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Ny direktor i Muskelsvindfonden

Muskelsvindfondens arbejde skal veere synligt for den
almindelige dansker, mener Henrik Ib Jorgensen

“Der er rigtig mange, der kender
Gren Koncert og Ah Abe. En del
ved ogsd, at det er Muskelsvindfon-
den, der stir bag. Men hvad Muskel-
svindfondens arbejde derudover be-
stdr af, er der ikke sd mange, der ved,
og det ma gerne blive mere synligt.”

Det mener Muskelsvindfondens
nye direkter, Henrik Ib Jorgensen,
der overtog direktorposten 1. april.
Henrik Ib Jorgensen har ikke bare
flyttet sit arbejdsliv fra Kebenhavn
til Arhus. Han tager ogsi et stort
spring til en helt ny verden ved at
skifte fra restaurationsbranchen, hvor
han har vaeret selvstendig de sidste
16 ar, til et job som direktor i en
forening, der beskeftiger sig med
bide medlemsarbejde, informations-
virksomhed, rehabilitering, handi-
cap-politik og koncertvirksomhed.

“Jeg ma indremme, at jeg er ble-
vet meget overrasket over, hvor utro-
ligt mange aktiviteter og hvor meget
liv der er i Muskelsvindfonden og
blandt de af foreningens medlem-
mer, som jeg har niet at mgde indtil
videre. Ndr man som jeg kommer
helt udefra, er der mange ting, man
ikke forbinder med det at have mu-
skelsvind. Derfor er det meget posi-
tivt at mede s megen livskvalitet og
s4 mange ressource-sterke menne-
sker,” siger Henrik Ib Jergensen.

Han gleder sig til at komme taet-
tere pd bade medarbejdere, med-
lemmer og frivillige og til at lere
tforeningen bedre at kende.

“Jeg kommer ikke med en fiks
og feerdig strategi for, hvor Muskel-
svindfonden skal bevage sig hen. Jeg
tror i virkeligheden ikke p4, at det er
lederen, der alene skal leegge strate-
gien, men pi, at interessenterne, altsa
i det her tilfelde medlemmerne, de
frivillige og medarbejderne, sammen
skal finde frem til, hvor Muskel-
svindfonden skal hen. Og jeg tror

ogsd pd, at det er en opgave, der skal
loftes i fellesskab,” siger Henrik Ib
Jorgensen.

Gode historier

Men en af de ting, som den nye
direkter gerne vil sette mere fokus
pa, er de gode historier om Muskel-
svindfonden.

“Nir man er en del af en fore-
ning som Muskelsvindfonden, hvor
mange er meget aktive, har man nok
en tendens til at taenke, at nir vi ved,
hvad der foregdr, si gor andre ogsa.
Men det gor de altsd ikke nedven-
digvis. Jeg synes, at der er mange ting
og mange gode historier at fortelle
om Muskelsvindfondens arbejde.
Bl.a. at foreningen jo faktisk lofter en
stor samfundsmaessig opgave og vir-
kelig har stiet for en raekke store
landvindinger gennem tiden. Bare se
pé, hvor stor en forskel, der er pa det
liv, en Evald Krog havde som ung og
det liv, sorn bl.a. Muskelsvindfondens
nastformand, Ditte Guldbrand, nu
har som ung 1 dag.”

“De merkbare resultater, som
Muskelsvindfonden har niet, har 1
den grad varet med til at zendre livet
for mange — og ikke kun for men-
nesker med muskelsvind. Det er jo
kun lykkedes via en vis portion for-
retningsmaessig teft og frekhed, og
den historie vil jeg gerne vaere med
til at forteelle ¢l flere danskere,” siger
Henrik Ib Jergensen.

En hojere grad af synlighed er

Henrik Ib Jorgensen

er 43 ar, gift og har tre bern.

Han har en HD i organisation og ledelse
med hovedvagt pa strategisk ledelse og
virksomhedsudvikling.

Han har bl.a. vaeret med til at starte,
opbygge og lede spillestedet Rust, cafe
Pussy Galore og restaurant Seren K. i
Kgbenhavn.

ogsi nedvendig for fortsat at kunne
skaffe penge til foreningens arbejde,
mener den nye direktor.

“Det koster mange penge at lave
de ting, Muskelsvindfonden gor og

gerne vil kunne tilbyde sine med-
lemmer fremover. Hvis vi fortsat skal
kunne hente de penge hjem, tror
jeg, at der er et behov for 1 hgjere
grad at synliggere, hvad det er, vi
bruger pengene til. Og s er det vig-
tigt ogsa at huske p3, at det stykke
arbejde, som Muskelsvindfonden
udferer, ikke kun sker for vores
medlemmers skyld, men ogsa for at
sikre en fortsat udvikling 1 forhold
til den brede handicappolitik,” siger
Henrik Ib Jergensen.

Af Bodil Jensen

Foto: Spren Holm/Chili
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Af Vivian A. Voldgaard
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Tilgaengeligheden har det skidt

For en korestolsbruger er det stort set umuligt at komme med tog frem og tilbage til
skole eller arbejde hver dag, viser en rundsperge, som Muskelkraft har gennemfort.
Det er bade nedsldende og steerkt diskriminerende, lyder kritikken fra flere sider

17-4rige Sofie er en stedig sjl
Gennem et halvt ar kempede hun
for at fi lov til at kere med Odder-
banen til og fra gymnasiet med sin
minicrosser som fast folgesvend. Men
Odderbanen vandt, og Sofie blev sat
af pd perronen i Odder med beske-
den om, at hun ikke er velkommen
1 toget hver dag mere.

Havde Sofie boet i en anden
landsdel, var resultatet med stor
sandsynlighed blevet det samme, for
en rundsperge viser, at lokalbanerne
har endog meget svert ved at finde
ressourcer til at hjeelpe handicappede
ind og ud af togene. Og det er dybt
beklageligt, mener centerleder
Mogens Wiederholt fra Center for
Ligebehandling af Handicappede:

“Det er beskemmende at se,
hvor mange krefter der bliver brugt
pa at bortforklare diskriminationen
i stedet for at lose problemerne. At
vi 1 2007 skal have folk kerende i
biler efter et tog, er simpelthen ikke
ok. Det er ikke en dansk handicap-
politik, vi hverken kan vare bekendt
eller skal acceptere,” siger han.

Mogens Wiederholt har sendt
Odderbane-sagen til ombudsman-
den, der 1 gjeblikket er ved at vur-
dere, om der er grundlagt for at rejse
en egentlig sag. Og centerlederen
mener, at Sofies kamp for at komme
med toget er et klart bevis pa, hvor
lang vej der stadig er, for det gir op
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for de politisk ansvarlige, at vi stadig
ikke har ligebehandling i Danmark.
“Desverre har jeg ingen ligebe-
handlingspoliti, jeg kan sende efter
ministeren, si vi kan ikke gore andet
end at ribe op. Men jeg mener helt
klart, at man fra centralt hold burde
gd ind i den her sag og sige, at vi
ikke vil acceptere den slags forskels-
behandling 1 offentlig transport.”

Midlertidige lgsninger mangler
Center for Ligebehandling af Han-
dicappede str langt fra alene med
kritikken. Ogsa Stig Langvad, for-
mand for De Samvirkende Invalide-
organisationer (DSI), finder det
steerket kritisabelt, at tilgeengeligheden
stadig har det si skidt 1 Danmark.
“Det er negativ forskelsbehand-
ling pa mennesker og uanset, hvor-
dan man vender og drejer det, er der
tale om diskrimination,” fastslar han.
Odderbanen har meddelt, at pro-
blemet med at komme ind og ud af
toget loser sig selv, nir der kommer
nye lavgulvstog pa banen, forment-
lig 1 2009. Men der er ingen garanti
for, at de lave tog leser alle tilgenge-
lighedsproblemerne. Rigtig mange
steder passer perronerne ikke med
hverken de nye eller de gamle tog,
og sa er en korestolsbruger lige vidt.
Det problem har Stig Langvad
papeget flere gange, men han har ikke
oplevet den store lydherhed politisk:

“Vores udregninger viser, at det
vil koste mellem 400 og 600 millio-
ner kr. at fi perron og tog til at passe
sammen over hele landet. Og fore-
lobigt har politikerne afsat 27 mill.
kr. frem til 2011 til den opgave. Alt
er baret af velvilje og holdninger, og
det her taler vist for sig selv. Jeg sav-
ner 1 hgj grad villigheden til at finde
nogle mellemlesninger. Vi fir igen og
igen at vide, at det hele nok skal blive
godt engang, og at det ikke kan be-
tale sig at bruge for mange penge pa
midlertidige losninger, fordi det hele
lgser sig, ndr de nye tog kommer. For
det forste loser det hele sig ikke. Og
for det andet er det et beskem-
mende menneskesyn at legge for
dagen. Kan man forestille sig, at man
ville sige det sammen til en person
med kreft — at det er spild af penge
at preve nogle midlertidige lesnin-
ger. Naeppe,” lyder det konstaterende
fra formanden for DSI.

Den 30. marts var gkonomi- og
erhvervsminister Bendt Bendtsen
(C) i New York for at underskrive
FN'’s handicapkonvention. Konven-
tionen blev vedtaget 1 FN den 13.
december sidste ir, og neste skridt
er at fi den ratificeret blandt FIN’s
192 medlemslande. Bendt Bendtsens
underskrift er ikke en ratificering af
aftalen, men blot en tilkendegivelse
af indholdet og formailet med kon-
ventionen. Selve ratifikationen er en

lang politisk proces, der endnu ikke
er taget hul pa.

Bliver konventionen ratificeret,
forpligter den de deltagende lande
t1l at sikre handicappedes rettighe-
der. Bl.a. ved at love, der diskrimi-
nerer handicappede, skal fjernes, og
nye love, der sikrer, at der ikke dis-
krimineres, skal vedtages.

Keorestolsbruger i Folketinget
Medlem af folketinget for Socialde-
mokratiet, Rene Skau Bjornsson,
hiber meget, at Danmark vil ratifi-
cere den nye konvention. Han har
stillet flere sporgsmadl til bl.a. trans-
port- og energiminister Flemming
Hansen (C) om Sofies Odderbane-
sag, og han er ikke bange for at ind-
remme offentligt, at Danmark hal-
ter lengere og lengeret bagud pa
handicapomridet:

“Helt overordnet har vi et stort
problem i Danmark, og det hedder
tilgeengelighed. Vi har ikke et sam-
fund, hvor folk kan bevage sig frit
uanset, om de gir pd to ben eller
karer pa fire hjul, og det er meget
alvorligt,” fastslar han.

Han mener, at der mangler for-
stielse og vilje til at skabe ordentlige
forhold for handicappede bide
blandt politikerne, men ogsd blandt
den almindelige ikke-handicappede
del af befolkningen.

“I USA kan man sagtens komme

rundt. Du kan besoge en turist-
attraktion pi toppen af et bjerg, og
der er bade handicaptoiletter og or-
dentlige adgangsforhold for kere-
stolsbrugere. I Danmark kan folk
finde pd at klage over, at der er re-
serveret to parkeringspladser til han-
dicappede tet ved en butiks hoved-
der. Det siger noget om, hvor lang
vej vi stadig mangler at tilbagelaegge,
for vi kan sige, at vi har ligebehand-
ling her 1 landet.”

Rene Skau Bjornsson mener, det
er et politisk ansvar at gi forrest i
kampen for tilgengeligheden. Men
tilgeengelighed for handicappede er
ikke nogen valgersag, erkender han.

“Det er de store grupper, der fir
opmerksomhed, og sidan har det
altid veret. Nir vi taler skoler,
smibernsfamilier og xldre, er der
fokus pa. Men skal der bruges res-
sourcer pa en lille gruppe, er viljen
meget sveer at fi gje pd.”’

Den irhusianske politiker har
gennem flere dr brugt meget af sin
tid pd at.keempe for ordentlige for-
hold for handicappede. Og selv om
der ind imellem undslipper ham et

nesten opgivende suk, bliver han
ved.

“V1 er nedt til at blive ved med
at rabe op og vere kritiske. Jeg er
slet ikke 1 tvivl om, at nogle af mine
kolleger i Folketinget synes, jeg er
en kveerulant. Men jeg fastholder, at
den eneste vej frem er at ribe heijt.
Det og si hvis vi kunne i en kore-
stolsbruger il at stille op til Folke-
tingsvalget og vel at merke blive
valgt ind. 83 ville der formentlig ske
noget. Om ikke andet si med til-
gengeligheden pd Christiansborg,”
siger han.

Transport- og enérgiminister
Flemming Hansen (C) er blevet
bedt om at svare pd, hvordan han
stiller sig over for den begrensede
tilgeengelighed for kerestolsbrugere
i lokaltogene, og om der er tale om
diskrimination. Derudover har Mus-
kelkraft bedt ham redegere for, om
han vil sikre, at jernbane-opera-
torerne far den fornedne kapacitet,
sa alle nanset handicap kan komme
med toget. Men ministeren har des-
verre ikke haft tid til at svare pd
sporgsmailene. >

7

Hendes klassekamme-
rater md godt, men
Sofie Maller Clausen
selv md ikke tage med
Odderbanen hver dag
til skole, fordi hun skal
have sin minicrosser
med og skal bruge en
rampe for at komme
op 1 toget.
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Korestolsbrugere tager toget eller...?

Muskelsvindfonden har gennemfort en rundsporge til otte forskellige

Jjernbane-operatorer fordelt over hele landet. Alle har fdet stillet de

samme sporgsmdl, der handler om tilgeengelighed i togene for korestolsbrugere

Lollandsbanen
Nakskov-Nykebing F

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Nej, ikke fast hver dag.

Skal korestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Ja, hvis de vil have hjzlp, si skal de.
Men vi har lave tog, si kan de klare
sig selv, behever de naturligvis ikke
bestille plads.

Ma korestolsbrugere medbringe en hjeel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja. Hvis vi blev spurgt, ville ved-
kommende fa lov.

Hvad siger I, hvis en korestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
V1 har rent faktisk veret nedt til at
sige nej.Vi har vaeret nedt til at redu-
cere 1 vores personale, og det er na-
turligvis problematisk. Si vi mi sige,
at det ikke er vores opgave. Desvarre.

Er det diskrimination?

Jeg mener ikke, det er diskrimina-
tion. Det er en diskussion om res-
sourcer. Fra politisk side er det valgt,
at man ikke vil betale for, at vi kan
yde den service, si ndr systemet er,
som det er, mener jeg ikke, der er
tale om diskrimination.

Vestsjellands Lokalbaner
Nykebing Sjalland-Holbak,
Tollgse, Slagelse

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Nej, ikke fast hver dag.

Skal korestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?
Ja, og det oplever vi ofte, at nogle gor.

Ma kerestolsbrugere medbringe en hjcel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Vi har ikke stiet 1 situationen, sa der-
for har vi ikke taget stilling til det.

Hvad siger I, hvis en korestolsbruger

beder om at komme med toget hver dag?
Det er ikke utzenkeligt, at det kan lade
sig gore.Vi har nogle lave tog, og hvis
vi blev spurgt, ville vi jo nok preve at
sette dem ind, ndr der var brug for
det. Men vi kan omvendt ikke garan-
tere, at det kan lade sig gere.

Er det diskrimination?

Det er et dilemma mellem den han-
dicappede og virksomheden. Der er
mange andre passagerer, der ogsa
skal tages hensyn til, sd jeg ved ikke,
om jeg vil kalde det diskrimination.

Lemvigbanen
Vemb-Lemvig-Thyboregn

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Ja, men kun kerestolsbrugere, der
kan klare sig selv.

Skal korestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Hvis den handicappede har brug for
hjelp, skal der bestilles plads dagen i
forvejen.

Ma korestolsbrugere medbringe en hjeel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Det vil jeg tro, sagtens kan lade sig

gore. Det er vel ikke anderledes, end
nir folk fir hjelp med at fi en
barnevogn ud og ind af toget.

Hvad siger I, hvis en korestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
Det vil veere lidt besveerligt. Det er
et generelt problem, og nir storebror
DSB siger nej, sd legger vi os op ad
det.

Er det diskrimination?
Det lyder s hirdt. Jeg vil hellere
kalde det en hindring pa vejen.

Arriva

— operatgr i Vestjylland og pa
Vestbanen

Arhus-Struer, Silkeborg,
Thisted, Skjern, Esbjerg,
Tender, Varde, Norrenebel

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Nej, ikke fast hver dag.

Skal korestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Ja, hvis de vil have hjelp, skal der be-
stilles plads efter geldende regler,
som er 48 timer for afgang.

Ma korestolsbrugere medbringe en hjeel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja.Vores ramper er henholdsvis elek-
triske eller manuelle, som er 13st
inde, sd der skal vores egne togferere
hjzlpe. Men hvis en handicappet
selv medbringer en rampe, er det
helt okay for os.

Huvad siger I, hvis en korestolsbruger
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beder om at komme med toget hver dag?
I teorien ja, men jeg vil ikke umid-
delbart sige ja, for jeg har fiet en
nermere specifikation af, hvor
meget og hvor lenge vedkom-
mende skal kore med. Det kraever
meget planlegning, og det vil ogsd
give pgede omkostninger.

Er det diskrimination?
Diskrimination er ikke det ord, jeg
vil bruge. Det er @rgerligt og uhel-
digt for kerestolsbrugeren, men ved-
kommende mi ogsi have forstielse
for, at det kraever meget ekstraar-
bejde. Det kan man kalde diskrimi-
nation eller ej. Vi vil strekke os
langt, men der er ogsd grenser.

Nordjyske Jernbaner
Skagen-Frederikshavn,
Hjorring-Hirtshals

Har I korestolsbrugere, der kerer med
hver dag?

Nej, ikke fast hver dag.

Skal korestolsbrugere bestille plads 1 for-
vejen, hvis de vil med?

Hvis handicappede skal med tog
eller bus her i Nordjylland, skal de
have en hjelper med. Ellers skal de
benytte den der-til-der ordning,
som Nordjyllands Trafikselskab til-
byder. Men hos os har vi udvidet
servicen for de handicappede.Vi har
kun lokofereren pi toget, men nir
der ind imellem er en korestolsbru-
ger, der har brug for en hind, sprin-
ger han ud og hjzlper til.

Ma kerestolsbrugere medbringe en hjcel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja, det ser vi jo helst, at de har. Vi har
letvaegtsramper i toget, som vi in-
struerer hjzlperne 1 at bruge, og si
korer det uden problemer.

Huvad siger I, hvis en korestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
Det vil jeg da forvente, at vi siger ja
til, hvis ellers vedkommende selv
kan lgse problemet med at komme
af og pa toget.

Ey det diskrimination?

Nej ikke hos os, for de handicap-
pede kan jo netop sagtens komme
med toget.

Metro

Kgbenhavn

Har I kovestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Ja, det vil jeg da tro, vi har.

Skal kovestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Nej, hos os kan kerestolsbrugere
kare direkte fra perronen ind i toget.

Ma korestolsbrugere medbringe en hyjcel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja naturligvis, hvis vedkommende
har brug for det.

Huvad siger 1, hvis en keorestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
Jamen, vi betragter kerestolsbrugere
som helt almindelige passagerer, si
selvfolgelig skal de med.

Ey det diskrimination?

Ja, hvis kerestolsbrugere ikke kan
komme med, er det diskrimination.
Det er derfor, Metroen er projekte-
ret, sd alle kan komme med, og vi
har elevatorer til alle perroner.

-

Lokalbanen

Frederiksveark, Gribskov,
Hornbak, Nerum & Ost

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Nej, ikke fast hver dag.

Skal kerestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Nej ikke normalt. Man henvender sig
bare ved toget, og si kommer tog-
foreren ud for at hjelpe, hvis det er
nadvendigt. Flere steder har vi perro-
ner og tog, si folk kan kere lige ind.

Ma korestolsbrugere medbringe en hjcel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja, det ville da veere overordentligt
fint. S tager det ikke lokoforerens

tid, for han har jo ikke meget tid at
give af i forvejen.

Huvad siger I, hvis en korestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
Vi kan jo ikke sige nej, sd jeg for-
venter, at vi vil sige ja. Men vi vil
nok lige tage den op pé et hojere
plan forst.Vi vil miske veere nedt til
indimellem at bede vedkommende
tage en anden afgang, for der kan jo
vere problemer 1 myldretiden. Men
omvendt kan vi jo ikke lade en per-
son sti pa perronen, nir vi karer.

Eyr det diskrimination?

Ja, det er det da, hvis man ikke lader
en handicappet komme med. Men
problemet er jo, at der er 99,9%
andre mennesker, der ogsd skal tages
hensyn til. Det er sveert for den stak-
kel, det gir ud over, for man kan jo
godt forestille sig, hvordan det ville
vare, hvis det var en selv eller ens
egne bern, der kom 1 klemme. S3
det er et stort dilemma.

DSB S-tog

Keobenhavn

Har I korestolsbrugere, der korer med
hver dag?

Ja, det har vi.

Skal korestolsbrugere bestille plads i for-
vejen, hvis de vil med?

Nej, de mader bare op pd perronen.
De skal stille sig forrest, si de fir
ojenkontakt med togfereren, si
kommer han ud og hjelper med
rampen, hvis det er ngdvendigt.

Ma korestolsbrugere medbringe en hjeel-
per, der assisterer ved ind- og udstigning?
Ja, det ma man gerne.

Huvad siger I, hvis en korestolsbruger
beder om at komme med toget hver dag?
Det er ikke noget problem, s det
skal vi nok finde ud af.

Er det diskrimination?

Ikke hos os jo. Men det er en stor
diskussion, der nok skal tages pa det
politiske plan. "
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Brickless Centre satte fokus pa HMSN

Internationale eksperter formidlede viden og gav et godt overblik over en sver diagnosegruppe

Emnerne var relevante, og formen
var rigtig. Med andre ord ramte Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
plet, da centret 1 marts inviterede be-
handlere fra hele norden til Brickless
Centre mode i Arhus.

Pi dagsordenen var dels diagno-
sen HMSN (Herediter motorisk
sensorisk neuropati) ogsa kaldet
CMT (Charcot-Marie-Tooth), dels
emner om trethed og smerter i for-
bindelse med neuromuskulere syg-
domme. Desuden skulle der tages
stilling til et felles skandinavisk
konsensusprogram for diagnosen
Dystrophia Myotonica.

Det tre-dages mode i Arhus
samlede 150 deltagere fra de nor-
diske lande. Det er forste gang, at
Brickless Centre har kunnet samle
sd mange deltagere, hvoraf langt flere
end ved tdligere moder var leger,
ligesom den geografiske spredning
blandt deltagerne var sterre end
normalt. Der var bl.a. en stor re-

prasentation fra Nordnorge samt
deltagere fra Finland.

Miske skyldtes den store tilstut-
ning, at der blandt behandlerne var
et stort behov for at blive opdateret

pd den seneste viden om HMSN.
Men ogsa afviklingen af en workshop
om udviklingen inden for diag-
nosticering havde stor segning blandt
de nordiske leeger. Forskere er kom-
met langt med at identificere gener,
ikke kun ved HMSN, men ogsi
andre neuromuskulere sygdomme,
og det giver behandlere et bedre
grundlag for at atklare den pracise
diagnose og dermed ogsd yde en
bedre ridgivning og behandling.

Set fra RehabiliteringsCentrets
side gav tre-dages madet netop det
overblik, man havde hibet.

“De neurogene sygdomme som
HMSN er et stort omride, som
samtidig er svert at diagnosticere.
Derfor har det stor betydning at f3
et samlet overblik over, hvad der sker
1 andre lande, men ogsa at finde ud
af, at vi i Danmark er pi hejde med
de andre lande 1 forhold til diagno-
sticering af HMSN,” siger cheflege
i RehabiliteringsCenter for Mus-
kelsvind, Jes Rahbek.

Internationale eksperter
Som oplegsholdere til Brickless
Centre modet var det lykkedes Re-

habiliteringsCenter for Muskelsvind
at samle en gruppe eksperter fra
USA, England, Tyskland, Holland og
Sverige, der kunne formidle resulta-
terne af deres forskning og bidrage
til at gge viden om iser diagnosen
HMSN.

Feks. fortalte lege Mary M.
Reilly fra England om de mange
forskellige undertyper og mellem-
typer aft HMSN, der er fundet, men
ogsd at genzndringerne ved diag-
noserne er si mangfoldige og
sjeldne, at det stadig er nedvendigt
at tage udgangspunkt 1 kliniske og
neurofysiologiske undersegelser og
kigge pi arvelighed m.m. for at stille
den praecise diagnose.

Og den pracise undertype af
diagnosen er vigtig at kende, da der
er store variationer i forlebet og ud-
viklingen af sygdommen og dermed
ogsd 1 behandlingen. Mary M. Reilly
forudsa, at der i de kommende ar vil
ske meget pd behandlingsomradet
og settes mange forseg 1 gang 1 takt
med, at diagnoserne bliver mere spe-
cifikke.

Laege Gustav Pfeiffer fra Tyskland
redegjorde for en undersogelse af
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Af Jane W. Schelde
Foto: Seren Holm/Chili

* Oplaeggene fra en

raekke internationale
eksperter var med til
at give deltagerne et
godt overblik over
diagnosticering, folge-
virkninger og behand-
ling af HMSN.
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livskvaliteten hos personer med
CMT, mens hollandske Eline Lin-
deman fortalte resultaterne af et for-
sag, hvor man malte effekten af oget
trening for personer med HMSN.
Hendes konklusion var, at generel
styrketreening eger styrken, men har
ingen indflydelse pd den daglige
funktion. Derfor ber personer med
HMSN kun indgd i individuelle
treningsforleb, som er milrettet op-
treening af en bestemt funktion, lod
anbefalingen.

Trethed og smerter
Der sker meget lidt forskning af det
centrale nervesystem og af hjernen
hos personer med HMSN, og der-
for ved man ikke si meget pa det
omride, forklarede lege Stefan Win-
blad fra Sverige. En lille under-
sogelse fra Sverige tyder pd, at per-
soner med HMSN har problemer
med bl.a. opmerksomhed, verbal
hukommelse og indlering, og at
treethed er et stort problem for langt
de fleste med diagnosen. Netop
treetheden er med til at forsterke de
ovrige faktorer, som derméd f3r stor
indflydelse pd, hvordan personer
med HMSN mestrer deres sygdom.

Neuropsykolog fra USA, Mark
Jensen, tog fat 1 emnet smerter, som
har vist sig at spille en stor rolle for
mange personer med HMSN — og 1
gvrigt ogsd andre neuromuskulaere
sygdomme. Smerterne forekommer
ikke kun ved belastninger, men ogsi
under f.eks. sovn. Det er nedvendigt
at udvikle behandlingsmetoder,
mente Mark Jensen, der 1 sit arbejde
har undersogt effekten af selvhyp-
nose som en mdide at minimere
smerterne pd.Ved at flytte hjernens
opmerksombhed til andet end smer-
terne er det muligt at pavirke per-
sonens smerteopfattelse, fortalte
Mark Jensen.

Som eksempel pa, hvordan syg-
dommen opleves 1 dagligdagen,

havde RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind inviteret en ung kvinde
med diagnose til at fortelle om sin
situation. Hun fortalte bl.a. om sine
symptomer: smerter, dirlig balance,
skaeve fodder og nedsat folesans — og
om de behandlinger og hjzlpemid-
ler, hun har fiet.

Hun kom ogsa ind p4, at det er
sveert at leve med et usynligt handi-
cap, fordi det netop ikke er synligt,
hvor sygdommen sztter nogle be-
graensninger. For hende var det vig-

tigt at 3 sd meget hjelp og sd mange

hjelpemidler som muligt for at gere
hende selvsteendig og selvhjulpen.

Hun afsluttede sit indleeg med at
understrege, at 1 det daglige tenkte
hun ikke pi sig selv som handicap-
pet, selv. om hendes opleg gav et
helt andet indtryk. Men hun var jo
netop inviteret for at fortelle om sin
diagnose.

Udmattelse

Traethed er et symptom, som mange
mennesker med en neuromuskuler
sygdom ofte naevner som et vesent-
ligt problem, og som behandlere
efterhinden er blevet mere opmaerk-
somme pi. Ifelge neurolog Lauren B.
Krupp fra USA har der ikke tidligere
vaeret mange underspgelser af traet-
hed, men det kommer nu.

Ifelge Lauren B. Krupp er treet-
hed en af de store udfordringer for
behandlere, fordi den beskrives sub-
jektivt og er svaer at dokumentere og
mile. Men der var ingen tvivl om, at
treethed har stor negativ indflydelse

pa en persons liv bide socialt, arbejds-
meessigt og mentalt, og at det derfor
er vigtigt at finde mader at behandle
tretheden pa.

Lauren B. Krupp definerede traet-
heden som mangel pd energi og en
folelse af udmattelse og mistet kon-
trol.

Konsensusprogram vedtaget

P3 Brickless Centres sidste modedag
vedtog deltagerne det forste udkast
til et felles skandinavisk konsen-
susprogram for diagnosen Dystro-
phia Myotonica. Programmet, som
er blevet formuleret af en faelles-
nordisk arbejdsgruppe, betyder, at
der i Skandinavien nu er enighed
om beskrivelsen af sygdommen, den
diagnostiske udredning, og hvilke
behandlinger man anbefaler at sette
i verk.

“Det er fantastisk at have en sam-
let konsensusprogram for Dystrophia
Myotonica. Det har altid veret en
vanskelig sygdom at diagnosticere og
behandle, fordi den har sa mange ud-
tryk. Derfor er det et godt redskab, at
vi 1 Skandinavien nu har en samlet
viden og beskrivelse af metoderne for
diagnosticering og behandling, ” siger
Jes Rahbek, der ogsd mener, at kon-
sensusprogrammet fremover vil gore
det lettere at udarbejde rehabilite-
ringsplaner for brugere med Dys-
trophia Myotonica.

Brickless Centre-netvzerket har
tidligere vedtaget konsensuspro-
grammer for Duchennes muskel-
dystrofi og spinal muskelatrofi. =
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Cheflaege Jes Rahbek
fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind
(til hajre) var glad for
at kunne samle inter-
nationale kapaciteter
til Brickless Centre
modet. Fra venstre:
Mark Jensen, USA,
Eline Lindeman, Hol-
land, Gustayv Pfeiffer,
Tyskland, Mary M. -
Reilly, England og
Lauren B. Krupp USA.
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En verden til forskel

Der er sket en voldsom udvikling i forholdene for folk med muskelsvind gennem
de godt 40 dy, ergoterapeut Jette Moller har veeret med. Nu er hun gaet pd
efterlon efter 30 ar i Muskelsvindfonden, som hun var med til at stifte

Horribelt. Det er det forste ord, der
falder én ind, nir man herer, hvor-
dan forholdene var for personer
med muskelsvind tilbage i midten af
1960’erne, da den purunge Jette
Moller for forste gang stiftede be-
kendtskab med dén diagnose.

“Man gjorde ingenting for men-
nesker med muskelsvind. Man be-
handlede dem ikke. De fik som
hovedregel en dirlig skoleuddannelse,
for man havde ingen forventning
om, at de levede, til de blev voksne.
Langt de fleste, som var drenge med
Duchennes muskeldystrofi, dede
dengang, nir de var mellem 15 og 20
ar. Af lungebetaendelse eller luftman-
gel,” fortzller Jette Moller.

Hun er netop giet pi efterlen
efter 30 4rs ansettelse i Muskel-
svindfonden. Narmere bestemt var
Jette Meller indtil marts 1 ir ansat 1
R ehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, hvor hun de senere ar har
varet projektleder pd et projekt om
personer med diagnosen ALS, Amyo-
trofisk Lateral Sklerose.

Solbakken og Hgskovkollegiet

Det var en tilfeldighed og et per-
sonligt bekendtskab, der kom til at
udstikke kursen i Jette Mallers kar-
riereforlgb. 1 1964 ville hun gerne

ind pd ergoterapeutskolen, men

manglede erhvervserfaring. Derfor
gik hun fra der til der til pleje-
hjemmene i forstaden Hajbjerg ved
Arhus for at finde arbejde. Tilfeldig-
vis var det Ungdomsplejehjemmet
Solbakken, der lukkede Jette Mgller
ind. Her medte hun for forste gang
mennesker med muskelsvind.

“Jeg syntes, det var spaendende at
vaere pa Solbakken, for det var jo
unge mennesker, der holdt fester og
den slags. S3 jeg fik venner blandt
beboerne, og nogle af dem var jeg
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ogsd med hjemme pa weekend,” for-
teeller Jette Meller.

Hun var tilknyttet Solbakken,
mens hun tog sin uddannelse, og da
det splinternye Heskovkollegie
skulle dbne 1 1968, flyttede hun med
derover. P4 Hoskovkollegiet madte
hun Evald Krog, der senere skulle
blive Muskelsvindfondens karisma-
tiske formand.

“Jeg kendte ham allerede fra Sol-
bakken, hvor jeg syntes, han lavede
nogle spendende ting. Han invite-
rede mig ud at spise, for som han
sagde, sd var han ikke si meget for
institutionsmad.”

Det blev til mere end hyggelige
maltider mellem de to. De blev par,
og 1 1969 flyttede de sammen i Jette
Mollers barndomshjem 1 Ajstrup
ved Arhus. Senere fik de datteren
Marie. I dag lever de adskilt, men
dog der om dor.

En form for protest
[ 1971 var Jette Maller og Evald Krog
med til at stifte Muskelsvindfonden.
“Vi var meget engagerede 1 de
vilkidr, de mennesker havde, som blev
atheengige af andre. Vi dannede fon-
den 1 en form for protest.Vi mente,
at man da mitte kunne behandle folk
med muskelsvind. Noget métte set-
tes 1 gang, sd ikke alle behevede at do
s tidligt,” forteeller Jette Moller.
Hun husker, at man nermest
undlod at behandle banale sygdomme

'som for eksempel blerebetendelse, og

at folk faldt vek. En af deres bekendte
dode efter at have brazkket benet,
fordi hun fik lungebetaendelse, mens
hun var indlagt. Jette Moller erindrer
ogsd, at mange var forkrgblede af
aldrig at blive strakt.

“Deres led groede fast, og man
gjorde ikke noget. Man syntes langt
hen ad vejen, at det var synd for

disse mennesker, men det eneste,
man gjorde, var at henvise dem til
Ortopazdisk Hospital. Man skar alle
over en kam. Muskelsvind var mus-
kelsvind, og det at fi en specialdiag-
nose var uset, for man vidste ikke
noget om muskelsvind. Si formalet
med Muskelsvindfonden var, at vi
ville arbejde for, at alle blev diagno-
sticeret, og at der blev tilbudt be-
handling,” pipeger Jette Meller.

Som at berste tender

Allerede samme ar, fonden var blevet
stiftet, holdt man de forste kurser for
familier med bern med muskelsvind.

“Det var vigtigt at begynde med
bernene, sd man kunne undgi, at de
blev skave. Men ogsi fordi vi kunne
lzere af behandlingen af bernene og
overfere den pd voksne. Bern med
Duchenne havde et relativt hurtigt
forleb. De gennemleb pid ti ir
den samme sygdomsudvikling, som
voksne gjorde pad 30 ar,” forklarer
Jette Moller.

Den behandling, Jette Maller og
hendes mangeirige kollega Birgit
Steffensen satte 1 veerk, var inspireret
af professor Rideau fra Frankrig.

“Han havde den interessante idé,
at ndr folk med muskelsvind nu dede
af vejrtrakningsproblemer, si burde
man koncentrere sig om de proble-
mer. Og hvis man skulle holde vejr-
treekningen fri, skulle man undgi, at
benene og ryggen blev skaeve. Det
betod, at man skulle trene med bor-
nene for at holde kroppen i si god
stand som muligt,” pointerer Jette
Moller.

Det var egentlig den idemassige
begyndelse pi det, der 1 dag hedder
ReehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, som er grundlagt 1 1976.

“Mange tror, vi oprettede centret
(der dengang hed Muskelsvindfon-

e £y fighter og en rigtig ildsjeel, se bare pd hendes

hdrfarve i dag, led en af kommentarerne om
Jette Moller, da hun tog afsked ved et dbenthus-
arrangement i Muskelsvindfonden i Arhus.

Foto: Jens Hasse/Chili

dens Vejlednings- og Behandlings-

center,VB: red.) udelukkende til be-
handling. Men det passer alts ikke.
Vi ville forst udvikle viden i samar-
bejde med brugerne og behandler-
systemet. Derefter ville vi ud og for-
midle vores viden. Vi brugte de
forste ti dr pd at udvikle. Mest me-
toder til forebyggelse af lungebe-
tendelser,” slir Jette Mgller fast.

Hun fremhaever, at kollegaen
Birgit Steffensen var og er en sar-
deles dygtig fysioterapeut, der havde
et serligt blik for udviklingsarbejde.

“V1i vidste, at hvis man ikke har
rort sine led 1 160 timer, gor det
vanvittigt ondt, nir de bliver strake.
Dengang mente man, at det var synd
at strekke 1 drengenes led, fordi det
gjorde ondt. Men si fik Birgit den
ide, at hvis man nu strakte dem hver
dag, ville det jo ikke gore sd ondt,”
forteeller Jette Moller.

Derfor koncentrerede de to sig de
forste mange 4r om at udvikle hjeel-
pemidler, der kunne hjxlpe bernene
med at blive strukket ud. Filosofien
var, at det ikke matte tage si lang tid,
at bernene syntes, det var besverligt.
Det skulle kunne gores lige sd natur-
ligt som at berste teender, si de nar-
mest pr. automatik fik strukket deres
kna-, hofte- og fodled hver dag.

“I dag er det vist sddan, at alle
bern med muskelsvind stir op og
spiser morgenmad. Det er helt na-
turligt. P4 den mide skal bernene
ikke tages ud af deres liv for at fi
klaret de daglige strakovelser,” siger
Jette Meller.

Senere keempede Jette Maller og
VB-centret for, at mennesker med
muskelsvind kunne fi respirator.
Den generelle holdning i behand-
lersystemet var ellers, at det ikke
kunne betale sig:

“Det med at f3 vaennet systemet
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til, at man kan behandle folk med
muskelsvind for vejrtreekningspro-
blemer, har virkelig veret en stor
hurdle. Men til gengzeld er der si det
synlige resultat af vores kampe, at
man 1 dag tilbyder respiratorbe-
handling til folk med muskelsvind,”
pipeger Jette Moller.

Kan hun lide leger?
Hun mener, at den viden,VB-centret
indsamlede de forste mange ir, udger
grundlaget for den viden, man i dag
har 1 Danmark om muskelsvind.
“Med centret ville vi indsamle
viden iszr hos brugerne og sam-
menkoble den med teori, som iser
fandtes 1 udlandet. Det var sd me-
ningen, at det hele skulle evalueres.
Men det blev ikke rigtig til noget,
fordi vi blev fanget 1 behandlingen.”
“De leger, der oprindeligt stod

bag Muskelsvindfonden, trak deres -

stotte bort, fordi vi dengang ikke
ville have en lege i spidsen for cen-
tret.Vi mente nemlig, at leger er ud-
dannet til at diagnosticere, og at vi
mdtte formode, at brugerne var
diagnosticerede, nar de kom til os,”
forklarer Jette Moller.

En anden pointe var, at Birgit
Steffensen og hun havde deres lange
fysio- og ergoterapeutuddannelser
med sig, og at det var den ekspertise,
der var brug for.

“Laegerne havde kendskab til
den slags arbejde, men slet ikke i
samme grad som os. S vi frygtede,
at vi ikke ville fi mulighed for at be-
nytte os af vores hgje ekspertise og
alle de muligheder, der 14 i det, hvis
vi skulle ledes af en lege,” forklarer
Jette Mgller.

Og er der nu en eller anden i
foreningen, der er stedt pid en myte
om, at Jette Mgller ikke kan lide
leger, sd er her lejligheden til at
hamre en pazl gennem den.

“Det passer ikke, at jeg ikke kan

lide leger. Jeg kan godt lide leger.
Men det er rigtigt, at der har veret
nogle dramatiske episoder, hvor jeg
har fortalt visse leger, at de ikke skal
blande sig i alting, bare fordi de er
leeger. Og jeg respekterer lige si lidt
leeger, der ikke har respekt for eller
er ydmyge 1 forhold til det, de arbej-
der med, som jeg respekterer andre
mennesker med de negative egen-
skaber,” understreger Jette Moller.
Pa den anden side fremhaver
hun, at hun har haft mindst lige s3
mange gode samarbejder med leger,
som hun har haft kontroverser.
“Der er rigtig mange leger, som
er og har veret oprigtigt engagerede
1 denne sag. Dem har jeg haft det
godt med. Og det er ogsa vigtigt, for
det er jo netop legerne, der med
nejagtig den samme autoritet, som
jeg nogle gange har stillet sporgs-
malstegn ved, kan sikre den ned-
vendige videreformidling i behand-
lersystemet af de resultater, vi har
opndet,” pointerer Jette Moller.

Aktiv livshjeelp
Nir hun kigger tilbage, forekommer
listen over resultater, som hun sam-
men med de andre engagerede per-
soner i Muskelsvindfonden har op-
niet, meget lang. Ud over de allerede
nzvnte, som cksempelvis at nogle
personer med muskelsvind lever
meget lengere 1 dag, og at der ydes
respiratorbehandling, har fonden spil-
let afgerende rolle i forhold til, at det
1 dag er en selvfelge at fi en special-
diagnose, og at der er adgang til hjel-
pemidler. Og ikke mindst skyldes
hjelperordningen Muskelsvindfon-
dens evne til at fi nye ideer og fd dem
gennemiort via politisk lobbyarbejde.
Og selv-om hun pa ingen made
virker som en person, der vigter sig
af sine egne og kollegernes resulta-
ter, mener Jette Moller, at Muskel-
svindfonden, som har veret omdrej-

ningspunktet bide 1 hendes privat-
og arbejdsliv gennem sd mange 3r,
har gjort en forskel:

“Man havde ikke veeret sd langt,

som vi er 1 dag pd muskelsvind-
omridet, hvis ikke vi havde varet
her,” siger hun.

Det har dog ikke varet uden
ombkostninger. To gange i lgbet af de
30 ar har Jette Meller meerket staerke
tegn pi udbrendthed. Dels pa grund
af arbejdsbyrden, dels pa grund af ar-
bejdets indhold.

“Jeg har medt en utrolig masse
spendende mennesker, som alle var
i ekstreme situationer. Mange var
taknemmelige over bare at fi noget
viden. Og vi gav dem den viden, de
efterspurgte. For vi har altid ment, at
de, der skulle vide mest om en be-
stemt diagnose, var de, der havde
sygdommen.”

“Og jeg har rigtig tit medt
sporgsmilet: hvordan der min kone,
min mand, mit barn eller jeg selv.
Det var iser slemt, da Duchenne-
drengene dede si unge. Det var en
barsk tid,” husker Jette Mgller.

“Ja, pd den made har det vaeret et
job, hvor man hele tiden bliver min-
det om, at deden er en del af livet.
Men samtidig bliver man mindet
om, at det er vigtigt at leve det liv,
man har fiet. Og man kan sige, at
det, jeg har gjort 1 mit arbejdsliv, er
at prove at give aktiv livshjelp” =
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“Man havde ikke vaeret
sd langt, som vieri
dag pd muskelsvind-
omrddet, hvis ikke
Muskelsvindfonden
havde veaeret her,”

siger Jette Mpller.
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Jan Svarrer med pianist leverede et meget underholdende musikalsk indslag
til det forste dbenthus-arrangement i Arhus.

Afgdende direktor Gitte Norgaard fik overrakt sin afskedsgave fra Muskel-
o Svindfonden: en akvarel af Robert Jacobsen ved det uformelle arrangement.

Her i vores hus ...

En ny tradition for uformelle sammenkomster i Mus-
kelsvindfondens ny hus i Arhus blev skudt i gang fre-
dag den 9. marts. Det blev et velbesggt arrangement,
hvor medlemmer, frivillige og medarbejdere fik lej-
lighed til at tilbringe nogle timer 1 hinandens selskab
med lidt indledende musikalsk underholdning og en
snak over en ol eller sodavand.

Formilet med 4dbent-hus-arrangementerne er at
skabe nogle rammer for, at Muskelsvindfondens ak-
tive og engagerede kraefter kan medes. Der er dbent
hus i Arhus neste gang den 11.maj kl. 15-17, hvor der
bl.a. bliver lejlighed til at folde sangstemmen ud.
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Lige sd lenge jeg kan huske tilbage,
har vi varet pd skiferie mindst en
gang om dret. Vi har altid veeret det
samme sted 1 Frankrig: Avoriaz, som
ligger lige pd graensen til Schweiz.
Man kan faktisk std pd ski fra Avo-
riaz til Schweiz.

Pi de forste skiferier kunne jeg
selv std pa ski, men jo xldre jeg blev,
jo svarere havde jeg ved det, og de
ture, jeg tog, blev kortere og kortere.
Hver gang jeg tog skistovler pi,
gjorde mine legge ondt, men allige-
vel kunne jeg stadig rigtig gode lide at
std pd ski. Meget pga. af farten tror jeg.

Men 1 2001 kunne jeg naesten
ikke std selv leengere. S3 min far un-
dersggte mulighederne for lin af en
ski-stol. Han fandt frem til en, som
kunne hjalpe os, og allerede dagen
efter provede jeg stolen.

Stolen var sidan bygget op, at jeg
sad med knaxene let bukket og ellers,
som man normalt sidder. Jeg blev si
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' Skiferie kéin ogsd

veere sjov uden ski

spendt rigtig godt fast flere steder,
bl.a. blev mine ben spandt fast, og
jeg fik en sele pi. Under stolen sad
der et par ski, og bag pd stolen var
der et hindtag, som skilereren
kunne holde fast 1.

Ikke spor kedeligt

Da jeg forst sd stolen, var jeg sikker
pd, at det ville blive rigtig kedeligt,
men jeg opdagede hurtigt noget
andet. Da vi forst var kommet ud pa
pisterne og fik lidt fart pd, var det
sjovt. Men det kan nu alligevel ikke
sammenlignes helt med selv at sta pa
ski. Det er jo noget helt andet, nar
man selv kan bestemme, hvilken vej
man drejer og hvornir. S det forste
stykke tid sad jeg og holdt kramp-
agtigt fast 1 siden af stolen.

Men med den stol oplevede jeg
for forste gang, at jeg kunne folge
med mine forzldre. Jeg kunne lige
pludselig komme alle de steder hen,

Frankrig i en ski-stol

Katrine Jensen har i
de seneste ar vaeret
med pad pisterne i

som de havde snakket om. Der var
f.eks. en bestemt frokostrestaurant,
som de havde spist pd nogle gange.
Solskinsterrassen kaldte de den. Som
navnet lyder, havde det en utrolig
dejlig terrasse, ndr solen skinnede.
Sidste ar spurgte vi min skilerer,
om man altid kan bruge ski-stolen,
eller man kan blive for stor til den.
Det kan man neasten ikke, for si skal
man vare meget stor. Han havde
kort med en, der vejede omkring
100 kg, tror jeg, det var. Sd der skal
noget til. Man kunne fi forskellige
seedestorrelser, si alle kunne vaere der.
I pasken sidste dr provede jeg
ogsd en anden slags ski-stol, hvor der
horte skistave med. Det var meget
svaerere, men det gav ogsd en helt
anden fornemmelse, for nu styrede
jeg selv. Og veltede mange gange
endda. Den stol var bygget op pi
nogenlunde samme mide som den
gamle. Den drejede bare lettere og

veltede lettere, og seedet var smal-

lere, da man ikke matte “velte”
rundt 1 sedet. ’

Men jeg kunne desverre ikke
holde til det i armene, da jeg syntes,
det var for hirde at skulle holde ski-
stavene og sprge for ikke at velte.
Men det er sjovere, nir man selv har
lidt styring med, hvad der sker.

Hellere slappe af
[ dr skal vi ogsd af sted pd skiferie.
Men jeg har valgt ikke at tage med
ud pd pisterne. Sidste r fros jeg rig-
tig meget, fordi det er meget koldt
at sidde stille 1 ski-stolen. I &r vil jeg
hellere nyde solen og slappe af.
Min sgster, hendes mand og
deres tre bern skal med 1 ir, si det
bliver noget andet, da der altid vil
veere en hjemme med den yngste af
deres bern pa nzsten 10 maneder.
S4 jeg skal ikke veare alene, det har
en stor indflydelse pd mit valg. Men

det er selvtolgelig xrgerligt, at jeg
ikke skal med ud og kan snakke
med om aftenen om alle de gange,
min mor sakker bagud eller velter,
men s mi jeg jo here historierne
fra mine forzldre.

Huvis jeg skulle valge vores ferie-
mil, ville jeg meget hellere et sted
hen med en pool og en masse sol, og
meget gerne en masse butikker med
nipsting og tej. En rigtig charter-
ferie. Min far er slet ikke til sidan
nogen charterferier, hvor man ikke
skal andet end at slappe af. Han vil
ud og opleve noget. Jeg har det mere
sadan, at ndr man har ferie, skal man
altsd slappe af og nyde det. S3 der er
vi meget forskellige. Jeg vil ogsi
meget gerne til Disney World, men
det er for dyrt og en lidt for lang
flyvetur for min far, tror jeg.

At vaere udenfor
Da jeg tog beslutningen om, at jeg

ikke ville med ud at std pad ski mere,
gik det lidt mere op for mig, at jeg
egentlig har muskelsvind. For havde
jeg jo stadig veeret med og varet en
del af det hele. Nu var jeg lige plud-
selig en, der skulle serges for. Og vi
skulle have styr p4, at der hele tiden
var en hjemme i lejligheden ved mig
OSV.

Men jeg er meget glad for, at
mine forzldre ikke har presset mig
til at tage af sted pd ski. P4 et tids-
punkt ville jeg slet ikke med pa
ferien, fordi jeg var bange for at
skulle sidde derhjemme, mens de
andre var ude og have det sjovt.
Men det er jeg kommet fra igen.
Heldigvis. For jeg ved, at det ikke vil
ske, nir vi er s4 mange, der er med.
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Et livligt ar |

Muskelsvindfondens nye hus i Arhus er
et flot og synligt bevis pd, at 2006 blev et
godt ar for foreningen. Et spendende og
fuldt tilgengeligt hus i glas og mursten,
der siden den festlige indvielse i oktober er
blevet brugt flittigt ikke bare som arbejds-
plads for medarbejdere, mens ogsi som
medested for medlemmer og frivillige. Et
livligt og velfungerende samlingssted, som
foreningen fortjener efter si mange ar i
gamle barakker og midlertidige lejemal.
Samtidig er huset ogsd et symbol pd, hvor
langt Muskelsvindfonden er kommet efter
35 drs virke. Vi har fiet hjulene under eget
bord.

Men 2006 drejede sig om langt mere
end byggeri og mursten og langt mere end
blot vores egen verden. Mange af Muskel-
svindfondens medlemmer har 1 2006 pi-
taget sig et medansvar for at bringe han-
dicappolitik pd dagsordenen i de 98 nye
kommuner. Med kommunalreformen blev
det lovpligtigt at oprette handicaprid, og
allerede den 1. april skulle ridene nedsaet-
tes.

Muskelsvindfondens medlemmer blev
valgt ind 1 36 af de nye handicaprid og op-
niede formandskab i tre af dem. Og det var
ikke kun for at tale Muskelsvindfondens
sag, men for at veere med til at sztte fokus
péd ligestilling, tilgengelighed og andre
handicaprelaterede emner, som gaelder alle
mennesker med handicap. Det er rigtig
godt gdet og viser, at vores medlemmer
har engagement og lyst til gore en forskel
og til at indgd 1 et konstruktivt samarbejde

———

| Formalsbestemte omkostninger
Muskelsvindfonden 2006

3%
8% 24%

. Oplysning
Medlemsarbejde

Musholm Bugt
Feriecenter

.Administration
| ! 7 35% Handicappolitik
7% MarselisborgCentret

23%

med De Samvirkende
Invalideorganisationer
(DSI) til gensidig glede
og inspiration.

Formand Evald Krogs
gentagne besgg pi Island
og islendingenes genvi-
sitter 1 Danmark 1 2006
skal ogsa ses 1 lyset af et
engagement uden for
vores egen verden. Hvis
vi kan vare med til at
skubbe pd udviklingen
1 Island for at fd etable-
ret hjelperordning for
mennesker med handi-
cap 1 Island, overbevise
islandske leger om det
fornuftige i at tilbyde
islendinge med ALS re-
spiratorbehandling — og
miske endda vaekke pengesterke islendin-
ges interesse for at bygge deres eget tilgen-
gelige ferie- og kursuscenter ala Musholm
Bugt Feriecenter — ja, s gor vi det gerne.
Vi videregiver gerne vores erfaringer og
viser konkret, hvad bl.a. en hjzlperordning
betyder for livskvaliteten.

I efterdret vedtog Muskelsvindfondens
repreesentantskab en strategi for forenin-
gens arbejdsindsats i de kommende tre ir. [
strategien beskrives fem konkrete omrader
med de mil, vi gerne vil nd inden 2009.
Omriderne, som bl.a. er valgt pd baggrund
af diskussionerne pd de seneste to lands-
meder, er: Respirationscenter st og Vest,

Egenkapital Muskelsvindfonden
ey 2000-2006
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30
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2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 i

Den 6. oktober blev flaget hejst ved indvielsen af Muskelsvindfondens nye hus.

bern og unge med muskelsvind, hjelper-
ordningen, @ldre med muskelsvind samt
information om og hjalp til sagsbehand-
ling. Vi vil gere alt for at nd de opstillede
mil og er allerede godt 1 gang pa flere af
omrdderne.

Wkonomisk blev 2006 en succes — ogsd
langt storre, end vi havde turdet hibe p3.
Men en meget vellykket Gron Koncert-
turné sikrede os et rekordoverskud pi
koncerterne for tredje dr i trek — velgjente
penge, der bl.a. kan vaere med til at udvikle
vores medlemsarbejde og sette nye initia-
tiver 1 gang.
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Medlemsaktiviteter

Et kig pd Muskelsvindfondens aktivitetska-
lender for 2006 vidner om mange aktive
medlemsgrupper. Listen over regionale
temadage, lokale en-dagsmeder, weekend-
kurser, hgjskoleuge, debatmeder mellem
unge med handicap og ungdomspolitikere
m.m. er lang, og idérigdommen blandt
medlemmerne synes at blive storre for
hvert r.

Det gxlder ogsd Muskelsvindfondens
ALS-gruppe, der i foriret barslede med
nye tanker til at satte yderligere aktivite-
ter 1 gang for medlemmer med ALS bide
nationalt og internationalt. Det kan vere
svaert at honorere alle onsker, nir antallet
af medlemsaktiviteter vokser. Men det lyk-
kedes at prioritere at sende en delegation
pd fem medlemmer fra ALS-gruppen til
det nordiske ALS-forums mede pi Island
1 september.

Ogsid de unge 1 Muskelsvindfonden blev
prioriteret hejt i 2006. Ud over de fire
sommerlejre lod efterdrets tilbud dels pa
klubdage for 57 unge i alderen 11-16 ar
under titlen Mollywood, dels pd en ”Ol-
senbande-lejr” arrangeret 1 samarbejde med

R ehabiliteringsCenter for Muskelsvind -

for en anden og mindre gruppe unge med
behov for mere hjalp.

Falles for begge tilbud var, at de unge
deltog uden forzldre, de moedtes med
andre unge med muskelsvind og lavede
aktiviteter, hvor fokus ikke var rettet pd
deres handicap, men det at vere teenager
og have et ungdomsliv.

Mollywood-dagene var ogsd svendestyk-

Seniorhgjskolen i Hou havde 1 ar 80 deltagere, som bl.a.
studerede naturen og mikroorganismer.

ket for ungdomsprojekt 20:05. Et tre-drigt
projekt, der har styrket seks unge med mu-
skelsvind 1 at lave frivilligt arbejde. Svende-
stykket fik topkarakter, og set fra Muskel-
svindfondens side har projektet vaeret en
god investering 1 at udvikle frivilligheden
i foreningen.

For at blive klogere pd hvordan vores
unge medlemmer 1 foreningen har det,
hvilket ungdomsliv de har, og hvad de
ensker for fremtiden, satte vi i slutningen
af dret en storre sporgeskemaundersagelse
1 gang blandt 211 af vores unge mellem 11
og 19 dr. Svarene 1 undersogelsen vil blive

sammentfattet i fordret 2007, hvor vi regner |
med at fi et godt afsaet til bide nye initati- |
ver i foreningen og nye handicappolitiske |
fremsted over for kommuner og politikere |

1 Folketinget.

Landsmedet 1 maj kom il at sti i vikin-
gernes og filmens tegn. Mens de voksne
om lerdagen holdt mede, debatterede
livstaser og valgte repraesentantskabsmed-
lemmer, samledes alle born udenders til
®gte vikinge-sliskampe, hindverk og for-
tellinger. De unge, der deltog i UNG 06,
producerede film og havde hele eftermid-
dagen travlt med at optage og klippe film
— og hygge sig - inden kiringen af bedste
film under aftenens festmiddag. Med andre
ord et rigtigt familietraef for alle alders-
grupper.

Ved landsmedet var det 1 gvrigt ferste
gang, at medlemmerne kunne stemme pr.
brev til reprasentantskabet, formands- og
nzstformandsposten. En mulighed godt 30
medlemmer havde valgt.

— I

' Medlemmer i tal (2006)
® Medlemmer: 2.259
¢ Aktive mediemsgrupper: 30, heraf:

- 8 foraeldregrupper

- 3 ungdomsgrupper

- 12 voksengrupper

| diagnosegrupper

i ® 42 medlemmer, aktive i DSI lokalt
| * 36 medlemmer af handicapradene

—

Omkostninger anvendt til medlemsarbejde
i forhold tit arets resultat
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Medlemsarbejde - fordeling af
omkostninger i 2006

[ Landsmede
7% Ungdomsprojekter

| 9y
G .Medlemsgrupper

- Ferielejre m.v.

. @vrige omkostninger

Personaleomkostninger

Medlemsaktiviteter:
® 82 endagsmeder
® 33 weekendkurser

e s BN

® 40 planlegningsmeder
* 5 weekendkurser og 1 temadag i
Ungdomsprojekt 20:05
4 sommerlejre I
1 netvaerksweekend samt temadag

for handicappolitikere |
1 to-dages landsmade |
5 repraesentantskabsmeder

9 bestyrelsesmgder
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Handicappolitik

Béide 1 Socialministeriet og 1 Folketin-
get har der i drets lob varet stor interesse
for handicappolitiske emner, og derfor er
der lige nu mange aktiviteter i gang, som
alle sammen peger mod forbedringer pi
forskellige omrider. Socialministeriet er i
gang med en evaluering af hjelperordnin-
gen og arbejder i den forbindelse ogsd med
nogle nye muligheder for hjelp. Der er i
Folketinget fremsat forslag om forbedrin-
ger af bide merudgiftsreglerne, hjelper-

I efterdret og vinteren kom Sofie Maller Clausen, der

har muskelsvind, kun med Odderbanen pd en midlertidig
ordning. Odderbanen sagde nemlig nej til at transportere
hende og hendes crosser med toget hver dag til skole, fordi
man ikke havde ressourcer til at hjelpe hende ind og ud
af toget. Sagen blev taget op politisk med skarp kritik,
livlig debat og flere losningsforslag. Den 28. februar 2007
var det dog slut. Sofie fik endegyldigt nej. Men sagen og
sporgsmalet om tilgengelighed er langtfra slut.

Internationalt samarbejde
Representanter fra Muskelsvindfondens
ALS-gruppe samt formand Evald Krog
deltog 1 september 1 det andet mede i den
Nordiske ALS-alliance. Mgdet foregik pd
Island, og temaet for medet var hjelper-
ordning og respiratorbehandling, hvor flere
af de danske deltagere bidrog med opleg.
Milet med den nordiske konference var
iseer at pavirke de islandske social- og
sundhedsmyndigheder til at indfgre de to
ordninger 1 Island.
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ordningen og ledsagerordningen for 12-
15-arige.

Muskelsvindfonden har sammen med
DSI veret involveret i en del af dette ar-
bejde, der sigter pa at lukke nogle af de
huller, som vi har pipeget i mange ir. Bl.a.
at man mister sin merudgiftsydelse, nir
man bliver folkepensionist, at hjelperord-
ningen bevilges efter aktivitetsniveau og
ikke efter behov, at nogle ikke fir hjzlp
1 tilstrekkeligt omfang, og at ikke alle fir
dakket deres udgifter ved at have hjelpere
1 boligen og ved ledsagelse.

Et helt selvsteendigt problem, som vi
sammen med DSI er sterkt involveret 1
at lase, er handicaphjzlpernes len- og
arbejdsvilkir. Ganske vist har skiftende
socialministre sagt, at de bor aflennes pd
samme mdde som hjemmehjxlpere, men
alligevel er det de feerreste kommuner, der
bevilger sd mange penge til en hjzlper-
ordning, at dette kan lade sig gore. Der-
for oplever flere og flere brugere nu, at
det er vanskeligt at skaffe hjelpere, og at
hjelperne sgger andre job hurtigere end
tidligere. Det er derfor ved at vaere pi-
treengende at forbedre lon- og arbejdsfor-
holdene for handicaphjelperne, bide for
brugernes og hjzlpernes skyld.

En af rets store forbedringer kom fra
Indenrigs- og Sundhedsministeriet, som
udsendte nye regler for genoptraening
i relation til kommunernes nye rehabi-

Et andet vigtigt madl var at medes med
andre personer med ALS fra de gvrige
nordiske lande for at styrke netvarket
mellem landene og arbejde for at forbedre
forholdene for mennesker med ALS i de
fem nordiske lande.

Pi internationalt plan blev december
en skelsettende mined. FN vedtog en
konvention om handicappedes rettigheder,
som for forste gang vil komme til at gore
det lovpligtigt at behandle mennesker med

literingsforpligtelse. Det vil bl.a. sige, at
kommunerne skal inddrage alle brugerens
behov, inddrage brugeren og familien i
alle beslutninger, sikre koordinering osv.,
hvilket helt svarer til de tanker, der blev
formuleret af Muskelsvindfonden allerede
for 30 ar siden.

Men der er naturligvis langt fra regler
til praksis, ndr man skal lere en offentlig
forvaltning at arbejde pd en ny méide, og
derfor er vi nedt til selv at folge op pi
dem, f.eks. med beskrivelser af, hvad reg-
lerne betyder, ndr man har muskelsvind.

Men samtidig afdekkede Indenrigs- og
Sundhedsministeriets nye regler ogsd et
manglende samspil med de gamle regler
om vederlagsfri fysioterapi, si nu arbejdes
der pd at samordne de mange regler, der
faktisk findes om fysioterapi. Formalet er
bl.a. at sikre bedre valgmuligheder for den
enkelte, men ogsa at fysioterapi skal kunne
tilbydes vederlagsfrit, selv. om man endnu
ikke har et sveert fysisk handicap”. Betin-
gelsen om at man skal have et sveert fysisk
handicap” betyder, at fysioterapi ikke altid
kan bevilges vederlagsfrit, hvis formilet
alene er forebyggelse. Iser sklerosepatien-
ter og parkinsonpatienter er ramt af denne
regel; men det er naturligvis ogsd vigtigt
for Muskelsvindfonden, at fysioterapi kan
bevilges vederlagsfrit til forebyggelse, og
derfor har dette spergsmal haft hej priori-
tet i det forlgbne dr.

handicap lige. Konventionen skal formelt
ratificeres af mindst 20 lande for at treede
i kraft.

Konventionen er en stor landvinding
og er resultatet af flere drs indsats med bl.a.
formanden for PTU, landsdommer Holger
Kallehauge, som én af de vigtige danske
akterer 1 processen. Nir konventionen er
ratificeret i Danmark, vil den formentlig
blive et vigtigt redskab for handicapride-
nes arbejde i hele landet.

Indsamlingsaktiviteter

24 ars erfaringer som koncertarrangor af
Gron Koncert og en madlrettet indsats pd
at optimere bide den gkonomiske side og
den praktiske afvikling gennem de seneste
ar gav 1 2006 kontant bonus. Gren Koncert
prasterede igen et rekordoverskud samti-
dig med, at bide de frivillige, publikum
og kunstnerne oplevede turnéen som god
og festlig. Ja, selv vejret var pa vores side.
At koncerterne er en indsamlingsaktivitet,
betyder ikke, at det kun er penge, det dre-
jer sig om. Det skal vaere en hyggelig, un-
derholdende og folkelig dag med et bredt
musikprogram for familien Danmark. Og
det blev det.

Kolding var ny koncertby bade for
Gron Koncert-karavanen og for Ah Abe-
turnéen tidligere pd sommeren. I det for-
ste tilfelde kom knap sd stort et publikum,
som vi havde hibet, mens Ah Abe-koncer-
ten samlede et tilfredsstillende antal gaster.

Men vi opfatter det som begyndervanske-
ligheder og forventer, at publikumstallene
vil stige allerede 1 2007, ndr vi igen kom-
mer til Kolding med de to turnéer.

Den samlede Ah Abe-turné, der i ir
bestod af fem koncerter, forleb godt, men
gav ikke det skonomiske overskud, vi
havde forventet. Det er @rgerligt, fordi vi
er meget glade for netop at kunne prae-
sentere et spendende arrangement for
bernefamilier. Det passer godt ind 1 Mu-
skelsvindfondens dnd, men som den ind-
samlingsaktivitet, Ah Abe-koncerterne
ogsa er, er vi nade til at kigge konceptet
efter for at finde omrader, vi kan justere
og optimere. Forhibentlig lykkes det al-
lerede 1 2007.

P personalesiden ansatte Muskelsvind-
fonden 1 sommeren en souschef i indsam-
lingsafdelingen for at sikre kontinuiteten
og styrke de efterhinden mangedrige be-

strebelser pd at finde nye indtegtskil-

De frivillige

De frivillige er fortsat en meget uundveer-
lig del af Muskelsvindfondens mangear-
tede aktiviteter, og det er vi meget stolte
af. Helt konkret ville vi ikke kunne byde
pd koncertturnéer hvert ir, salg af mad
fra boder pd Roskilde Festival, kurser for
bornene ved familiekurser i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind, spendende
aktiviteter for bern og unge ved vores
landsmeder og meget andet, hvis vi ikke
havde en stor flok trofaste frivillige. Og det

der til Muskelsvindfonden. I efteriret
blev flere idéer og muligheder under-
sogt, men forst i begyndelsen af 2007
lykkedes det at fi en stor aftale pa
plads om afvikling af en mega-kon-
cert i Arhus for det gendannede en-
gelske band The Police. En opgave, vi
er meget stolte over at have fiet, og
som, vi haber, kan danne prazcedens
for afviklingen af kommende stor-
koncerter 1 @stjylland.

er frivillige i alle afskygninger, hvad enten
det er det gronne crew, Event Safety crew,
muskelterer, unge medlemmer, der arran-
gerer aktiviteter for andre lidt yngre end
dem selv eller voksne medlemmer, der fast
meder op 1 sekretariatet og passer telefon-
omstillingen nogle dage om ugen.

Det er inspirerende at se, hvad f.eks.
det gronne crew kan opna med vilje, sam-
menhold og hirdt arbejde. Udfordringer,
forhindringer og opgaver tages med hejt

—
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Fordeling af nettoindtaegter fra
indsamlingsaktiviteter 2006

| Gron Koncert 3.722.000
| Ah Abe Koncert 1.367.000 |
I Slots Koncert 136.000
! Roskilde Festival 1.409.000
; Andre events 544.000 |
| Tombola 304.000 I
| @bro banko 0
| |
G T 7.482.000 |

humer, og det er lige pracis den indstil-
ling, der gor det grenne crew og de gvrige
frivillige i Muskelsvindfonden til det bed-
ste korps af frivillige i hele landet.

For at kvalificere den frivillige indsats
yderligere tilbyder vi forskellige kurser
som en del af det, vi opfatter som perso-
nalepleje. Eeks. basiskurser og supplerende
kurser i ferstehjelp og kommunikation til
sektionscheferne. Desuden har crew’erne
fiet et elektronisk samlingssted pa inter-
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Event Safety Crew gjorde det godt og professionelt i 2006. Her er hele farstehjelpsberedskabet samlet pd Arhus Brandskole til tre dages ovelse og afsluttende eksamen.

nettet med informationer, chafrooms, til-
meldingsmulighed m.m.

Ogsi Event Safety Crew — Muskel-
svindfondens eget sikkerheds- og forste-
hjelpsberedskab - er i dag veluddannede
frivillige, som kan leve op til de strenge
sikkerhedskrav ved afvikling af koncerter
og kravene til at yde forstehjelp pd kon-
certpladsen. Efterhinden er Event Safety’s
forstehjelpsberedskab blevet sd velorgani-
seret og velrenommeret, at det ogsa selger
sin assistance ved andre arrangementer end
vores egne. Det giver bide gode erfaringer
og rutine til beredskabet og ekstra indteg-
ter til Muskelsvindfonden.

De storste opgaver for Event Safety
Crewet 1 2006 var forstehjelpsopgaverne
ved afviklingen af Madonna- og Rolling
Stones koncerterne i Horsens, der hver
samlede 85.000 mennesker.

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

Overst pd dagsordenen for rehabiliterings-
centret har i 2006 varet at i forhandlet en
udvidelse af den gkonomiske ramme med
Indenrigs- og Sundhedsministeriet. Et sti-
gende antal brugere generelt og nasten en
fordobling af antallet af henviste personer
med ALS 1 forhold til forventet betod, at
det efterhdnden var svert at deekke beho-
vet for ridgivning, vejledning og under-
visning inden for de skonomiske rammer,
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[
|

| Uddannelse af frivillige i 2006

® Basiskursus for sektionschefer (17 deltagere)

* 1 evalueringsweekend med sektionschefer
(70 deltagere)
e Event Safety Crew uddannet til forstehjelps-

weekends (11 deltagere)
¢ Event Safety Crew uddannet til forstehjaelps-
behandlere, 60 timers efteruddannelse l
(6 deltagere) |
|
I

|

assistenter, 175 timers undervisning over 7 |
i |

|

e Kurser i selvforsvar, forstehjalp, crowd con-
trot, storulykke-handtering og kommunika-
tion for security i Event Safety Crew |
(30 deltagere) |

o 2 Muskelter-weekendarrangementer - eva- {

luering og planleegning af arbejdet ( I alt 20
deltagere) i f.eks. forstehjaelp, bernepzda-
gogik og kendskab til muskelsvind-diagnoser.

(= —__=

som rehabiliteringscentret rddede over.
Der opstod ventetid pi ydelser, og opfolg-
ning kom ofte senere end enskeligt. Ogsd
forskningsmassigt har det varet svaert at
f3 tid til at udvikle og opsamle viden i det
ngdvendige omfang.

Derfor var det meget gladeligt, da et
flertal af politikerne i Folketinget med stor
hjalp fra Dansk Folkeparti vedtog at for-
hgje rehabiliteringscentrets skonomiske

De frivillige i tal (2006)

e 3,000 medlemmer af Det Grgnne Crew

® 1.012 crewer i aktion pa koncerter, lands-
mgde og sma-events |
80 Event Safety Crew, heraf 35 i security og

45 forstehjeelpsmedarbejdere

1.450 frivillige fra lokalforeninger ved Grgn |
I Koncert og Ah Abe
235 endagscrewer til Gran Koncert og Ah Abe |

e 22 frivillige i Muskelterkorpset |

® 20 muskelterer har i 2006 veeret aktive pa
10 familiekurser arrangeret af Rehabilite- f

ringsCenter for Musketsvind, pa medlems- '

gruppers weekender samt pa Muskelsvind- '

fondens landsmgde.

ramme med to mio. kr. fra januar 2007 og
fremover, og desuden gav en engangsbevil-
ling pa et tilsvarende belab geldende for
2006. Forhgjelsen vil fremover give reha-
biliteringscentret en stabil finansiering og
sikre det hoje niveau og den gode kvalitet
i arbejdet. :

P4 det internationale plan markerede
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
sig pd fornem vis som vert for det fjerde

s

mede 1 det internationale netvark af fag-
folk, der arbejder med rehabilitering af
bern/unge med muskelsvind. Temaet var,
hvordan man forbereder voksenlivet for
personer med en neuromuskuler sygdom.

Det internationale mede samlede 162
fagtolk fra 18 forskellige lande i tre dage,
og rehabiliteringscentret stod bide som
arranger og ansvarlig for den praktiske af-
vikling. Blandt mange af opleegsholderne
til madet var flere af konsulenterne i Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind, som
fremlagde resultater af egne undersegelser
og projekter.

Ogsi ved det internationale ALS-sym-
posium 1 Japan deltog flere af rehabilite-
ringscentrets ALS-konsulenter, som fik
mulighed for at formidle vores viden og
resultater af projekter. Bl.a. en undersogelse
af, hvorfor mennesker med ALS vealger re-
spiratorbehandling til eller fra. Undersa-
gelsen sluttede med udgangen af dret efter
fire irs forleb.

I efterdret indledte rehabiliteringscen-
trets udviklingscenter et projekt, som fo-
kuserer pd skolegangen for drenge med
Beckers og Duchennes muskeldystrofi.
Malet er at etablere elektroniske netvark
mellem lerere, der underviser disse baorn,
mellem foreldre til bernene og formentlig
ogsd netvaerk mellem de wldste af bernene.
Netvarkene skal vaere med til at styrke
bernenes skolegang og afdakke, om ele-

ol

verne har brug for yderligere stotte, miske
et ekstra skoledr for at kompensere for de
lange perioders fraveer, de ofte har pga. be-
handling, og for de kognitive vanskelighe-
der, som for mange af drengene er en folge
af deres diagnose.

I slutningen af dret fik projektet tilsagn
om 3,6 mio. kr. 1 stgtte via socialministe-
riets satspuljemidler for de kommende tre

2
dar.

= |
Kurser m.v. i 2006
e 12 weekendkurser med i alt 798 deltagere

|
|
(brugere, familier m.fl.) !
t ® 3 ALS-indleggelsesforlgb af to dages varig- |
i hed -1 alt 49 deltagere (heraf 20 med ALS) |
{ * 1 sommerlejr — 18 deltagere (brugere og |
hjeelpere)
| ® 3 temadage - i alt 126 personer
| (foreeldre, skolefolk og fysioterapeuter) f
: I alt 991 deltagere, heraf 268 personer med
|

muskelsvind. |

| Faglige arrangementer

(e Internationalt neuropadiatrisk konference 1
! med 162 deltagere fra 18 lande

l ¢ ALS-seminar for ALS-teams - 75 fagpersoner

¢ 1 dags fagmede i Dansk Konsortium for
| Neuromuskulaere sygdomme - 52 deltagere

! (leeger, forskere m.fl.)

......

Antal brugere af RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

2000 200t 2002 2003 2004 2005 2006

Note: Antal brugere pr. 31. december i det pagaeldende ar.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind samlede fagfolk fra
18 forskellige lande til stor konference om voksenlivet for
personer med muskelsvind.

Anvendt tid i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

s

6%
21%

|
|
|
|
i 23%

30%

. Ydelser i rehabiliteringscentret

D Konsulentrapporter
. Enkeltydelser over for brugerne

[ Telefonydelser
. Kurser

Oversigt over konsulenternes opgaver inden for

vejledning, radgivning og undervisning.

. Ydelser i rehabiliteringscentret - vedrgrer
primaert undersggelser, samtaler og mgder i
Muskulatoriet, hvor der bl.a. indsamles viden-
skabelige data til brug i Udviklingscentret.

- Enkeltydelser over for brugerne - vil f.eks
veere radgivning ved boligindretning, sidde-
stilling, hjeelpemidler,behandling og skolestart,
vurdering af brugernes fysiske tilstand samt
psykologbistand.
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Musholm Bugt Feriecenter

[ starten af dret medtes de tre bestyrelser
for Musholmfonden, Muskelsvindfonden
og RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
for at drefte udviklingsplanerne for Mus-
holm Bugt Feriecenter. Hvilke faciliteter
skal centret rumme, hvem er brugerne, og
hvad tillader skonomien?

Svarene var svare at give. Tanken var
nemlig, at de omkringliggende kommuner
og deres behov for rehabiliteringstilbud pa
Vestsjeelland ogsd skulle inddrages 1 vurde-
ringen, men pd grund af den forestiende
kommunalreform var ingen kommuner
villige til at sige noget som helst.

Derfor kunne vi ikke komme narmere
en atklaring 1 2006, og vi fik Arbejdsmar-
kedets Feriefond til at udsette fristen til
udgangen af 2008, inden vi endegyldigt
skal have sggt om sidste del af linet til ud-
bygningen af feriecentret.

Men en ting har vi dog mittet konklu-
dere pid baggrund af beregninger og vurde-

ringer: Musholm Bugt Ferie-
center far ikke 1 denne omgang
et varmtvandsbassin, da
der vil blive tale om en
sd dyr investering og sa
heje driftsudgifter, at
det ikke vil kunne lgbe
rundt gkonomisk.

I fordret skete der
pd personalesiden nogle
omstruktureringer, hvor
der blev ansat en center-
chef, der bl.a. skulle op-
prioritere markedsferingen af fericcentret.
Initiativerne har tilsyneladende haft positiv
effekt pd antallet af udlejninger til ferie-
og kursusformél for andre end Muskel-
svindfonden og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind, som dog fortsat er de storste
enkeltkunder 1 brugen af feriecentret.

En aktiv markedsfering af feriecentret har givet positiv ef-
fekt. En rekke flotte postkort viser lidt om hvorfor.

— ——— o e e Sl
S ! : I 7 |
Antal udlejningsdage Musholm Bugt Feriecenter 2004 til 2006 , Udlejningsdage fordelt ,
| | pr. kundegruppe 2006 |
-
|
| i
i
|
| '
| |
B 2004 L] ’
| } 22% 1
2005 1 | |
| . Firma . Private
J . 2006 mmstitutioner .Muskelsvindfonden— |
| Jan. Feb. Marts. Juni Juii August  Sept. Okt. Nov. Dec. i og RehabiliteringsCenter
| for Muskelsvind
g s S A ) - .

Fremtidige udfordringer
2007 bliver fortnentlig et dr, der stiller lige
sa store krav til Muskelsvindfonden som de
foregdende, og som byder pi mange nye
skibe i spen. Afviklingen af The Police-
koncerten i Arhus i september er en helt
ny opgave, som fremover kan dbne for nye
indtegtskilder for Muskelsvindfonden.
Den 1. april fir foreningen ny direk-
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tor, nir Henrik Ib Jergensen afloser Gitte
Ngrgaard, der har bekledt posten 1 godt
tre &r og har opndet flotte resultater. Gitte
Norgaard forlader organisationen af fami-
liemzassige grunde.

Afklaringen af Musholm Bugt Ferie-
centers fremtid vil 1 2007 vaere en af de
store udfordringer for organisationen, li-

gesom der er mange vigtige og aktuelle
emner pd den handicappolitiske dagsor-
den, der skal folges op. Bl.a. om hjzlper-
ordningen, tilgeengelighed og vederlagsfri
fysioterapi.

Og endelig har vi jo selv sat nogle mil
1 vores strategiplan frem til 2009, som vi
skal arbejde videre med.

o

Muskelsvindfonden Arsrapport 2006

Resultatopgorelse Budget

2006 2006 2005
t.kr. tokr. t.kr.
1 Bidrag 5.294 4.825 5.707
Formalsbestemte henleggelser, netto 434 130 185
2 Indsamlingsaktiviteter 15.311 9.280 12.405
Annoncesalg 1.295 1.200 1.194
3 Andre driftsindtaegter 1.277 1.465 1.288
Indtaegter i alt 23.611 16.900 20.779
4 Omkostninger ved indtaegtsskabende virksomhed -8.928 -7.840 -7.945
Resultat til anvendelse til MSF's formal 14.683 9.060 12.833
5 Oplysning -2.712 -2.830 -2.551
Medlemsarbejde -4.016 -3.815 -3.998
6 RehabiliteringsCenter for Muskelsvind -31 -500 -309
MarselisborgsCentret -282 -320 -299
Musholm Bugt Feriecenter -789 -500 -718
Handicappolitik og internationalt arb. -946 -960 -2.082
Formalsbestemte udgifter i alt -8.777 -8.925 -9.957
Administrationsomkostninger -2.560 -2.035 -1.962
Resultat af primeer drift 3.346 -1.900 915
Finansielle indtagter, netto 377 400 1.645
Ekstraordinaere poster 0 0 0
Arets resultat 3.723 -1.500 2.560
Balance 2006 2005
Anlegsaktiver 37.475 12.278
Omsaetningsaktiver 25.411 30.762
Aktiver i alt 62.886 43.040
Egenkapital 27.506 23.783
Henlaeggelser 14.999 15.434
Gaeld 20.382 3.824
Passiver i alt 62.886 43.040
Nagletal 2006 2005 2004 2003 2002
7 Antal aktive frivillige (incl. tokalforeninger) ~ 2.462 2.084 1.870 2.500 2.542

Antal aktive frivillige (omregnet til arsveerk) 103 103 103 104
Antal medlemmer 2.259 2.156 1.997 2.001 1.825
Antal medarbejdere (omregnet il arsvaerk) 31 33 29 28 30
8 Likvid kapital 17.771 21.280 20.202 14.031  11.939
Soliditetsgrad (procent) 44%, 55% 53% 44% 37%
9 Sikkerhedsfaktor 1,36 1,20 1,03 0,70 0,62

. .
-------

Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, arv,
tips- og lottomidler, generelle bidrag
til Muskelsvindfondens formal samt
donationer til Musholm Bugt Feriecen-
ter.

2) Bruttoresultat for Gran Koncert, Ah
Abe, Slotskoncert, entreprise pa Ros-
kilde Festival, tombola og udlejning af
materiel.

3) Tilskud til ferielejre, medlemskon-
tingenter m.v.

4) Lgn, projekt- og administrations-
omkostninger ved indtegtsskabende
virksomhed.

5) Omkostninger til udgivelse af Mu-
skelkraft, pjecer, foldere m.v.

6) Omkostninger til vejledning, rad-
givning og udvikling beleb sig til

ca. 31 t. DKK. Belgbet er bidrag fra
eksterne donorer givet til forskning og
udvikling i regi af RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind.

7) Omfatter crew'et og andre frivillige,
der er involveret i Muskelsvindfon-
dens arbejde, samt frivillige fra andre
foreninger, der yder en indsats i for-
bindelse med afvikling af sommerens
koncerter.

8) Likvid kapital er beregnet som
summen af finansielle anlaegsaktiver,
likvide midler og tilgodehavender fra-
trukket summen af henlagte midler og
kortfristet gaeld.

9) Egenkapital divideret med samlede
udgifter. Viser foreningens formue i
forhold til aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor pa én vil
foreningens aktivitetsniveau kunne
fastholdes i et ar uden indtaegter.
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Center for Muskelsvind Arsrapport 2006

Rehabiliterings
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Resultatopgorelse Budget
2006 2006 2005
t.kr. t.kr. t.kr.
Amtskommuner 18.095 15.985 17.551
Tilskud fra Muskelsvindfonden 31 500 57
ALS-projekt 1.024 1.024 725
Bidrag 102 0 0
Andre driftsindtaegter 106 1 64
Indtaegter i alt 19.357 17.510 18.397
Vejledning, radgivning og undervisning -14.974 -14.324 -14.208
Forskning og udvikling -3.324 -3.511 -3.180
Formalsbestemte udgifter i alt -18.298 -17.835 -17.388
Administrationsomkostninger -918 -565 -632
Resultat af primeer drift 142 -890 376
Finansielle indtagter, netto 2l 0 36
Henlagt af arets resultat -163 890 -412
Arets resultat 0 0 0
2006 2005
Balance : £k .k
Anlegsaktiver 192 200
Omsatningsaktiver 5.549 6.488
Aktiver i alt 5.741 6.688
Egenkapital 50 50
Henlaggelser 2.042 1.879
Geld 3.649 4.759
Passiver i alt 5,741 6.688
Nﬂgletal 2006 2005 2004 2003 2002
Antal brugere (FS7EIN 1.825 1.620 1.459 1.375
Antal ansatte, omregnet til rsvaerk 29 29 29 29 24
Antal Muskelterer 22 30 13 20 45
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Noter

1) RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind har i 2006 modtaget ca. 31 t.
DKK i bidrag fra Muskelsvindfonden,
som er eksterne bidrag doneret til
Muskelsvindfonden til forskning i og
udvikling af rehabiliteringsprojekter.

2) Beregnet som antal brugere pr. 31.
december det pagzldende ar

(-]

Musholmfonden Arsrapport 2006

il

~

Resultatopgorelse Budget
2006 2006 2005
t.kr. t.kr. t.kr.
Omsetning, ferieboliger 5.482 5.450 5.009
Vareforbrug og direkte omkostninger, ferieboliger  -3.496 -3.400 -3.289
Lgnninger -1.793 -1.658 -1.677
Markedsfaringsomkostninger -179 -200 -162
Bidrag fra ferieboliger 13 192 -119
Lejegaranti Muskelsvindfonden 0 0 0
Administrationsomkostninger -255 -312 -371
-242 -120 -490
Afskrivninger -1.126 -1.150 -1.126
Resultat af primaer drift -1.368 -1.270 -1.616
Finansielle omkostninger, netto -389 -430 -353
Resultat for henlaggelser og skat -1.757 -1.700 -1.968
Modtagne bidrag 80 0 218
Formalsbestemte henleggelser -55 0 -36
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.732 -1.700 -1.786
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af arets resuitat 0 0 0
Arets resultat -1.232 -1.200 -1.286
Balance 2006 2005
Anlegsaktiver 88.540 89.650
Omsaetningsaktiver 260 1.024
Aktiver i alt 88.800 90.673
Egenkapital 5.035 6.266
Henleggelser 63 48
Geeld 83.703 84.359
Passiver i alt 88.800 90.673

Foto: Jens Hasse / Chili ® Sgren Holm / Chili ® Lars Mikkelsen ® Bo Nymann e Kirsten Fich Pedersen o

Nils Rosenvold ® Jesper Voldgaard e Alex Tran ® Mikkel @stergaard ® Event Safety Crew

*.
.....

Noter

1) Omsztningen fra ferieboliger for-
deler sig med ca. 66% fra udlejning af
boligerne og 34% fra deraf falgende
varesalg.

2) Det er af Muskelsvindfonden over |
for Musholmfonden garanteret, at det
arlige forbrug eks. moms belaber sig
til ca. 1,35 mio. DKK. Det samlede
forbrug belgber sig for 2006 til ca.
1,36 mio. DKK, hvorfor der ingen ud-
betaling er i henhold til den afgivne
garanti.
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Af Nikolaj Krarup

Mal: Born og unge skal rustes til livet

Et godt selvveerd er det vigtigste mentale fundament for vores born, mener Nikolaj Krarup

“Det er i barndommen og ungdoms-
drene, at fundamentet for det gode liv
bl

leegges. Muskelsvindfonden onsker derfor

at styrke vore aktiviteter for born og unge
med muskelsvind. Nogleordene er selv-
veerd og selvtillid — venskaber og net-
veerksdannelse for born og unge.

Malscetningen er at ruste born og
unge bedst muligt til at leve et aktivt liv
med lige veerd, lige ret og lige mulighe-
der.”

Citatet er hentet fra Muskel-
svindfondens dugfriske strategipapir,
og udstikker hovedlinierne for Mus-
kelsvindfondens indsats pd berne-
og ungeomridet i de kommende 4r.
En formulering, som ligger helt 1
trdd med min egen opfattelse af,
hvad der bor legges vagt pd 1 ind-
satsen over for bern og unge med
muskelsvind.

En kerlig og tryg opvakst

Som far til en dejlig dreng pd 6 ar
med muskelsvind kan jeg godt blive
bekymret over samfundsudviklin-
gen, hvor prestation og effektivitet
synes at komme 1 forste rekke. Og
sd er det, at jeg kan blive lidt klam 1
hindfladerne ved tanken om det
ogede arbejdspres pa arbejdsmarke-
det, konkurrencen fra Kina osv. osv.

Til tider besinder jeg mig, inden
jeg nar at lave ulykker, og overbevi-
ser mig om, at den vigtigste mission
som forelder er at give sit barn
kaerlige og trygge opvakstbetingel-
ser. At det forst og fremmest hand-
ler om at give barnet en oplevelse af,
at det er vaerdifuldt alene pga. det,
barnet er og ikke pga. det, barnet
kan. Derved understottes en sund
udvikling af barnets selviglelse.

Andre gange - og det er sjovt
nok gerne, nir jeg er stresset - be-
gynder jeg febrilsk at feegte efter
papir og blyanter, for nu skal der
skrives sirlige bogstaver og leegges til
og treekkes fra, for knaegten skal
ondelyneme mindst vere tre kere-
stolsleengder foran de andre, nir han
starter 1 skolen.

En god selvfolelse eller godt
selvvaerd, om man vil, er i mine gjne
det allervigtigste 1 barnets mentale
fundament. Det gelder for alle bern,
men jeg vil sige specielt for vore
bern med muskelsvind, da de 1 for-
hold til raske bern typisk vil have
feerre muligheder pga. deres handi-
cap for at kompensere for en mang-
lende selvfalelse med en storre selv-
tillid. Som Jesper Juul skriver 1 sin
bog “Dit kompetente barn”: “Hyis

man har en sund selvfolelse, er selvtillid
sjeeldent et problem. (Det modsatte er
ikke tilfeeldet!)”.

Manual til foraldre

Evnen til som forzlder at nere bar-
nets selvfelelse athenger af ens evne
til at udvise den rigtige adferd over
for barnet. For nogle forzldre falder
dette fuldstendigt naturligt, mens
andre, som f.eks. mig, er mest til-
bejelige til at fokusere pd at give
barnet mere eller mindre sagligt
feedback pad dets praestationer. Skal
foreldrene 1 sidstnvnte gruppe
endrer adferdsmenster, krever det,
at de dels er 1 besiddelse af den ned-
vendige viden om deres adfeerds be-
tydning for barnet, dels at de har til-
straekkeligt overskud i hverdagen til
at oversztte denne viden til konkret
handling.

I en tid hvor forzldres opdragel-
sesansvar 1 den grad er kommet pa
dagsordenen, vil jeg tillade mig at
advokere for, at forzldrene 1 nydiag-
nosticerede familier informeres om,
hvordan de bedst underbygger deres
barns mentale udvikling. En manual,
om man vil, som foreldrene kan
holde sig til, ndr tingene spidser til.

En ting er at have en manual. En

R
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helt anden ting er det imidlertid at
finde overskud i hverdagen til at re-
petere og udfere, hvad der stir i den.
Serligt i perioden efter modtagelsen
af en muskelsvinddiagnose vil det 1
den folelsesmessige steerkt trauma-
tiske situation, som foreldrene be-
finder sig i, falde mange svert at
finde overskud til at tenke pd mere
end blot at holde sig selv og sine fa-
milie flydende.

Overskuds-indspregjtning

I erkendelsen af at ressourcerne i
ridgivnings- og behandlingssystemet
er begrensede, har foreldregrup-
perne i mine gjne en vigtig funktion
i forhold til at sprejte overskud til-
bage 1 den nydiagnosticerede familie.
P2 kort sigt kan forzldregrupperne
tilbyde nye forzldre et uforpligtende
samvzr med ligesindede voksne, hvor
foreldrene kan 3 sat ord pa de folel-
ser af afinagt og sorg, de barer rundt
pa. Dermed kan de facilitere foral-
drenes sorgbearbejdelse og vare med
til at bringe familien tilbage pa spo-
ret.

- W
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P34 lidt lengere sigt kan forel-
drene fi stor glede af den viden og
erfaring, der ligger indlejret i en for-
xldregruppe. Ikke mindst i forhold
til at hindtere de mange praktiske
udfordringer, der typisk folger 1 kol-
vandet p3 en muskelsvinddiagnose.

Det ligger mig derfor staerkt pd
sinde, at alle nydiagnosticerede fami-
lier modtager et tilbud om at blive
tilknyttet en forzldregruppe. I nogle
situationer kan det vise sig vanskeligt
at tilbyde en familie tilknytning til en
forzldregruppe, f.eks. pga. geografi-
ske forhold, men i s fald ber fami-
lien som minimum tilbydes en kon-
taktfamilie.

Kontaktfamilieordningen eksiste-
rer allerede i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind, men tildelingen af
kontaktfamilier har, sia vidt jeg er
orienteret, hidtil veret athaengig af,
om man har kunnet matche en kon-
taktfamilie til den nytilkommende
familie. Dette har ikke altid veaeret
muligt, og det er derfor 1 mine gjne
gledeligt, at en af malsetningerne 1
berne- og ungestrategien er at styrke
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Strategi

Hvad vil vi? Hvad ger vi? Hvad vil vi
opna?

Muskelsvindfondens repraesentantskab
har vedtaget en strategi for 2006-2009.
Strategien beskriver fem konkrete mal-
se@tninger og mal, som Muskelsvindfon-
den gnsker indfriet i de kommende ar.
De fem omrader er: respirationscen-
trene, @ldre med muskelsvind, barn og
unge med muskelsvind, hjalperordning
og information om og hjlp til sagsbe-
handling.

I Musketkraft preesenterer vi de fem
omrader og lader politikere 1 foreningen
beskrive, hvorfor det netop er disse
omrader, der er prioriteret hejt, og hvad
foreningen gerne vil opna pa de enkelte
omrader.

Vi har tidligere bragt indleeg om malene
for respirationscentrene og aldre med
muskelsvind. Denne gang satter vi
fokus pa strategien for barn 0g unge
med muskelsvind.

h Mu




foreldregrupperne og kontaktfami-
lieordningen.

Det er saerligt vigtigt, at der folges
op pa de familier, der glider ud af en
gruppe eller mister forbindelsen til
sin kontaktfamilie. Familiegrupperne
sivel som Muskelsvindfonden har et
kollektivt ansvar for, at kontakten til
disse familier holdes i live. I det
mindste for med jevne mellemrum
at sikre sig, at familien klarer sig, og
at barnet trives og ikke isoleres.

Et frirum for bgrnene

For det enkelte barn vil medet med
foreldregruppens evrige bern ofte
veere barnets forste kontakt til andre
jevnaldrende, der befinder sig 1
samme situation. Det er dermed et
vigtigt element 1 barnets identitets-
udvikling — uden at jeg dog skal
gore mig til psykolog.

Vi er selv med i en foraldre-
gruppe og gleder os ved at se, at
bernene finder sammen pa tvars af
handicap og i den grad synes at nyde
det frirum, som gruppen tilbyder.
Bornene accepterer fordomsfrit hin-
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anden, og ingen udszttes for stir-
rende blikke, sporgsmil til deres
handicap eller pegende fingre.

Om bernegruppen over tid kas-
ter varige venskaber af sig, athenger
til dels af forzldrene. Er foreldrene
opmerksomme pd at gore gruppens
meder attraktive for bernene, kan
foreldregruppens meder blive en
vaesentlig brik 1 udviklingen af
barnets personlige netvark. Derved
bliver det ogsi en vigtig aktivitet i
forhold til et af borne- og unge-
strategiens fokusomrader: At styrke
venskaber og netverksdannelse.

For gruppen af unge har man 1
forhold til strategien pa dette omride
udvalgt to konkrete malsaetninger.
Dels etablering af et permanent klub-
tilbud a la dem, der med stor succes
gennem de seneste to ir er blevet af-
holdt pd Musholm 1 efterdrsferien,
dels oprettelse af et “U-community”
pd internettet parallelt med crew-
community (elektronisk samlingssted
pa internettet for de frivillige 1 Mus-~
kelsvindfonden med chatrooms, in-
formationer m.m.: red.)

Lot
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Klubtilbuddet er allerede en sik-
ker vinder blandt de unge. Tilslut-
ningen til de to allerede atholdte
arrangementer har veret overval-
dende, og det er min fornemmelse,
at afkastet har veeret godt 1 form af
nyetablerede venskaber. Permanent-
liggorelsen af klub-tilbuddet er der-
for en central aktivitet 1 forhold til at
stimulere netverksdannelsen 1 vor
forenings ungdomsgruppe, og for-
habentlig bliver et fremtidig U-com-
munity et effektivt verktgj for de
unge til at vedligeholde og udbygge
disse netverk.

Sprudlende af selvtillid
Mange forzldre har sikkert som os
erfaret, at det ene netvaerk kan fore
andre med sig. Det var siledes gen-
nem vor foreldregruppe, at vor sgn
fik gjnene op for el-hockey, som han
nu dyrker med passioneret lidenskab.
Det bringer mig videre til det tredje
negleord 1 Muskelsvindfondens
berne- og ungestrategi: Selvtillid.
Sport og andre fritidsinteresser
kan om noget blive scenen, hvor




den unge kan hente de succesople-
velser, der skal til for at stive selvtil-
liden af. Aldrig for har jeg set min
son sd sprudlende af selvtillid, som
da han scorede sit forste mal i el-
hockey.

Jeg har talt med flere foreldre,
som kan berette, at netvaerket 1 el-
hockey klubben har udkonkurreret
netverket i foreldregruppen, og jeg
synes derfor, at det er et omrade, der
fremover ber have en steorre be-
vigenhed, ikke mindst fra rehabili-
teringscentrets side. Forzldre og
unge ber orienteres om, hvilke for-
mer for sport og hobbyer som det 1
forhold til barnets handicap vil vaere
oplagt at kigge naermere pa.

Sjov og lererig ovelse

Til sidst vil jeg sla et slag for, at man
bade fra ridgiver/behandlersiden og
fra foreldre-siden arbejder for at
etablere lgsninger 1 barnets neer-
milje, som faciliterer, at barnet fir

mulighed for at agere aktiv bidrag-

yder 1 den daglige husholdning pa
mere eller mindre lige fod med fa-
miliens gvrige medlemmer.

Si lenge det ikke tangerer “dum
i arbejde”, vil huslige opgaver kunne
give barnet en oplevelse af, at det er
1 besiddelse af kompetencer, som fa-
milien bide verdsztter og regner
med. Derved kan opgaverne bidrage
til en sund udvikling af barnets selv-
tillid. Og med nutidens teknologi
kan sidanne huslige opgaver maske
ga hen og blive en betydelig aflast-
ning for familien og en sjov og lere-
rig gvelse for barnet. Det er vist det,
man kalder en “win-win” situation.

Det vil desuden kunne danne
grundlag for lommepengeafregnin-
gen. Det kan vere et nok si interes-
sant aspekt, ndr der er raske sgskende
inde 1 billedet, der forventes at yde
en indsats 1 hjemmet som mod-
ydelse for udbetaling af lomme-

penge.
Jeg ved, at der findes rigtig
mange kvikke hoveder blandt for-
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@ldre, der har udfert pionerarbejde
inden for udvikling af den slags
losninger. Sisom faren, der konstru-
erede en anhanger til sgnnens el-
stol, sd sgnnen kunne hjelpe med
havearbejdet. Jeg selv dremmer om
at montere en stgvsuger pd min sens
el-stol, sa det fremover kan blive
hans opgave at stgvsuge huset.
Mulighederne er mange, og
idéer sivel som lesninger eksisterer
med garanti til overflod rundt om-
kring i hjemmene. Jeg ser derfor
gerne, at der fremover ogsi fokuse-
res pd tiltag, f.eks. 1 forbindelse med
udvikling af Muskelsvindfondens

nye hjemmeside/debatforum, der

som forzldregrupperne kan vere
med til stotte og inspirere forael-
drene — til gavn for bgrnene og de
unge.

Nikolaj Krarup er bdde medlem af
Muskelsvindfondens bestyrelse og af
bestyrelsen for Rehabiliterings Center for
Muskelsvind. B>




Af Camilla Boel Nielsen
Foto:
Anne-Mette Welling
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Jeg gar da ogsa i byen

Camilla Boel Nielsen laver det samme som alle andre unge,
men hun er nodt til at prioritere sine kreefter

- N4, jeg troede ikke, du gik 1 byen?!

- Jo,jeg sidder da her nu.

- Jamen... Jamen kan du godt
holde til at drikke og sidan?

Sadan lyder et udpluk af en sam-
tale, jeg for et par mineder siden
havde med en 3.g’er pé et diskotek
efter en gymnasiefest.

Svaret er “ja”. Ja, jeg gir 1 byen,
og Ja,jeg kan godt holde til at drikke
— 1 moderate mengder — lige som
alle andre mennesker.

Efter sommerferien sidste Aar,
startede jeg 1 l.g pd Fjerritslev
Gymnasium og oplevede dermed
mit tredje skoleskift. Ikke fordi jeg
har haft problemer pa de skoler, jeg
har giet pd, men fordi vores skoler
her ude pé landet, hvor jeg bor, ikke
er mellem de storste.

Jeg gik otte dr pa Klim skole —
bernehaveklasse til 7. klasse - hvor-
efter Fjerritslev skole blev indtaget

L3
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og fik sin sag for med at tilpasse sig,
sd det ogsi ville vaere muligt for mig
at gd der. Det skal maske lige tilfgjes,
at jeg er gdende, men lange afstande
og trapper stir alligevel ikke hejt pa
min @nskeseddel. Derfor var der en
del praktiske ting, som skulle tages
hejde for inden skolestart.

Nogle gleder sig til at skifte
skole, mens andre gruer lidt for det
og egentligt hellere vil blive i de
vante omgivelser. Jeg ma sige, at jeg
befandt mig lidt midt i mellem.
Klim skole var som sagt ikke serlig
stor, og jeg var derfor begyndt at
kede mig en smule, sd forventnin-
gerne var hgje, og det ville blive ret
spendende at skulle ind pi en ny
skole med nye klassekammerater og
nye lerere.

Men det er kun den ene side af
sagen. For der var altsd én ting, der
13 1 vejen for, at min glede kunne
have frit lejde og eksplodere helt.
Der var nemlig det faktum, at jeg
skulle ha’ nye klassekammerater. Ja,
det var bade en af de ting, jeg gle-
dede mig til og samtidig var utrolig
nervgs for, hvordan de ville modtage
mig.Ville de med det samme accep-
tere, at jeg havde muskelsvind og
derfor blev ngdt til at sidde i en an-
derledes stol, ved et anderledes bord
og med en ualmindelig grim taske-
holder ved siden af — eller ville de
tage en smule afstand fra mig og
synes det hele, inklusiv mig, var un-
derlig?

Jeg vidste nu nok alligevel in-

derst inde, at dette ikke ville blive et
problem, men bare det at skulle
igennem det hele igen med at for-
klare, svare pa spergsmail og ting 1
den dur, kunne jeg uden problemer
have undvearet.

Kan hun spise pelser?

Men det gik. Jeg var sd heldig at
komme 1 en rigtig god klasse, hvori
jeg har fundet mine bedste venner.
Ind i mellem i disse to ar mdtte jeg
legge ore til en del — efterfolgende
— sjove ting. Bl.a. dengang vi stod og
skulle pd ryste-sammen-tur 1 8.
klasse, hvor min klasselerer ikke helt
var klar over, hvad muskelsvind var,
og hvor meget jeg var i stand til.
Hun fik spurgt min hjzlper om en
masse underlige ting, sisom: “Oh,
kan hun godt spise polser?”

Jeg korsede mig over spergsmai-
let, men s alligevel. Hvis kvinden
aldrig 1 sit liv har stiftet bekendtskab
med personer med en eller anden
form for handicap, si er det selvfol-
gelig klart, at hun har sine betenke-
ligheder.

Som I kan tyde ud fra de to ek-
sempler, jeg nu har givet pa “sjove”
sporgsmal fra mine medmennesker,
sd sker det altsd, at man render ind i
situationer, hvor man kun kan
taenke, at det her gar aldrig godt. Det
kan indimellem vare utroligt fru-
strerende og fi en til at fele, at man
kommer fra Mars eller et andet sted
meget langt vek fra Jorden. Og det
er altsd bare ikke sidan, man gerne

vil have det, nir man hedder
Camilla og er 16 4r. S3 vil man bare
gerne vere si almindelig som mulig
eller i hvert fald blive opfattet sidan.
Men sidan er det bare ikke.

Jo, jeg laver de samme ting som
andre unge pi min alder — er sam-
men med vennerne, gir til fester, har
et arbejde, og hvad vi nu ellers kan
finde pa. Men det er alligevel ander-
ledes. Man bliver ngdt til at priori-
tere sine krafter. Hele tiden bliver
man nedt til at overveje, at hvis nu

du gir ned pid pizzeria med ven-
nerne, si har du ikke helt den
samme energi til at tage pd arbejde
bagefter. Og det er lidt et problem,
for penge vil du jo ogsd gerne tjene
selv.

Det fortalte jeg engang til mine
venner. De blev meget overrasket og
spurgte, hvordan jeg dog kunne
rumme at skulle teenke pa det hele
tiden. Det kan jeg sagtens. Nu i
hvert fald. Efterhinden er det blevet
hverdag, og jeg leegger egentligt ikke
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rigtigt maerke til det selv. Det er bare
sidan, og det kan der ikke laves om

pa.

Har gradt snot i timevis

Jeg mi indremme, at jeg ofte har
forbandet muskelsvind langt vaek og
i mange forskellige sammenhenge.
Forste gang da det efterhinden gik
op for mig, at jeg ikke kunne holde
til det, jeg allerhelst ville, nemlig at
spille fodbold. Jeg er sportsfanatiker,
og jeg ved ikke, hvor mange timer
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“Det kan indimellem
veere utroligt frustre-
rende og fd en til at
fole, at man kommer
fra Mars eller et andet
sted meget langt veek
fra Jorden”.
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jeg har siddet og gradt snot over, at
jeg aldrig ville komme til at vinde
medaljer og pokaler lige som min
storebror.

Men det har ®ndret sig. Jeg star-
tede til skydning, da jeg gik 1 5.
klasse - til skoleskydning - og har
giet til det lige siden. Det er en
sport, som jeg elsker, og som jeg kan
klare fysisk. Dertil har den givet mig
det, der var mit hgjeste gnske, da jeg
var yngre: pokaler og medaljer. Mus-
kelsvind var pludselig ikke noget, jeg
sd som et problem mere 1 den sam-
menhaeng.

Men forbandelserne dukkede op
igen, da det blev aktuelt at skulle til
at tenke pd videreuddannelse og
jobmuligheder engang i fremtiden.
Der blev det igen tydeligt, at mus-
kelsvind giver begrensninger og er
med til at udelukke utrolig mange
job, som ellers ville vere meget in-
teressante at beskeeftige sig med.

Tankerne om uddannelse senere
hen er noget, der fylder meget lige i
tiden. Specielt nir man ser statistik-

ker om, hvor fi med et handicap, der
egentligt fir en uddannelse. Det er
skreemmende at taenke pi og fir ogsd
mig til at tvivle pd, om det overho-
ved er muligt for mig.

Der er meget snak om, at til-
geengelighed pd uddannelsessteder er
ekstremt darlig, og hvis det er sidan
noget, der skal atholde mig fra at fi
en “ordentlig” uddannelse, sd synes
jeg ikke, vi bliver behandlet fair.

Der er ogsa fordele

Der er darlige ting ved at have mus-
kelsvind. Det er der helt sikkert.
Men hver gang jeg sidder og sval-
ger 1 medlidenhed, sd teenker jeg pd
alle de gode ting, som muskelsvin-
det ogsd har biret med sig. Og det
er ikke fa.

Min mor har fortalt, at jeg en-
gang har sagt, at hvis der fandtes en
pille, der kunne kurere muskelsvind,
s4 ville jeg ikke tage den! Sidan har
jeg det nok stadig. Med det mener
jeg, at jeg ikke vil veere foruden alle
de fantastiske oplevelser, Muskel-
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svindfonden har veret med til at
give mig: sommerlejr, efterrslejr og
alle de geniale mennesker, jeg har
lzert at kende pa disse ture. Faet op-
levelser, jeg ikke vil undveaere.

Sa det er meget muligt, at jeg er
blevet nadt til at droppe en karriere
som professionel fodboldspiller, og
at jeg ikke skal regne med at gd ud
og fi job som slagter, men vi lever
kun én gang, sd hvorfor bruge en
masse negativ energi pa noget, man
alligevel ikke kan lave om pa.

Sa hvis vi ser bort fra de off-
dage, der indimellem dukker op, sd
ser jeg muskelsvind som en fordel.
Jeg har oplevet ting, som mine ven-
ner aldrig kommer til at opleve bade
positive og negative, men det, tror
jeg helt sikkert, kun er til det bedre.

Jeg vil slutte med et citat af Wil-
helm von Humboldt:

“Det er vigtigere, hvordan et
menneske berer sin skazbne, end
hvordan denne skabne i virkelighe-

den er.” >
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“Jeg har oplevet ting,
som mine venner al-
drig kommer til at op-
leve bdde positive og
negative, men det,
tror jeg helt sikkert,
kun er til det bedre”.
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Alle har brug for venner

Muskelsvindfondens sporgeskemaundersogelse blandt unge med
muskelsvind giver foreningen ny og brugbar indsigt i de unges liv

Nir teenagere selv skal pege p4,
hvad der gor livet verd at leve, sd
peger de forst og fremmest pa ven-
ner. Det er vennerne, man lever for,
og det gelder uanset, om man har
muskelsvind eller ¢j. Til gengaeld til-
bringer unge med muskelsvind mar-
kant mindre tid sammen med ven-
nerne end andre unge. Det fremgir
af en undersggelse, Muskelsvindfon-
den netop har lavet blandt unge
med muskelsvind.

En underspgelse foretaget af
Center for Ungdomsstudier blandt
elever 1 7.-9. klasse viser, at 84% af
7.-9. klasses elever som minimum er
sammen med vennerne flere gange
om ugen. Nar praecis samme spergs-
mal stilles til pracis samme mail-
gruppe blandt unge med muskel-
svind, er det kun 52%, der som
minimum er sammen med ven-
nerne flere gange om ugen. Unge
med muskelsvind bruger altsd mar-

kant mindre tid pd det vigtigste 1
verden — vennerne.

Muskelsvindfonden er lykkedes
med at skabe sterke netverk blandt
unge med muskelsvind. Det sker
bl.a. gennem medlemsgrupper, som-
merlejre og klubdage. Det synlige
resultat er, at tre ud af fire unge med
muskelsvind har en eller flere perso-
ner med muskelsvind i sin venne-
kreds. Men nir det handler om at
deltage 1 fritidsinteresser med andre
unge for eksempel klassekammera-
terne, bliver nogle unge med mus-
kelsvind haegtet af.

Ser mere tv

I den store undersggelse blandt unge
er det kun 3%, der aldrig dyrker
sport. Blandt unge med muskelsvind
er det 36%. Den manglende delta-
gelse 1 sport bliver ikke kompense-
ret af andre fritidsaktiviteter som
musik, kunst eller foreningsarbejde.
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Nir det handler om andre hobbyer
end sport, viser tallene, at unge med
muskelsvind er mindre udfarende
end andre unge. Resultatet er, at en
tredjedel af alle unge med muskel-
svind slet ikke gir til noget 1 deres
fritid. Til gengeeld ser de meget mere
tv.

Nir de unge peger pi, hvad der
er vigtigt, nir de velger en fritids-
aktivitet, skal det dels vaere spaend-
ende, dels skal det vere muligt at
deltage pi lige fod med andre. Det
understreger vigtigheden af tilgen-
gelighed pi alle niveauer. Man on-
sker at vaere et ungt menneske blandt
venner og ikke en handicappet, der
bliver taget med péd andres nide.

Et ungdomsliv uden fritidsinter-
esser som andre unge gor det svert
at skabe de venskaber, der er sd vig-
tige. Venskaberne er centrale 1 en
proces, hvor unge skal lgsrive sig fra
foreldrene og samtidig begynder at
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Af Thomas Krog
Foto: Lars Mikkelsen

Klubdagene i efterdrs-

ferien har veeret et
godt eksempel pd,
hvordan Muskelsvind-
fonden har haft
succes med at skabe
netveaerk blandt unge
med muskelsvind.
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maerke hormonerne og tiltreeknin-
gen af det andet kon.

Som ung er det bade lekkert og
sejt ind imellem at have en kzreste,
og her skiller unge med muskelsvind
sig igjnefaldende ud. I den store un-
dersggelse har tre gange si mange en
kereste, som blandt unge med mus-
kelsvind.

Ga-pa-mod

Mindre tid med vennerne og ferre
kerester fir dog pd ingen mide de
unge med muskelsvind til at tabe
modet. Nér de skal svare pd, hvordan
de har det, s er de pracis lige s lyk-
kelige som andre unge.Tallet for, hvor
mange der foler sig ensomme, er ogsa
precis det samme 1 de to grupper.

Over halvdelen siger, at muskel-
svind ingen betydning har haft for
deres valg af uddannelse. Meget fi
tror, at de erhvervsmaessigt ender
med en fertidspension. Det mi be-
stemt tolkes som en gruppe unge
med handicap, der ikke blot lener
sig tilbage og fokuserer pd forhin-
dringerne. 4

Det er heller ingen klagesang om
mangel pd hjelpemidler og praktisk
hjeelp, der strommer ud af besvarel-
serne fra de unge med muskelsvind.
Over 80% siger selv, at de har alle de
hjelpermidler derhjemme, de har
brug for. 75% siger, at de har fiet be-
vilget al den praktiske hjelp, de har
brug for. Besvarelserne siger noget
om, at de unge har nogle ekstra
behov, de gerne vil have dakket,
men nar det er pa plads, er de ind-
stillet pa at klare sig selv.

I Muskelsvindfondens under-
segelse kan man ogsd lese, at det 1 de
unges gjne er mere 1 orden at begi
selvmord end at bruge doping til at
forbedre sportsresultater. At svigte
sine venner legger de unge klart
mere afstand til end bide doping og
selvmord. At kebe tgj, der er syet af
fattige bernearbejdere 1 3. verdens-

lande, er mere 1 orden, nir man
sporger elever fra 7.-9. klasse, end
det er blandt unge med muskelsvind
isamme aldersgruppe. Interessen for
miljeforurening er storre i gruppen
med muskelsvind end blandt gvrige
unge.

Over 80% af de unge med mus-
kelsvind bruger under fire timer om
ugen pi behandling i form af f.eks.
fysioterapi, ridning, svemning og
udspanding. Det er miske ogsd en
tanke verd, at unge med muskel-
svind kigger tre gange si ofte som
andre unge efter vennernes tojstil,
inden de velger deres egen.

Svarene skal bruges

Ud fra svarene fremgir det, hvor
meget det har kraevet af familien at
fi de nedvendige hjelpemidler, eller
at mange har veret nodt til at bygge
om eller flytte til anden bolig.

Det ber rette Muskelsvindfon-
dens opmarksomhed p4, hvordan
foreningen kan gere livet lettere for
familierne — kompensere for be-
sverlighederne.

Familiernes og de unges ogko-
nomi er et andet emne, der er grund
til at arbejde videre med. Unge med
muskelsvind har vesentligt mindre
fritidsarbejde end andre unge. Til
gengeld fir de vasentligt flere
penge fra deres foreldre og bruger
vesentligt ferre penge pa tgj.

Der er ogsd en raekke svar om
tilgengelighed 1 hverdagen. Nogle
har besver med rent fysisk at
komme pa besgg hos venner eller at
komme rundt pa skolen. Andre har
besver med at komme rundt
hjemme, hvor de bor. Andre eksem-
pler er unge, der er blevet holdt
uden for fellesskabet pd grund af
manglende tilgengelighed pa lejr-
ture med skolen.

Der er stor grund til at sige tak
til de mange unge, som har udfyldt
det lange sporgeskema. Muskel-

STRATEGI: B@RN OG UNGE

Baggrund

Spergeskema pa 12 sider med i alt 66
spergsmal blev i efteraret 2006 sendt ud
til samtlige unge med muskelsvind, som
Muskelsvindfonden har kendskab til.
75% svarede.

I underspgelsen blev de unge spurgt,
hvordan det er at veere ung med mus-
kelsvind. Men den store del af spargs-
malene var de samme spgrgsmal, som
blev stillet til godt 1.000 danske unge
7.-9. kiasses elever i en stor under-
spgelse foretaget af Center for Ung-
domsstudier og Religionspadagogik
(CUR) i 2005.

Netop ved at stille de samme spargsmal
har det givet Muskelsvindfonden mulig-
hed for direkte at sammenligne, hvordan
unge med muskelsvind har det og klarer
sig i hverdagen i forhold tit andre unge.

Formal

Musketsvindfonden vil bruge resulta-

terne til at:

® give kommunerne gode rdd til, hvor-
dan de kan hjzlpe, sa man bedst ud-
nytter de ressourcer, unge med mus-
ketsvind har.

e give Folketinget klar besked om, hvor
loven er en stopklods for, at unge med
muskelsvind pa lige fod med andre
kommer videre i livet.

e fa ideer til, hvor foreningen med for-
del kan sette ind med nye og/eller
forbedrede aktiviteter for unge.

svindfonden sidder nu med et ene-
stiende materiale, som skal bruges
aktivt 1 det videre arbejde med pi
vidt forskellige omrider at forbedre
mulighederne og sikre livskvaliteten
for unge med muskelsvind.

Thomas Krog er ansat i Muskelsvind-
fonden som projektleder pd sporgeskema-
undersogelsen.

Se, hvem der vandt preemierne i lod-

trekningen blandt de indkomne besva-
relser side 62. s
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Pa Muskelsvindfondens landsmode 2007

skal veelges formand, nestformand samt syv
medlemmer til repreesentantskabet. Pd denne og
de folgende sider bringer vi en oversigt over de
12 kandidater, der har meldt deres kandidatur.

Kandidat til formandsposten

EVALD KROG

Alder: 63 ar

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

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

holmfonden.

I det forlgbne ir blev vi helt ferdige med ét af
vore helt stort projekter:Vort eget hus i Arhus.
Vi opniede ogsd en permanent forhgjelse af den gkonomiske ramme for
R chabiliteringsCenter for Muskelsvind. Men vi har fortsat mange store
skibe i soen. Det gzlder ikke mindst Musholm Bugt Feriecenter, hvor vi
skal sikre etablering og drift i forbindelse med den planlagte udvidelse.
Jeg er fortrostningsfuld med hensyn til, at det lykkes.

Vi har langt om leenge fiet gang i processen omkring de to respirati-
onscentre; men hvor det er afklaret, at Respirationscenter Vest flytter til
Skejby og fir oget kapacitet, mangler vi fortsat konkrete resultater pi Re-
spirationscenter @st. Det er mig meget magtpaliggende, at vi fir optimale
forhold pd begge centre.

Vi er i gang med en kortlegning af, hvordan vi bedst kan ruste bern
og unge til livet som voksne med muskelsvind. Jeg er naturligvis stolt af
det, vi allerede har gjort gennem mange ar; men vi skal blive meget bedre
til det.

Vi arbejder ogsd pa at forbedre forholdene for xldre med muskelsvind,
og miske er vi tet pd et gennembrud i forbindelse med de forslag, som
Folketinget diskuterer 1 denne tid. Det er et emne af interesse for — hel-
digvis ~ flere og flere i takt med, at vi efterhinden bliver tussegamle trods
muskelsvind.

Tilgengelighed har fyldt meget i dret, der gik, og det skal fylde endnu
mere 1 dret, der kommer, sd vi ogsd opnir konkrete resultater. For blot at
nzevne nogle fi af de mange skibe, vi har i sgen, og som jeg gerne vil vere
med til at fore sikkert 1 havn.

Vi har med andre ord stadig meget at arbejde for i Muskelsvindfon-
den. Det krzever gejst og energi af os alle: medlemmer, frivillige og med-
arbejdere. Og den ved jeg, vi har.

Jeg foler mig klar til endnu en periode som formand for Muskelsvind-
fonden.

Kandidat til naestformandsposten

DITTE GULDBRAND CHRISTENSEN

Alder: 27 ar

Adresse: Vangedevej 12, 1, lejl. 8, 2820 Gentofte
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Har varet nastfor-
mand i to ar, medlem af ungdomspolitisk udvalg,
formand for DSI-Ungdom og har veeret frivillig pa
bade Grgn Koncert og som muskelter.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Jeg har muskel-
svind.

Det er nu tredje gang, jeg stiller op som nastformand for Muskelsvind-
fonden, og jeg gor det med glede. Muskelsvindfonden er si spendende
en forening, og vi har s3 meget, vi kan vare stolte af, atjeg slet ikke kan
lade vaere med at ville vaere en del af det, der foregir.

Nir jeg stiller op som nastformand igen, er det, fordi jeg fortsat gerne
vil vaere med til at keempe for, at mennesker med muskelsvind skal kunne
leve et sd rigt liv som muligt.

Jeg vil ogsé gerne sli et slag for, at vi fir sat tilgeengelighed pa den po-
litiske dagsorden.Vi har giet forrest pd sd mange omrider, jeg nevner bare:
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hjeelpeordningen, hjelpemidler, ordentlig pension til mennesker med et
handicap osv,, si selvfolgelig skal vi ogsd veere bannerforer pi tilgenge-
lighedsomridet. For vi stir med et problem, nemlig det at mennesker med
et handicap faktisk ikke kan gebarde sig frit i vores samfund. Danmark
er desvaerre roget bag om dansen, ndr det kommer til tilgeengelighed. Det
mener jeg, at Muskelsvindfonden skal vere med til at aendre.

“I have a dream..” sidan sagde Martin Luther King i sin bergmte tale,
og jeg vil hermed tillade mig at stjzle disse ord.

For jeg har en drem om, at det at leve med en diagnose som mus-
kelsvind ikke skal vere en begrensning for ens levevilkir.

Jeg har en drem om, at det at blive fodt eller {3 et handicap ogsd kan
blive set som en berigelse, bdde for én selv og for samfundet.

Jeg har en drem om, at mennesker med et handicap skal ses som en
ressource og ikke som en belastning.

 Jeg har en drem om, at mennesker bliver set for det, de er, og ikke ud

fra religion, handicap eller gkonomi.

Jeg har en drem om, at Muskelsvindfonden vil vere med til at op-
fylde disse dromme, for det ved jeg, at vi kan.

Kandidater til repraesentantskabet

ANNETTE SYLVEST NIELSEN

Alder: 38 ar

Adresse: Sigridsvej 24, 3650 Blstykke
Uddannelse/arbejde/beskaeftigelse: Funktionschef
med ansvar for regnskabs- og gkonomifunktionen i
LEO Pharma A/S.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Aktiv i foraldre-
gruppen Sjelland II gennem mange &r og tidligere
i foreeldregruppen bgrn og unge med CMT.
Tilknytning til Muskelsvindfonden: Kaereste gennem 18 &r med Jim, der har
HMSN/CMT og er gdende. Sammen har vi 2 dejlige drenge Kasper pa 16 ar og
Nikolaj pa 13 ar. Nikolaj har ligeledes HMSN/CMT og er permanent kerestols-
bruger.

Vores familie har erfaringer med muskelsvind 1 flere generationer for sivel

GORDON TH@AGERSEN

Alder: 67 ar

Adresse: Skydebanevej 30 lej. 1., 9000 Aalborg
Uddannelse/arbejde/beskaeftigelse: Plejer, Center-
leder, Pensionist

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medarranger af
medlemsmgder i Nordjylland m.v.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Medlem/bruger

Jeg stiller op til repraesentantskabet, fordi jeg nu er ved at trappe ud af
mange andre politiske goremail: i koordinationsudvalg, ZAldrerid og fore-
ninger og derved har energi til at gore en indsats for den forening, som
mange af os har stor glede-0g stotte af. Men ogsd fordi jeg foler, at vi i
vores evige kamp for at holde Muskelsvindfonden i topform kan risikere
at miste fodfastet, neerkontakten til medlemmerne i Nordjylland og andre
yderomrider. .

Jeg vil arbejde for, at forskning og udvikling af hjelpemidler priori-

KENNETH KIEL DAUGAARD

Alder: 19 ar

Adresse: Levisonsvej 8, 6000 Kolding
Uddannelse/arbejde/beskaftigelse: Spillende-treener
i Abenra El-hockey

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem, praktikant
ved Evald Krog.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Jeg har muskel-
svind.

Jeg bor i Kolding i min egen lejlighed. Jeg fik konstateret muskelsvind, da
Jeg var 3 4r. Jeg har tidligere vaeret et anonymt medlem af Muskelsvind-
fonden, der ned godt af fondens aktiviteter, hjzlp og ridgivning. Nu synes
Jeg, at det er min tur til at give noget tilbage. Jeg er en kreativ type med
masser af gi-pi-mod og skere ideer/indfald.

Jeg stillede op til repraesentantskabsvalget for forste gang i 2006, hvor
Jeg ikke blev valgt ind, og nu vil jeg forsege igen.

giende som kerestolsbrugere.Vores indstilling er ikke at lade os begraense
af muskelsvind, men at fi det bedste ud af de betingelser, der er givet
hverdagen — og samtidig forsege at rydde unedige forhindringer af vejen
gennem dialog med samarbejdspartnere i eksempelvis skole og kommune,
Dog oplever vi at skulle bruge ungdigt mange ressourcer pi at veere sags-
behandlere og ikke alene foreldre.

Jeg vil arbejde for en forenklet sagsbehandling og forkortet ventetider
pa afgorelser. Siledes at tiden kan bruges mere pd familien og seskende,
der ellers nemt kan blive sorteper, nir tiden gir til sagsbehandling og
muskelsvindrelaterede opgaver. '

En hjelperordning er en forudsetning for, at vore unge kan gen-
nemfere den uddannelse - og fi det liv, de ensker. Jeg vil arbejde for gode
arbejdsvilkir for hjelpere, siledes at dette job ogsé er interessant pa et pres-
set arbejdsmarked. Dette stir sammen med uddannelse og tilgengelighed
til uddannelsessteder hgjt pd min dagsorden.

teres hgjt 1 forhold til mursten. Det er f.eks. mig en gide, at den tekno-
logiske udvikling ikke for leengst har kunnet udvikle noget, som kan er-
statte reflekserne i knzet eller andet, som kan forhindre, at mange giende
med muskelsvind falder. Derved kan man miske undgi eller i hvert fald
forleenge tiden, for man bliver kerestolsbruger.

Jeg vil interessere mig for, om vi kan forbedre feriemulighederne.
Eeks. har jeg lige veeret tre uger pd Tenerife og boet tet op af det Svenske
Reehabiliteringscenter Vintersol uden at kunne benytte det. Miske kan
der etableres et samarbejde med sidanne centre?

Jeg synes ogsd, det er urimeligt, at personer med kroniske sygdomme
forsikrings- og sygesikringsmaessig betragtes som en storre risikogruppe
end f. eks. raske, som rejser pa skiferie, vandsurfer eller foretager sig andre
udfordrende aktiviteter.

Jeg vil glede mig til at dele den viden og erfaring, jeg har i bagagen
med andre gode reprasentanter til fordel for vores falles sag og ikke
mindst yderomriderne. '

Jeg har veeret i praktik hos Evald Krog, hvor jeg var med til et re-
prasentantskabsmede.
Det gav mig mere blod pi tanden til alle de debatter, problemstillin-
ger og evt. lgsninger, der bliver diskuteret pd disse moder.
Jeg vil bl.a. gerne arbejde med:
* at gore Muskelsvindfonden endnu bedre ved at integrere flere anonyme
medlemmer i fondens arbejde
* at {3 arrangeret flere indsamlingskoncerter
* at starte ridgivnings- /hjelpegrupper til at lgse problemerne mellem
kommunerne og de handicappede
* at fi etableret stottegrupper for muskelsvindlere over 18 4r, hvor man
kan samles for at snakke om sine problemer eller f3 en snak om:“Hvor-
dan gir det egentlig”.
Mit méil er at blive den i representantskabet, der skaerer helt ned til
benet og debatterer det egentlige problem uden alt for meget udenoms-
snak og derefter lose problemet si hurtigt som muligt.
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BODIL HOVMARK

Alder: 44 &r

Adresse: Ngrrehedevej 43, 9370 Hals
Uddannelse/arbejde/beskeftigelse: Pensionist
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: DSI aktiv Nordjyl-
land. 8 ar i klageradet Hals Kommune. Suppleant i
handicapradet og klagerddet Aalborg Kommune.
Tilknytning til Muskelsvindfonden: Medlem af den
rene brugergruppe Nordjylland.

Muskelsvindfonden har gjort en forskel 1 mit liv, og kan jeg nu veere med
til at give noget af det tilbage, sd vil jeg gerne prove pi det.

Jeg har selv 44 ars erfaring med muskelsvind. I gennem hele min op-
vaekst har jeg haft med muskelsvind at gore, da jeg har haft en bror med

| BIRTHE EGHOLM
Alder: 51 ar

‘ Adresse: Troldngddegarden 22, 2620 Albertslund
Uddannelse/arbejde/beskaftigelse: Legesekretaer,

| onkologisk sengeafsnit pa Roskilde Sygehus

: Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Har passet el-

| hockeybod pa Ah Abe Koncert 2005, frivillig pa
Slotskoncerten i Ledreborg og Gren Koncert nogle
fa gange. Medlem af reprasentantskabet, kontakt-

person for foreeldregruppen Sjelland II og @erne og medlem af DSI Alberts-

lund.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Foralder til dreng med muskelsvind.

|
| |

KLAUS ROSENLUND
Alder: 48 ar
Adresse: Trillegaardsvej 134 B, 8210 Arhus V
Uddan.nélse/arbejde/beskaftigelse: Uddannet
maskinarbejder. Nu fartidspensionist.
_ Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Mange aktiviteter
="' gennem rene. Bl.a. medlem af Det Grgnne Crew.
‘l Har siddet to perioder i repraesentantskabet.
Tilknytning til Muskelsvindfonden: Jeg har muskel-
svind. Jeg har en sgn - Anders - pd 20 ar.

Jeg laver utroligt mange ting for og med Muskelsvindfonden. Udover de
to foregdende perioder i repraesentantskabet vil jeg fremhzave, at jeg har

NIELS STAGH@J

Alder: 41 &r

Adresse: Nonbo Krat 25, 8800 Viborg
Uddannelse/arbejde/beskaftigelse: Seniorsergent i
Flyvevabnet

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Har vaeret med som
endags crew, er medlem af Foraeldregruppen Nord-
jylland 2.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Foraelder til dreng

med muskelsvind.

Men hvem er jeg? Jeg er gift med Vibeke, sammen har vi 3 dejlige bern:
Asger pa 5 dr, Anne Kathrine pd 11 ir og Andreas, der er 14 ir og har

e’
_d il

muskelsvind, som dede i en ung alder, samt en soster, som havde en son
med muskelsvind, som vi desveerre mistede sidste ar.

Jeg vil gerne arbejde for, at familier med bern med muskelsvind kan
f3 al den hjelp og vejledning, som de har brug for.

Jeg vil ogsd gerne arbejde for, at mennesker med muskelsvind kan 3
nogle bedre hjelper/ledsagerordninger. Kan jeg gore noget til, at fami-
lier, hvor den ene part har muskelsvind, kan fi hjelp til at fd hverdagen
til at fungere uden at skulle drive rovdrift pd den raske del af familien, vil
jeg gore mit.

Jeg vil ogsd gerne gore noget ved det, at man bliver straffet ekono-
misk ved at vaere gift med en handicappet. Hvordan ville man reagere,
hvis det ogsd gjaldt ved dagpenge?

Tilgengelighed er ogsd et stort problem, som der skal tages hind om.

Min begrundelse for at genopstille er at fortsette arbejdet, som jeg har
deltaget 1 de sidste tre ir. Mine interesse-omrider er bgrn og unge samt
skolegang og hjzlpere. )

Arbejdet omkring bern og unge er netop hgjaktuelt sammen med
hjzlperordninger 1 reprasentantskabet, da disse er vedtaget som fokus-
omrider. Jeg vil meget gerne veere med til at diskutere og give mit besyv
med i forhold til disse emner.

Jeg har en dreng pd 17 dr med muskelsvind og har vaeret meget godt
og meget skidt igennem, hvad angir skole, kommunale institutioner og
hjelpere. Jeg har meget at give fra mig og vil gerne kunne bruge mine
erfaringer til noget konstruktivt, og det er der mulighed for i represen-
tantskabet.

deltaget i afviklingen af diverse af vore koncertarrangementer i mere end
20 4r. Desuden har jeg veeret frivillig p& et utal af vore andre aktiviteter.

Jeg stiller op til repreesentantskabet, fordi jeg fortsat gerne vil vaere
med til at preege de beslutninger, der skal tages i Muskelsvindfondens
politiske liv.

Jeg tror pi, at Muskelsvindfonden har en spandende fremtid. Krum-
tappen i Muskelsvindfonden er fortsat miden at samle penge ind pd med
hjelp fra de mange frivillige. Jeg vil arbejde for at sikre, at vi behandler
vores mere end 2000 frivillige med respekt og omtanke. Dels som
sektionschef pd koncerterne, dels som reprasentantskabets mand pé plad-
sen. Vi har meget at lere, ndr det kommer til frivillighedskultur — men
ogsd meget at lere andre!

Duchennes muskeldystrofi. Til dagligt sidder jeg som sagsbehandler 1 Flyver-
taktisk Kommando inden for IT og kommunikation.Vi er med i foreldre- -
gruppen Nordjylland 2, som har eksisteret 1 10 dr.

Jeg har varet med til at starte LAVIA Viborgs El-hockey hold op, som
i dag bestdr af to hold. Jeg har et par gange stiet for el-hockey, samt staet
for kontakten mellem Muskelsvindsfonden og Flyvevibnet for deltagerne
pa Muskelsvindfondens sommetlejr for de yngste pd Hald Ege efterskole.

Jeg stiller op til repreesentantskabet, fordi jeg gerne vil vaere med til at
fortsette den positive udvikling, som jeg mener, fonden er inde i. Som
type tror jeg ikke pd et nej. Er der nogen, der forteller mig, at det ikke er
muligt, er jeg typen, der vil preve at bevise det modsatte.

Jeg haber, I mener, I kan bruge mig og min staedige type i reprasen-
tantskabet.
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NIKOLAJ KRARUP

Alder: 37 ar

Adresse: Rosendalsvej 17, 4600 Koge
Uddannelse/arbejde: Civilingenigr, systemudvikler
hos Nokia Danmark A/S

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Kontaktperson for
foraeldregruppen Sjzlland 3 siden 2003, medlem af
repraesentantskabet siden 2005, medlem af besty-
relsen for RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
(RCfM)siden 2005, medlem af Muskelsvindfondens bestyrelse siden 2006.
Tilknytning til Muskelsvindfonden: Forelder til dreng med muskelsvind.

Landsmedevalget 2005 skankede mig to ar i foreningens reprasentant-
skab.To forrygende og haesblesende ir, som har bragt mig helt ind 1 ker-
nen af vor dejlige forening.

Som far til en dreng pa 6 dr med muskelsvind og en pige pd 7 ir har
pnsket om at sikre bern og unge de bedste livsbetingelser altid stiet cen-
tralt 1 mit arbejde inden for Muskelsvindfonden (MSF) og RC{M. Det er
min fundamentale grundholdning, at alle vore bern er fodt kompetente
uanset handicap, og at det er vort felles ansvar at sikre, at vore bern og
unge gives mulighederne for at udforske og udvikle deres individuelle

PETER BALSLEV

Alder: 39 &r

Adresse: Vestervang 24, 6.th, 8000 Arhus C
Uddannelse/arbejde/beskaftigelse: Account Support
Manager

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Medlem af repraes-
entantskab, landsmgdeudvalg og tilgengeligheds-
udvalg.

Tilknytning til Muskelsvindfonden: Min samlever

Jytte har muskelsvind.

Jeg blev valgt til reprasentantskabet for en periode pi et ir pd Landsmedet
2006. Dette ir har jeg bl.a. brugt pd at fi et dybere indblik i foreningen
og de udfordringer, foreningen stir overfor. Jeg har samtidig varet en del
af landsmedeudvalget, som har planlagt det kommende landsmede. Og
jeg har deltaget i tilgeengelighedsudvalget, som har haft til opgave at f3
nedskrevet en overordnet strategi for Muskelsvindfonden i forbindelse
med tilgengelighed.

Mit private liv foregir i Arhus, hvor Jytte, min datter Laura og jeg bor.

PETER SKOV JBRGENSEN

Alder: 38 ar

Adresse: Sofievej 14, 1.th, 7100 Vejle
Uddannelse/arbejde/bekaftigelse: Fleksjob-sggende
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af Det
Grgnne Crew, samt aktiv pa netveerksweekenden.
Tilknytning til Muskelsvindfonden: Medlem i mange
ar. Har diagnosen FSH,

Jeg har de sidste 3 ar veret involveret i Handicapridet i Vejle Kommune
og blev efter kommunalreformen valgt som formand.

Efter kommunalreformen har handicappede via de kommunale
handicaprid fiet en stor indflydelse pd forholdene lokalt. Men jeg er af
den overbevisning, at de “storste slag” skal slds pa et “hgjere plan”. For det

kompetencer. Som smibernsfar oplever jeg jeevnligt, hvor uoverkomme-
ligt det kan foles at skulle tzenke kompetenceudvikling ind i hverdagen,
i at overskue mulighederne, udpege de egnede for netop min sen og rea-
lisere dem.

Jeg vil arbejde for, at familierne stottes bedst muligt i denne opgave.
Styrkelse af eksisterende tilbud og udvikling af nye, der kan fungere som
inspirationskilde for familierne og befordre erfaringsudveksling mellem
dem, ber prioriteres hejt.

Alle familier skal tilbydes en foreldregruppe, og der skal folges op pi
de familier, det ikke lykkes at tilknytte eller fastholde i en gruppe. Et
effektivt samarbejde med RCIM er her nedvendigt, da RC{M nir ud til
alle diagnosticerede familier. Desuden ber RCfM 1 arbejdet med det
enkelte barn sge fokus pad kompetenceudviklingen i bred forstand.

I lobet af min valgperiode har en af de vaesentligste opgaver for re-
praesentantskabet vaeret udarbejdelsen af foreningens strategi. Jeg er serlige
taknemmelig over herigennem at have fiet muligheden for at bidrage til
formuleringen af de kommende drs indsats pi berne- og ungeomridet,
og det er mit hab, at jeg via et genvalg fir lejlighed til at stille de mange
erfaringer, som jeg har indhestet 1 sivel MSF som RCIM, til ridighed i
realiseringen og videreudviklingen af denne indsats, samt 1 sikringen af et
felles fodslag MSF og RCM imellem.

[ min fritid er jeg bl.a. formand for Danmarks Smukkeste Festival (Skan-
derborg Festival) og har 90 frivillige medhjelpere direkte tilknyttet.

Hyvis jeg fir den wre at blive genvalgt, vil jeg fortsat give mit bidrag
til foreningens virke og videre udvikling. Udover at have manifesteret sig
inden for de politiske rammer har Muskelsvindfonden nu ogsi markeret
sig med de nye dejlige fysiske rammer i det nye hovedkontor og 25 érs
jubileeum med Gren Koncert.

Jeg synes, der er mange interessante og vigtige ting at tage fat pi, og
hvis vi ger det rigtigt, gir vi en energisk og spandende tid i mede med
ny direkter, udvikling af Musholm, fortsat udvikling af det samlede eko-
nomiske grundlag, fortsat deltagelse 1 og pavirkning af handicappolitik-
ken og meget meget mere.

Mine primare fokusomrider vil stadig vaere:

* Brugerens rolle, rettigheder og ansvar i en hjelperordning

* Erfaringsudveksling mellem medlemmerne og medlemsgrupperne

* Inddragelse af medlemmer 1 foreningens arbejde og udvikling

* Mere fokus pd og stillingtagen til tilgeengelighed

* Kort sagt: Jeg er klar til at smoge @rmerne op og give min fulde indsats
i endnu en periode.

drejer sig stadigvek om at £ samfundets holdning til folk med handicap
endret:

Hvorfor vil Odderbanen ikke tage kerestolsbrugere med? Og hvor-
for vil Vejle Kommune ikke bruge ressourcer (les: penge) pa at gore et
nyt og moderne fodboldstadion handicapegnet? To eksempler, der tyde-
ligt markerer, hvad vores udfordringer fortsat bestdr i.

Muskelsvindfonden har altid formiet at markere sig positivt i den
offentlige debat og skabt gode resultater til gavn for os muskelsvindlere
og andre handicapgrupper — og det arbejde vil jeg gerne bidrage positivt
og kreativt tl.

Jeg er ikke typen, der gir fra et mede uden at have sagt, hvad jeg har
pd hjertet. Jeg har mine meningers mod, og jeg evner at anskue en
problemstilling fra flere forskellige vinkler.

Laes mere om mig pd www.muskelsvindler.dk.
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Kom og prov korestolshockey
Hvorfor er der ingen jyder, der spiller kerestolshockey 1 klub? Det
skal der laves om p3, hiber hockeyklubben Orient Red Bulls fra
Sjelland og FC Grenaa. De inviterer derfor alle interesserede til en
weekend, hvor det bade vil veere muligt selv at prove krefter med
korestolshockey og desuden at se en opvisningskamp mellem nogle
af de nuvaerende europamestre og verdensmestre 1 Electric Whe-
elchair Hockey fra Holland og de bedste danske hockey-spillere.

Arrangementet foregir i weekenden den 18. og 19. maj pi
Grend Idraetscenter. Hvis du har lyst til at preve Electric Wheel-
chair Hockey — dvs. hockey i almindelige el-kerestole med en lgs
eller fast stav — kan du tilmelde dig helt frem til den 11. maj. Til-
meldingen gelder kun afprevning. Fristen for at bestille forplej-
ning og overnatning for hele weekenden er udlgbet.

Tilmelding og yderligere oplysninger fis hos Dorte Berenth,
tlf. 36 49 58 27 eller email: d.b@mail.tdcadsl.dk.

Medlemsrabat pa koncertbilletter
Muskelsvindfondens medlemmer kan kebe op til fire billetter med
rabat pr. koncertturné til sommerens Gron Koncert og Ah Abe
koncerter. Til Ah Abe koster rabatbilletterne 40 kr. stykket (nor-
malpris 80 kr. 1 forsalg og 110 kr. ved indgangen) og til Gren Kon-
cert 50 kr. stykket (normalpris 100 kr. 1 forsalg og 150 kr. ved ind-
gangen). En handicaphjzlper kommer gratis med.
Billetterne kan bestilles ved at:

1. Skrive til: Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus
C og angive, hvor mange billetter der gnskes til Ah Abe og/eller
til Gron Koncert. Mark kuverten “Billetter”.
2. Medsend check pd belebet, eller indbetal det via netbank til
konto nr. 5073-1234113. Merk betalingen “Billetter”, og skriv
navn og adresse pa.
3. Medsend frankeret svarkuvert med navn og adresse.

Rabatbilletterne kan bestilles frem til den 25. maj og selges des-
uden pid Muskelsvindfondens landsmede den 26-27. maj.

Pa www.muskelsvindfonden.dk kan man hente en bestillings-

kupon, der kan udfyldes, udskrives og indsendes sammen med den
frankerede svarkuvert og betalingen.

Muskelterer soges

Muskelsvindfondens korps af frivillige, der tager sig af bern og

unge pd Muskelsvindfondens kurser, sommerlejre og til lands-

medet — ogsi kaldet muskeltererne — har brug for flere frivillige.

For at blive muskelter skal du:

* vaere over 18 dr

» have lyst, tid og overskud til at arbejde frivilligt i mindst to week-
ender om dret.
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* have lyst til at lere nyt om diagnoser, psykologisk udvikling,
forstehjaelp, naturen, aktiviteter m.m.

* have nogle ressourcer og et personligt overskud, som du har lyst
til at dele med bern med muskelsvind, deres seskende og bern
med foreldre med muskelsvind.

* kunne lide bern.

Er du interesseret, eller kender du nogle, der er, si kontakt
medlemskonsulent 1 Muskelsvindfonden, Sigrid Brennum Johan-
sen, pd tlf. 22 65 24 59 eller sijo@muskelsvindfonden.dk.

Tre vindere
Muskelsvindfondens sporgeskemaundersggelse blandt unge med
muskelsvind, der blev indledt 1 december 2006, er nu afsluttet.
Inden sin fratreeden den 31. marts agerede Muskelsvindfondens
tidligere direktor Gitte Nergaard 1 samarbejde med foreningens
ny direkter Henrik Ib Jergensen lykkens gudinder, da der skulle
udtrakkes tre vindere blandt alle, der har besvaret spargeskemaet.
Forstepreemien: en Nokia 5500 sport mobiltelefon gir til Kevin M.
Jonsson, 19 ir fra Middelfart.
Andenpremien: En Creative 2GB MP3-player gir til Rasmus
Aagaard Buriis, 17 ar fra Kastrup.
Tredjepraemien: tre cd’er med Justin Timerlake, Gwen Stefani og
Robbie Williams gir til Line Nielsen, 17 ar fra Svenstrup.Vinderne
har faet besked.

Tillykke til vinderne og tak til alle, der har deltaget.




AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

traenger til et tjek

Det er 18 ar siden, den vederlagsfri fysioterapi blev indfert, og
den har 1 alle arene vaeret med til at gore det muligt for mange
tusinde mennesker at leve et liv som andre mennesker trods en
funktionsnedsettelse. Ordningen koster det offentlige en halv
milliard kroner om dret; men nar man medregner holdtrening,
modtager naesten 60.000 forskellige mennesker vederlagstri
fysioterapi i lobet af et ar, og hermed bliver fysioterapi en af de
billigste ydelser, man overhovedet kan modtage: Ca. 8.000 kr. pr.
bruger pr. ir.

Sa lad mig sige det lige ud: Det er fundet for de penge. Der-
for er historien om den vederlagsfri fysioterapi historien om en
succes, og jeg er da ogsa stolt af, at Muskelsvindfonden har haft
ikke blot en finger, men en hel hind med 1 denne ordning i alle
arene. Ja endda, for den blev startet.

Nu har regeringen og Dansk Folkeparti sd aftalt, at vederlags-
fri fysioterapi skal kigges neermere efter i sommene, og i skrivende
stund har ogsa Socialistisk Folkeparti tilsluttet sig denne aftale.
Det er der sidan set hverken noget maerkvardigt eller dramatisk
1, for naturligvis md man engang imellem kigge et tilbud ner-
mere efter i semmene, nar det koster en halv milliard kroner om
aret.

Meget er sket gennem de forlpbne 18 ar. Bl.a. er princippet
om handicapkompensation blevet almindehgt accepteret. Det vil
sige, at udgifter som folge af funktionsnedsettelsen skal dekkes.

I de senere ar har der ogsa vaeret en politisk tendens 1 retning
af sterre valgfrihed mellem forskellige tilbud. Der har samtidig
vaeret en stigende erkendelse af, at mange med en funktionsned-
settelse kan vere aktive pd arbejdsmarkedet. Der er indfort reg-
ler om genoptrening, som ikke passer sammmen med reglerne om
vederlagsfri fysioterapi, og senest er der gennemfort en kommu-
nalreform, der palegger kommunerne en rehabiliteringsforplig-
telse.

Alt dette handler ogsa om fysioterapi. For pd den ene side kan
fysioterapi vere en forudsetning for, at man kan fi dagligdagen
til at fungere. Pa den anden side begrenser man jo sin dagligdag

Vederlagsfri fysioterapi
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og sin mulighed for f.eks. et job, hvis man i ugens lgb skal bruge
for mange timer pa behandling. Vi har brug for en optimal be-
handling med mindst muligt tidsforbrug til behandling og ker-
sel.V1 har ogsd brug for, at fysioterapeuten far mulighed for at ud-
fylde sin naturlige og centrale plads i rehabiliteringen. Med de
nuverende regler krever det faktisk, at fysioterapeuten arbejder
gratis, og det kan ingen vist forlange.

Endelig mangler den nuvarende ordning en mulighed for
vederlagstri behandling, nir formalet kun er forebyggende, hvil-
ket da ellers inde 1 mit hoved burde vere noget af det allervig-
tigste.

S nok er historien om vederlagsfri fysioterapi som nevnt
historien om en succes, der kun koster sma penge for det offent-
lige, men samtidig er der plads til forbedringer, bade fagligt og
organisatorisk, men jeg hiber og tror pa, at det er forbedringer,
der er malet med den kommende tids reform af hele ordningen.

I den politiske aftale er det ogsd bestemt, at “myndigheds-
ansvaret” for fysioterapi skal flyttes fra regionerne til kommu-
nerne, og dette vil naturligt nok vaekke en del opmaerksomhed
hos savel fysioterapeuter som brugere, der kan fi den tanke, at sa
skal man sige farvel til sin hidtidige privatpraktiserende fysiotera-
peut og 1 stedet behandles 1 kommunalt reg:.

Men for det forste handler “myndighedsansvar” om noget helt
andet. For det andet er det utzenkeligt med en sundhedsminister
fra Venstre, at den private sektor ligefrem skulle blive mindre. For
det tredje er styring via brugerens “frit valg” faktisk ét af den
nuvarende regerings varemarker.

Derfor er det som udgangspunkt pd ingen mide skremmende,
at politikerne nu har kastet deres interesse pa den for os helt vi-
tale fysioterapi. Jeg fristes nesten til at sige, at det var sandelig pa
tide. For der bor da til stadighed vare politiske interesse for et
omrade, hvor man opnar sd meget for sd fa penge. Enhver ansvarlig
politiker ma da naturligvis ogsa teenke den tanke, at her er et rent
guldeg, som maske kan kaste endnu mere kvahtet af sig, hvis man
passer og plejer det.

Foto: Seren Holm h.i[i




