, og
jeg skal op igen kl. halv seks eller
seks for at kunne ni at vare 1 skole
til tiden.”

Muskelsvind tager tid

Der er meget, der tager lang tid, nir
man har muskelsvind. Iszer ndr man
ogsi har respirator og hjzlpere dog-
net rundt, som Henrik har. De dag-
lige ngdvendigheder som at komme
op eller komme i seng, blive vasket
og kledt pi, spise og komme af sted
er ikke noget, der bare kan overstds
i en fart. Henriks mor, Ulla Ibsen,
legger ikke skjul pd, at det ind imel-

lem har kraevet rigtigt hirdt arbejde
at tackle bide Henriks skolegang og
alt det andet, der folger med, nir
man har muskelsvind. Bide for
Henrik selv, og for hende som for-
alder.

“Jamen, jeg kunne bruge timer
pi at fortelle om alt det, vi har
kempet med undervejs! Man skal
hele tiden varet pd forkant med
noget, som man reelt ikke ved noget
om. Det er svert at forudse, hvad
der vil opst3 af situationer eller pro-
blemer, der skal lgses. Og pd Hen-
riks skole har det veret ledelsens og
lzerernes holdning, der har vaeret vir-
kelig svaer at have med at gore. Det
er som om, de ikke har lyttet med
interesse for at lgse problemerne for
Henrik. At de simpelthen synes, at
der er for meget besver omkring
ham. Og de meder, vi har haft, er
blevet atholdt med en dirlig stem-
ning,” siger Ulla Ibsen.

Det har blandt meget andet be-
tydet en lejrskoletur, hvor Henrik
slet ikke blev inviteret og en
terminspreve, hvor han endte med
at mitte sidde 1 et rengeringsrum,
fordi skolen havde glemt at tage
hgjde for, at han til daglig bruger et
specielt bord. Bordet blev hentet,
men da var matematikpreven alle-
rede giet i gang, og for at den til-
synsfarende kunne holde gje med
Henrik samtidig med eleverne i
provesalen overfor, endte han med
at mitte sidde i rengeringsrummet,

“Jamen, det er jo sidan nogle
ting, der gor det hirdt. Han kommer
forst i gang med preven senere end
de andre, og inden det hele kommer
pi plads, kommer han til at fgle, at
han er til besvaer. Det bliver han
selviolgelig ked af. Og i forhold til
eksamen til sommer har de sagt, at
han da bare kan lade veere med at g3
op. Men det kan han ikke, hvis han
senere gerne Vil ind og tage en hf-

eksamen. Og 1 gvrigt vil han, som
alle andre 1 den alder, bare gerne det
samme som sine kammerdter. Det
betyder jo noget for ham,”‘siger Ulla
Ibsen.

Ekstra tid

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

“Men skolen havde ingen for-
stielse for, at vi i god tid gerne ville
drofte, om Henrik skulle have ekstra
tid. Det skulle vi forst bevise, at han
havde brug for, mente de. De for-
stod f.eks. ikke, at det kan vare ned-
vendigt med en lidt lengere pause,
hvis han skal tisse eller suges pd
grund af sin respirator. De andre
lober jo bare ud og tisser underve;s,
sagde de. Ja, lige netop! Men det gor
Henrik altsd ikke,” siger Ulla Ibsen.

Henrik selv er ikke nerves for at
skulle til eksamen.

“Det har jeg det fint nok med,

og jeg er glad for, at det kan lade sig
gore. Men jeg frygter lide fysik, for

det er jeg ikke specielt god til. Det |

er besverligt, nir man skal lave for-
sag. Det tager lengere tid, ndr man
skal forklare sin hjelper alting for at
f3 sat tingene rigtigt op. Det er lige
som at skulle lave dobbelt arbejde.”

Han har flere kammerater, der
skal pd hf efter tiende klasse, og det
vil han ogsd gerne selv.

“Jeg har gjort mig mange over-
vejelser om, hvad jeg vil. Jeg synes,
at det er vigtigt at f3 en uddannelse
og et job. Jeg ved, at jeg gerne vil
fortsette med at tegne — det gor jeg
rigtig meget — bide pd computer og
i hdnden. Jeg vil f.eks. gerne illu-
strere bager eller lave film. Og det
behgver jeg egentlig ikke at tage en
hf for. Men jeg vil gerne fplges med
mine kammerater, ” siger Henrik
Ibsen. i

Han kunne ogsd bare droppe hf-
eksamen og gi direkte i gang med at

FOKUS PA UDDANNELSE

- ..

uddanne sig indenfor det at tegne og
llustrere.

“Men jeg har ikke s travlt med
at fi en endelig uddannelse. Miske

ville det vere bedre at lese hf som
enkeltfag, si jeg kun skal bruge
krefter pi de fag, som, jeg synes, er
nedvendige. Men s3 skal man vare
atten ir forst — og efter 10. klasse er
jeg kun 17 4r. S4 nu md vi se. Jeg har
tenkt meget over, at det er vigtigt at
have et liv, hvor jeg ogsd har tid til
det sociale,” siger Henrik Ibsen.

Ogs3 Henriks mor har spekule-
ret over, om det hirde arbejde med
skolen og en fuld afgangseksamen er
sliddet vaerd.

“Vi har jo altid sagt, at selvfolge-
lig skulle han have en uddannelse.
Men jeg synes, at han skal have tid og
overskud til at have det sjovt med
sine kammerater. Og ikke kun slide
og slebe og drukne i dndssvage fysik-
rapporter. Der skal veere tid til det
gode liv;” mener Ulla Ibsen.
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' Henrik bruger lang tid

pd at lave lektier -
isaer efter endnu en
lang sygdomsperiode.
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Skaevt ud af skolen

Mange unge med et bevaegehandicap forlader folkeskolen uden en fuld eksamen

Mange unge med et bevegelseshan-
dicap kommer skavt ud af grund-
skolen. Det giver de unge et dirligt
udgangspunkt for at komme videre
i uddannelsessystemet og forringede
muligheder pd arbejdsmarkedet.

Det viser en undersogelse lavet
af Center for Ligebehandling af
Handicappede blandt unge med
muskelsvind, sklerose, gigt, spastisk
lammelse m.v.

Af underspgelsen fremgar det, at
93% af de adspurgte har gennemfort
grundskolen, men kun 60% har
taget afgangseksamen 1 alle fag. 40%
har ikke taget eksamen i fag som
matematik, fysik og kemi.

Ifolge de, der har deltaget i1
undersggelsen, er det bl.a. vanskelig-
heder som mangel pi psykisk og
socialt overskud, talebesvar og kon-
centrationsbesver, der gor, at de vel-
ger en fuld afgangseksamen fra, eller
at det generelt er svart at vere stu-
derende med et handicap.

Reesultatet af underspgelsen har
fiet bide regering, opposition og
handicaporganisationer til at ribe
vagt i gevaer. Undervisningsminister
Bertel Haarder har bebudet, at der
skal sttes en grundig undersogelse
1 gang, og at seminarierne skal sorge
for, at leererne fremover bliver bedre
rustet til at arbejde med elever med
fysiske og psykiske handicap. Og et
flertal i Folketinget vil pilegge re-
geringen at sprge for, at unge med
et psykisk eller fysisk handicap fir
krav pid en tre-irig ungdomsuddan-
nelse, hvis de pd grund af deres han-
dicap ikke kan gennemfore en tra-
ditionel ungdomsuddannelse som
f.eks. en erhvervsuddannelse, gym-
nasium, hf eller htx.

Tredje undersagelse
Undersggelsen er den tredje 1 rack-
ken af undersogelser, hvor Center

for Ligebehandling af Handicappede
har set nermere pd forskellige han-
dicapgruppers muligheder og barri-
erer i overgangen mellem grund-
skole og ungdomsuddannelse. De
gvrige undersggelser, der er foreta-
get blandt dove og blinde unge, har
vist lignende resultater i forhold til
mangelfulde afgangsprover.

Ifplge undersogelsen er der flere
faktorer, der spiller ind, nir unge
med et bevagehandicap skal vaelge
uddannelse efter grundskolen. Bl.a.
manglen pd en fuld afgangseksamen.
Men ogsi at der ikke tages hensyn
til funktionsnedsettelsen 1 uddan-
nelses- og erhvervsvejledningen, og
at de unge ikke har overblik over
deres uddannelsesmuligheder. Un-
dersggelsen peger ogsd pi, at forzl-
drene har en vesentlig indflydelse pd
de unges valg af uddannelse.

Fra fordret 2007 bliver det obli-
gatorisk, at alle elever i folkeskolen
skal tage afgangsprove i dansk, ma-
tematik, engelsk, fysik/kemi. Derfor
anbefaler Center for Ligebehandling
af Handicappede pa baggrund af un-
dersagelsen bl.a.:

o At vejledere gennem f.eks. efter-
uddannelse sikres bedst mulig viden
om, hvilken betydning/hvilke kon-
sekvenser en funktionsnedsettelse
har for de unge

« At der.skabes et bedre overblik
over uddannelsesmuligheder, si
de unge fir et reelt billede af valg-
mulighederne

* At der ses nzermere pi grunden til,
at mange unge med en adgangs-
givende ungdomsuddannelse tilsy-
neladende ikke fortsetter med en
videregiende uddannelse

» At man fremmer udviklingen af
pedagogiske metoder, si man kan
sikre, at flere unge med et handi-
cap kommer ud af grundskolen
med en fuld afgangseksamen.

FOKUS PA UDDANNELSE

Center for Ligebehandling af Handicap-
pede (CLH) sager deltagere til en kom-
mende undersogelse af, hworfor mange
unge med ef handicap ikke gdr videre i
uddannelsessystemet. CLH soger perso-
ner med et handicap, som har en ad-
gangsgivende ungdomsuddannelse, og
som er i gang med, har afbrudt eller helt
fravalgt en videregdende uddannelse.
Interesserede  kan  kontakte  Lasse
Michaelsen pd mail Im@clh.dk eller
(If 3336 7335.

Lees ogsd Mikkel Settnes indleg: Ud-
dannelse er kun for de stewrke, side 19.

FAKTA

Center for Ligebehandling af Handicap-
pedes underspgelse er foretaget via
spgrgeskemaer. 165 unge med et
bevaegehandicap har deltaget.

De unge er i alderen 16-25 ar.

71% af de adspurgte i undersggelsen
har gaet i folkeskolen, 12% i en center-
klasse, 10% i specialklasse og 7% i
privatskole.

Laes mere om underspgelsen og Center
for Ligebehandling af Handicappedes
pvrige undersagelser om uddannelse og
handicap pd www.clh.dk.

"Det er dybt problematisk, at sa mange
unge handicappede forlader folkeskolen
uden en fuld afgangsprgve. De snubler
ud af folkeskolen og far dermed en helt
skev indgang til ungdoms- og voksen-
livet. Darlige skolekundskaber gar det
nasten umuligt at komme videre i ud-
dannelsessystemet og senere fa fod-
faeste pa arbejdsmarkedet”.

Sagt af formand for Det Centrale
Handicaprdd, tidl. sundhedsminister
Ester Larsen, da CLHs underspgelse blev
offentliggjort i januar 2006.
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— Jeg skal bare have lidt ekstra tid

Anders Berenth tager 9. klasses afgangseksamen til sommer pd lige fod med klassekammeraterne

AN
Anders Bé"rle_ch er ikkejr
skulle til afgangspro
sig tilLat blive ferdig mediskolen.

LT

rvos for at
en han gleder

Skriftlic matematik. Fire timer.
Varsgo.

Forir betyder forberedelse til ek-
samen. Ogsd for 9. b pa Prastemose-
skolen i Hvidovre. Til sommer er ni
irs skolegang slut, men forst er der
lige en omgang terminsprover, der
skal overst3s.

“Der er nogle fag, hvor vi endnu
ikke har niet hele pensum, si vi fir
nok lidt travlt. Men jeg regner med
at fi en god karakeer i fysik. Og ogsd
1 matematik. I dansk er jeg ikke s3

god til at stave, men det gir nok,”
siger Anders Berenth.

Han er 15 dr og har giet pd
Praestemoseskolen, der er en almin-
delig folkeskole, siden bgrnehave-
klassen. Anders har muskelsvind af
typen kongenit myopati og bruger
el-kgrestol, nir han er ude. Men han
kan godt gi lidt rundt hjemme og i
klassen.

“Men det er godt at have stolen
med, sd jeg ikke bruger alle mine
krefter pd at komme rundt.”

Anders har sin hjelper Michael
med, nir han er i skole. Hjzlperen
assisterer med de ting, Anders ikke
selv kan. For eksempel lgfte skole-
tasken og tage bager op.

“Det er mest i matematik, jeg
bruger min hjzlper. Nir vi for ek-
sempel skal lave opgaver, hvor jeg
skal bruge lineal, passer eller vin-
kelmaler. Jeg kan ikke rigtig holde
dem selv, men sd forteller jeg Mi-
chael, hvad han skal gare. Det tager
lidt lengere tid, nir man skal for-
klare sin hjzlper, at han skal legge
linealen sidan eller sddan, men det
gir fint nok,” synes Anders Berenth.

Bliver treet

Til eksamen skal han ogsd have sin
hjzlper med. Og sin barbare com-
puter, som han bruger en del i un-
dervisningen.

“Jeg gorr bare, lige som jeg plejer
i timerne. Men det kan godt vare,
at jeg fir brug for lidt ekstra tid til
eksamen i forhold til de andre i min
klasse, fordi nogle ting tager lengere
tid for mig. Men det gor mig ikke
noget, at jeg maske skal sidde lidt
lengere end de andre. Det er jo
ikke, fordi jeg er dirligere end dem.
Jeg kan bare godt blive tret, hvis jeg
skal skrive meget ind, og s m3 jeg
tage en lille pause,” forklarer Anders
Berenth.

Den ekstra tid til eksamen har
han og hans forzldre p3 forhind af-
talt og fiet pd plads med skolen.
Hans forzldre har deltaget i et
skole/cksamensmede arrangeret af
R ehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, og efterfolgende har familien
holdt m@de med Anders” klasselaerer
og skoleledelsen for at aftale, hvor-
dan Anders’ eksamen skal forlgbe.

“Det har heldigvis lost sig fint.
Men vi var forberedt p3, at det er
vigtigt at veere ude 1 god tid for at f3
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en atklaring, for der er tilsynela-
dende stor forskel pd, hvordan de
enkelte skoler tackler de specielle
behov, som bern med muskelsvind
kan have. Men Anders gav udtryk
for, at han bare havde brug for at
vide, om han havde den ekstra tid til
cksamen eller ej. Si kan han bedre
slappe af'i forhold dl det,” siger An-
ders’ mor, Dorte Berenth.

Hverken Anders eller familien
har veeret 1 tvivl om, at Anders skulle
til eksamen, nejagtig som de andre i
klassen.

“Det har egentlig aldrig rigtig
veret et spergsmil. Han vil jo bare
gerne op lige som alle de andre.

Og si har vi og Anders vaeret si
heldige, at han har en kanon god
hjelper og en engageret klasselerer.

Samtidig har han selv fundet ud af,
hvad han gerne vil efter skolen — og
det skal han bare, siger han! S4 vi er
nogle privilegerede foreldre,” synes
Dorte Berenth.

Uddannelse pa lige fod

“Det kan godt vere, at jeg har et
handicap, men jeg er jo lige si ‘nor-
mal’ som de andre, hvis man kan sige
det sidan. Jeg skal bare ikke have et
arbejde, hvor jeg skal kunne en
masse fysisk. Jeg skal have en uddan-
nelse, hvor jeg kan veere med pi lige
fod,” siger Anders.

Og han har allerede besluteet,
hvad han skal efter 9. klasse, nir ek-
samen og sommerferien er overstiet.

“Jeg skal pd 3D College i Grend.

Det er en to-drig uddannelse, hvor

FOKUS PA UDDANNELSE
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man arbejder med 3D animation.
Efter to 4r har man en uddannelse
som web-integrator. Jeg havde ogsd
overvejet at tage pi efterskole, men
uddannelsen i Grend er nwesten lige
som at veere pi efterskole, fordi man
skal bo pi skolen. Og jeg tror, at det
bliver godt at prove at komme lidt
hjemmefra.”

Nar de to ar 1 Grend er overstiet,
er det Anders’ plan at videreuddanne
sig inden for animation, film og
computerspil.

“3D animation interesserer mig
rigtig meget. Det er kommet sidan
lidt af'sig selv de seneste dr, sa det har
ikke veret si sveert at finde ud af|
hvad jeg vil,” siger Anders Berenth.

&)

Forbered eksamen i god tid

[ RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind rddgiver ergoterapeut Pia
Myrup bern og unge med muskel-
svind, lerere, skoleledere og forel-
dre om bl.a. skolegang og atgangs-
prover i folkeskolen. Der kan vaere
mange sporgsmal, der skal afklares
inden en eksamen. Derfor anbefaler
Pia Myrup, at man 1 god tid fir
holdt et moede med skolen.
“Formilet med skolens prever og
eksamener er ifelge lovgivningen at
dokumentere, 1 hvilken grad cksami-
nanden opfylder de mil og krav, der
er fastsat for faget og uddannelsen, og
at proverne skal afspejle den mide,
som eleven har arbejdet pid. Der er
nogle, der benytter en praktisk hjel-
per til ac stille matematikopgaver op,
overtage indskrivningen af en len-
gere tekst pd pc efter elevens dikeat
eller til at holde passer og lineal ved
geometriopgaver. Og vi oplever ind
imellem, at der opstdr nogle proble-
mer i forbindelse med eksamen, fordi
man pa nogle skoler glemmer eller
ikke er opmerksomme nok pi, om
en elev har specielle behov, der ogsd

skal tenkes ind i en eksamenssitua-

tion,” siger Pia Myrup.

Nogle elever med muskelsvind
har svert ved at na ac skrive stl pd
den normerede tid. Og der kan vare
behov for specielle programmer til
computeren, som man skal nd at vere
fortrolig med inden eksamen. Der
kan ogsi opstd spergsmil som: Hvad
mi en hjelper assistere med under
cksamen? Og hvad ger man, hvis

man har brug for ekstra tid til toilet-
besog eller har brug for en pause?

I august 2005 kom der nye regler
fra Undervisningsministeriet, som be-
tyder, at skolelederne har fiet mulig-
hed for selv at tilbyde en serlig tilret-
teleggelse af proven for elever med et
saerligt behov - uden at der skal soges
dispensation hos undervisningsmini-
steriet. Skolelederen kan tage stilling
til, om man kan f3 bevilget ekstra tid
til proverne, eller om man f.eks. kan
komme til at sidde 1 et separat rum, si
man kan kommunikere med sin hjael-
per eller holde pauser uden at for-
styrre andre. Bekendtgorelsen dbner
ogsd mulighed for, at opgaverne til-
passes, hvis elevens vanskeligheder gor
det nedvendigt. Kravet er blot , at for-
milet med proverne fastholdes.

“V1 kan se, at der er stor forskel
pd de enkelte skolers praksis og
holdning, og pa hvordan de velger
at forholde sig il reglerne i lovgiv-
ningen. Derfor er det godt at fi en
aftale pa plads 1 god tid, si alle par-
ter er med pd, hvordan eksamen skal

foregd,” siger Pia Myrup. -boje
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Nyt uddannelsesprojekt for unge

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind seetter fokeus pd unge og uddannelse

I RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har man i mange dr veret op-
merksom p3, hvordan bgrn og unge
med muskelsvind klarer sig fagligt
og socialt bide 1 deres skoleforlgb og
efter, at de har afsluttet grundskolen.

Og mange bern med muskel-
svind klarer sig faktisk godt i skolen.
Men der er ogsa grupper, som ikke
fagligt klarer sig lige si godt som
deres kammerater. De forste dr 1 sko-
len gir som regel godt, men om-
kring 4., 5. og 6. klasse bliver nogle
born med muskelsvind i stigende
grad koblet af bide fagligt og socialt.

Det betyder noget ogsi for deres
muligheder efter folkeskolen. Det er
rehabiliteringscentrets erfaring, at
forholdsvis f3 unge med muskelsvind
kommer i gang med en ungdoms-

uddannelse, og ferre tager efterfol-
gende en videregdende uddannelse.

“Det tager simpelthen tid at have
muskelsvind. Bide praktisk og inde 1
hovedet. Vi har fokuseret meget pa
det fysiske handicap, og pd at bernene
og de unge skulle deltage pd lige fod
i skolen. Men maske har vi gjort
nogle af dem en bjornetjeneste, fordi
vi ikke har veret helt s§ opmaerk-
somme pi, at de ogsa kan have behov
for mere socialpedagogisk hjzlp og
statte. Og vi ved for lidt om, hvorfor
der er s3 mange, som efter folkesko-
len ikke kommer videre med en ud-
dannelse og et job,” siger cheflege Jes
Rahbek fra RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind (RC{M).

Det er bl.a. baggrunden for et nyt
skole/uddannelsesprojekt, som reha-

biliteringscentret hiber at kunne
sxtte 1 gang til august.

Klazde bedre pa
“Vi vil gerne forsgge at finde en
model for, hvordan man kan sikre
elever, forzldre, skoler og lerere den
rette viden pi det rette tidspunkt.
Kort sagt kleede dem bedre pi. Og sd
vil vi gerne indsamle nogle erfarin-
ger og skabe en netverksmodel, som
ogsi vil kunne overfores til andre
diagnosegrupper,” forklarer ergote-
rapeut og projektleder Ann-Lisbeth
Hgjberg fra rehabiliteringscentret.

Det nye projekt skal bl.a. vere
med til at indsamle viden om og
szette fokus pa de psykosociale folger
af at have muskelsvind.

Projektet kommer til at omfatte
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Unge med muskel-
svind skal have et
fagligt og socialt
fundament med sig
ud af grundskolen, sd
de kan leve et sely-
stendigt ungdoms-
og voksenliv. Det er
formdlet med et nyt
projekt i Rehabilite-
ringsCenter for
Muskelsvind.

Af Bodil Jensen
Foto: Mikkel Gstergaard
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bern med Duchennes og Beckers
muskeldystrofi, deres forzldre, lerere

1 grundskolen, der har elever med en
af de to diagnoser, samt unge, der
har afsluttet grundskolen, og som
ikke har fiet et socialt og fagligt fun-
dament, s3 de kan fortsette i en
ungdomsuddannelse. Desuden efter-
skoler, hgjskoler og specialskoler, der
har interesse 1 at samarbejde om ud-
vikling og eventuelt etablering af et
uddannelsestilbud til de unge.

Det nye projekt bygger-videre pi
tidligere undersogelser og projekter
i rehabiliteringscentret.

Det er bla. planen, at der via det
nye projekt skal etableres netvark for
lzererne og muligvis ogsa for bernene
og de unge og for foreldrene. Net-
vaerkene skal bruges til at udveksle
erfaring og viden, som det ellers kan
veere sveert at f3 adgang til. En lerer
kan f.eks. fi ideer fra en anden lerer
om brug af IT i undervisningen eller
om tilgengelige lejrskoler. Netveer-
kene skal bdde vare fysiske 1 form af
moder og temadage og virtuelle i
form af TT-baserede modesteder, brug
af'email og net-konferencer.

“Vi tror, at brugen af netverk
kan vere med til bide at gge den
enkeltes viden og @ndre holdninger.
For eksempel er det planen, at
Lererne skal blive bedre kledt pi til

at stotte den enkelte elev med mus-

kelsvind 1 deres klasse,” siger Ann-
Lisbeth Hgjberg.

Et 11. skolear

Udover netverkene vil projektet
ogsd omfatte individuel ridgivning,
hvis der er behov for det.

Det nye uddannelsesprojekt skal
ogsd vare med til at afklare, om et
ckstra uddannelsestilbud til unge
med Duchennes og Beckers muskel-
dystrofi — et 11. skoledr — vil give de
unge bedre mulighed for at kunne
fortseette i en ungdomsuddannelse.

Det helt overordnede formil
med det nye uddannelsesprojekt er,
at unge med Duchenne og Becker
skal afslutte grundskolen og eventu-
elt et ckstra uddannelsestilbud med
et fagligt og socialt fundament, der
gor dem 1 stand til at leve et selv-
stendigt ungdoms- og voksenliv p3
egne premisser.

Projektet er planlagt til at lgbe
over tre dr, og der arbejdes i gjeblik-
ket pd at spge penge til gennem-
forelsen af projektet.

RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind har pt. registreret i alt 66
born og unge i alderen 6-14 ir med
Duchennes og Beckers muskel-
dystroft. Nir finansieringen af pro-
jektet er pd plads, vil rehabiliterings-
centret henvende sig direkte til
milgruppen. u
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Rehabiliteringscentrets nye projekt
skal bygge videre pd erfaringer fra
andre projekter om unge bl.a. projekt
ForSpring, som tidligere har veret
omtolt i Muskelkraft.

Arkivfoto: Claus Haagensen/Chili

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

(RCfM) har tidligere gennemfart flere

projekter med fokus pa skole/uddan-

nelse:

¢ 11993 sa man narmere pa skole- og
fritidsproblemer for drenge med
Duchennes muskeldystrofi.

¢ I samarbejde med MarselisborgCentret
blev der i 2001 igangsat et projekt -
ForSpring - hvis formal var at udar-
bejde en model for, hvordan unge med
et fysisk handicap kunne stottes til at
opna en selvstendig voksentilvaerelse
pa egne pramisser.

® En undersggelse som RCfM ivaerksatte

i 2004 i forhold til 42 skolebarn med

Duchenne i 2.-7. klasse viser forelgbig

(undersggelsen er endnu ikke afslut-

tet):

- at 40% af barnene er startet i
skolen til normal tid, mens 60% er
startet et dr senere

- at 67% gdr i almindelig folkeskole,
mens 33 % gar i specialklasse/skole.

I januar 2005 offentliggjorde RCfM en

underspgelse af voksne med Duchen-

nes muskeldystrofi - ud af 64 inter-
viewpersoner mellem 18 og 42 ar
havde 95,4% afsluttet folkeskolen,
40% var startet pa en erhvervsuddan-
nelse, og 9,2% havde afsluttet en
erhvervsuddannelse. 12,3% havde
beskaeftigelseserfaring, mens ingen pa
interviewtidspunktet var i arbejde.
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Uddannelse er kun for de staerke

At tage en videregdende uddannelse kan veere en kamp mod bdde trapper og fordomme

Man er speciel, ndr man som person
med et handicap 1 Danmark tager en
videregiende uddannelse!

Artikler 1 bl.a. Politiken fastslar,
at personer med handicap er under-
reprasenterede pd de videregiende
uddannelser i Danmark i forhold til
andre lande, hvilket naturligvis rej-
ser ét afgarende sporgsmil: Hvorfor?

Nogle vil pipege, at visse unge
mennesker med handicap ikke
mgder de samme krav til uddannelse
som deres jevnaldrende. Dette skal
jeg pd ingen mdide negligere, da
dette kan vare drsagen i visse til-
felde, men som én, der lige er star-
tet pd en videregiende uddannelse
(neermere bestemt civilingenigrud-
dannelsen pd DTU), mi jeg papege,
at der er andre vesentlige barrierer
for personer med et handicap, som
kan f3 en videregdende uddannelse
til at foles som en uoverskuelig mur.

Det nok mest dbenlyse problem
er naturligvis tilgeengelighed. Eeks.
kan nzvnes, at jeg pd min uddannel-
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 forelasning
den dag, da min adgang til lokalerne
13 spredt i tusind stykker, fordi man
ikke havde undersagt, om der rent
faktisk var nogen, som skulle bruge
liften den pigzldende dag.

Udover at holde styr pi, at hjzlpe-
midler ikke pd mystisk vis flyttes eller
fjernes, kommer, at man hvert seme-
ster mi sikre sig (ofte ad flere om-
gange), at man kan deltage i under-
visningen 1 de pigeldende lokaler.
Kort sagt en energikravende kamp
for overhovedet fysisk at vaere tilstede
der, hvor uddannelsen foregir.

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

gengelighed og fysisk tilstedevac-
relse. I det gjeblik man har forceret
etager, trappetrin og smalle dere og
rent faktisk nir til den sociale del af
uddannelseslivet (— et socialliv, som
er uundverligt, nir man skal til-
bringe s meget tid ét sted, som en
uddannelse nu kraever) meder man
sine medstuderende og finder straks
en ny mur — eksemplificeret i form
af kommentaren: “Hvor er det flot,
at du er her”.

En kommentar, hvis mening sik-
kert er reel nok, men hvis ordlyd ty-
deligt graver en groft imellem den
talende og mig. Fordi det er flottere,
at jeg er her, end at alle andre er her
— underforstiet, jeg er anderledes.

Det er selvfolgelig forst og frem-
mest handlingen og ikke uheldige
kommentarer, som er afgarende, men
det er mere reglen end undtagelsen,
at folks omgang med en person, der
tilfeldigvis har et handicap, er mere
praeget af fordomme som: “Kan du
godt have sex?”,“Hvor lenge kan du
regne med at leve?” osv. (Begge dele
ikke kommentarer opfundet til lej-
ligheden, men rent faktisk spargsmal,
som det lykkedes mig bare i labet af
en uges rustur at fi smidt i hovedet.)

Konstant bevisforelse

Sidanne fordomme skal der arbejdes
hirdt for at 2ndre og kraver, at man
konstant er parat til at bevisé over for
omverdenen, at man ikke grund-
leggende er forskellig fra alle andre.
Som en person med et handicap be-
finder jeg mig siledes i en konstant
ibenhedskonkurrence for at blive
behandlet som “normal”, siledes at
andres fordomme ikke bestemmer,
hvad jeg skal foretage mig, samt hvad
jeg kan og ikke kan. Altsd en kon-

kurrence for ikke at blive kategori- -

seret 1 en sarlige klasse: “handicap-

" pet”, hvor folk har faste forestillinger

om, hvem man er, og hvad man kan
{og specielt hvad man ikke kan)!

Dette er ikke sagt for at fortelle,
at jeg har det darligt med min ud-
dannelse, for jeg er faktisk meget
glad for bide uddannelsen og mine
medstuderende. Men alle disse for-
hindringer opstar jo, inden man har
bekymret sig om den faktiske ud-
dannelse, som mange mennesker
uden et handicap har besver nok
med at gennemfore.

Blot summen kan siledes virke
uoverskuelig blot at gi i gang med
og medferer, at uddannelse bliver
forbeholdt de stzrke, der har ener-
gien til at tage kampen op med
trapper og fordomme!

Mikkel Settnes er medlem af Muskel-

svindfondens ungdomsgruppes politik-
udvalg.
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Ny arbejdsgruppe vil styrke ALS-arbejdet

I stedet for at bibeholde ny ALS-forening forenes indsatsen for
mennesker med ALS i Muskelsvindfondens medlemsregi

En lyst til at ggre mere for gruppen
af mennesker med ALS og et gnske
om flere penge til bl.a. at sende re-
praesentanter til internationale kon-
ferencer og m@der om ALS har i de
seneste maneder fiet en gruppe
medlemmer 1 Muskelsvindfonden
med ALS til at gd sammen og drofte,
hvordan deres mail bedst kunne
opnas.

Gruppen ville gerne oprette flere
lokale selvhjelpsgrupper og bidrage
til bedre meder for mennesker med
ALS. De ville sikre sig at have
mindst en representant med ALS
med til den internationale ALS-sam-
menslutnings drsmede og sympo-
stumn, der i &r foregir i Japan. Des-
uden gnskede de at vere massivt
reprasenteret pd det nordiske ALS-
symposium i Island 1 september og
ligeledes vaere repraesenteret ved
fremtidige meder 1 det nordiske
forum. Netop medet pd Island er en
opfelgning pa det stiftende mede i
det nordiske ALS-forum, der fore-
gik pd Musholm Bugt Feriecenter i
september 2005. Endelig ville grup-
pen formidle al den viden, man ind-
samlede fra de internationale aktivi-
teter samt erfaringer fra deres
daglige liv med ALS via gruppens
hjemmeside pi internettet.

Da meldingen fra Muskelsvind-
fonden i efteriret 2005 lgd, at fon-
dens gkonomi ikke tillod at priori-
tere sd store udgifter pd internationale
aktiviteter i 2006 1 forhold til de for-
pligtelser, man som forening har over
for andre medlemsgruppers onsker,
opstod idéen fra ALS-gruppen om at
stifte en ny forening. Foreningen
skulle ses som et supplement til Mus-
kelsvindfonden og det medlemsar-
bejde, der i forvejen foregir dér. Med
en selvstendig forening kunne grup-

pen ogsd fundraise til sine aktiviteter,
lgd tanken fra initiativtagerne til for-
eningen.

Samle krafterne

Planerne om at stifte den ny fore-
ning, ALS-Gruppe-Danmark, var
meget langt, men eksistensen af to
foreninger, der arbejder for de
samme mal, skabte en del forvirring
og usikkerhed blandt gvrige perso-
ner med ALS i Muskelsvindfonden
og RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind.

Derfor har Muskelsvindfondens
ledelse og initiativtagerne bag ALS-
gruppen holdt meder og korre-
sponderet indbyrdes for at afklare,
om en ny forening var den rigtige
mide at skabe bedre vilkdr for men-
nesker med ALS, og om det ikke var
bedre at samle krefterne, nir nu
milet fra begge sider var at gore en
indsats for gruppen af mennesker
med ALS.

“Muskelsvindfonden og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
har gjort meget for mennesker med
ALS og har haft stort fokus pa netop
den gruppe, men dermed ikke sagt,
at tingene ikke kan gores anderledes
og bedre. Derfor var det for os
nerliggende at opfordre ALS-grup-
pen til at indgd som en aktiv ar-
bejdsgruppe i Muskelsvindfonden
og bruge kraefterne dér pa at udvikle
aktiviteter for mennesker med ALS,”
siger direktor Gitte Norgaard.

“Vivil alle gerne vaere med til at
gore en forskel for gruppen af men-
nesker med ALS, og det, tror jeg,
sker bedst ved at samle aktiviteterne
i Muskelsvindfonden og give de
medlemmer, der har lysten og ener-
gien til at gere en aktiv indsats, plads
til at agere — selviglgelig inden for

de rammer, der ogsi gwzlder de
ovrige medlemsgrupper,” siger Gitte
Nergaard.

Bedre resultater
En organisation som Muskelsvind-
fonden bygger ifslge Gitte Nor-
gaard pd fxellesskab og solidaritet.
“Det betyder, at man ikke kan
etablere selvsteendige enheder 1 s3 lille
en organisation som Muskelsvind-
fonden. Dermed kan man heller ikke
give lov til, at medlemsgrupper selv-
steendigt kan fundraise til egne akti-
viteter i Muskelsvindfondens navn.
Solidariteten og fxllesskabet giver
ogsd medlemmerne den styrke, at de
kan blive repraesenteret som en sterre
gruppe og opni bedre resultater, nir
organisationen pid medlemmernes
vegne bl.a. arbejder handicappolitisk
med problemstillinger, der bergrer
bide mennesker med ALS og andre
muskelsvindsygdomme. Eeks. reg-
lerne for merudgiftsdekning og
hjzlpeordning,” siger Gitte Norgaard.
Konklusionen pi maderne mel-
lem Muskelsvindfondens ledelse og
ALS-gruppen er, at ALS-gruppen
fremover i stedet for at bibeholde en
selvstendig forening indgir som en
aktiv arbejdsgruppe med ansvar for
Muskelsvindfondens aktiviteter for
medlemmer med ALS og deres
piregrende i samspil med medlems-
afdelingen. Arbejdsgruppen kan der-
med vaere med til at styrke indsatsen
over for netop denne gruppe.
Hyvilke idéer ALS-arbejdsgrup-
pen har, og hvilke aktiviteter der vil
blive sat i veerk 1 2006 for personer
med ALS og deres pirgrende, vil
blive uddybet i neste nummer af
Muskelkraft.
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Det var en stormfuld og kelig sondag i marts.
Brandmanden, indianerpigen, pingvinen, su-
permanden, prinsessen, vidderen, doden — og
deres foreeldre — havde sat hinanden steevne i
Bagsveerd kirke. I baglokalet.

For tredje dr i trwk skulle de modes netop dér
— og nu gjaldt det. Tonden dinglede allerede i
en snor fra loftet... Lidt efter lidt indfandt de
sig — pd det aftalte sted — pd det aftalte tids-
punket, men 1 en ny forkledning.

Nu, nit — NU = skulle der slds katten af
tonden, spilles spil, spises boller og kage og
drikkes kaffe og saftevand.

Foreeldregruppen Sjeelland 3 var pd spil igen —
med fotograf Mikkel Ostergaard lige i heelene.
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Cirkus, sild, skaermtegl — og strukturreform

o

P& landsmeadet jonglerede barnene og indevede cirkusnumre med rigtige cirkusartister, mens de voksne var til made.

Foto: Johnny Wichmann.

Et stuuurrt, stuuurrt nuuummer! 2005 blev
netop et “stuuurrt, stuuurrt” ir for Mu-
skelsvindfonden. Der var cirkustelt, artister
og rade nzser 1 alle storrelser ved lands-
medet 1 maj. Der var en stor flok unge
?sgulke” og “sild” med muskelsvind, som
for forste gang madtes til ungdomscruise
i oktober. Der blev knoklet p4 sommerens
koncertturnéer, si det gav stgrre indtegter
end forventet til foreningens arbejde. Og
der blev kigget pa skeermtegl og arkitekt-
tegninger af kontorhuse og taget en meget
stor beslutning i Muskelsvindfondens be-
styrelse om at gi 1 gang med at bygge et
nyt,forenings- og rehabiliteringscenter i
Arhus.

Muskelsvindfonden jonglerede ogsi pi
anden mide med de store emner 1 2005.V1
var serdeles aktive i den handicappolitiske

Formalsbestemte omkostninger
Muskelsvindfonden 2005
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) m Medlemsarbejde

[l Musholm Bugt
Feriecenter

16%
Muskelsvind

-Administration
[J] Handicappolitik
. MarselisborgCentret

RehabiliteringsCenter for

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

I efterfret 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 offentlige skal betale for sex-ydelser,
og om prostitution ber vere ulovlig, men
fordi vi — og samfundet — i hgj grad havde
brug for en afklaring pd omridet.

Sagen viste dog, at emnet er svert at
tage fat pd og ofte fir en unuanceret og

misforstiet fremstilling i medierne. - Miske
var det samme misforstiede opmarksom-
hed, der var 4rsagen til, at debatforummet
pd Muskelsvindfondens hjemmeside blev
hacket og mitte lukkes ned. - Men vi hi-
bede, at sexsagen kunne saxtte fokus pd det
reelle problem, som nogle mennesker med
handicap har i forhold til at f3 tilfredsstillet
deres seksuelle behov. Det lykkedes ikke 1
medierne. Til gengzld har Muskelsvind-
fondens repraesentantskab besluttet at tage
fat i emnet og arbejde pi at finde losninger
for de medlemmer, der mitte have brug
for det.

2005 var ogsd aret, hvor foryngel-
seskuren i foreningens politiske orga-
ner fortsatte. Der blev valgt ny — og ung
— nastformand i Muskelsvindfonden,

ligesom der kom nye, unge medlemmer 1
reprasentantskabet. P4 samme landsmede
blev der vedtaget nye vedtagter, som fra
2006 giver medlemmerne mulighed for at
brevstemme til valgene til reprasentant-
skab samt formands- og nastformandspo-
sterne.

Diskussionerne om fremtidsplanerne
for Musholm Bugt Feriecenter fortsatte
i 2005. 1 den nermeste fremtid skal der
tages konkret stilling til, hvordan og pa
hvilken mide feriecentret skal udbyg-
ges, og hvordan gkonomien kan komme
til at henge sammen. Arbejdsmarkedets
Feriefond har givet os endnu to 4r til at
afklare situationen, for de endegyldigt luk-
ker pengekassen i for yderligere lan til en
udbygning.

Egenkapital Muskelsvindfonden
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Medlemsarbejdet

Et vigtigt aktiv 1 Muskelsvindfonden er en
bred og engageret medlemsskare, der leg-
ger meget encrgi i at medes 1 medlems-
grupper og deltage 1 weekendkurser og
aktiviteter, som de selv tilrettelegger med
stotte fra Muskelsvindfonden. I de senere
ir er det dog blevet svarere og svearere at
honorere gnskerne fra det stigende antal
medlemsgrupper, fordi den gkonomiske
ramme til medlemsarbejdet ikke har kun-
net udvides tilsvarende.

Derfor var det gledeligt, at vii 2005 fik
plads til at afsette flere penge til medlems-
aktiviteter. Det gav mulighed for bdde at
ctablere nye medlemsgrupper og fastholde
de hidtidige populxre aktiviteter sisom
sommerlejre for bern og unge, en mini-
sommerhgjskole for seniorer samt en lang
rekke aktiviteter 1 medlemsgrupperne. En
af de nye grupper, der opstod 1 2005, var
den sikaldte midtgruppe af voksne mel-
lem 25 og 50 ir, der i oktober inviterede
til sansekursus. Gruppen definerer sig som
voksne, der har accepteret deres situation,
men stadig vil udvikles - og feste.

De udvidede ekonomiske rammer
gjorde det desuden muligt at afprgve nye
aktiviteter i medlemsregi. En gruppe aktive
medlemmer med ALS arrangerede f.eks. i
september et nordisk traf for mennesker
med ALS for at se, om der var grobund for
et faelles forum. Til medet kom 24 islen-
dinge, 15 danskere og nogle fi fra Norge
og Finland. R esultatet af madet blev, at der
blev stiftet en Nordisk ALS Alliance, der
vil arbejde pi at give mennesker med ALS

1 de nordiske lande de samme gode vilkr,
som findes i Danmark.

Et andet nyt tiltag var ungdomscruiset
pa Musholm Bugt Feriecenter for de 11-
16-drige med muskelsvind. Klubdagene
skulle dels bruges pd at samle de unge og
give dem nogle fxlles oplevelser, der ikke
handlede om muskelsvind, handicap og
forening. Dels at f3 input fra de unge om,
hvordan de i fremtiden kunne tenke sig
at mgdes, hvad deres behov er, og hvad
Muskelsvindfonden kan gere for at statte
dem.

Ungdomscruiset blev en stor succes,
og gnsket om at gere noget tilsvarende i
2006 er stort fra sivel de unge som Mu-
skelsvindfonden. Om det lykkes, athenger
af, om det bliver muligt at f3 ekstern statte
til at atholde nye klubdage.

[ forbindelse med den 4rlige netvarksweek-
end, hvor Muskelsvindfondens politisk
valgte mgdes med alle aktive kontaktper-
soner i foreningen, blev der 1 2005 atholdt
en serlig temadag for alle med interesse
for handicappolitisk arbejde.

Omstruktureringen af DSI’s lokalafde-
linger og valg til handicapridene i de 98
nye kommuner har vakt interesse blandt
flere af Muskelsvindfondens medlemmer.
Vi er rigtig glade for, at s§ mange medlem-
mer har kunnet prioritere denne vigtige
indsats. Det er meget positivt, at s lille en
forening som Muskelsvindfonden vil vare
sd bredt repraesenteret 1 det handicappoli-
tiske arbejde.

Omkostninger anvendt til medlemsarbejde
i forhold til arets resultat

Mio.
DKK
7 -
6
5 -
2l
3
2 N
N
0 '—’é(—r— —t—N
-1 ¥ 1999 000 2001 2002 2001 2004 ok
e,
_3 -
_4 .
_5 |
[l Mediemsarbejde [ Resuitat

Medlemsarbejde - fordeling af
omkostninger i 2005

. Ferielejre m.v.
8%
B . Medlemsgrupper
| 8% [Bl] Ungdomsprojekter
[l @vrige omkostninger
[l Landsmode

12% [l Andre medlemsaktiviteter

B Personaleomkostninger

-

WNG
‘9‘\

£ 2005

b .
Treane”

Medlemmer i tal (2005)

® Medlemmer: 2.156

e Aktive medlemsgrupper: 38, heraf: |
- 9 forzldregrupper i
- 1 bedsteforaldregruppe |
- 4 ungdomsgrupper
- 14 voksengrupper
- 10 diagnosegrupper

e 54 medlemmer, aktive i DSI lokalt og |
amtsligt.

Medlemsaktiviteter:

® 83 endagsmeder

® 34 weekendkurser

® 35 planlaegningsmeder

¢ 7 weekendkurser og 1 temadag i
Ungdomsprojekt 20:05

® 4 sommerlejre

4-dages ungdomscruise

(klubdage) for unge

® 1 netvaerksweekend samt temadag

for handicappolitikere
¢ 1 to-dages landsmede
® 5 reprasentantskabsmader
e 7 bestyrelsesmpder

Juleindsamling hos
medlemmer

Hvert r i december udsender Muskel-
svindfonden et julebrev til foreningens |
medlemmer med en opfordring om at
sende et bidrag til foreningens arbejde.

I perioden 2001 til 2005 er antallet af
bhidragydere steget fra 270 til 334.
Kurven nedenfor viser de indsamlede
belgb i kroner.

Bidrag fra medlemmer 2001-2005.
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Handicappolitik

Aret stod ikke mindst i kommunalrefor-
mens tegn. Meget vil endre sig med den
nye opgavefordeling mellem regioner og
kommuner; men den konkrete udment-
ning af reformen er altafgerende. Derfor
brugte vi mange krefter pd at gore vores
indflydelse gzldende. Umiddelbart for at
komme forringelser i forkebet, men ogsa
for at opnd forbedringer som folge af de
nye regler.

Kommunalreformen vil f.eks. pavirke
reglerne for handicapbiler og hj=zlpeord-
ninger, og som noget helt nyt optreder
begrebet rehabilitering for forste 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 embedsmaendene,
iser 1 Socialministeriet og 1 Indenrigs- og
Sundhedsministeriet.

Reglerne om merudgifter har ogsd fyldt
meget i vort handicappolitiske arbejde. Vi
har arbejdet pa at klargere reglerne og ikke
mindst pd at udbrede merudgiftsydelsen
til folk med pension efter de gamle regler
og til folk over 65 3r, som 1 dag reelt ikke
har nogen mulighed for at fi dekket deres
merudgifter, selv om kompensationsprin-
cippet ellers er helt grundleggende i-dansk
handicappolitik.Vi oplever desvaerre fortsat
en rekke temmelig genstridige kommuner,

Indsamlingsaktiviteter
En tidrs fodselsdag er noget serligt og skal
fejres. Det mener de fleste bern, og det gar
vi ogsd. Derfor var der sat ckstra kolorit pd
drets Ah Abe-koncerter, som kunne fejre
sin tidrs fodselsdag 1 sommeren 2005. Men
var der blevet serveret lagkage med lys og
flodeskum, var lysene hurtigt blevet blest
ud, og fladeskummet regnet vek. Med
andre ord vejret var en stor udfordring,
da de fire Ah Abe-koncerter blev afviklet
i juni. Alligevel formiede koncerterne at
samle et stort, trofast publikum og give et
nettooverskud til Muskelsvindfonden pa
ca. en mio. kr.

Nir det kan lade sig gore under de vejr-
massige forhold, tyder alt p4, at Ah Abe-
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Hajskoleforstander Ole Lauth fik pd landsmedet i maj over-
rakt Muskelsvindfondens handicappris for sit engagement
o0g indsats for mennesker med handicap pd bl.a. Egmont
Hajskolen. Foto: Jens Hasse/Chili

som til stadighed finder pd nye finurlig-
heder for at omgd Folketingets og Social-
ministeriets regler, og derfor har vi lsbende
involveret os 1 adskillige ankesager.

Vi vinder ca. 70 % af alle vores sager;
men det er tankeveekkende, at chancen for
at vinde en ankesag kun er ca. 25 %, hvis
man ikke involverer en organisation. Hele
ankesystemet bygger jo ellers pd, at man
ikke behgver at alliere sig med en orga-
nisation eller en sagferer for at fi sin ret.
Dette betyder f.eks., at mennesker med
en funktionsnedsxttelse, som ikke har si
sterk en organisation 1 ryggen som Mu-

koncerterne har fundet en form, der pa
imponerende vis kombinerer en musikalsk
oplevelse for bernefamilier med en god
indtegtsgivende aktivitet for foreningen.
Men dermed ikke sagt, at vi lader det blive
ved det. Der er et stort potentiale 1 Ah
Abe-konceptet, som vi i de kommende ar
vil arbejde pid at udvikle.

Det samme gxlder Gren Koncert, som
i 2005 niede helt op blandt de fem bed-
ste koncertturnéer nogensinde, milt efter
nettooverskud til Muskelsvindfonden. Og
det vel at marke for andet ir i trek og i
de 23 3r, Gron Koncert har varet afviklet.
Vejret var ogsd her vidt og koldt, men mu-
sikprogrammet holdt, stemningen blandt

skelsvindfonden, alt andet lige har sverere
ved at f3, hvad de er berettiget til.

[ drets lob har vi ogs3 varet involveret 1
udarbejdelsen af nye regler for handicap-
biler og nye regler for at medtage hjzlp
under ophold i udlandet, hvor vi med
en meget kraftig kritik var med til at fa
socialministeren til at treekke et udkast til
ny bekendtgerelse tilbage.

Der er en tendens til, at enkelte kom-
muner har kastet sig over hjelpeordnin-
gerne og cr begyndt at fokusere meget
pa brugerens aktivitetsniveau. Aktivitet er
ganske vist en forudsetning for en hjel-
peordning; men fokuseringen bliver tem-
melig overdreven, nir disse kommuner
antager, at man med en funktionsnedszet-
telse, der 1 sig selv er tidkrevende, samtidig
kan have et aktivitetsniveau pa hgjde med
andre mennesker uden en funktionsned-
sxcttelse.

Denne kommunale emsighed har
utvivlsomt en sammenhaxng med de nye
finansieringsregler for hjelpeordninger,
der treder i kraft 1. januar 2007, og som
pilegger kommunerne at finansiere en
storre del af hjelpeordningerne. Ikke desto
mindre er almindelig lov og ret altsd fort-
sat geldende, ogsi for store kommuner, og
vi er derfor ngdt til at have stor fokus pi
hjelpeordninger det kommende ir.

publikum var god, og afviklingen af kon-
certerne forlgb uden problemer. Tallet pi
bundlinien til Muskelsvindfondens aktivi-
teter lyder pd et nettooverskud pa ca. 4,5
mio. kr. — og 1 hgj grad medvirkende til,
at Muskelsvindfonden samlet slutter 2005
med et overskud pd 2,5 mio. kr. mod et
forventet underskud pd en mio. kr.
Handshake fra Muskelsvindfonden —
den nye erhvervsdrivende fond, som blev
oprettet 1 slutningen af 2004 som en ud-
lgber af Muskelsvindfondens indsamlings-
afdeling, skulle forst for alvor sta sin prove
i 2005. Tanken var oprindeligt, at Hand-
shake skulle tilbyde udvikling og afvik-
ling af events for kunder, der talte storre

Nettoindtjening indsamlingsaktiviteter
o 2000 - 2005
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virksomheder, organisationer og projekter.
Overskuddet fra de indtjente penge skulle
g4 til Muskelsvindfonden.

Men konkurrencen inden for event-
branchen er hird, og derfor har Handshake
justeret sin strategi og satser nu pa at skabe
et nyt “brand” — et varemeerke ala Ah Abe
og Gron Koncert. I dette arbejde er Hand-
shakes bestyrelse en vigtig medspiller, lige-
som den ogsd har medvirket i udviklingen
og optimeringen af Gren Koncert og Ah
Abe 1 2005. Milet er fortsat at skabe flere
indtegtskilder og gore Muskelsvindfon-
dens gkonomi mindre sirbar for de ud-
sving, der felger af udenders koncertarran-
gementer.

Fordeling af nettoindtaegter fra
indsamlingsaktiviteter 2005

Grgn Koncert 3.603.000
Ah Abe Koncert 794.000
Slots Koncert 104.000
Roskilde Festival 250.000
Andre events -225.000
Tombola 205.000
@bro banko 100.000

- 4.831.000

De frivillige i tal

® 2.512 medlemmer af Det Grgnne Crew

974 crewer i aktion i 2005 pa koncerter,
landsmgde m.m.
59 Event Safety Crewer, heraf 30 i security

og 29 farstehjelpsmedarbejdere

1.080 frivillige fra Lokalforeninger ved Grgn
Koncert og Ah Abe

* 93 endagscrewer til Gran Koncert og Ah Abe
e 30 frivillige i Muskelterkorpset

® 30 muskelterer har vaeret aktive pd 9 familie
kurser arrangeret af rehabiliteringscentret
samt pa Muskelsvindfondens landsmade.

Uddannelse af frivillige i 2005

® Forstehjaelpsuddannelse for sektionschefer
(13 deltagere)

e Kursus i kommunikation for sektionschefer
(34 deltagere)

e Basiskursus for sektionschefer (27 deltagere)

e 1 evalueringsweekend med sektionschefer
(67 deltagere)

e Lederuddannelse for sektionschefer:

2 sektionschefer og 2 ansatte i Muskelsvind-
fonden har pabegyndt uddannelsen.

e Event Safety Crew uddannet til farstehjalps-
assistenter, 175 timers undervisning over 7
weekends (11 deltagere)

e Event Safety Crew uddannet til farstehjalps-
behandlere, 60 timers efteruddannelse
(6 deltagere) ¢

e Kurser i selvforsvar, farstehjelp, crowd con-
trol, storulykke-handtering m.m. for security

.1 Event Safety Crew (30 deltagere) -

® 2 Muskelter-weekendarrangementer —
evaluering og planlegning af arbejdet
(25 deltagere).

De frivillige
Det Gronne Crew overgik sig selv ved af-
viklingen af sommerens koncerter. En god

stemning, stor hjelpsomhed og et intenst
fellesskab gav bonus. Der var bide men-
neskeligt og skonomisk overskud, og det
ville Muskelsvindfonden gerne sige tak
for. Derfor blev der gjort ekstra ud af drets
efterslukningsfest i september. En hangar
pa den nedlagte flyvestation Vandel 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.
For sommerens arrangementer og som en
fortlebende proces tilbydes sektionsche-
ferne forskellige kurser, lederuddannelse
og som det nyeste tiltag en saerlig inter-
net-portal — et crew-community - som
skal vaere med til at styrke, oplere og
fastholde de frivillige i crewet. Det koster
selvfglgelig, men pengene er godt givet ud
og kommer mange fold tilbage i form af
sterre kompetence, storre ansvarsfolelse og
en mere tidssvarende kontakt til crewet.

Ogsd de frivillige muskelterer, der tager
sig af bgrnene og de unge pd rehabilite-
ringscentrets kurser, Muskelsvindfondens
sommerlejre og landsmeder, fik i 2005
et loft. Muskelterkorpset har i de senere
ir ikke vaeret s3 stort som ensket, og for
at rette op pd det og fi mere struktur pa
korpset er der blevet ansat en muskelter-
koordinator 15 timer om maneden. Op-
gaven for koordinatoren er at udvikle
muskelterkorpset, hverve flere frivillige og
lave uddannelsesplaner for muskeltererne.
Milet er at fi en stabil gruppe pd 50-60
aktive frivillige, der har deltaget i kurser
i f.eks. forstehjelp, bernepedagogik og
kendskab til muskelsvind-diagnoser.
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Internationalt samarbejde
Ambitionen var hgj, da formand Evald
Krog i slutningen af dret rejste til Island.
Rejsen var en udlgber af det nordiske ALS-
treef, der havde vaeret i Danmark i septem-
ber. De islandske deltagere pd traeffet var
blevet s3 imponeret af den danske hjal-
peordning og respiratorbehandling, at de
straks inviterede Evald Krog til at komme
til Island for at forsgge at pavirke de is-
landske politikere og sundhedsvasenet til
at etablere de samme tilbud. Mederakken
i den uge, besgget varede, var meget lang:
Behandlere, kommunale embedsm=nd,
politikere — ja sigar den islandske praesi-
dent havde afsat tid til at mede Evald Krog
og lytte til hans argumenter for, at Island
etablerer en hjzlpeordning og tilbyder re-
spiratorbehandling til de mennesker, der
har behov for hjelp til vejrtrekningen.
Selvfelgelig sker tingene ikke efter én
uges meder, men der er ingen tvivl om,
at islendingene har fiet sat nogle ting pa

Refiabiliterings(.'enter for
Muskelsvind

Flere henvisninger, flere brugere, flere be-
handlinger og flere opgaver. Medarbej-
derne i R ehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har haft meget at se til det seneste
ir. Det er selvfolgelig positivt og netop
ogsd grunden til, at centret eksisterer. Der
er brug for medarbejdernes kompeten-
cer og ridgivning, men presset betyder, at
det 1 2006 skal prioriteres meget hgjt at
fi forhandlet en udvidelse af den gkono-
miske ramme for centrets virke med In-
denrigs- og Sundhedsministeriet. Eeks. har
det afgerende betydning, at henvisningen
af mennesker med diagnosen ALS ikke
kun omhandler ca. 70 personer om iret
som oprindeligt forventet, men reelt txller
140. En sterre skonomisk ramme er derfor
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At oprette dagcentre for handicappede bom i de sydafri-
kanske townships er en af opgaverne for DiCAG - en forzl-
dreorganisation, som Muskelsvindfonden stotter.

dagsordenen til de kommende Ars social-
politiske diskussioner.
I juni fik vi besgg af formanden og na-

npdvendig, hvis rehabiliteringscentret ikke
skal g& p3 kompromis med kvaliteten af de
tilbud, centrets konsulenter giver til sivel
personer med ALS som de gvrige muskel-
svinddiagnoser.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
atholdt i 2005 en lang rekke kurser, semi-
narer og temadage for sivel brugere med
muskelsvind som fagpersoner. Det hidtil
storste kursus samlede 180 personer. Kur-
set drejede sig om diagnosen limb-girdle
muskeldystrofi, den seneste forskning pi
omridet og en tilbagemelding pd et re-
diagnosticeringsarbejde, som Rigshospita-
lets leger havde foretaget.

Et nyt tiltag 1 2005 var en intern fagdag
for medarbejdere og bestyrelse 1 rehabili-

tionalkoordinatoren for vores sydafrikan-
ske samarbejdspartner, DiCAG (Disabled
Childrens Action Group). Muskelsvind-
fonden har stottet forzldreorganisatio-
nen siden 1997 med midler fra Danida,
og formaélet med studiebespget var dels at
give de sydafrikanske reprasentanter nogle
input fra Muskelsvindfondens arbejde, dels
drefte mulighederne for at sage en ny be-
villing fra Danida til et fjerde projekt, nir
det eksisterende projekt udlgb med ud-
gangen af 2005.

Et af punkterne ved DiCAG’s besog
var at opleve en Ah Abe-koncert for at
se, hvordan vi indsamler penge til vores
formal. Miske som inspiration til, hvordan
DiCAG p4 sigt selv kan skaffe sig indteg-
ter og klare sig uden gkonomisk statte
fra donorer. Fundraising vil netop vere 1
fokus, hvis Muskelsvindfonden indgér i et
nyt projekt med DiCAG.

teringscentret. Her blev centrets opgaver,
arbejdsmetoder og fremtidige strategier
diskuteret. Bl.a. blev der taget hul pi dis-
kussionen, om centret skal omfatte flere
diagnoser end de 40 neuromuskulare syg-
domme, som centret i dag dakker. Spargs-
milet skal afklares 1 labet af 2006.

P3 den internationale front markerede
rehabiliteringscentret sig pé flere omrader.
At folge med i den sepeste forskning kre-
ver, at medarbejderne deltager 1 internati-
onale konferencer, men ogsd selv bidrager
med den viden, som rehabiliteringscentret
efterhinden har opsamlet via egne pro-
jekter og udviklingsarbejde. Feks. vores
indsamlede viden og erfaringer om born
og unge med dystrophia myotonica, de so-

22 bam og unge med diagnosen dystrophia myotonica
deltog 1 rehabiliteringscentrets sommerskole.
Foto: Steen Christensen.

ciale, fysiske og psykiske vilkir for voksne
med Duchennes muskeldystroft samt valg
af respiratorbehandling hos mennesker
med ALS.

Det arlige Brickless Centre seminar blev
for forste gang holdt uden for Danmark.
Selv om initiativet til seminaret kommer
fra rehabiliteringscentret, var det i 2005
svenskere, der tog sig af det nordiske, fag-
lige arrangement. Det skyldes, at rehabili-
teringcentret i maj 2006 skal vare vert for
den 4. internationale konference i organi-
sationen Paediatric Neuromuscular R eha-
bilitation. Der var derfor ikke ressourcer til
at std for to internationale arrangementer
inden for samme halvir.

Anvendt tid i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

6%

20% \

30%

. Ydelser i rehabiliteringscentret
u Konsulentrapport

[l cnkeltydelser over for brugeme
.Telefonydelser

. Kurser

| Oversigt over konsulenternes opgaver inden for
_ vejledning, radgivning og undervisning.

' . Ydelser i rehabiliteringscentret - vedrgrer
primeert unders@gelser, samtaler og mader i
Muskulatoriet, hvor der bl.a. indsamles viden-
skabelige data til brug i Udviklingscentret.

. Enkeltydelser over for brugerne - vil f.eks
vaere radgivning ved boligindretning, sidde-
stilling, hjelpemidler,behandling og skolestart,
vurdering af brugernes fysiske tilstand samt
psykologbistand.

wnNg
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Antal brugere af RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind
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Note: Antal brugere pr. 31. december i det pagaldende 4r.

Kurser m.v. i 2005

e 8 weekendkurser med i alt 441 deltagere
(brugere, familier m.fl.)

e 3 AlLS-indlaeggelsesforlgb af to dages varig-
hed - i alt 32 deltagere
(brugere, familie og hjalpere)

e 1 sommerlejr - 22 deltagere
(brugere, familie og hjzlpere)

® 2 temadage - 1 alt 79 deltagere
(foraeldre og skolefolk)

I alt 574 deltagere, heraf 260 personer med

muskelsvind.

Faglige arrangementer

o 1 fagmgde i Dansk Konsortium for Neuromu-
skulzre sygdomme - 50 deltagere
(leeger, forskere m.fl.)

e 2-dages seminar for ALS-team pd
sygehusene - 62 deltagere.

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

e Medarbejdere: 15 personer i Arhus, 9 i Hel-
lerup og 5 i Udviklingscentret.

e Faggrupper: fysioterapeut, ergoterapeut,
sygeplejerske, lege, socialradgiver, psyko-
log, p=dagog, kursuskonsulent, kommunika-
tionsmedarbejder, sekretaer.

Se ogsd www.rcfm.dk.
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Musholm Bugt Feriecenter

En hgjere belegningsprocent 1 udlejnin-
gen af ferieboliger end det foregdende ar
og en tre-drig bevilling fra Friluftsridet
til at ansztte og udvikle naturvejlederens
arbejde pd Musholm Bugt Feriecenter er
de meget positive nyheder fra feriecen-
tret 1 2005. Naturvejlederen har allerede
igangsat mange nye aktiviteter og skal i de
kommende ir udvikle og afvikle natur- og
friluftsaktiviteter, si alle kan vere med.

[ 2005 er det blevet droftet 1 flere sam-
menhange, hvad man vil bruge Musholm
Bugt Feriecenter til. Skal der satses pa
lengerevarende rehabiliteringsophold, nye
kundegrupper eller andre tiltag for at age
belegningen?

P34 dagsordenen 1 2006 kommer natur-
ligt ogsa finansieringen af en udbygning
af feriecentret. Ingen tvivl om, at det vil
gavne bide driften af feriecentret og selve

Fremtidige udfordringer

Farste spadestik til det nye forenings- og
rehabiliteringscenter i Arhus blev taget i
januar 2006, og efter planen skal bygnin-
gen vaere klar til indflytning 1 oktober.
Byggeriet vil blive fulgt taet undervejs.
Bide fordi vi gleder os til at kunne flytte
ind og give medarbejdere og medlemmer
nye og inspirerende rammer at medes 1,
og fordi vi helt enkelt ikke vil overraskes
af store ekstra-regninger eller forsinkelser
i byggeriet.

Allerede 1 foriret vil et resultat af den
kommende kommunalreform vise sig.
Det sker, nir de nye handicaprid i kom-
munerne tiltreder den 1. april 2006 og fir
til opgave at vare vagthund og pipege de
problemer, som mennesker med handicap
steder pa i kommunerne.Vores opgave bli-
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stedet, hvis Musholm Bugt Feriecenter
bliver udbygget og fir tilfajet nogle af de
faciliteter, der leenge er blevet efterspurgt:
varmtvandsbassin, multihal, opholdsrum
m.m. Derfor habede vi p3, at kontakter til
flere storre fonde i 2005 ville give tilsagn
om gkonomisk stgtte til udbygningen.
Reaktionerne fra fondene var positive,
men de gnskede bl.a. yderligere doku-
mentation for den efterfplgende drift af et
udviklet feriecenter, for de ville behandle
en konkret ansggning. Dette arbejde vil fi
hgj prioritet 1 2006, da fremtidsplanerne
for feriecentret har brug for en afklaring.

I de kommende tre dr skal naturvejleder Marianne Agri
udvikle og afvikle friluftsaktiviteter, der er tilpasset, sd alle

o kan vare med. Foto: Toke Hage.

ver at klede ridsmedlemmerne og deres
bagland p4 til at gd ind 1 opgaven.

Og s3 vil udfordringen i 2006 som altid
vare at fi skonomien til at henge sam-
men med den lange reekke af ensker, som
aktive medlemmer, frivillige, medarbejdere
og politisk ledelse har til foreningen — og
til at gore livet 1 foreningen endnu mere
givende, spreelsk og speendende. Eeks. med
klubtilbud for de unge, et udbygget ferie-
center ved Musholm,og nye og anderledes
aktiviteter for medlemmerne.

Evald Krog og Arhus’ borgmester Nicolai Wammen tog i
Jjanuar 2006 det forste spadestik til det nye forenings- og
rehabiliteringscenter. Foto: Saren Holm/Chili.

Muskelsvindfonden Arsrapport 2005

Resultatopgorelse Budget
2005 2005 2004
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Bidrag 5.707 5.420 7.445
Formalshestemte henlaeggelser, netto 185 2.215 486
2 Indsamlingsaktiviteter 12.405 8.595 15.786
Annoncesalg 1.194 1.200 1.205
3 Andre driftsindtaegter 1.288 1.400 1.307
Indtegter i alt 20.779 18.830 26.229
4 Omkostninger ved indteegtsskabende virksomhed  -7.945 -7.301 -8.659
Resultat til anvendelse til MSF’s formal 12.834 11.529 17.570
5 Oplysning -2.551 -2.550 -2.480
Medlemsarbejde -3.998 -3.820 -3.182
¢ RehabiliteringsCenter for Muskelsvind -309 -730 -245
MarselishorgsCentret -299 -300 -292
Musholm Bugt Feriecenter -718 -1.100 -1.751
Handicappolitik og internationalt arb. -2.082 -2.815 -2.292
Formalsbestemte udgifter i alt -9.957 -11.315 -10.242
Administrationsomkostninger -1.962 -1.615 -1.624
Resultat af primeer drift 915 -1.401 5.704
Finansielle indtagter, netto 1.645 400 859
Ekstraordinasre poster 0 0 0
Arets resultat 2.560 -1,001 6.563
Balance 2005 2004
Anlegsaktiver 12.278 7.372
Omsaetningsaktiver 30.762 32.610
Aktiver i alt 43.040 39.982
Egenkapital 23.783 21.222
Henlzggelser 15.433 15.328
Geld 3.824 3.432
Passiver i alt 43.040 39.982
Nggletal 2005 2004 2003 2002 2001
7 Antal aktive frivillige (incl. lokalforeningery ~ 2.084 1.870 2.500 2.542 2.030

Antal aktive frivillige (omregnet TiL arsveerk) 103 103 104

Antal medlemmer 2.156 1.997 2.001 1.825 1,768
, Antal medarbejdere (omregnet til arsvzrk) 33 29 28 30 30
g Likvid kapital 21.280 20.202 14.031 11.939 12.282
Soliditetsgrad (procent) 55% 53% 44% 37% 44%
9 Sikkerhedsfaktor 1,20 1,03 0,70 0,62 0,68
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Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, arv
tips- og lottomidler, generelle bidrag
til Muskelsvindfondens formal sam
donationer til Musholm Bugt Feriecenter,

2)Bruttoresultat fra indsamlingsaktivi:
teter

3)Tilskud til ferielejre, medlemskontin
genter m.v.

4)Len, projekt- og administrations
omkostninger ved indtagtsskabend
virksomhed.

5)0mkostninger til udgivelse af Muskel!
kraft, pjecer, foldere m.m.

6)0mkostninger til vejledning, rad
givning og udvikling belgb sig til ca|
309 t. DKK, heraf hidrgrer ca. 57 t. fri
bidrag fra eksterne donorer givet ti
forskning og udvikling i regi af Rehabit
literingsCenter for Muskelsvind.

7)0Omfatter crew’et og andre frivillige
der er involveret i Muskelsvindf{:nr:‘I
dens arbejde, samt frivillige fra andreJ
foreninger, der yder en indsats i for
bindelse med afvikling af sommeren

koncerter.

8)Likvid kapital er beregnet som sum
men af finansielle anlegsaktiver
likvide midler og tilgodehavender fra
trukket summen af henlagte midler of
kortfristet gald.

9)Egenkapital divideret med samledi
udgifter. Viser foreningens formue

forhold til aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor pé én vil for
eningens aktivitetsniveau kunne fast
holdes i et ar uden nogen indtazgter.
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o Resultatopgorelse Budget
o 2005 2005 2004
N t.kr. t.kr. t.kr.
t Amtskommuner 17.551 15.505 15.971
o 1 Tilskud fra Muskelsvindfonden 57 730 145
Q ALS-funktionen 725 725 725
% Bidrag 0 0 100
S Andre driftsindtagter 64 0 69
& Indtzgter i alt 18.397 16.960 17.010
o<
=) Vejledning, radgivning og undervisning -14.208 -13.340 -13.267
.E Forskning og udvikling -3.180 -3.273 -2.872
> Formalsbestemte udgifter i alt -17.388 -16.613 -16.139
2
g Administrationsomkostninger -633 -607 -440
v
é Resultat af primar drift 376 -260 431
s Finansielle indtaegter, netto 36 0 44
*
‘Q-J Henlagt af arets resultat -412 260 -475
e _
= Arets resultat 0 0 0
L5
'Tn) 2005 2004
= Balance L L
=
(<} Anlagsaktiver 200 236
.": Omsatningsaktiver 6.488 4,828
- Aktiver 1 alt 6.688 5.064
e
3]
£
’ L Egenkapital 50 50
o Henlazggelser 1.879 1.467
Gald 4.759 3.547
Passiver i alt 6.688 5.064
N(agletal 2005 2004 2003 2002 2001
2 Antal brugere 1.825 1.620 1.459 1.375 1.245
Antal ansatte, omregnet til arsvark 29 29 29 24 26
Antal Muskelterer 30 13 20 45 75
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Noter

1) RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har i 2005 modtaget ca. 57 t.
DKK i bidrag fra Muskelsvindfonden,
som er eksterne bidrag doneret til Mu-
skelsvindfonden til forskning i og ud-
vikling af rehabiliteringsprojekter.

2) Beregnet som antal brugere pr. 31.
december det pdgzldende &r.

- Resultatopgerelse Budget
() 2005 2005 2004
N t.kr. t.kr. t.kr.
t 1 Omsatning, ferieboliger 5.009 5.760 4.707
o) Vareforbrug og direkte omkostninger, ferieboliger -3.289 -3.370 -3.110
Q. Lenninger -1.677 -1.762 -1.703
% Markedsfgringsomkostninger -162 -200 -93
S Bidrag fra ferieboliger -119 428 -199
2

o 2 Lejegaranti Muskelsvindfonden 0 0 233
[ et Administrationsomkostninger -371 -323 -320

_g -490 105 -286
=
o Afskrivninger -1.126 -1.150 _-1.125

qé Resultat af primaer drift -1.616 -1.045 -1.411

—

-g Finansielle omkostninger, netto -352 -480 -470
7,) Resultat for henleggelser og skat -1.968 -1.525 -1.881
=

= Modtagne bidrag 218 25 665

Formalshestemte henlaeggelser -36 0 -665
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.786 -1.500 -1.881
Ferielegater i.h.t. LL § 7Z 0 0 0
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af drets resultat 0 0 0
Arets resultat -1.286 -1.000 -1.381
Balance 2005 2004
Anl&gsaktiver 89.650 90.604
Omsaetningsaktiver 1.023 430
Aktiver i alt 90.673 91.034
Egenkapital 6.266 7.553
Henlaggelser 48 77
Gald 84.359 83.404
Passiver i alt 90.673 91.034

1000

800 [~

600 [~

400 -

200

Antal udlejningsdage Musholm Bugt Feriecenter 2003 til 2005
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Noter

1) Omsatningen fra ferieboliger fordele;
sig med ca. 69% fra udlejning af
boligerne og 31% fra deraf falgende vare-
salg.

2) Det er af Muskelsvindfonden over
for Musholmfonden garanteret, at dei
arlige forbrug eks. moms belgber sig ti.
ca. 1,35 mio. DKK. Det samlede forbrug
belgber sig for 2005 til ca. 1,53 mio
DKK, hvorfor der ingen udbetaling er
henhold til den afgivne garanti.

. Firma

m Institutioner . Muskelsvindfondeén —

Udlejningsdage fordelt
pr. kundegruppe 2005

17%

. Private

og RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind
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Ligesa lenge jeg kan huske, har
hunde varet min store passion. For
jeg selv fik servicehund, kendte jeg
ikke nogen, der havde en, men har
dog gentagne gange set dem 1 aktion
pa tv-skermen. Det var ogsd derfra,
jeg fik idéen til at fi en servicehund
selw.

Det er flere ir siden, jeg kom pi
idéen forste gang, men dengang
mente mine foreldre, at det var for
stort ansvar med en hund, hvilket
jeg pd nuverende tidspunkt godt
kan se. Trods alt det sjove og gode,
sidan en giver, sd krever det en del

tid og pligter, som ikke kan/m3 for-
soImmes.

Hader at {3 hjelp
Det kan ofte vaere frustrerende hele
tiden at skulle sporge om hjxlp. lkke

“Jeg har altid vaeret meget
selvstaendig. Jeg hader
erligt talt at fa hjelp, og
det kan fore til visse proble-
mer, ndr man som jeg altid
skal bruge korestol.”

sd meget, fordi man feler sig til be-
svaer, men mere fordi man er nadt ¢il
det. Jeg har altid varet meget selv-
stendig. Jeg hader wrligt talt at {3
hjzlp, og det kan fore til visse pro-
blemer, nir man som jeg altid skal
bruge kerestol. Det har derfor varet
en kempe lettelse ikke altid at skulle
sperge andre om hjalp, men deri-
mod at jeg kan henvende mig til
min hund, der altid stir “standby”
for at hjzlpe mig. Og ikke nok med
det, si nyder han det endda. Lige-
gyldigt er det, om man sd har tabt
den samme genstand for tyvende
gang den dag. Man oplever stadig en
iver uden lige.

Uno hjelper mig med mange »

‘ Servicehunde

Enhver person med et fysisk handicap,
der mener, at en servicehund kan hjzlpe
dem til en friere og mere uathangig
hverdag, kan ansege om en servicehund
hos foreningen Servicehunde til Handi-
cappede, STH.

STH er en non-profit forening, der har
til formal at uddanne, udplacere service-
hunde og bista med vedvarende stgtte

| og vejledning. STH blev stiftet i 1996
og har siden tranet ca. 20 service-
hunde.

Procedure for at f& en servicehund:

e Skriv en ansegning til STH, som kon-
takter dig for en uddybende snak.

¢ STH afger, om du er egnet til at fa en
servicehund. Er du det, bliver du sat

|
pé venteliste. |

® Nar en servicehund er ferdigtranet,

bliver du inviteret til teamtraening,
hvor du vil blive samtrenet med hun-
den.

| ® STH stiller servicehunden gratis til
radighed for dig mod, at du betaler et
livstidsmedlemskab til foreningen pa
2.500 kr.

Las mere pa www.servicehunde.dk
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“®  Det har vaeret en

kempe lettelse for
Niels Boel at fd
servicehunden Uno.
Sd behaver han
ikke lige sd tit
sparge andre om
hjaelp.

Af Niels Boel

foto: Lars Lindskov
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ting i lgbet af en dag. Han bner
bl.a. skabe, skuffer og dere desuden
kan han samle ting op, som jeg har
tabt, hvorefter han bzrer dem der-
hen, hvor jeg gnsker det.

Et andet omrdde, hvor jeg
mener, min hund letter hverdagen,
er, nir jeg meder nye mennesker.
Forhen var der altid en vis tilbage-
holdenhed over for mig (sandsynlig-
vis pga. kerestolen), men efter jeg
har fiet hund, er denne barriere
brudt ned. Der kommer tit menne-
sker hen for at hilse pd mig og hun-
den. Jeg er ikke lengere kendt som
ham i kerestolen. Nu er jeg i stedet
ham med hunden.

Men det at have servicehund
kan ogsi vare utrolig svert, efter-
som der kraves visse forholdsregler
for, at hunden adlyder mig fuldt ud.
Der md bl.a. ikke snakkes og klappes
alt for meget med ham, og det kan
sommetider vaere sveert at skulle sige
nej til ens nermeste, eller til en helt
fremmed for dens sags skyld. -

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

om morgenen, hvor jeg stir op og
gdr i bad, og som det sidste spiser jeg
morgenmad. P4 vej i tajet henter
Uno 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 at hilse pd mig og
hunden. Jeg er ikke laengere
kendt som ham i karestolen.
Nu er jeg i stedet ham med
hunden.”

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

Dernzst tager jeg hjem, hyppigst
ved tre-tiden. Her hjalper Uno mig
af med sko og evt. vanter, hvorefter
han giver tingene til mig eller
lzzgger dem, hvor jeg nu ensker det.
I lgbet af dagen tager Uno ting til
mig, der ligger uden for rekkevidde,
f.eks. min fjernbetjening, der ligger
for langt inde pi sofaen eller pi et
bord.

De gange i Igbet af dagen, hvor

vi skal ud, tager Uno selv linen i
munden og barer rundt pd den, ind-
til han bliver sat fast p4 kerestolen.
Uno kan ogsd vente, mens jeg hilser
pa andre folk, der miske ikke er s3
vilde med hunde.

En ‘menneskelig’ hund

Nar man har med servicehunde at
gore, er det vigtigt altid at treene
med hunden for pid den mide at
kunne fastholde de ting, som den
har lert. Ting sdsom at apportere,
give hals, springe og ca. 30 andre
kommandoer. Og selv om det kan
lyde lidt ensformigt at gentage de
samme kommandoer hver eneste
dag, sd fir Uno det altid til at vare
sjovt, ndr han logrer med halen og
synes, at det er det fedeste i verden,
han lige har lavet.

Selviplgelig kan det ske for Uno,
at visse af de ting, han skal samle op,
virker lige lovlig meget som det
legetoj, han i forvejen har. S i ste-
det for at samle tingen op og afle-
vere den til mig, bliver den fldet op.
Men som min trener siger, det er jo
en hund og ikke en robot, vi har
med at gere. Derfor kan hunden
begd fejl, lige som mennesker kan
begi fejl. u
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Uno er ikke kun en
hund til gavn, men
ogsd til meget gleede,
mener Niels Boel.
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SOCIAL KOMMENTAR

e

Hjaelpeordningen er hjerteblod

Kommunalreformen har faet visse kommuner til at skarpe tolkningen af betingelserne
Jor at fa en hjlpeordning, men der vil Muskelsvindfonden give dem kamp til stregen

Kommunalreformen  indeholder
mange nye muligheder pd det han-
dicappolitiske omride. At gore mu-
ligheder til forbedringer kraver
egentlig kun hirdt arbejde; men det
er jo det, vi er her for, si noget skal
vi nok fi ud af kommunalreformen,
ikke mindst pa det store rehabilite-
ringsomrdde. Hvis de kommende 30
dr bliver lige sd fremgangsrige som
de foregdende 30 4r, har vi meget at
se frem til.

Men vi skal ogsi holde et vigent
oje med vort eget forsvar, s3 der ikke
bliver scoret nogle dumme ms3l
imod os. Kommunalreformen inde-
holder nemlig ogsd et par alvorlige
trusler, som 1 de forkerte kommu-
nale haender kan fore til problemer.

Hidtil  har - hjelpeordningen
varet finansieret efter grundtakst-
modellen, s& kommunen betaler de
forste ca. 320.000 kr., mens amtet
betaler resten. Men fra 1. januar
2007 findes amterne ikke mere, og
sd skal kommunerne som udgangs-

punkt selv betale hele udgiften for
en hjelpeordning. Staten giver dog
en smule kompensation for at “tage
toppen af” de dyreste hjelpeord-
ninger.

Men de forste 800.000 kr. skal
altid betales af kommunen selv. Af de
naste 700.000 kr. betaler staten
25%, og af udgifter over 1.500.000
kr. betaler staten 50%.

Hyvis en hjzlpeordning f.eks. kos-
ter 1.600.000 kr., refunderer staten
altsa 0 kr. af de forste 800.000 kr.,
25% af700.000 kr. = 175.000 kr. og
50% af 100.000 kr. = 50.000 kr.

For den enkelte kommunen vil
den nye finansiering altsi foles p3
den mide, at kommunens egen ud-
gift stiger fra ca. 320.000 kr. til
1.375.000 kr. Ganske vist er der en
overgangsordning i de forste 4r; men
princippet er-det samme.

Kamp til stregen
Det horer sd med til historien, at
kommunerne ogsa fir flere penge i

kassen til hjzlpeordningerne, for de
amtslige kroner, der hidtil er brugt
til hjeelpeordninger, vil blive overfort
til kommunernes kasser. Pengene
flytter nemlig med opgaverne.

Men der er en tendens til, at
kommunerne meget hurtigt glem-
mer, at de ogsd har fiet penge til at
lose en bestemt opgave, og si foku-
serer de alene p udgiften. Sandt er
det jo ogsi, at hvis en kommune
med de nuverende regler kunne
undgd en hjelpeordning, si ville for-
tjenesten kun blive ca. 320.000 kr.
Fremover vil besparelsen ved at spare
en hjzlpeordning blive meget storre
for den enkelte kommune.

Nogle kommuner har da ogsa al-
lerede fiet oje pd hjxlpeordningerne.
Det har Muskelsvindfonden s ogsi,
for hvis nogen vil rere hjelpeord-
ningerne, skal de fi kamp til stregen.
Hjeelpeordningerne er selve forud-
setningen for at kunne leve et liv pa
lige fod med andre mennesker.

Risikoen er ikke lige stor i alle
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Af Jorgen Lenger
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kommuner. Eksempelvis har Frede-
riksberg Kommune og Kobenhavns
Kommune hidtil fungeret som bade
amt og kommune, og derfor betaler
disse to kommuner allerede i forve-
Jen alle udgifter ved hjzlpeordnin-
gerne. Og 1 andre kommuner er
holdningerne s& positive, at det er
helt uteenkeligt, at der kan opstd pro-
blemer, s vi kan nok koncentrere os
om at holde gje med de sadvanlige
“problemkommuner”.

Skarpet tolkning

Nu er servicelovens §77 jo ikke ble-
vet endret med kommunalreformen
— bortset fra at den fra 1. januar 2007
kommer til at hedde §96. Kommu-
nerne skal ogsi fortsat overholde
loven og folge de ovrige regler,
f.eks. i Socialministeriets Vejledning
og 1 afgorelser fra Ankestyrelsen;
men som raven har to udgange, s§
har nogle kommuner ogsi fiet gje
pa en ckstra “udgang”.

Disse kommuner har fiet gje p4,
at det er en betingelse for en hjal-
peordning, at man “har et aktivitets—
niveau, som gor det nedvendigt at
yde en ganske serlig stotte”. Si de
har indfert en helt ny fortolkning af
et sidant aktivitetsniveau, si der f.eks.
kraves “en hovedaktivitet, som kan
vaere lonnet eller frivilligt arbejde
eller et studium, og som bibeskafti-
gelse sociale ting og venner og fami-
lie. Altsd et aktivitetsniveau pd linje
med aktive personer uden handicap
1 samme alder og livssituation”.

Denne fortolkning har imidler-
tid ingen holdepunkter i hverken
ankeafgorelser eller i Socialministe—
riets Vejledning om hjelpeordnin-
gen. Tvertimod skriver Socialmini-

steriet, at aktivitetsniveauet altid vil
“bero pd en konkret vurdering” og
videre, at der “ikke (min under-
stregning) kan forventes et aktivi-
tetsniveau svarende til erhvervs-
arbejde eller lignende, men der kan
f.eks. vere tale om organisations-
eller foreningsarbejde, deltagelse i
ﬁ'itidsundervisning, kulturelle, ud-
dannelsesmeessige og sportslige akti-
viteter m.v.”. Endelig at “det at have
ansvaret for et eller flere bern, som
vedkommende bor sammen med,
kan ogsi 1 sig selv veere tilstrackke-
ligt, selv om den pigxldende kun i
meget begrenset omfang kan pitage
sig noget af det praktiske selv”.

[ en praksisundersegelse praecise-
rer Ankestyrelsen, at aktivitetsniveauet
skal vaere “af et vist omfang”, og at
det skal gore “det nodvendigt at yde
en serlig stotte”, og at behovet ikke
skal kunne dzkkes af andre bestem-
melser i lovgivningen.

I en konkret sag, hvor en kvin-
des eneste aktivitet var deltagelse i
svemning samt en minedlig tur til
Kebenhavn, vurderede Ankestyrel-
sen alene, at det var “tvivlsomt”, om
den pigeldende opfyldte aktivitets-
kravet. Og der er unzgtelig langt fra
“tvivlsomt” 1 denne sag til et krav
om aktivitet pd samme niveau som
mennesker uden funktionsnedsat-
telse, der f.eks. ikke skal bruge 2-3
timer pd at st op om morgenen, 2-
3 tmer pj at gd i seng, 15 minutter
pd at tisse og nogle timer om ugen
pa fysioterapi.

For hgje krav

Socialminister Eva Kjer Hansen har
sd sent som 1 februar i 4r sagt i Fol-
ketinget, at aktivitetskravet har til

SOCTIAL KOMMENTAR
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formdl “at adskille hjeelpeordningen
fra de generelle, zldrepolitiske for-
anstaltninger som f.eks. hjemme-
hjzelp”. Hun tilfajer, at aktivitetskra-
vet skal ses i sammenhxng med
reglerne i servicelovens §§71, 76 og
78 og forstds sdledes, at hvis disse tre
bestemmelser kan anvendes, s3 skal
de det.

Aktivitetsniveauet som betin-
gelse for en hjzlpeordning skal alesi
“kun” vare si stort, at det ikke kan
dackkes efter de nevnte bestemmel-
ser i serviceloven, der jo handler om
hjemmehjzlp og ledsageordning.
Og sd skal det i virkeligheden ikke
vaere serlig stort, og der kan da i
hvert fald ikke stilles krav om bide
erhvervsarbejde eller studium og ak-
tiviteter ved siden af.

Med til historien horer s, at hvis
man har fertidspension efter de
gamle regler, har man kun ret til
merudgiftsydelse efter servicelovens
§84, hvis man har en hjzlpeordning
efter servicelovens §77. Merudgifts-
ydelsen bortfalder, hvis hjelpen be-
vilges efter en anden bestemmelse -
selv om merudgifterne som tolge af
funktionsnedsattelsen er ngjagtig de
samme. Derfor indeholder lovgiv-
ningen endnu et ubehageligt inci-
tament for de (heldigvis ikke alle)
kommuner, der for ussel mammon
om nedvendigt vil gve voldtegt pa
geldende lov og ret, nér de ikke kan
sxlge deres gamle Bedstemor mere
end én gang. ;

Muskelsvindfonden vil vere
mere end almindeligt pd vagt, og vi
vil g3 ind 1 alle de sager, det er nod-
vendigt at gd ind i for at forsvare
hjzlpeordningen. Hjzlpeordningen
er hjerteblod. Her gir grensen. =
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De nye handicaprad vil fd
mange opgaver, mer 0gsd
storre gennemslagskraft,
lyder vurderingen fra lokal
handicappolitiker

“Vivil fi mere gennemslagskraft, og
det vil rykke noget mere.”
Karakteristikken af de nye lov-
pligtige handicaprid kommer fra
Tine Snekkerup, 51 4r, mor til datter
med muskelsvind, medlem af Mus-
kelsvindfonden og igennem flere &r
aktiv handicappolitiker 1 Allerad
Kommune og Frederiksborg Amt.
Tine Snekkerup er ikke i tvivl
om, at de nye handicaprid, der den
1. april 2006 er blevet nedsat i de 98
nye kommuner, vil fi mere at skulle
have sagt end de tidligere handicap-
rid, som nogle kommuner pd frivil-
lige basis havde nedsat. Det lovplig-
tige gor en forskel, fordi der samtidig
bliver sat struktur pd 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 rid.
Formilet med handicapridene
er, at de skal folge og ridgive kom-
munen 1 alle forhold, der har med
mennesker med handicap at gore.
Og nir de nye storkommuner fir
flere og flere opgaver, nir amterne
nedlegges, ja sd bliver handicapri-
denes opgaver ogsi flere og bredere.
Og det er bide godt, spendende
og ngdvendigt, mener hun.

En god begyndelse

Tine Snekkerup har selv veret med
1 handicapradet i Allerad Kommune
i otte r, heraf de sidste fire r som
formand, og er nu suppleant i det
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Tine Sndkkatllp hamvaret aktiv handice
dr, og togesendntoen torm i handicapr

nye handicapridd i kommunen. (Al-
lered bliver ikke sliet sammen med
andre kommuner fra 1.januar 2007,
men fortsetter som  selvstendig
kommune.)

Allerede nu tyder det p4, at det
nye handicaprdd i Allerad kommer
godet fra start. Politikerne har lyttet
til handicaporganisationernes forslag
til, hvor mange medlemmer ridet
skal best3 af. Antallet af mader bliver
formentlig gget til 10-11 mod de
hidtidige fire meder om &ret. Der
bliver givet diaeter til ridsmedlem-
merne, og sa fir handicapridet tilfort
mere sekretariatsbistand fra forvalt-
ningens side, som kan vare med til

J' i Allerd,

at sette mere struktur pa arbejdet,
gore handicapridet mere udfarende,
men ogsi lette arbejdsbyrden for de
menige medlemmer.

Derfor gleder Tine Snekkerup
sig til arbejdet i det nye handicaprad.
Det handicappolitiske arbejde inter-
esserer hende stadig, og der er
mange emner at tage fat pd — selv 1
en god kommune som Allergd.

“Allergd Kommune gor det pd
mange mader godt og har varet tid-
ligt ude med en politisk bevigenhed
pd handicapomridet. Men alligevel
kan vi opleve, at politikerne er ube-
tenksomme og glemmer at fore-
legge sager for handicapridet. Sa er

vi alligevel ikke ndet s langt,” siger
Tine Snekkerup, der oplever, at
nogle politikere miske har den rig-
tige holdning 1 ord, men ikke altid 1
handling.

Set i det lys kan opgaven for de
kommuner, der aldrig tidligere har
haft handicaprid, men forst fir dan-
net et nu, hvor de er lovpligtige,
blive temmelig stor. Det tager flere
ir at endre holdning hos politikere
og embedsmznd, men ogsa at skabe
opmarksomhed om de problemstil-
linger, der har relevans for menne-
sker med handicap, lyder erfaringen.

Han har lert det

Som eksempler pd de positive resul-
tater af handicapridets indsats 1 Alle-
rod naevner Tine Snekkerup kom-
munens handicappolitik og en
omfattende handi-guide over til-
gengeligheden til alle byens offent-
lige bygninger, forretninger, restau-
ranter m.m. Handi-guiden er et
digert og detaljeret vaerk, som Tine
Snekkerup selv var primus motor i
at f3 udarbejdet.

Et af de nyeste cksempler er
kommunens kulturpolitik, hvor der
er medtaget afsnit om tilgengelig-
hed, og hvor der bruges formulerin-
ger som “for alle” og “pd lige vilkar”.

“En flot kulturpolitik, men det
skyldes sikkert, at det er Kurt Hansen
(byridsmedlem for SF i Allered: red),
der har vaeret med til at udarbejde

kulturpolitikken. Han har tidligere
veret med 1 handicapridet og har
leert det,” siger Tine Snekkerup, som
har erfaret, at det meget ofte handler
mere om holdningen hos enkeltper-
soner end partiernes politik, nir det
gaelder handicapspergsmal.

Andre positive eksempler pd, at
en langvarig indsats fra handicapra-
dets side har givet det gnskede resul-
tat, er budgetforhandlingerne i Alle-
rod Kommune. Ridet har kempet
for ikke kun at vaere vagthund og re-
agere, nir beslutningerne er truffet,
men at blive inddraget tidligt og
vere med 1 processen, inden sagerne
bliver afgjort. Det er lykkedes pi
socialomridet 1 forhold til budgettet.
Her bliver handicapridet indkaldt til
dialogmpde med socialudvalget om
deres udspil til budgettet. Det bety-
der, at socialudvalget kan nd at justere
budgetforslaget, hvis handicapridet
kommer med indvendinger, som
politikerne vil tage hgjde for.

Men dialogmederne ber ikke
kun foregdi med socialudvalget.
Handicapspargsmal er relevant i alle
kommunens udvalg, og derfor er et
af mélene 1 det nye handicaprid 1 Al-
lered at fi dialogmeder med samt-
lige udvalg, inden det endelige bud-
get vedtages.

De glemte at sporge
Desvearre er der ogsi eksempler pd,

at Allerod Kommune selv efter otte » |

Mere om handicaprad

De Samvirkende Invalideorganisationer
(DSI) har oprettet en hjemmeside samt
udarbejdet diverse materiale til brug for
de kommunale handicaprdd. Desuden
tilbyder DSI kurser og temadage som led
i uddannelse og oplering af nye og
gamle handicapradsmedlemmer.

Laes mere pa: www.handicapraad.dk.

Lokal handicappolitik |

i Muskelsvindfonden |

¢ Muskelsvindfondens netvaerksweekend
den 17.-18. november 2006 er made- ‘
sted og kursusdag for Muskelsvindfon-
dens DSI-reprasentanter, lokale han-
dicapraddsmedlemmer og politisk

valgte i Muskelsvindfonden.

Muskelsvindfonden udsender et handi-
cappolitisk nyhedsbrev med nyheder

pa handicapomrddet, kommentarer,
eksempler pa sagsbehandling, ankesa-
ger og henvisninger til lovgivning. En
af malgrupperne for nyhedsbrevet er
netop de lokale handicappolitikere.
Der vil snarest blive etableret et net-
vark af valgte handicapraddsmedlem-

mer og lokale DSI-repraesentanter fra
Muskelsvindfonden, i ferste omgang
baseret pa email-korrespondance og
senere via debatforum pa
www.muskelsvindfonden.dk.
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dr med et handicaprid stadig glem-
mer at inddrage ridet.

For eksempel flytningen af et
legetek i kommunen. Tidligere 13
legeteket, der udliner specialpeda-
gogisk legetgj til bern med handi-
cap,ilokaler ved kommunens biblio-
tek, hvor forzldre til handicappede
bern ofte kom med deres bern.
Uden varsel blev legeteket flyttet til
1.sal i en anden bygning, hvor der
ikke var elevator.

“De glemte at sparge handicap-
ridet, om det var en god idé. Det er
halvandet 4r siden, og vi er ikke ble-
vet enige endnu,” siger Tine Snek-
kerup, som fortsat vil kempe for, at
legeteket flyttes til tilgeengelige loka-
ler.

Andre eksempler handler ogsi
om tilgengeligheden, som netop er
en af Tine Snekkerups kapheste.
Bygningsreglementet har siden 1995
kraevet, at der skal vere niveaufri
adgang til offentlige bygninger, kon-
torer, zldreboliger m.m., men i
nogle tilfelde har kommunen givet
dispensation, og det burde de ikke
have gjort, mener hun. '

Bl.a. har en raekke nyere ®ldre-
boliger i Allergd trappetrin fra have-
deren ud til haven, si de 24 bebo-
ere, der bruger korestol, ikke kan
komme ud i deres egen have. Det er
ikke lovligt ifslge bygningsregle-
mentet, si den sag vil Tine Snek-
kerup tage op — miske helt il til-
synsrddet, hvis det er nedvendigt.

Vear realistisk
“Personligt kan man ind imellem
godt blive traet af det handicappoli-
tiske arbejde, fordi det kan foles som
et bundlest hul. Det kraever meget
at vere med, fordi der er meget at
sette sig ind i og felge med i, siger
Tine Snekkerup.

Alligevel er hun dog ikke i tvivl
om, at det er arbejdet veerd, iszer nir
man leerer at prioritere indsatsen

efter sine kraefter. Mennesker med
handicap har ikke altid s mange
ressourcer og bliver oftere syge, lyder
hendes erfaring. Derfor er det vig-
tigt at vaere realistisk med det, man
kan nd. Hellere prioritere sin indsats
til nogle fi omrider og opni resul-
tater end at involvere sig 1 alting,
“Man kan jo altid lave mere end
det, man gor. Det kan give stress og
darlig samvittighed, hvis man ten-
ker sidan, men det skal man ikke.
Mit motto er, at selv en dribe spre-
der ringe i vandet... Man skal tro
P4, at selv om man kun kan lave lidt,
sd nytter det,” siger Tine Snekkerup.
De vigtigste egenskaber for at
blive medlem af et handicaprid er
ifplge Tine Snekkerup, at man har
lyst og mod pd arbejdet. En god for-
muleringsevne i skrift og tale og

gennemslagskraft 1 diskussioner er
selvfolgelig vigtige egenskaber, lige-
som det er vigtigt at kunne se ud
over sin egen situation. Som med-
lem af et kommunalt handicaprid
repraesenterer 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 lovgivningen, s§ man
ved, hvilke rettigheder man har, og
hvorndr man kan og bar gribe ind
som ridsmedlem.

“Kravene kan lyde voldsomme,
og jeg kan frygte, at det vil f2 nogle
til at atholde sig fra at gd ind i arbej-
det. Jeg vil sige, at lysten og modet
er det vigtigste, og s mi det andet
komme efterhinden med erfaringen

og kurser,” mener Tine Snekkerup. m
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Tine Snekkerup har
ofte kig pa tilgenge-
ligheden. Her med en
heeldningsmdler, der
mdler, om heldningen
pd fortovet er korrekt
for kerestolsbrugere.
Tine Snekkerup har
gennemgdet uddan-
nelsen som tilgenge-
lighedsrddgiver i
Dansk Handicap For-
bund.
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Pa Muskelsvindfondens landsmede 2006
skal der veelges formand, neestformand samt
mindst syv medlemmer til repreesentantskabet.
Pa disse og de folgende sider bringer vi
en oversigt over de 14 kandidater,
der har meldt deres kandidatur.

Kandidat til formandsposten

EVALD KROG

Alder: 62 ar

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Landsformand for
Muskelsvindfonden, bestyrelsesformand for Mus-

holmfonden.

I al beskedenhed tror jeg pi, at jeg en tid endnu
vil vere et godt bud pd en samlingsfigur i Mus-
kelsvindfonden. Derfor stiller jeg mig til ridighed som formand i en ny
periode, hvor der vil ske store ting.

Senere pa dret indvier vi vort nye hus i Arhus, der med sine rammer
vil invitere til overvejelser om nye medlemsaktiviteter og om foreningens
fremtidige udvikling.

Vi skal treffe beslutninger om Musholm Bugt Feriecenters fremtid
og udvikling. Bliver vi i stand til at bygge et varmtvandsbassin med til-

horende klinik for fysioterapi, wellnesscenter, multisal og meget mere?
Det athaenger af, om vi kan skaffe 40 mio. kr. til at legge oven i de 70
mio. kr., som stir og venter pi os i Arbejdsmarkedets Feriefond, og om vi
kan f driften til at hzenge sammen. Men med eller uden udbygning skal
vi ogsd tage stilling til, om vi skal udvide tilbudet til ogsd at omfatte fysisk
rehabilitering. Jeg vil bruge alt, hvad jeg har i mig for, at vi kan realisere
den store model med alle herlighederne.

En forbedring af respirationsbehandlingen har fortsat hgj prioritet;
men det krever unzgtelig en betydelig tilimodighed overhovedet at
komme i dialog med blandt andre Sundhedsstylelsen Men jeg slipper ikke
sagen, for vi har niet et resultat.

R ehabiliteringsCenter for Muskelsvind er historien om si stor en suc-
ces, at vi nu igen er nedt til at skaffe flere penge til det stigende antal brugere.

S4 mange store opgaver pa én gang kraever, at vi alle sammen stdr sam-
men og gor vores yderste, hvad enten vi er medlemmer, frivillige eller
medarbejdere. Vi kan, og vi skal, og jeg tror p4, at det kan lykkes.

Kandidat til naestformandsposten

DITTE GULDBRAND CHRISTENSEN

Alder: 26 ar

Adresse: Vangedevej 12, 1, lejl. 8, 2820 Gentofte
Uddannelse/arbejde: Film

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medl. af repraesen-
tantskab, har varet frivillig bade pd Grgn Koncert
0g som muskeltér. Har veeret sommerlejrleder to
gange og har holdt opleg i div. medlemsgrupper.
Sidder i ungdomspolitisk udvalg og har vaeret

nastformand i et ar.

Jeg har nu vaeret nestformand i et ir og har blod pa tanden til endnu et.
Jeg har altid breendt for politik og har veret politisk aktiv i fonden, siden
jeg var 18 dr, hvor jeg blev valgt til repraesentantskabet.

Jeg synes, det har veret utroligt spendende at vere nastformand i
Muskelsvindfonden og f3 lov til at arbejde sammen med de dygtige men-
nesker, som tegner denne fantastiske forening, og jeg ser det som et pri-
vilegium at i lov til at vaere med til skabe bedre muligheder for menne-
sker med muskelsvind.

Jeg skrev sidste ir, at jeg kommer fra den mest forkelede drgang over-
hovedet, som tager alting for givet. Nogle har brugt betegnelsen “laek-
kergenerationen” om os, hvilket jeg synes, passer perfekt. For vi vil det
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hele.Vi vil forkzles og opvartes pa alle mader. Det er der som sidan hel-
ler ikke noget galt med, sd lenge vi husker, at det er os selv, der skal gore
benarbejdet og skabe rammerne for denne forkalelse.

Min opsang til min egen genration sidste dr har selvfolgelig ikke niet
at zendre pd s3 meget og dog. Heldigvis er der flere i min generation, som
deler mit syn pd den manglende ansvarstagen i forhold til hinanden og
ikke bare vare sig selv nermest. Det har medfort, at flere unge er kom-
met op af stolene og har meldt sig under fanerne bl.a. i reprasentantska-
bet. Det, synes jeg, er fantastisk.

For tiderne har ®ndret sig meget, siden Evald var ung og kempede
for egen bolig, hjelperordning og mange andre basale ting. I dag gir kam-
pen mere pa tilgengeligheden. For hvad hjzlper det, at man kan komme
ind og laese pd universitet, hvis man ikke kan komme ned 1 fredagsbaren?
Eller dremme, at prinsen inviterer én pi date, nir man ikke kan sidde ved
siden af hinanden i biografen eller teatret?

Det er vigtigt at fokusere pd de menneskelige veerdier, specielt nu hvor
vi lever i en tid, hvor samfundet er ved at blive delt op 1 A- og B-sam-
fund. Muskelsvindfonden skal vare med til at sette fokus pd de menne-
skelige kvalifikationer og vardien, man har som menneske nanset handi-
cap eller €].Vi er ikke alle ens, og for at fi lige muligheder skal vi behandles
forskelligt. Muskelsvindfonden gor svaghed til styrke! Det vil jeg gerne
vere med til at keempe for.

JUTTA ANDERSEN

Alder: 46 ar

Adresse: Pregrenen 119, 5220 Odense S@
Uddannelse/arbejde: Sygeplejerske

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Gift med Birger B.
Jeppesen, som har ALS og respirator og kontakt-
person for pargrendegruppe pa FYN. Arbejder sam-
men med Birger pa at udbrede kendskabet til det at
leve med handicap og respirator.

Gennem de sidste 10 ir har jeg og min mand nydt godt af det store ar-
bejde, Muskelsvindfonden gor for sine medlemmer. Nu stiller jeg op til
valget til repreesentantskabet for at gere et stykke aktivt arbejde for fore-
ningen og give mit personlige bidrag til en fortsat positiv udvikling for
Muskelsvindfonden og dens medlemmer.

Jeg er uden erfaring med forenings- eller handicappolitisk arbejde,

bortset fra den erfaring det giver at vaere menigt medlem af diverse for-
eninger. Mine forcer ligger derimod helt andre steder, og jeg mener at
have nogle personlige erfaringer, evner og egenskaber, som kan bidrage
til et godt samarbejde og en frugtbar udvikling. Jeg har evner som kata-~
lysator og sparringspartner til, at en debat og et samarbejde vil kunne be-
riges. Jeg har et vist organisatorisk talent, er god til at gennemskue en si-
tuation og har en veludviklet menneskelig indsigt (ogsd i mig selv). Jeg er
positiv, god til at lytte og er et fornuftigt og humoristisk menneske. Jeg
har masser af meninger og holdninger og er optaget af etiske problem-
stillinger, relationer mellem mennesker og livets facetter i det hele taget.
Ogsa af livets mirakler og gleder.

Jeg mener at have en god baggrund for at kunne yde et godt stykke
arbejde for foreningen, og det, jeg mangler, kan jeg lzre og lere af. Det
er med stor lyst og interesse, at jeg stiller op. Med disse ord stdr jeg til dis-
position for Muskelsvindfonden og dens medlemmer.

P4 gensyn til maj.

o

PETER BALSLEY

Alder: 39 ar

Adresse: Vestervang 24, 6.th, 8000 Arhus C
Uddannelse/arbejde: Account Support Manager
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem

Min interesse for Muskelsvindfonden opstod, da
min datter og jeg flyttede sammen med min sam-
leve1 Jytte for 3 ar 51den Jytte har nemlig muskelsvind (SMA II). Jeg blev
ydetligere interesseret i foreningens arbejde efter at have deltaget i lands-
medet sidste dr og er nu ogs selv medlem af Muskelsvindfonden.

Til daglig arbejder jeg som Account Support Manager 1 Topnordic i
Ballerup. Min opgave er overordnet at sikre et stabilt og konstruktivt
lebende samarbejde med vor sterste kunde (drlig verdi ca. 40 mio kr.),
En stor del af min arbejdsdag bestir af coaching af organisationen, der er
tilknyttet denne kontakt,

Fra mit hidtidige arbejdsliv har jeg erfaring som leder gennem 14 ir,
heraf bl.a. 4 &r som selvsteendig med 25 ansatte. Jeg er formand p3 Dan-
marks Smukkeste Festival og har 70 frivillige medhjelpere direkte til-
knyttet. Fra dette har jeg et stort kendskab til foreningsarbejde i stor méle-
stok, og arbejde med frivillig arbejdskraft.

Jeg mener, jeg kan give et godt bidrag til foreningens virke inden for
emnerne:

* At leve i en familie, hvor den ene er handicappet

* Den handicappedes rolle som arbejdsgiver

*Videndeling mellem foreningens medlemmer og dannelse af ERFA-
grupper

* Det ovrige samfunds syn pa foreningens verdigrundlag og foreningens
virke.

o

JENS HARHOFF

Alder: 60 ar

Adresse: Sagavej 6, 8680 Ry

Uddannelse/arbejde: Bifag i legemsgvelser pa
Odense Universitet. Har arbejdet mest i camping-
branchen, veeret inspekter pa Europafaergerne og
tidligere lagerchef og kerselsleder pa en traevare-
virksomhed.

Aktiviteter i Muske[svmdfonden Medtem af repreesentantskabet. Bestyrelses-
medlem af RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Initiativtager til den Nordi-
ske ALS/MND alliance og bestyrelsesmedlem af samme. Delegeret i Den Inter-
nationale ALS/MND alliance. Arranger af temakurser. Medlem af handicapradet
for Muskelsvindfonden i Ny Skanderborg kommune.

Min store interesse er stadig at fi Musholm til at fungere pd den rette
midde uden underskud. Jeg er meget optaget af den eventuelle udvidelse,
som jeg helt klart gir ind for, hvis vi kan f3 det skonomiske grundlag pi
plads. Jeg vil arbejde for, at man driver Musholm pd den niest hensigts-
massige made, sd der bliver si stort et belgb til selvhjelpsgrupperne og
andre aktiviteter for medlemmerne som muligt. Arbejdet ude i grupperne
er af storste vigtighed. Jeg vil ogsé arbejde for en starre rabat til medlem-
merne, si vi kan 3 rdd til at holde ferie pi Musholm.

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

I handicapridet vil jeg arbejde for, at kommunerne skal bruge Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind (R CfM) i deres rehabiliteringsplaner.
Der vil pd dette omrade ligge et stort arbejde efter 2007. Alle skal have
den optimale behandling, og RCfM skal bruges som de eksperter, de er.

Vimi ikke tillade, at kommunerne nu, hvor de blive ansvarlige for at
std for rehabilitering, ikke bruger de bedst egnede eksperter, som 1 vores
tilfelde er RCEM. Jeg frygter, at kommunerne for at spare ikke vil bruge
eksperterne i Rehabiliteringscentret. Dette er et meget vigtigt omride,
og det er en af grundene til, at jeg har meldt mig til handicapridet.

Tilgengelighed er ogsd et stort emne for mig, og jeg vil her bruge
meget energi for at gore tingene lettere for os kerestolsbrugere. Ved sid-
ste valg slog jeg pd tromme for billigere bropenge pa Storebzlt. Det har
vi fiet igennem, flot Evald. Her er et nyt emne: Alle handicappede skal
automatisk flyve pd business class til skonomipris, nir de er ude at flyve.
Der ber ogsa arbejdes for at gore det lettere at blive forsikret pd udlands-
rejser.

Vi skal fortsat vaere en forening med dynamik og vise verden, at Mus-
kelsvindfonden er mere end blot Gron Koncert og Ah Abe. Vi skal gi
foran og vise, at vi er ikke bange for nytenkning.

Jeg har sygdommen ALS p4 9. &r. ALS er et af de sm4 diagnoseomra-
der i Muskelsvindfonden. Jeg synes, det er vigtigt, at reprasentantskabet
fir en alsidig sammensaetning og hiber, at mange deler denne opfattelse,
selv om de miske ikke ved ret meget om ALS.
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ISAK KORNERUP HOUE

Alder: 21 &r

Adresse: Hpegh Guldbergsgade 49, 4. s. 6, 8000
Arhus C

Uddannelse/arbejde: Leeser statskundskab pa Arhus
Universitet

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af reprae-
sentantskab, bestyrelse, koordinator for ungdoms-
gruppens politikudvalg, traineeophold i farste halv-
del af 2005 i Muskelsvindfonden, med i DSI's repreesentantskab og nastfor-
mand i DSI's ungdom.

[ de tre r jeg har siddet i Muskelsvindfondens reprasentantskab, er jeg —
desvarre, fristes man til at sige — blevet stadig mere opmarksom pé de
mange problemer, det indebzrer at have muskelsvind i Danmark. Vi har
stadigvaek 1 Danmark et offentligt system, som gang pd gang (og nogle
gange helt bevidst, kommer man unzgtelig til at tro) begir fejl i behand-
lingen af folk med muskelsvind med stort besveer og til tider uberettiget
afsavn til folge.

Det er i mange tilfzelde blevet Muskelsvindfondens opgave at “hjzelpe”

det offentlige med at give borgerne den behandling, de har krav pj ved
at hjzlpe med klage- og ankesager. Men til trods for det store arbejde, vi
gor, er der en stor gruppe, som vi ikke fir lejlighed til at hjaelpe.

Der er en helt katastrofal mangel pa tilgengelighed i vores samfund
for folk, der har et fysisk handicap. Miske iszr nir man er ung, oplever
man til tider at vere helt urimeligt begraenset i sin mobilitet, fordi man
har muskelsvind. Det kraver en holdningsendring at sikre, at folk med et
handicap bliver reelt ligestillet.

Og netop holdningen, og ikke mindst de forestillinger folk har om det
at have et handicap, er desvaerre i mange tilfelde ganske utidssvarende. S3-
ledes moder man alt for ofte forestillinger om, at handicappede er sadan nogle,
der holder (og bor holde?!) sig for sig selv og ikke deltager aktivt i samfundet.

Det er et stort problem, da sidanne opfattelser sommetider kan blive
til selvopfyldende profetier.

Jeg mener, at det er en af Muskelsvindfondens allerstarste opgaver at
hjelpe folk med at forsti tingenes rette sammenhang. Der er med andre
ord mere end nok at tage fat pa.

Jeg genopstiller til repraesentantskabet i hib om fortsat at vaere med
til at fjerne blot en lille del af de forhindringer, mennesker med muskel-
svind meder.

o

KNUD A. JENSEN

Alder: 53 ar

Adresse: Hovgaards Alle 47, 2680 Solred Strand
Uddannelse/arbejde: Handel og forsikring
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Sidder i reprasen-
tantskabet og har gjort det i flere perioder, samt i
bestyrelsen for Musholmfonden.

Jeg genopstiller til repraesentantskabet i gnsket
om at kunne fortsette det arbejde, som jeg har vaeret med til i en &rrakke.
Specielt har jeg stor interesse i arbejdet med at sikre Muskelsvindfonden
i drene frem over set 1 lyset af de store gkonomiske bindinger, der er pata-
get, og som alt andet end lige er en risiko for Muskelsvindfonden i drene
fremover. Herudover har jeg stor interesse i at deltage i arbejdet omkring
bern og unge, herunder arbejdet med bern og unges rettigheder.

Udover repraesentantskabet sidder jeg 1 bestyrelsen for Musholmfon-
den og har tidligere siddet i bestyrelsen for Fonden for Bern og Unge
med Muskelsvind. Desuden deltager jeg aktivt 1 DSI’s tvaergiende bor-
negruppe, hvor hovedtemaet 1 det sidste dr har vaeret “indsigt 1 unges eget
perspektiv, deres gnsker og behov til hverdagen”.

Bornegruppe har vaeret med til at pvirke, at DSI nu har udarbejdet
en bgrnepolitik. Arbejdet har bl.a. varet at deltage 1 og atholde diverse
seminarer, bl.a. et seminar alene for bgrn og unge for pi denne mide at
f3 born og unges egne ord for, hvad de foler, der skal tages hind om, og
hvad der er behov for. Det har bl.a. udmgntet sig i en rapport til politi-
kerne: “Folk tror, at nir man er handicappet, si kan man ingenting”.
Denne rapport har jeg selv haft forngjelsen af, at presentere for de gvrige
nordiske lande pd et seminar pi Island.

Jeg hiber at kunne deltage aktivt i repraesentantskabets arbejde frem-
over. ‘

o

ANITA KRUSE

Alder: 54 3r

Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 Ishgj
Uddannelse/arbejde: Privatpraktiserende klinisk psy-
kolog, specialist i psykoterapi og sundhedspsykologi.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af repree-
sentantskabet siden midten af 1970°erne og af
bestyrelsen i 2 omgange, sidst siden 2000, na&st-
formand i bestyrelsen for RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (RCfM), medlem af respiratorudstyrsprojektgruppen, medtem af
DSI's arbejdsgruppe om patientsikkerhed, formand for arbejdsgruppen under
Dansk Selskab for Patientsikkerhed bag de 10 gode rad til patienter og pa-
rgrende, DSI's repraesentant i Bivirkningsradet, temamgdearrangar i Kgben-
havns Lokalgruppe, underviser pa kurser og temadage.

Genopstiller til representantskabet og bestyrelsen.
Styrkelsen af medlemsindflydelsen og brugerstyringen har i hele mit po-
litiske arbejde vzret af central betydning. Forudsatningerne herfor et en
optimering af information og dialog. Derfor ber samarbejdet mellem
medlemmerne, de politiske organer, medarbejderne og de frivillige kon-
tinuerligt udbygges, si idéer kan udveksles, medlemmernes ressourcer ud-
foldes, og vores unikke foreningskultur bevares. Kontakten med andre
medlemmer og disses gnsker og behov er et vasentligt fundament for mit
arbejde 1 representantskab og bestyrelse.

En merkesag er forskning og behandling. Jeg har i den forlebne pe-

riode bl.a. arbejdet med problematikken omkring respirationscentrenes
manglende ressourcer, og dette arbejde skal fortsettes. Et arbejdsomride
har ligeledes vaeret kommunikationen mellem sundhedspersonale og bru-
gere. Vores medlemmer skal stattes til at indgd som ligeveerdige, medan-
svarlige og aktive medspillere i egne behandlingsforleb.

En udvidelse af den gkonomiske ramme for R CfM har hgj prioritet.

* Rehabiliteringstilbuddene skal fortsat udbygges og rette sig mod béde de

fysiske, psykologiske og sociale behov. Vi ber bistd det enkelte medlem i
at treefte valg i forhold til de stadig flere tilbud om behandling eller me-
dicinske forsgg, og vi skal bdde internt tage de etiske diskussioner, som er
en naturlig falge af nye forskningsresultater og behandlingsmuligheder,
og eksternt markere os i samfundsdebatten. Et vigtigt indsatsomride er at
vere vagthund over for de mange sundhedspolitiske opgaver, som nu om-
laegges i forbindelse med strukturreformen.

En af de helt store udfordringer bliver at fi realiseret udbygningen og
sikret driften af Musholm Bugt Feriecenter. At udvikle indholdet af
aktiviteter 1 form af aktiv ferie, kurser, rehabiliteringsophold og wellness-
tilbud er en hejt prioriteret arbejdsopgave.

Endelig skal et fortsat fokusomride vaere den vigtige indsats pd det
handicappolitiske felt. Overordnet handler det jo om at forbedre vilkirene
for mennesker med muskelsvind. Jeg mener med min mangedrige orga-
nisatoriske og politiske erfaring og min faglige baggrund ogsd fremover
at kunne yde et kvalificeret bidrag hertil. Jeg har et steerkt engagement og
stor lyst til fortsat at medvirke i beslutningsprocesserne om Muskelsvind-
fondens og rehabiliteringscentrets fremtidige udviklingsretning. >

-
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PETER MIKKELSEN

Alder: 24 ar

Adresse: Dalslandsgade 8, D-401, 2300 Kgbhenhavn S
Uddannelse/arbejde: Historie pa RUC

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har i tidens leb
haft en del artikler i Muskelkraft, som har berort
mange sider af det at leve med et staerkt fysisk han-
dicap, fx medlidenhed, livskriser og seksualitet. Jeg
er for tiden med i ungdomsgruppens politikudvalg.

Som jeg ser det, er diskussion og debat enhver god forenings motor. Jeg
stiller op til reprasentantskabet, fordi jeg tror, jeg kan bidrage til en
diskussion om, hvordan Muskelsvindfonden skal drive handicappolitik —
og hvad handicappolitik 1 det hele taget er eller ber vare i Danmark anno
2006.

Som eventskaber, privathospital og lobbyist er vores forening ube-
tvivleligt med ¢il at forbedre livsvilkdrene for mennesker med muskel-
svind. Vi har haft stor succes med at keempe for vores ret til respirations-
behandling, vederlagstri fysioterapi, merudgifter osv. Det er ikke, fordi vi

\I

ikke er politiske, men jeg synes, vi skal vaere politiske pé flere omrider og
pd andre mider, end vi er i dag.

Jeg kunne godt teenke mig, at vi i hejere grad end hidtil forte en of-
fensiv kulturpolitik. Lad os tage tilgengelighed som eksempel: Den fysi-
ske tilgzengelighed 1 samfundet er som bekendt alt for ringe. Spergsmélet
er, hvordan man kan gere noget fundamentalt ved problemet? Svaret er,
at vi skal keempe langt mere oftensivt eller aggressivt — ved at inddrage og
oplyse befolkningen, ved at st stejlere pd vores ret til at deltage i sam-
fundet som de fuldgyldige borgere, vi er, ved at problematisere og udfor-
dre samfundets materielle forhold pd en mere kompromisles made.

S8 er der kulturen; Vi skal gore alt, hvad vi kan for at udfordre de
grundantagelser, forestillinger og fordomme omkring handicap, der her-
sker 1 vores kultur.Vores storste fjende er i mine gjne ikke vores handicap,
men handicapiseringen. Handicapisering er min term for den sociale pro-
ces, der vedligeholder skellet mellem “de handicappede” og “de normale”,
og som sgrger for, at “de handicappede” ikke kun er fysisk, men ogsi psy-
kisk, socialt og seksuelt invalide. En sidan handicapforstdelse skal vi for det
forste ikke tolerere, og for det andet tror jeg ikke for alvor, vi kan refor-
mere samfundet, hvis ikke bevidstheden om os ®ndres.

o

ANNETTE MUNKEH@J

Alder: 44 ar

Adresse: Dehnsvej 12, st.th., 4700 Naestved
Uddannelse/arbejde: Lazser til socialradgiver
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: 1 ér i repraesentant-
skabet, frivillig pd Grgn Koncert/Slotskoncert

Jeg er en glad samt stolt mor — bide over at have
fiet lov til at vaere mor til 2 dejlige drenge og
ligeledes vaere mor til et barn med muskelsvind — Jacob. Det er en gave,

men ogsd en stor og felsom gave.

Nar vi fir konstateret en sygdom — enten selv eller hos vores born, er
vi meget utrygge, usikre samt uvidende — og det er ganske naturligt, uan-
set om det er muskelsvind eller alt muligt andet. Da vi fik diagnosen pa

Jacob, kunne vi allerede relatere ordet muskelsvind til noget — méiske
tenkte jeg Gron Koncert?

Jeg har haft gleden samt forngjelsen af at vere medlem af reprasen-
tantskabet 1 et ar. Det har vaeret speendende, udviklende samt yderst in-
teressant. Et 4r er kort tid, og jeg kunne godt tenke mig at f3 lov til at
fortseette for at f3 sliet lidt mere redder og blive en bedre sparringspart-
ner til forhibentlig glede for medlemmerne.

Jeg har altid veret stolt over foreningen, varet stolt over dens for-
mden, styrke samt synlighed, hvilket jeg gerne vil vere med ¢il at fast-
holde.

Jeg vil gerne passe rigtig godt pd det, vi har. Jeg vil veerne om fore-
ningen, men 0gsd gerne vaere med til at udvikle den. Gore den endnu steer-
kere og arbejde for, at vi fortsat er synlige og fr noget ud af vores syn-
lighed til gavn for alle medlemmerne.

o

PETER QVISTGAARD

Alder: 37 ar

Adresse: Dalslandsgade 18 st. th., 2300 Kgbenhavn S
Uddannelse/arbejde: Maskintekniker/Planlagger
Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Alm. medlem, del-
taget i diverse kurser.

Jeg stiller op til reprasentantskabet, fordi - som
de regerende politikere for en gang skyld sa rig-
tigt siger — s4 har samfundet behov for, at vi alle gar en frivillig indsats.
Der er sd mange, der gor en indsats for mig, sd burde jeg vel ogsa gore en
indsats. Denne skal bruges, hvor jeg bedst kan bidrage. Det liv, jeg lever,
de valg og fravalg, jeg treffer, og miden, jeg prioriterer pi samt mine &r

som handicappet, har givet mig en hel vifte af erfaringer - bide gode og
dirlige. Disse kan nogle forhabentlig bruge til et eller andet.

Jeg har ikke ambitioner om at ville zendre noget i vores forening. Jeg
vil g ind 1 dette arbejde med en forhdbentlig passende ydmyghed. De er-
faringer, jeg har fra mit daglige arbejde, tror jeg, vil kunne bruges. Jeg har

ikke nogen merkesager, jeg vil kempe for direkte, men min interesse er
vores sociallovgivning her til lands. Og sd har jeg naturligvis som si mange
andre diverse kaepheste, jeg nok skal skamride, nir lejlighed byder sig.

Min holdning til de forskellige love, der er sd regulerende for vores
liv som handicappede, er, at generelt er intentionerne de rigtige. Proble-
met er, hvordan de administreres. Det er her, det store arbejde ligger frem-
over, og her jeg gerne vil bidrage. For det kan lade sig gore. Mine erfa-
ringer er generelt positive, men det kraever alt for meget arbejde at nd
dertil, og det skal vi have lavet om.

Men hvem er jeg? 37 dr, bor pd Amager, hvor jeg har boet i 2 4r, efter
jeg blev skilt. S3dan gir det jo nogle gange! Weekendfar for to piger pd 3
og 6 4r, naturligvis verdens 7. og 8. vidunder. Min diagnose: Friedreich
Ataxi er 14 ir gammel; bruger manuel korestol fuldtids, og det har jeg
gjort i 6 &r. 100% selvhjulpen i hverdagen, pd nar gulvvask! Uddannet
maskintekniker og flyvelederassistent og arbejder 1 dag 1 flysikringstjene-
stens projektafdeling med ansvaret for projektplanlegning mv. Arbejdet
er et almindeligt, ikke stottet fuldtidsarbejde pd 37 timer om ugen.

Motto: Positive mennesker lever lengere. * =
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CHRISTIAN SKYTT

Alder: 32 &r

Adresse: Jens Borngs Vej 34, 2970 Hgrsholm
Uddannelse/arbejde: Uddannet pa handelshgjsko-
len, hvor jeg har lzest pkonomi (HA) og senere
taget en HD i organisation (Strategi og Ledelse).
Jeg arbejder som kunde/salgsansvarlig hos SAS In-
stitute (et amerikansk IT selskab).

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem

Jeg ensker at stille op til valg til repraesentantskabet. Den primere arsag

er, at jeg for ca. 3 ir siden var si heldig at blive far til Alexander.Vi opda-

gede efter ca. ¥ 4r, at Alexander havde en form for muskelsvind (14 dr

| senere, at det var kongenit muskeldystrofi (merosin negativ)) — og en helt

ny verden skabtes for os. Jeg havde kun hert om muskelsvind i forbin-

delse med Gren Koncert og ellers aldrig skenket muskelsvind eller han-
dicappede generelt en tanke.

Lige pludselig opdager jeg, hvor mange muligheder det giver at vaere

en del af en storre forening. Hjzlp fra leger, kommune og amt bliver lige

pludselig meget nemmere, nar der findes en diagnose, og muskelsvind ska-
ber en form for sympati og genkendelse. Det er det ene indsatsomrade,
Jjeg vil vaere med til at styrke, si brugere/familier og offentligheden ge-
nerelt kan fi mest muligt ud af dette kendskab.

En anden ting, jeg opdagede, var, hvor svart det er at blive far til et
barn med muskelsvind. En rekke store sporgsmal skal hindteres. Hver-
dagen @ndres totalt i forhold det, jeg forventede. Lige pludselig opstir en
raekke fysiske og psykiske udfordringer, som skal bearbejdes. Det er den
anden ting, jeg vil koncentrere mit arbejde omkring; at minimere barrie-
rerne gennem netverk, oplysning og forstielse med omverdenen. Her er
koncerter og andre arrangementer vigtige, men ogsi direkte dialog mel-
lem brugere og det offentlige, hospitaler, virksomheder og andre stotte-
organisationer er meget betydningsfuldt.

Dette er to vigtige pointer, og jeg er sikker pd, at ndr jeg lerer Mus-
kelsvindfonden bedre at kende, vil jeg have en rekke ideer, netvaerk og
redskaber til at skabe nye resultater i samarbejde med fonden, dens bru-
gere og stotter. Min vigtigste kompetence er, at jeg er forzldre til et barn
med muskelsvind, og at jeg ensker at investere mit netvark og tid til at
skabe resultater i forhold til bernene og deres forzldre.

o

MORTEN JUUL S@RENSEN

Alder: 44 ar

Adresse: Sandvadvej 7, 8765 Klovborg
Uddannelse/arbejde: Selvstandig/pension/klub-
leder/stottepadagog

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Medvirkende pa
koncerter - gldrikkende & feststemt, landsmgde,
foredrag for unge.

Har kaereste og to bern, bosiddende 1 Jylland, fik konstateret muskelsvind
for mere end 20 ar siden og har modtaget masser af hjelp/rdd/vink/op-
sange m.m. fra foreningen igennem tiden, men fgler nu, at tiden er inde
til at give noget tilbage.
Jeg vil bl.a. gerne arbejde med:
* at udvikle nye spandende indsamlings-ideer og -projekter; rejser, re-
kreation i ind- og udland, mini-handicapboliger 1 udlandet

* at oprette en videnbase - hvem ringer man til, nér bilen skal skiftes, man
skal have en ny crosser osv. (biler, hjzlpemidler, rejser, o.lign.)

» at udvikle Musholm til noget positivt bide i folks bevidsthed og 1 regn-
skabet.

Er klar ¢l det arbejde, der skal udfores i foreningen, og hvor jeg kan
benyttes bedst.

Er klart den kreative type (ikke politisk sarlig god) - med masser af
gipimod og skere ideer/indfald. Har arrangeret og iscenesat masser af
kulturarrangementer fra smi solo-ting til store brag. Har rejst i mere end
40 lande og derved opniet en stor indsigt i andre lande og deres kulturer;
elementer, der helt sikkert kan bruges 1 vores forening.

Vi har en af de bedste “patient/statte-foreninger”. Lad os arbejde p3,
at den bliver ved med det. Jeg er klar til at hjelpe og yde.

O

RICHARD VESTERGAARD

Alder: 54 ar

Adresse: Vilhelm Bergsges Vej 23, 2. th, 8210 Arhus V.
Uddannelse/arbejde: Bibliotekar

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Deltagelse aktiv og
passiv i Gran Koncert og Ah Abe.

Som medlem af vores gode forening igennem
mange 4r har jeg set den udvikle sig fra en ret
snacver og lokal lille forsamling af mennesker med muskelsvind til en stor
landsdaekkende organisation, hvor medlemsaktiviteter samt forskning og
behandling er i hajsaedet. Jeg vil, hvis jeg kommer ind i reprasentantska-
bet, arbejde for at udbygge denne udvikling.

Jeg har diagnosen limb-girdle muskeldystrofi og arbejder pd Marse-
lishorgCentret som bibliotekar. MarselisborgCentret forsker inden for re-
habilitering og har som medlemsorganisation Muskelsvindfonden. Sam-
men med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har vi bl.a. udgivet
hvidbogen om rehabilitering.

Aktiviteter blandt foreningens medlemmer er og bliver foreningens
omdrejningspunke. Vi skal udvikle og atholde kurser for vores mediem-

mer. At deltage 1 kurser, hore foredrag og i det hele taget vaere aktiv og
udveksle synspunkter, foler jeg selv, giver meget. Her udvikler og kon-
kretiserer vi vores ensker over for os selv og samfundet og bruger det kon-
kret. Man kan bruge foreningens ekspertise pd omradet eller selv udvikle
og gennemfere kurserne, temadagene o. lign.

Desuden vil jeg arbejde for en udbygning/twt samarbejde med andre
handicaporganisationer. DSI-samarbejdet skal styrkes. Hvor er der felles
mil, og hvor er der divergenser? Via kommunalreformen har vi fiet en
stor mulighed for sammen med andre at pivirke lovgivningen og stille
krav ude i kommunerne.

Musholm — dette dejlige sted bruges meget af foreningens medlem-
mer. Men - og der er et men — ekonomien har det jo ikke si godt. Kan
vi ikke gd sammen med andre for at rette op pi det? Finde andre inter-
esserede partnere for herigennem at bibeholde centret som den oase, den
er for medlemmerne?

Dette forer mig frem til det basale.Vi skal have en god skonomi. Jeg
kan fra mit arbejdssted folge med i opforclsen af huset ps Kongsvang Allé.
Det er dejligt at fa et nyt hus ikke mindst for de gode ansatte, vi har. Jeg
er bange for, at den vafklarede ekonomiske situation p4 Musholm kan
blive en hindring for foreningens udvikling i fremtiden.
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En uforskammethed

Et socialdemokratisk medlem af Kgbenhavns Borgerreprasenta-
tion vil begrense prostitutionen, fordi han mener, det er skade-
ligt at arbejde som prostitueret. Det er da et @rligt synspunkt, som
nogle deler, mens andre mener noget andet.

I den forbindelse har den pigzldende politiker 53 fiet gje pa
en vejledning, som hans partifelle, davaerende socialminister Hen-
rik Dam Kristensen, indfgrte for fem ir 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 indfert for at
beskytte personalet mod forskellige anklager i situationer, hvor
de er nodt til at vere temmelig konkrete i deres seksualvejled-
ning over for personer med iser en psykisk funktionsnedsettelse;
men den mulighed vil politikeren nu have forbudt.

Stor var dog min forbleffelse, da jeg i februar leste 1 Jyllands-
Posten om hans “alternativ”, som er, at sd kan man f3 vejledning
“om onani og om, hvordan de kan have sex med andre handi-
cappede”.

Nu er Jyllands-Posten jo kendt for at afpreve grenser, sa min
forste tanke var, at avisen denne gang ville afprave grenserne for
almindelig anstendighed, men som svar pd en konkret fore-
sporgsel til den pigzldende politiker oplyste han, at han ikke var
fejlciteret.

Den forste mulighed, som den pigeldende politiker og en
hindfuld andre politikere fra iser SF og Socialdemokraterne far
gje pa i deres kamp mod prostitutionen, er si denne marginale
kundekreds af mennesker med en funktionsnedsattelse. Jeg sid-
der tilbage med et billede af en lang ke af brunstige karestols—
brugere foran et af de kgbenhavnske bordeller, selv om jeg jo godt
ved fra forskellige undersogelser, at den typiske kunde er en gift
mand med en god stilling, og at kerestolsbrugere sjzldent kan
komme ind i kebenhavnske huse.

Der findes altsd mennesker, som ikke blot kan “vejledes” i onani.
Man er ngdt til at vise dem, hvordan man ger, og det er faktisk en
temmelig problematisk opgave for f.eks. socialpzedagoger.

Men politikeren overskrider enhver grense for ansteendighed,
nir han foreslar, at s3 kan man da bare vejlede om, “hvordan de
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kan have sex med andre handicappede”. Hva’be’har? G 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 fir hver gang kun et foredrag om prostitutionens ska-
delige virkninger. Det har altsd intet som helst at ggre med hold-
ningen til prostitution, at man overhovedet kan {3 den tanke, at
man bare kan dyrke sex med hinanden. Det har derimod en hel
del at gore med holdningen til mennesker med en funktions-
nedszttelse.

Nu er tilverelsen heldigvis mere mangfoldig. Nogle dyrker
sex med andre, som ogs3 har en funktionsnedsaxttelse. Andre vael-
ger partnere, som ikke har en funktionsnedsettelse. Men den
tanke, at andre mennesker skulle vaelge en keereste eller sexpart-
ner med en funktionsnedsettelse, er dbenbart meget fjern.

Uanset nogle politikeres opfattelse af, at sex handler om pro-
stitution, og at prostitution handler om handicap, s er det ikke
desto mindre et alvorligt problem for mange med en psykisk
funktionsnedsazttelse og et andet alvorligt problem for nogle med
en fysisk funktionsnedsattelse, at de f.eks. end ikke er i stand til
at tilfredsstille sig selv. Det problem er man ngdt til at forholde
sig til pA den ene eller den anden méde, for de manglende mu-
ligheder p4 det seksuelle omride pdvirker mange negativt, bide
fysisk og psykisk.

Det forer ingen vegne hen, nir man ikke kan n®vne pro-
blemstillingen for en politiker, uden at man straks — og kun — fir
en forelesning om den marginale del af problemstillingen, der
hedder prostitution.

Socialministeriet har forholdt sig til spergsmilet gennem en
fremragende, velafbalanceret, nuanceret og hensynsfuld vejled-
ning, som socialminister Eva Kjer Hansen har erkleret, at hun
ikke har planer om at @ndre. Men vi har stadig til gode at here
nzrmere 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 uforskammethed.
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