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“Det er en fantastisk fornemmelse, " skriver Isok
Kornerup Houe om at dykke, som han her gor klar til.
foto: Claus Haagensen/Chili
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Den 41-drige projektleder i Muskel-
svindfonden, Marianne Frederiksen,
er ansat som foreningens nye direk-
tor. Marianne Frederiksen, der til-
treder 15. maj, er medlem af den
fem personer store ledelsesgruppe,
som bestyrelsen midlertidigt har
nedsat til at varetage direktionsan-
svaret.

Marianne Frederiksen er journa-
list af uddannelse og har veret ansat
i foreningen siden 1987. Hun har ar-
bejdet 1 praktisk taget alle afdelinger,
bide som journalist og med andre
funktioner. Senest har Marianne Fre-
deriksen varet primus motor i det
omfattende samarbejdsprojeke, som
Muskelsvindfondens ulandsgruppe

og Danida har igangsat i Sydafrika
sammen med handicaporganisatio-
nen Disabled Childrens Action
Group. Sidelgbende har hun haft an-
svaret for at koordinere fundraising
til Musholm Bugt Feriecenter.*

Muskelsvindfondens bestyrelse
ansatte Marianne Frederiksen pi et
mede d. 26. april efter deadline pa
nerverende nummer af Muskel-
kraft. I skrivende stund er hun i Syd-
afrika for at besgge DICAG. I num-
mer 4 vil vi grundigt prasentere og
interviewe den nye direkter, men al-
lerede pa landsmedet d. 16.-17. maj
vil de knap 500 tilmeldte medlem-
mer kunne mgde Marianne Frede-
riksen.

Muskelsvind-
fonden har
faet ny
direktor

Marianne Frederiksen,
Muskelsvindfondens

o v direktor.

Efter nogle drs tilleb er Muskel-
svindfonden nu kommet rigtigt pd
Internettet. Adressen er ligetil:
www.muskelsvindfonden.dk.
Forsiden er vist her, og som det
fremgir, er der fglgende syv ind-
gange: Nyheder, Mere information,
Muskelkraft, Medlemsaktiviteter, In-
stitut for Muskelsvind, Koncerter og
Musholm Bugt Feriecenter.

Siderne er fremstillet med pro-
fessionel hjelp fra firmaet NetJob
Office, som 1 startfasen bistir med
opdatering.

Kritik og forslag til forbedringer
er meget velkomne. Det er et nyt
medie, som rummer muligheder, vi
endnu knap kan 3 gje pd.

Kommentarer kan sendes pa:
msfoplys@post]1.tele.dk.

medtemsforening der har
o mbl ot farbedre wilkdsine
for folk med muskelsvind.
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P4 sit mede 1 april sagde bestyrelsen
i Arbejdsmarkedets Feriefond ja til
at reservere 104 mio. kr. til byggeriet
af de sidste etaper af Musholm Bugt
Fericcenter. Bevillingen er en for-
udsatning for, at feriecentret kan
bygges ferdigt i overenstemmelse
med den oprindelige vision om et
arkitektonisk unikt byggeri med
gennemfort tilgzengelighed.
“Feriefondens bevilling betyder,
at folk med muskelsvind og andre
handicap — og alle andre for den sags
skyld — fir en enestiende feriemu-
lighed. Musholm Bugt Feriecenter
bliver verdens bedste af sin art. S8

enkelt er det, og det kan vi takke Ar-
bejdsmarkedets Feriefond for,” siger
Evald Krog.

Han er iseer glad for bevillingen,
fordi det lenge har varet usikkert,
om feriefonden overhovedet havde
mulighed for at finansiere de 70
procent af udgiften til de resterende
etaper. Det skyldes, at lovgrundlaget
for feriefonden er under ®ndring.

Med de 104 mill. kr., der svarer
til 70 procent af byggeomkostnin-
gerne, er det nu Muskelsvindfon-
dens opgave at skaffe de resterende
ca. 40 mill. kr. Evald Krog er over-
bevist om, at det bliver lettere at fi

de store private fonde og virksom-
heder 1 tale, nir Arbejdsmarkedets
Feriefond har garanteret finansierin-
gen af broderparten. Samtidig kan
bidragydere nu ved selvsyn opleve
forste etape af feriecentrets ene-
stdende arkitektur, indretning og be-
liggenhed ved Musholm Bugt.
Muskelsvindfondens bestyrelse
har besluttet, at kommende etaper
ikke m3 szttes 1 gang, for de er sik-
ret 100 procent ekstern finansiering.
Til forste etape af feriecentret har
Muskelsvindfonden forpligtet sig
gkonomisk for godt 10 mio. kr.
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104 mio. kr.

til Musholm
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I en anden verden

Af Isak Kornerup Houe
foto:
Claus Haagensen/Chili
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Om at opleve elementet vand fra indersiden

Arcimedes’ lov siger, at “et legeme
nedsenket 1 en vaske mister lige sd
meget 1 vaegt, som den fortrengte
vaeskemaengde vejer”. Og det er jo
fedt nok for os muskelsvindlere.
Vores krop vejer alt for meget i for-
hold til vores muskler. Men nir vi
er i vand, bliver vi s3 lette, at vi kan
gore mange af de ting, vi ellers ikke
kan pd landjorden.

Jeg har lige vaeret i Israel og har
snorkeldykket i Det Rede Hav. Det
var helt fantastisk bare at ligge i
overfladen og kigge ned pi koral-
lerne, der 13 en tre til fem meter
under mig, eller at ligge inde i
strandkanten midt i en fiskestime,
der var trukket derind, fordi nogle
bern stod og fodrede dem med
bred. Jeg havde et undervands-
kamera med og tog mange billeder.
Der havde lige varet en storm, og
vandet var ret koldt. Vi lejede vad-
dragter, og det hjalp, men vi kunne
alligevel iltke blive i vandet si lenge.
Vi var ogsid ude at dykke et sted,
hvor der var delfiner. Da vi dykkede
ned, herte vi nogle merkelige
gnekkende lyde. Det var delfinerne,
der kaldte p& hinanden. Si s& vi
dem. De svemmede rundt om os.
En af dem svgmmede lige ind under
mig, hurtig som en pil. Vi 13 lenge
og kikkede p3 dem. Dyrene legede
med hinanden, og de @nsede ikke
de mange fisk i vandet.

Ferie pa Manen
Nir jeg tenker pi den frihed, vi
muskelsvindlere har i vand, tenker
jeg, at det kunne veere idéelt for os
at tage pi ferie pi Minen, hvor vi
kun vejer en sjettedel af det, vi vejer
pi Jorden. Det vil faktisk veere mu-
ligt i ca. 4r 2050 ifslge Hlustreret
Videnskab. Indtil da mi vi ngjes
med vandet.

Men nu bliver der holdt dykker-

kursus for os her i Arhus, og for
nylig prevede jeg at dykke med et
rigtigt dykkerudstyr. Da kom jeg
virkelig til at opleve elementet vand
fra indersiden. Jeg fik vesten med
luftbeholderen pd i vandet og tog
mundstykket i munden. S3 dykkede
jeg ned. Det var en fantastisk for-
nemmelse sidan at vere i en anden
verden. Lyset spillede pd bunden af
svgmmepeolen, og jeg kunne se lam-
perne i siden, og hvis jeg lagde mig
pa ryggen, kunne jeg se vandover-
fladen, som man markeligt nok ikke
kan se igennem. Den var som et
lysegrent txppe, lyset spillede 1. De
andre dykkere svemmede rundt, og
luftboblerne fra deres udinding lig-
nede sebebobler.

Det kunne vare sjovt, hvis
mange muskelsvindlere tog dykker-
certifikat. S8 kunne vi miske ogsd
arrangere en dykkerferie sammen og
soge om penge til det fra fonde. Nu
vil jeg tage dykkercertifikat, og jeg
har snakket med vores dykkerin-
struktor Mikael Andersen.

Det er ikke farligt
Mikael, hvorfor har du startet et projekt
med handicapdykning?

“Dajeg havde dykket i nogle ir,
syntes jeg, det kunne vare spaend-
ende med nogle nye udfordringer.
S3 blev jeg dykkerinstrukter og kom
pa et kursus om handicapdykning.
Det tiltalte mig meget at arbejde
med folk, der kan fi stor gleede ud af
en sportsgren, som man cllers siger
ikke er anvendelig for handicap-
pede”

Hvad er det vanskeligste ved at lave
handicapdykning?

“Det vanskeligste er, at man hele
tiden skal lave nogle nye lgsninger.
Hver eneste gang er det en ny ud-
fordring, for nir man fir en ny han-
dicappet, s3 mi vi finde en ny mide,

der passer til ham eller hende. Det
er det, der gar det vanskeligt, men
det er ogsd det, der gor det spand-
ende.”

Er det farligt eller oplever man bare,
at det er farligt?

“Jeg ser ikke dykning som en
farlig sport, men som en, der er om-
givet af nogle sikkerhedsregler. Hvis
man overholder dem, sd er der ingen
fare ved at dykke. Men desvarre er
det sidan, at nir der er nogen, der
kommer til skade, s3 gir det som
regel meget galt, og det er nok der-
for man i almindelighed tror, at dyk-
ning er farligt. Men jeg kan fortalle,
at ifelge statistikken sd er dykning
lige sa farligt som at bowle.”

Kender du nogen andre, der har lavet
handicapdylkning?

“Jeg kender nogle, der har vaeret
dykkerinstrukterer for paraplegikere
(folk med lammede ben). Af dem er
der flere, der har taget et dykker-
certifikat.”

Kendte du selv nogle handicappede,
for du gik i gang med handicapdykning?

“Tkke nogen i min familie, men
der er nogen i min omgangskreds,

der er handicappede.”

En “doven” sport
Huotfor er dykning godt for handicap-
pede?

“Det er det, fordi dykning er en
“doven” sport. Man skal jo have et
udstyr pa, der gor en vagtles. Det
betyder, at uanset hvor lidt eller hver
meget man kan bevage sig, bare
man kan trekke vejret ordentligt —
alts3 ikke har alvorlige problemer
med lungerne, men bare har et al-
mindeligt dndedret — sd kan man
klare at dykke. S& geor det ikke
noget, at man ikke kan bevage arme
og ben, for det kan man altid f3

andre til ..
..eller scette en motor pi?

“...eller sette en motor p4, ja.
Det kan man ogsd, det er rigtigt. Og
samtidig har det en positiv virkning
pé folks muskulatur. Ndr man er i
den vagtlase tilstand, uvanset om
man vil det eller ¢j, sd bevaeger man
faktisk sine led og sine muskler, og
det skaber bide fysisk og psykisk
velvaere. Man foler sig godt tilpas.
Nir man har veret ude at dykke, si
foler man, selv om man er handi-
cappet, at man alligevel kan dykke
lige som alle de andre, ikke? Der er
ikke den store forskel. Hvis man kan
komme ned under vandet og vare
der, sd beveger man sig alligevel ikke
ret langt, uanset om man er handi-
cappet eller ej, og derfor kan handi-
cappede dykke lige s3 godt som alle

" andre”

Eyr det for koldt for muskelsvindlere
at dykke i Danmark?

. “Umiddelbart mi man sige, at
det er det. Men det er jo ligesom
med skisport. Nar man tager p3 ski-
ferie, si kleder man sig varmt pi.
Og inden for dykning kan man ogsd
fi noget udstyr, der ger det muligt
for handicappede at holde sig
varme, si de sagtens kan dykke i
Danmark nasten hele dret rundt.”

Udstyret er dyrt
Houor dytt er det at dykke?

“Det kommer an pd, hvad vi
taler om. At fi et dykkercertifikat
koster ikke s& meget, men udstyret
er en stor investering. Det koster
miske 10-12 tusinde kroner. Til
gengeld er der ikke hird slitage pa
tingene, og man skal ikke udskifte
det si tit”

Hvad med iltflasken?

“Der er ikke ilt 1 tankene. Det er
ganske almindelig luft, som man fyl-
der i tanken med en kompressor.
Luften er helt ter. Den er blevet kort
igennem nogle filtre, der ogsd renser

den for forurening, andre luftarter,
kulilte og ting, der ellers er i luften
omkring os. Det er naturlig luft, der
blot er filtreret.”

Men koster det ikke noget at fa fyldt
tanken?

“Det koster mellem 25 og 50
kroner.”

Huvad er det for nogle mennesker,
man oftest ser dykke?

“Det kan man nok ikke sidan
kategorisere, men mdske kan man
sige, at det tit er folk, der gerne vil
have med andre mennesker at gore.
Folk, der uddanner sig inden for de

legelige fag, eller andre, der gnsker
at arbejde med mennesker.”

Huvor lenge har man kunnet lave
handicapdykning?

“Det har man nok kunnet de
sidste 15 4r. Men det er aldrig blevet
serlig udbredt. Det er nok, fordi det
krever et stort stykke arbejde at fi
gang 1 det. Der skal uddannes folk
til at vaere instrukterer, og da man
ikke tjener ret meget ved det, sam-
menlignet med almindelig dykker-
undervisning, si skal folk gore det af
Lyst.” =

7

“5d dykkede jeg ned.
Det var en fantastisk
Jornemmelse sddan at
vaere | en anden ver-
den,” fortaeller Isak
Houe, der her er foto-
graferet under en
provedykning.
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Muskelsvindfonden har igennem
mange ir arbejdet sig frem til at
vare et flot eksempel pd en dansk
medlemsforening, som med alle sine
aktiviteter har oparbejdet et flot og
engageret hold medarbejdere, som
yder en massiv service. Vi har dyg-
tige politikere, som opnir vigtige og
flotte resultater, og vi har formdet at
lave et flot stykke socialpolitisk ar-
bejde, som betyder bedre forhold for
vores medlemmer. Men — hvordan
ser fremtiden ud?

Her ma3 vi se p, hvad der ger, at
vi er sd unik en storrelse 1 det danske
foreningsliv. Det meste skyldes i haj
grad ovenstiende, men ogsd at vi har
formdet at fi medlemmer til at in-
volvere sig 1 den demokratiske pro-
ces, herunder reprasentantskabet,
som er med til, at vi fir diskuteret
og debatteret vigtige emner og fir
sat nogle sunde milsetninger.

Denne demokratiske proces er
en virkelig og reel 4rsag til, at der er
sket en sd gunstig udvikling i Mus-

kelsvindfonden, som det er tilfeldet. .

Representantskabet  valger det
meste af bestyrelsen, og bestyrelsen
sgrger for, at vores intentioner og
mélsetninger bliver fort ud 1 livet.
Men her er et problem, som pa len-
gere sigt kan f3 fatale konsekvenser
for Muskelsvindfonden som med-
lemsforening: Vi mangler medlem-
mer, der vil og tar engagere sig i den
demokratiske proces! Det er utroligt
vigtigt for os som handicaporgani-
sation, at det er medlemmerne, der
tegner Muskelsvindfonden.

Der er i al for hej grad blevet ind-
draget folk i reprasentantskab og
bestyrelse, som har formiet at blive
valgt ind pd et for mig forkert
grundlag. Den tendens til, at folk,
som ikke har nogen reel tilknytning
til hverken Muskelsvindfonden eller

det at have muskel-
svind, er blevet an-
befalet ind i fore-
ningen, kan 1 nogle
f3 heldige tilfelde have en gunstig
indflydelse pd vores forenings ud-
vikling. Men oftest er det drebende
for den demokratiske proces, at disse
folk er valgt, kun fordi de i deres liv
og virke arbejder med opgaver, der
er brug for at fi last. Hvad disse per-
soner kan, vil jeg gerne betale for,
men ikke hvis prisen er, at vi skal
tilsidesette et mil om, at Muskel-
svindfonden 1 si hegj grad som mu-
ligt skal veere en renlivet brugeror-
ganisation.

For at vaere med til at saxtte dags-
ordenen og fore Muskelsvindfonden
ind 1 dr 2000 kraever vi engagement,
kvalifikationer og resultater, ja —
men ikke som advokat, socialchef
eller virksomhedsleder. Disse men-
nesker skal ikke sidde i vores politi-
ske organer. Det er en fuldstendig
forkert opfattelse, at det skal vaere
nedvendigt at vaere et hgjt uddannet
menneske med en tilverelse, som
kun 1 et for ringe omfang har noget
med muskelsvind og Muskelsvind-
fonden at gore. Jeg vil gerne have,
at vi bruger disse mennesker til sam-
tale og debat og ogsi holder en tet
kontakt med dem, men vi mi
kraeve, at disse menneskers grundlag
for et engagement i vores organisa-
tion er at kunne arbejde vedhol-
dende med at videreudvikle Mus-
kelsvindfonden. Og ogsd at de har
en stgrre og bredere kontakt til
vores medlemmer for at se, hvor vi
kan gore en indsats, og hvor der lig-
ger nye arbejdsopgaver.

Vi er en organisation, som har
mange virksomheder, der krever et
specielt kendskab til disses forskel-
lige arbejdsomrider. Derfor har vi
ansat nogle kompetente og dygtige

medarbejdere, som skal hjelpe med
at fore visionerne ud i livet og vare-

tage vores interesser.

Jeg vil gerne opfordre til, at T som
medlemmer 1 langt hojere grad en-
gagerer jer i vores forening og der-
med er med til at tegne Muskel-
svindfonden. Hvis fremtiden skal
tegne sig lige si flot som fortiden,
kraever det, at vi involverer os i langt
hgjere grad Det skal vere med til,
at vi kan fremsta som et lige s& flot
cksempel pd en handiciporganisa-
tion ogsd om 20 4r.Vi skal ikke ligne
andre handicaporganisationer, hvor
det primare i ledelsen ikke er men-
nesker med et fysisk handicap, og
hvor langt storstedelen af de projek-
ter, der bliver udfeerdiget, er udtenkt
med de forkerte forudsatninger. Det
resulterer 1 skrxzkeksempler, som
f.eks. plejehjem ejet og drevet af
handicaporganisationer, hvor jeg,
hvis jeg var medlem af den pigzl-
dende handicaporganisation, ville
have en meget dirlig smag i mun-
den. ‘

Vi har muligheden for at videre-
fore Muskelsvindfonden i en stil, der
har et flot humanistisk grundlag, og
som indeholder er milsetning, der
setter medlemmerne i centrum hver

gang.

Jens Lund er medlem af Muskelsvind-
fondens repreesentantskab

Af Jens Lund
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Af Jane W. Schelde
Foto: Sonja Iskov

Der blev stitlet mange
sporgsmdl, bl.a. om
hjelperordning, pleje-
tilleeg og fleksjob.

LT
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Det meste er forbedringer

Temadayg tiltrak mange deltagere, da Kobenhavns Lokalgruppe inviterede
til debat om de nye sociale love og forsikringsregler for handicappede

Mens bernene legede i et lokale ved
siden af, og en gruppe forklede-
kladte voksne havde travlt i kekke-
net med at tilberede den store
frokostbuffet, var 110 mennesker
samlet 1 den store sal pd Redovre-
gird i Redovre. Muskelsvindfondens
lokalgruppe 1 Kebenhavn havde in-
viteret alle medlemmer pa Sjelland
til temadag om de nye sociallove og
forsikringsregler for handicappede,
og som sxdvanlig var bide fremmeo-
det og spargelysten stor.

“Med de emner vi valger, ram-
mer vi noget, folk synes er vasent-
ligt. Derfor er der s stor opbakning
om vores arrangementer,” lod for-
klaringen fra Tina Kirkegaard, der er
med 1 arbejdsgruppen bag temada-
gene.

Og hun havde tilsyneladende ret.
Formiddagens tema handlede om de
tre nye sociale love, der aflgser bi-
standsloven, og som traeder i kraft pr.

10

1.juli i &r. (Lov om social service, lov
om retssikkerhed og administration
pd det sociale omride og lov om
aktiv socialpolitik.) Det overordnede
sporgsmil var, hvad de nye love
kommer til at betyde for mennesker
med muskelsvind og deres familier.
Lige s4 snart ordet var givet frit efter
opleggene fra udviklingschef i Mus-
kelsvindfonden Jorgen Lenger, naest-
formand i fonden Jes Erik Jessen og
to af statens specialkonsulenter for
bevagelseshandicap Inger Lund An-
dresen og Lise Sgrensen, kom der
prompte hender i vejret med sporgs-
mil til paneldeltagerne. Sporgs-
milene drejede sig f.cks. om sags-
behandlingstid, hjelperordning og
boligeendringer. Om de nye ordnin-
ger om fleksjob og ledsagelse. Og
om hvilke konsekvenser de fir pd de
ordninger, brugerne har i dag.

Kun f3 forandringer

Jorgen Lenger konkluderede alle-
rede 1 sit opleg, at der vil ske xn-
dringer med de nye love, men at de
generelt ikke fir den store betydning
for mennesker med muskelsvind.
Og for dem, der oplever &ndringer,
vil der oftest vaere tale om forbed-
ringer, sagde han.

Han navnte ogsd, at temadagen
kun kunne tage fat 1 de vigtigste
omrider i de nye love, fordi omridet
var sd omfattende. “Alene det at f3
printet alle vejledningerne ud var for
stor en mundfuld for min printer.
Den bred sammen,” fortalte han.

Ikke alt 1 de nye love og vejled-
ninger er lige positivt set fra Mus-
kelsvindfondens side. Selv om fon-
den har deltaget i det forberedende
arbejde til vejledningerne, er ikke alle
gnsker blevet imgdekommet. Eeks.
er Muskelsvindfonden ikke tilfreds
med vilkirene for forzldre, der fir til-
delt tabt arbejdsfortjeneste for at passe

deres handicappede barn hjemme.
Der er papeget mange problemer for
disse foreldre, men dem er der ikke
taget hgjde for i de nye vejledninger.

Formuleringerne om boligaen-
dringer kan sette voksne handicap-
pede uden hjelperordning i klemme.
Ifolge de nye regler vil det vaere
svarere for voksne uden hjelperord-
ning at fa ret til at f3 et nyt hus, hvis
deres eksisterende ikke kan andres.

I den positive ende blev det
nevnt, at de enkelte kommuner
ifslge den ny lov om retssikkerhed
skal opstille frister for sagsbehand-
ling og informere borgerne om fri-
sterne. Der skal ogsd udarbejdes
handleplaner for handicappede, sdvel
for unge som for voksne. For forste
gang praciseres det, at kommunerne
skal vere forudséende i deres sags-
behandling.

Fra vejledningen om bern og
unge nxvnte Jorgen Lenger, at
kommunen fir pligt til at vurdere en
sag ud fra et helhedssyn; hele famili-
ens situation skal inddrages og ikke
kun det omride, den konkrete sag
drejer sig om.

Den ny ledsageordning pa op til
15 timer om mineden vil ogsd
komme til at gelde for unge mel-
lem 16-18 ir. Det fik en deltager til
at frygte, at hans datters nugaeldende
ledsageordning, der er sammensat af
timer fra amt, kommune og gymna-
sium, vil blive forringet, hvis ti-
merne bliver konverteret til kun 15
timer om méneden. Svaret fra pane-
let var, at det forhibentlig ikke ville
g3 sidan, fordi det ikke er intentio-
nen med ledsageordningen at skabe

forringelser.

Bedre end ingenting

P3 omridet for voksne handicap_
pede blev ledsageordningen igen
navnt. Ordningen gelder mepne-

sker mellem 18 og 60 ir med “bety-
delig og varig fysisk eller psykisk
nedsat funktionsevne”, og som for
de unge gxlder retten til ledsagelse i
op til 15 timer om méineden.

Selv om man kan vare kritisk
over for sivel timetallet som alders-
grensen pd 60 ir, var Jorgen Len-
gers holdning tydelig: “Bade time-
tallet og aldersgreensen er fastlagt
politisk og er ikke et udtryk for bru=-
gernes behov. Men ledsageordnin-
gen er en forbedring. Den har aldrig
veret der for, s vi gir fra O timer til
15, og det er alt andet lige en frem-
gang,” sagde han.

Ledsageordningen gav anledning
til mange sporgsmil fra deltagerne,
f.eks. om kommunen kan sige nej til
at bevilge ordningen, hvis den han-
dicappede har en rask egtefalle, eller
hvad der vil ske, hvis en bruger i dag
fir daekket sit behov for ledsagelse
efter §56, som handler om hjemme-
hjzlp. Og kan en bruger kombinere
ledsage- og hjelperordningen?

Hertil svarede Inger Lund An-
dresen, at man kun kan have én af
de to ordninger. Med hensyn til §56
er paragraffen oprindeligt mentet pd
hjeelp 1 hjemmet, og derfor vil nogle
kommuner miske fratrekke det
antal timer, der har veret brugt til
ledsagelse, mente hun.Til den han-
dicappede med en rask xgtefelle lod
opfordringen: “Bare se at komme ud
og brug ordningen. En rask egte-
felle har ikke indvirkning pd retten
til at f3 ledsagelse.”

Kommuner blander sig

Ogsi 1 hjelperordningen sker der
visse endringer efter 1. juli. I den
nye lovgivning er det bl.a. pracise-
ret, at en hjelperordning kan bibe-
holdes, efter brugeren er fyldt 67 r.
Det fremgir ogsd, at arbejdsforholdet
i en hjzlperordning er en sag mel-

lem hjzlper og bruger. Men det er
dog stadig uklart, om en kommune
pd nogle punkter har ret til at blande
sig 1 hjelpernes ansettelsesforhold.

Fra salen kom der flere eksem-
pler pd, at kommuner i dag blander
sig 1 antallet af vagter pr. mined for
de enkelte hjzlpere. Det fik Jorgen
Lenger til at opfordre brugere, der
har oplevet, at kommuner begrenser
deres rideret i ansettelsesforholdet
af deres hjzlpere, til at melde sig.

“I Muskelsvindfonden vil vi
gerne preve nogle sager for at af-
klare, hvor graensen gir,” sagde han.

Anita Kruse fra Kebenhavns
Lokalgruppe rundede formiddagens
diskussion af med at opfordre til, at
de nye sociallove igen kom pa dags-
ordenen pi en temadag, nir lovene
har fungeret en periode. Det vil sik-
kert give anledning til endnu flere
sporgsmail, mente hun.

Kold jura

I eftermiddagens program fortalte Jes
Christiansen fra forsikringsoplysnin-
gen om de betingelser og barrierer,
der giver problemer for handicap-
pede, nir de skal tegne forsikring.
P3 sin kontante og hurtigsnakkende
facon gennem gik han bide fami-
lie-, ulykkes-, rejse- og livsforsikring
og kom ogsd ind pd arbejdsmarkeds-
pensioner i forhold til mennesker
med handicap.

Jes Christiansen indremmede, at
forsikringsselskaber generelt er meget
forsigtige og altid neje vurderer risi-
koen, for de tegner en forsikring. Det
rammer iszer dem, der er i en risi-
kogruppe, sagde han og gav som ek-
sempler ejere af stritxkte huse og
handicappede. Alle forsikringer er sat
efter raske personer og ‘“‘almindelige”
forhold — alt andet koster ekstra i
premie eller kraever serlige forsik-
ringer, hvis forsikringsselskaberne

ikke ligefrem foretraekker helt at sige
nej til at tegne en forsikring.

“I skal vide, at en forsikring er en
juridisk aftale. Den indeholder ingen
moralske forpligtelser — kun kold
jura,” sagde han og gjorde opmaerk-
som pd omrider, hvor mange pi
grund af misforstielser foler sig
snydt. Eeks. i ulykkesforsikringer ud-
betaler forsikringsselskaberne ingen
penge, hvis ulykken sker pd grund af
sygdommen eller handicappet, eller
hvis ulykken blot forvarrer syg-
dommen eller handicappet.

For livsforsikringer og pensions-
ordninger galder, at forsikringssel-
skaberne generelt siger nej, hvis der
er tale om en fremadskridende syg-
dom. Hvis de siger ja, bliver det pd
visse betingelser og 1 en afgraenset
periode pd f.eks. ti 4r. I alle tilfalde
er der tale om individuelle bedgm-
melser, men greensen har flyttet sig i
de senere ir, efter at De Samvir-
kende Invalideorganisationer er gdet
ind i sagen.

Andre misforstdelser opstir i fa-
milieforsikringer, ndr det drejer sig
om hjzlpemidler. Nogle selskaber
dakker ikke korestole og andre dyre
hjzlpemidler eller kun til et vist
belab, der ikke svarer til nyprisen. Jes
Christiansen ridede handicappede,
der fir hjelpemidler fra kommunen
til at checke, om det er kommunen
eller dem selv, der har ansvaret for
hjelpemidlerne. Bagefter ber man
forhere sig hos sit forsikringsselskab,
om hvordan de forholder sig til
hjelpemidler, og om der eventuelt
skal tegnes ekstra forsikringer.
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110 medlemmer fra
Sjeelland deltog i
temamadet om social-
lovene og forsikrings-
regler.
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Luft til respirationscentret

Nordeuropas fineste respirations-
center, mente cheflege Ole Hein-
Serensen. Nej, verdens bedste, sagde
landsformand Evald Krog.

De store ord var fremme, da per-
sonale, politikere og brugere d. 1.
april flokkedes pi stuer og gange for
at indvi en ny afdeling til Respirati-
onscenter Vest pi Arhus Kommune-
hospital. Reespirationscentret har hid-
til veeret et lille afsnit pd intensiv, men
er nu flyttet til sin egen selvstendige
afdeling. Sengepladserne er udvidet
til fire, og der er meget fine forhold
for hjelpere og pirerende. Nyt ap-
paratur til milinger og behandling er
ogsi indkebt.

Isabelle Schwartzbach er blandt
dem, der har de bedste forudsatnin-
ger for at bedgmme forbedringerne,
for hun er stamgeest. Det har hun
vaeret i flere 4r pd grund af re-
gelmassige lungebetendelser fordr-
saget af sygdommen myastenia gra-
vis. Nir betendelserne indtreffer,
trekker en respirator pd centret vej-
ret for hende. Isabelle Schwartzbach
er helt enkelt begejstret for de nye
omgivelser og faciliteter.

“Og si er det blevet okay at
grine her,” afslutter hun en oprems-
ning af centrets fortraeffeligheder. P4
intensiv 13 man side om side med al-
vorlige ulykkestilfelde og andre
meget syge mennesker.

Respirationscenter Vest dakker
Danmark vest for Storebelt, og for
10 3r siden var der 1 hele omridet
kun tre personer med muskelsvind,
der havde hjemmerespirator. I dag
er der 60, som udger en af de vas-
entligste brugergrupper pi centret.
Uden respirationsteknologien og
centret 1 Arhus ville de ikke kunne
leve.

Historien om dem er ikke
mindst beretningen om Muskel-
svindfondens stzdige anstrengelser
for at overbevise legerne om det
rigtige i at tilbyde behandlingen. En
af hovedpersonerne blandt legerne

Hein og Fonden

Cheflege Ole Hein-Sgrensen fej-
rede senere samme dag som ind-
vielsen af den nye afdeling til Re-
spirationscenter Vest sit 25-drs
jubilzzum pa Arhus Kommuneho-
spital.

Evald Krog: “Ole Hein har
haft en markant indflydelse pa
Muskelsvindfondens historie og
udvikling helt fra begyndelsen af
1970’erne. P4 sin tillidsveekkende
facon samlede han si at sige alle
muskelsvindbern 1 Jylland om-
kring sig. Han forstod og gik ind
for Muskelsvindfondens enske om

en centralisering af indsatsen for
mennesker med muskelsvind og
deres familier. Han var en af de
forste leger, som forstod betyd-
ningen af, at forzldrene til bern
med muskelsvind fik oplysning,
viden og indsigt.

Modsat mange leger i dette
land er det hans livsstil at fokusere
pa det positive hos det enkelte
menneske, og pi egte vis kan han
sammen med “patienten” glaede
sig over de gode ting. Hans hgjt-
ribende hjertelighed har en sar-
deles gunstig indvirkning pi de
mennesker, der kommer i han-
derne p4 ham.”

var netop cheflege Ole Hein-
Serensen, som i dag dbent erkender,
at han tog fejl.

“Jeg syntes, det var en ddrlig idé
med respirator. Jeg har taget fejl,”
sagde han i sin tale ved indvielsen.

Evald Krog kvitterede med stor
ros til en usedvanlig lege, der “kan
indromme, at der er sket fejl”. Han
beskrev det drelange arbejde for at
fi etableret respirationsbehandlingen
og landets to respirationscentre og
kunne konstatere:

“Det der med at f3 luft er blevet
et tillgbsstykke!”
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Af Jorgen Jeppesen
Fotos: Lone Stokholm

“Denne afdeling har
med liv og livskvaliter
at gare,” sagde chef-
lege Ole Hein-Saren-
sen. Han var oprinde-
lig imod respirator-
behandling til menne-
sker med muskelsvind,
men blev overbevist
om det modsatte af

o Muskelsvindfonden.

Isabelle Schwartzbach
fik lyst til at gpre bidt
reklame for Respira-
tionscenter Vest’ nye
afdeling, da hun og
mange andre brugere
deltog 1 indvielsen.
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Ordet er handicappet

Begrebet handicap er under forvandling i behandlernes teorier
og sproghrug, ja mdske er det pd vej helt ud

Hvad er handicap?

Dybest set er dette spergsmalet,
som leger og terapeuter, der be-
skaeftiger sig med “funktionshaem-
mende” sygdomme (f.eks. muskel-
svind), for tiden stiller sig selv og
hinanden rundt om i Europa. Svaret
er svert, si indviklet at det faktisk
er blevet en videnskab i sig selv.Vi-
denskaben om rehabilitering.

Senest blev det demonstreret, da
75 fagfolk fra 12 europaxiske lande
tor nylig satte hinanden stevne i
Rigshospitalets auditorium 1 og
genneni to lange dage i tyst halv-
morke diskuterede emnet Evaluation
of Rehabilitation in a Lifelong Course
(pa dansk: Evaluering af Livslang
Rehabilitering).

Indbyder til madet var Institut
for Muskelsvind, som siden 1991 har

stiet i spidsen for et netverkssamar-
bejde, kaldet Brickless Centre, inden
for neuromuskulere sygdomme.
Mgdet var et led i det samarbejde,
som mest er nordisk, men i stigende
grad tiltrekker fagfolk fra andre na-
tioner. Der var denne gang ogs3 del-
tagere fra Tyrkiet, Irland og Nordir-
land, Estland og Letland, England,
Holland, Tyskland og Frankrig.

WHOs definition

En udenforstiende ville nok hurtigt
vare faldet i sgvn. For der er langt
fra hverdagens muskelsvind til en
forelesning om Design og analyse af
longitudinale data i et statistisk perspek-
tiv af biostatistikeren Mogens Er-
landsen fra Aarhus Universitet. Eller
en diskussion om CIID-protokol-

len, en amerikansk opfundet mide

at undersgge muskelsvind pi og
mile effekten af behandlingsmeto-
der.

Egentlig handler det “bare” om
at finde ud af, hvorfor man madler,
hvad man maler, og hvordan man
gor det. S3 resultater kan dokumen-
teres og sammenlignes internatio-
nalt. Men inden man nir si langt, er
det nedvendigt at blive enige om
det allerforste spergsmil: Hvad er
handicap?

Det er der faktisk stor usikker-
hed om. Ordet og begrebet er under
forvandling i behandlernes teorier
og sprogbrug, ja miske er det p3 vej
helt ud! Gunnar Grimby, professor
ved Géteborg universitets afdeling
for rehabilitering ‘og foreleser pi
mgdet: “Der er en udvikling i gang
henimod en wndring af betegnel-

Af Jorgen Jeppesen

Kirsten Fich Pedersen

75 fagfolk fra 12 eu-
ropiske lande disku-
terede gennem to
lange dage emnet
Evaluening af Livslang
Rehabilitering. Indby-
der til modet var In-
o Sttut for Muskelsvind,
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£t udvalg af Europas
eksperter i muskel-
svind og rehabilitering
forelzeste. Fra venstre
professor Bernd Reit-
ter, biostatistiker
Mogens Erlandsen,
lazge Sandrine Guin-
varc'h, professor Gun-
nar Grimby, leege Car-
ole Berard, dr.med,
Jan Lexell, cheflege
Jes Rahbek vg forsk-
ningsfysioterapeut
Sylvia Hyde.
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serne. Vi oplever en glidning fra en
negativ til en positiv afgreensning.”

Udgangspunktet for Gunnar
Grimby var den definition, som
WHO lancerede 1 1980: Internatio-
nal Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps (ICIDH).
Fra starten har definitionen varet
genstand for diskussion og kritik,
forst og fremmest for ikke at sactte
brugeren i centrum og inddrage
holdningsmassige og miljsmassige
faktorer. Den bygger pi en traditio-
nel, éndimensionel medicinsk-laege-
lig opfattelse.

For tiden gor WHO et stort
arbejde for en nyformulering af
ICIDH, og organisationen har lagt
et udkast — ICIDH-2 — pi bordet til
3ben diskussion. Her er ordene dis-
ability og handicap helt forsvundet til
fordel for hhv. activity og participation

16

(se figuren pi naeste side med inter-
net-adresser for udferlig information
om emrnet).

FN’s regler

Jes Rahbek, leder af Institut for
Muskelsvind, indledte modet med
en overhead, der viste regel nr. 3, stk
1, 1 FN’s Standardregler om Lige
Muligheder for Handicappede. Den
lyder:

“De enkelte lande bgr udvikle
rehabiliteringsprogrammer for alle
grupper af mennesker med handi-
cap. Disse programmer bgr vare ba-
seret pd handicappedes individuelle
behov og pi principperne om fuld
deltagelse og lige muligheder.”

“Lever vi op til det,” spurgte Jes
Rahbek og fortsatte: “Mig bekendt i
hvert fald ikke i Danmark.” Institut
for Muskelsvind er dog begyndt,

sagde han. Under overskriften Livs-
lang funktionel rehabilitering arbejder
instituttet pi at udvikle behand-
lingsprogramumer, der bygger pd me-
toder, som er videnskabeligt mail-
bare.

Arbejdet er brugerbaseret og
tvaerfagligt, sagde han. Det vil sige, at
disciplinerne inden for rehabilite-
ring skal ses i sammenhang og virke
sammen med den handicappede (!)
person som gverste instans.

" Brugerne bor ikke lengere pi
institutioner, og desuden er mange
handicapgrupper talmassigt smd i de
enkelte lande. Det betyder, at man
skal arbejde sammen bide pd tveers
af fag og landegrenser. Multicenter-
modeller kaldes samarbejdet, og den
opsplitning gger kravet om interna-
tionalt standardiserede definitioner
og malemetoder.

—t

“Selvfelgelig onsker vi ikke insti-
tutionerne tilbage, og vi mi accep-
tere vanskelighederne med multi-
center-modeller,” sagde Jes Rahbek,
der forudsd mange krav fra brugerne
i de kommende ir og sluttede med
sporgsmailet: “Hvem ejer informati-
onerne?”

Multicenter-underspgelser
Sylvia Hyde, forskningsfysiotera-
peut, fortalte om en fellesnordisk
multicenter-undersggelse af kon-
trakturer (stramme led) hos drenge
med Duchennes muskeldystrofi. Et
projekt, som Institut for Muskel-
svind har taget initiativet til.

Hun beskrev vanskelighederne
med at opstille tidssvarende proto-
koller (definitioner og méilemeto-
der), fordi “alle protokoller hidtil har
fokuseret pd at finde helbredelses-
metoder”. “De tager ikke udgangs-
punkt 1 individets daglige virkelig-
hed,” sagde hun.

Sylvia Hyde understregede des-
uden, hvor vigtig etikken er. “Du
sporger et menneske, om du mi
bruge vedkommendes krop til at be-
svare nogle spergsmail, du har. Jeg
ville selv umiddelbart sige nej. Det
er afgerende, at barn og foreldre har
stor tryghed og sikkerhed for, at un-
dersggerne er serigst optaget af
deres problemer,” sagde hun.

Bernd Reitter, professor pd den
berneneurologiske afdeling pd Johan
Gutenberg Universitetet 1 Mainz,
fortalte om et tysk multicenter stu-
die af virkningen af steroid-behand-
ling. Duchenne-drenge Kan muligvis
forlenge deres evne til at g§ med op
til tre 4r med denne medicin. Reit-
ter viste, at den grundleggende or-
ganisering er alfa og omega for et
multicenter studie, og han under-

stregede vigtigheden af en przcis
protokol og deraf folgende mulig-
heder for at dokumentere resulta-
terne. Ogsd et indlysende, men
miske overset spgrgsmal som finan-
siering af arbejdet, pipegede han.

Legerne Sandrine Guinvarc’h
og Carole Berard fra rehabiliterings-
centret Rééducation Fonctionelle 1
Lyon orienterede dels om en om-
fattende gennemgang af litteraturen
om protokoller og méilemetoder
inden for rchabilitering, dels om
deres centers praktiske erfaringer
med at undersgge muskelsvindbarns
motoriske evner og muskelkraft.

P4 andendagen fortalte Jan Lex-
ell, universitetshospitalet i Lund, om
muskelstyrkemadling, og medarbej-
dere ved Institut for Muskelsvind
holdt opleg om nogle af deres ud-
viklingsprojekter.

ICIDH (International Classification of Impairments,
Disabilities and Handicaps), WHO dokument 1980

Oprindelig ICIDH:
Impairment — Disability — Handicap

Udkast til ICIDH-2: <
Health condition (disease/disorder)
Impairments Activities Participation

Contextual factors
(environmental and personal)

Detaljeret information pa www.who.ch/icidh, WHO's hjemmeside om revision af
ICIDH. Ogsa European Disability Forum har oplysninger pa www.edf.unicall.be.
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Professor Gunnar
Grimby: “Vi oplever en
glidning fra en nega-
tiv til en positiv af-
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Af Jorgen Jeppesen

Foto: Lasse Jorgensen
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Jeg ville graede, hvis...

Anita Lassen kan, hvis hun skal, godt remse en hel masse besveerligheder op. Men de er biting

Forleden aften var Anita Lassen i
teatret med sin mand. De si “En sal-
gers ded”, men blev ogsi en anden
oplevelse rigere, da en paen, xldre
herre kom hen og venligt spurgte,
om han skulle hjzlpe.“Nej tak,” sva-
rede Anita Lassen, der bruger kore-
stol. Manden blev ved og stillede
sporgsmilet piny, denne gang til
zgtefzellen med tilfgjelsen “jeg kan
godt hjzlpe hende, for jeg er gam-
mel spejder”.

Miske herer det med til histo-
rien, at Anita Lassen har en sygdom,
som ger, at det kan vaere svaert at
forstd, hvad hun siger. Alligevel
morer hun sig over hendelsen; der
er kun et stenk vrede i tonefaldet,
for den xldre herres medlidenhed
er harmlgs, og efter mere end 20 ar
i kerestol bliver man hirdhudet.

Harmfuld bliver Anita til gen-
gxld stadig, nir hun mindes den be-
sked, en lege pi Institut for Human
Génetik i Arhus sendte hende med
posten en majdag i 1981: “Pé den
anden side er den eneste mide at
bremse sygdomsanleggets videre-
forelse pd at undlade at sette born 1
verden,” stod der som afslutning pa
den arvebiologiske vejledning fra in-
stituttet. Anita har stadig skrivelsen
liggende i skuften.

Hun og hendes hollandske mand
Theo Betkhoudt gnskede som andre
par at fi bern og ville vide, om
Anitas sygdom, Friedreichs Ataxi,
kunne nedarves. Risikoen var s3 lille,
at den nasten var usandsynlig, og i
efterdret 1982 fodte Anita datteren
Louise, der meget apropos netop
treeder ind ad dgren fra skole og af-
bryder vores samtale med et uop-
setteligt sporgsmal til moren. Louise
begynder i gymnasiet efter sommer-
ferien og fejler ikke nogetsomhelst.
Det gor hendes 11-drige lillesaster
Solveig heller ikke.

“Jeg ved ikke, om jeg ville have
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handlet anderledes, selv om jeg lige-
frem havde vidst, at de ville vare ble-
vet handicappede,” siger Anita og
teenker hajt om den situation, hendes
piger kommer i, nir de bliver gra-
vide. De er bazrer af anlegget for
Friedreichs Ataxi og vil med mo-
derne fosterdiagnostik kunne f3 at
vide, om fostret har sygdommen. Ri-
sikoen er pd grund af sygdommens
arvegang meget lille, men der kunne
jo vere s meget andet i vejen.

“Jeg ville grede, hvis de vxlger
et barn fra,” siger Anita og tilfgjer:
“Kan du godt folge mig?”

Nul karriere pa
arbejdsmarkedet

Anita er fedt i Kolding i 1954.
Begge hendes forzldre er dede, og
hun har ingen sgskende. Men hun
har mand, to bern, hest (som i vir-
keligheden er Louises), en sorthvid
kat og en masse hollandsk familie
via sin mand.

Hun har en god uddannelse som
cand. mag. i historie og dansk, men
nul karriere pd arbejdsmarkedet.
Hun blev ferdig pd universitetet
kort for Louises fodsel og magtede
ikke pa én gang at veere mor, handi-
cappet og passe et udearbejde.

“Jeg mitte velge mellem bgrn
og arbejde,” siger hun uden antyd-
ning af xrgrelse og fortxller med
glede om 15 rige dr derhjemme
med pigerne 1 parcelhuset i Hirup
nordvest for Arhus. En tid, hun ikke
ville bytte for noget 1 verden. Og
hun geetter pa, at detrene har det pi
samme made, for modsat si mange
andre bgrn har de haft langt mere
tid og nerver med deres mor. Da
bgrnene var mindre fulgte Anita for
eksempel tit med hen i skolen og
gik til hinde med det ene og det
andet. ,

Har dine born aldrig skammet sig
over at have en morv, der er handicappet?

“Nej, det tror jeg ikke. De har
altid kendt mig sidan, og alle kam-
meraterne og deres foreldre kender
mig. Nir der har vaeret kammerater
med herhjemme, og de ikke har
kunnet forstd, hvad jeg sagde, sd er
det sket mange gange, at en af pi-
gerne har sagt til dem: “S3 kan-1
fanme hgre ordentligt efter!””

At skyde skylden

pa handicappet

Anita kan, hvis hun skal, godt remse
en hel masse besvarligheder som
folge af sin sygdom op. Praktiske
vanskeligheder, fysisk udmattelse
efter graviditeterne, at hun nu oveni
ogsd har fiet sukkersyge, og si vi-
dere. Men det virker som om, det er
biting. Der er tilsyneladende kun én
periode 1 hendes liv, hvor hun vir-
kelig har veeret sldet ud af kurs, nem-
lig da hun métte opgive selv at gi.
Det var slemt, husker hun.

“Teenagedrene var rigtigt svaere.

Tanken om at skulle i kerestol! Jeg
anede jo ikke, at det tvaertimod blev
en lettelse, fordi jeg fik meget mere
overskud til andre ting.”
" Tyve ir gammel overgav Anita
sig endegyldigt til kerestolen. Det
var kulminationen pi et forlgb, der
begyndte med balanceproblemer i
8-9 4rs alderen. Hun faldt for meget,
og ingen kunne finde ud af hvorfor.
Et hav af undersggelser, der alle
endte blindt, stod pd i de folgende
ir, og forst i 1968 stillede en over-
lege pi Vejle Sygehus diagnosen
Friedreichs Ataxi.

Efter gymnasiet tog Anita pd
hgjskole, forst Helsinger og s3
Askov. En periode, hvor “jeg ven-
nede mig til kerestolen”, siger hun.
I 1976 rejste hun til Holland p4 en
international arbejdslejr via Mel-
lemfolkeligt Samvirke. Arbejdslejrens
leder hed Theo Berkhoudt og bag-
efter rejste han med Anita og en
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“Jeg ved ikke, om jeg
ville have handlet an-
derledes, selv om jeg
ligefrem havde vidst,
at de ville vare blevet
handicappede,” siger
Anita Lassen om sine
to raske dptre Louise
(th) og Solveig. Ba-
gest @gtefeellen Theo
Berghoudt.
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Anita Lassen modta-
ger I gennemsnit tre
breve om dagen via
internettet. Fra folk
med Friedreichs Ataxi
Jra alte dele af ver-
den. “Det er enormt
sjovt. Vi snakker om
alt muligt,” forteller
hun.
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anden pige rundt i Holland, og sd...
ja s blev de forelskede. Siden har de
boet sammen 1 Danmark.

Jeg sperger Anita, om hun den-
gang 1 20-4rs alderen spekulerede
p3, om nogen nogensinde ville blive
forelsket 1 hende. “Det er meget
nemt at skyde skylden over pd han-
dicappet. Mange med handicap
siger, at det er derfor, jeg ikke kan fi
et forhold,” lyder svaret.

“Mange forzldre stiller ikke krav
til deres handicappede barn. Men
som handicappet er det meget vig-
tigt, at du fir at vide, nir du laver
noget lort. Jeg har set mange Du-
chenne-drenge, som er blevet gde-
lagte, fordi de er blevet pakket ind i
vat. Jeg er aldrig blevet pakket ind i
vat, men det er sikkert ogsd, fordi jeg
farst blev rigtigt handicappet i teen-
agedrene.”

De ma fanme vente

til de har forstaet

De sidste 10-15 dr har Anitas udtale
veret sidan, at man som udenfor-
stiende jevnligt bliver nadt til at
bede hende gentage ordene.

“Det er meget almindeligt, at
folk ikke tor sperge igen og igen, og
det ubehagelige er, nir jeg kan se, at
de ikke har forstdet, hvad jeg siger,
men lader som om de har.

Men det med talen betyder kun
noget for mig, nir jeg meder nye
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mennesker, Og hvis det er en “lige-
gyldig” person, sd lader jeg min
hjzlper ordne det, men hvis det er
noget vigtigt, sd mi de fanme vente,
til de har forstiet mig!”

Anita har hjelper hver dag fra kl.
syv om morgenen til midt pd efter-
middagen. Desuden f3r hun hjeelp til
rengpring.

Siden midt i firserne har Anita
veret medlem af flere udenlandske
patientforeninger inden for Fried-
reichs Ataxi. Hun forsegte 1 1988 at
danne en gruppe under Muskel-
svindfonden, men der var ikke op-
bakning og interesse nok. Nu ser det
ud til, at der med Institut for Mus-
kelsvinds seneste initiativer i form af
en fagdag for behandlere og et
weekendkursus for folk med syg-
dommen er basis for et nyt forsog
p3 at danne en selvhjelpsgruppe.

“Vi har brug for en interesse-
gruppe til at stotte hinanden, og jeg
hiber, at der ogsd er nogle unge med
Friedreichs Ataxi, som vil vere med
i arbejdet. Det bliver nemt meget
indforstiet, hvis det kun er folk pi
min alder og =ldre, der prager ar-
bejdet.

Det er vigtigt at have de unge
med, for det er som ung og nyhan-
dicappet, at man i reglen har de
storste problemer.”

" De seneste ir har Anita haft stor
glede af internettet. I gennemsnit
modtager hun tre breve om dagen
rundt omkring fra kloden, oftest fra
folk med Friedreichs Ataxi. P4 adres-
sen http:/ /internaf.merseyside.org, som
tilherer organisationen Internaf (In-
ternational Network of Ataxia Fri-
ends), er der et vald af relevante op-
lysninger. Herfra kan man ogsé blive
koblet pd en elektronisk postliste.

“Det er enormt sjovt.Vi snakker
om alt muligt,” forteeller Anita.

Til september begynder hun pi
Aarhus Universitet igen. Hun er lige
blevet optaget pa engelsk, og hvorfor
nu det?

“Naermest af interesse,” svarer
Anita, “selv om jeg nok ikke kan
folge studiet fuldsteendigt.” "

Friedreichs ataxi

Sygdommen har fiet navn efter
den tyske leege Nikolaus Friedre-
ich, der forste gang beskrev den 1
1863. Ataxia er grask og betyder
uorden. Ataxi beskriver en unor-
mal spendingstilstand 1 muskler-
ne, som bevirker, at bevaegelserne
er ukoordinerede, si det er svert
selv at bestemme en ngjagtig
bevagelse. Sygdommen kan vise
sig pd meget varierende tidspunk-
ter fra smibgrnsalderen til op\1\2,(-_l
rsalderen. De forste tegn er, at
barnet eller den unge gir usik-
kert, bliver hurtigt tret og falder
ofte. Han/hun marker stivhed 1
kna og ankler og har besver med
at holde balancen iszr 1 morke.

Friedreichs ataxi er en fremad-
skridende sygdom, men i nogle
tilftelde kan sygdomsudviklingen
gd 1 std 1 en lengere drrakke.
Bevagelserne bliver mere og
mere usikre, fordi krzfterne afta-
ger, og der er forstyrrelser i
muskelspendingen.Talen andrer
sig ogsd. Den bliver langsommere
og utydelig, og der kan komme
problemer med at synke. Sanser
som folesans og smagssans aendrer
sig ikke, men evnen til at se og
here kan blive nedsat. Jjnenes
bevagelser kan aendres, si de sker
1 smi ryk.

Sygdommens fremadskriden-
de forlgb betyder, at de fleste
unge vil fi brug for en kerestol
til udenders sivel som indendwors
brug. Friedreichs ataxi kan ikke
helbredes, og den tiltagende mus-
kelsvekkelse og koordinations-
besvaret kan ikke stoppes med
medicinsk behandling. Men der
kan gives behandling, som fore-
bygger eller mindsker de kompli-
kationer, der opstir som fwlge af
sygdommen. [ takt med at
ataxien gges, og krefterne svin-
der, fir personen brug for hjzl-
pemidler og i et vist omfang ogsd
behov for hjelp til at udfere per-
sonlige og daglige ferdigheder.

Ny brugergruppe i instituttet

Leeger og andre behandlere skal goves interesserede i sygdommen Friedreichs Ataxi

Institut for Muskelsvind har beslut-
tet at gore mere for de mellem 50
og 100 mennesker i Danmark, der
har sygdommen Friedreichs Ataxi.
Forelgbig er 30 brugere registreret 1
instituttet.

Gruppen har veret forsgmt af
behandlersystemerne, forst og frem-
mest pd grund af manglende viden
om sygdommen. Derfor arrangerede
Institut for Muskelsvind i februar et
seminar for danske leger med den
engelske professor A.H.V. Schapira
som underviser. Schapira er en af
verdens forende eksperter 1 Friedre-
ichs Ataxi. Omkring 20 danske ber-
neleger, genetikere, neurologer og
patologer deltog i seminaret, der
koncentrerede sig om diagnostice-
ring og behandling.

Seminaret blev fulgt op af et
weekendkursus for 20 brugere med
Friedreichs Ataxi. Det forste kursus,
Institut for Muskelsvind har atholdt
for sygdomsgruppen. Deltagerne fik
grundig information om diagnosti-
cering, arvelighed og forskellige be-
handlingsmuligheder. Psykolog John

Marquardt holdt opleg med titlen
“Skal sygdommen begrense min
hverdag?”, og talepedagog Gerald
Fischer fortalte, hvordan man kan af-
hjzlpe vanskeligheder med at tale

og kommunikere. Desuden var der
gruppediskussioner om fysio- og er-
goterapeutiske emner og social-
ridgivning.

“Vi 1 Institut for Muskelsvind
har selv brug for at fi et ngjere
kendskab til sygdommens faser og
varierende svaerhedsgrader,” siger er-
goterapeut Anny Madsen, som
hiber, at seminaret ogsd vil sxtte
Friedreichs Ataxi pd de relevante
leger og sygehusafdelingers dagsor-
den. “De skal fatte interesse for
denne sygdom og i hgjere grad hen-
vise til de tilbud, som Institut for
Muskelsvind kan give,” siger hun.

Selvhjelpsgruppe

For ti dr siden forsegte man i Mu-
skelsvindfondens regi at danne en
selvhjelpsgruppe for folk med Fri-
edreichs Ataxi, men det mislykke-
des. Nu vil Institut for Muskelsvind

20 brugere med Friedreichs Ataxi deltog |
Institut for Muskelsvinds ferste kursus for
denne diagnosegruppe. Det skannes, at der
er mellem 50 og 100 mennesker i Danmark
_e med sygdommen.

og Muskelsvindfondens medlems-
service gare et nyt forseg, fordi flere
af deltagerne i kurset udtrykte gnske
herom.

“Det vil helt bestemt styrke
dem, hvis de kan fi dannet en bru-
gergruppe,” mener Anny Madsen,
som frygter, at de cllers godt kan
“blive gemt og glemt”.

“De er jo ikke si mange, og de
har anderledes problemer end de
fleste andre 1 Muskelsvindfonden.
Mange af dem har ogsd vanskelig-
heder med at tale,” siger hun.

Storstedelen af gruppen har levet
med sygdommen 1 mange ir uden
at here til nogen steder, uden ad-
gang til kompetent professionel
hjelp. Derfor var kurset for mange af
deltagerne en voldsom — positiv
sdvel som negativ — oplevelse. Posi-
tiv ved at der nu endelig er et sted at
fi relevant information, stgtte og
rddgivning. Negativ ved at mange
for forste gang blev konfronteret
med, hvordan sygdommen kan ud-
vikle sig, da ogsd brugere med svaere
symptomer deltog. Jof
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Lige som et kendt, dansk bryggeri
reklamerer for Vores 31, kan Mus-
kelsvindfonden 1 dag, 27 ér efter at
den begyndte som en cigarkasse
indeholdende et halvt hundrede
medlemmers kontingentkroner, an-
noncere med et lignende simpelt,
men slagkraftigt slogan:Vores Sted.
Musholm Bugt Feriecenters forste
etape blev en realitet i 1997. Arets
store begivenhed. ,
Hvad ligger der i udtrykket Vores
Sted? P4 den ene side det, at her kan
Muskelsvindfondens sjel dnde 1 fysi-
ske rammer og omgivelser, som ikke
findes skgnnere pd Danmarkskortet.
Klubhuset, som nogen har kaldt det.
P3 den anden side er det ikke
bare til for vi 1.800 medlemmer.
Ligesom pllet vil vi nemlig have
Musholm Bugt Feriecenter pd alles
leber. Vores Sted er ogsi Alles Sted.
Lige fra cigarkassens tid har vi levet
af at give noget for noget, fordi vi
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har meget at tilbyde. Derfor skal
Musholm Bugt Feriecenter blive
stedet, hvor vi og andre danskere af
alle slags kan medes til ferie og for-
dybelse. Muskulturhuset kunne vi
kalde det.

Med bevillingen pd 104 mio. kr.
fra Arbejdsmarkedets Feriefond, som
vi modtog i april 1998, er forudszet-
ningerne for at realisere projektet i
fuldt omfang til stede. Vi skal selv
stille med 40 mio. kr., men det fak-
tum, at centret ikke lengere blot er
luftige tanker pa et stykke papir, har
gget interessen markant for at yde
pkonomisk stgtte. Det er en ople-
velse at se, hvor overbevisende cen-
tret virker, ndr gaster fra fonde og
virksomheder kommer pi besgg.
Og 1 den forbindelse aftvinger det
respekt, at Muskelsvindfonden i
forste etape selv har formdet at
pitage sig en gkonomisk forpligtelse
pd henved 10 mio. kr.

Samtidig skal det understreges, at
denne gkonomiske forpligtelse i

kombination med det dirlige drsre-
sultat 1 1996 har pavirket egenkapi-
talen, som pi to dr er reduceret fra
knap 23 mio. kr. til 11,5 mio. Det
betyder, at vi 1 de kommende ir skal
arbejde hirdt pi at konsolidere os.

Rehabilitering for livet

I 1997 afprovede Institut for Mus-
kelsvind et nyt initiativ, en ambula-
toriefunktion under navnet Musku-
latorium, som legger vagten pi
forebyggende ridgivning til bru-
gerne. Milet er at opbygge en livs-
lang rehabilitering.

Det vil sige, at brugerne regel-
massigt kan komme til undersagelse
og samtale pd instituttet og mede
det tverfaglige team af konsulenter.
Omdrejningspunktet er brugerens
daglige tilvaerelse med en muskel-
svindsygdom, der i de fleste tilfelde

udvikler sig med 4rene, og hvor det
er afggrende at kunne forudse =nd-
rede behov. Erfaringerne fra de
forste muskulatorie-besgg i 1997 er
sd gode, at eksperimentet vil blive
videreudviklet 1 1998.

ALS-konsulentordningen, der
begyndte 1 maj 1996, skiftede kurs i
1997. 1 starten var indsatsen primoert
rettet mod brugere med ALS og de
tverfaglige ALS-teams pd hospita-
lerne, men efterhinden stod det
klart, at der var et stort behov for at
flytte fokus til det lokale arbejde. At
fi hjemmeplejen, den praktiserende
lege og fysio- og ergoterapeuter til
at etablere et team omkring den en-
kelte ALS-patient.

ALS-konsulentordningen, som
finansieres af forsegsmidler, har be-
vist sit vaerd. Samarbejdet med syge-
husene har udviklet sig positivt, og
der mi vere skabt et godt grundlag
for ‘en permanent ordning. Op-
mezerksomheden pd sygdommen og
dens folger for patient og familie er
samtidig oget sterkt i offentlighe-
den. Et eksempel er instrukter Helle
Toft Jensens film om tre mennesker
med ALS, der blev vist pA DR 1 i de-
cember; “Om lidt er det slut”, som
Muskelsvindfonden har stottet med
penge og gode rdd, blev set af over
en million danskere.

Forskningen i Institut for Mus-
kelsvind fik en igjnefaldende aner-
kendelse, da Statens Sundhedsviden-
skabelige Forskningsrid bevilgede
400.000 kr. til fysioterapeut Birgit
Steffensens mangedrige arbejde med
at udvikle en ‘metode, der maler
funktionsevner hos kerestolsbrugere
med muskelsvind. Forskningspro-
jektet forventes at give Birgit Stef-
fensen den medicinske doktorgrad
ved Karolinska Institutet i Stock-
holm.

Luft til respirationscentrene

Respirationscentrene pd Arhus
Kommunehospital og Rigshospitalet
kom pd dagsordenen i 1997. Begge

steder var kapaciteten og facilite-
terne for ringe, og der er allerede
ridet fornem bod herps i Arhus,
idet centret 1. marts i ar flyttede fra
bofellesskabet med intensivafdelin-
gen til sit eget selvstendige afsnit,
udvidede til fire faste sengepladser
og i tilgift fik noget nar optimale
forhold for hjzlperes og pirgrendes
helt nedvendige ophold under ind-
leggelser.

Pi Rigshospitalet er der efter
fzelles pres fra Muskelsvindfonden og
PTU nedsat en arbejdsgruppe, som
vi deltager i. Grappen vil forst fore-
sld en kortsigtet losning til at af-
hjelpe de mest akutte problemer,
dernzst en langsigtet plan, der per-
manent kan eliminere de kummer-
lige forhold, som respiratorbrugere
og deres hjzlpere alt for lenge er
blevet budt.

I september meadtes 160 beslut-
ningstagere fra social- og sundheds-
vasenet til en to-dages konference
med titlen “Hvor bliver rehabilite-
ringen af 1 Danmark?”, Marselisborg-
Centrets forste udadvendte arrange-
ment. Institut for Muskelsvind var
steerkt involveret i forarbejdet og
gennemfgrelsen af konferencen, den
farste af sin art herhjemme. Initiati-
vet vil blive fulgt op af en ny konfe-
rence i 1998.

1 1997 kom Arhus amts endelige
godkendelse af bassinbyggeriet med
tilhgrende faciliteter pi Marselis-
borgCentret. De sidste detaljer pd
arkitekttegningerne finpudses i gje-
blikket, og indvielsen forventes at
finde sted i slutningen af 1999.
Idéerne bag MarselisborgCentret
begynder langsomt men sikkert at
tage form, og samarbejdet er pa vej
til at finde sin identitet.

Endelig skal det ikke glemmes,
at Institut st er flyttet til store og
dejlige lokaler pa Skt. Lukas Stiftel-
sen 1 Hellerup efter otte dr i
Brendby. Arealet er gget fra 130 til
350 kvadratmeter, en udvidelse der
ikke kun giver gode arbejdsforhold,
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men ogsd dbner nye muligheder for
mange andre aktiviteter.

Akasku

Medlemsservice har i 1997 arbejdet
videre pd et lofterigt projekt, der gir
under navnet Akasku. Det er jysk og
betyder “jeg kan sgu”. Idéen er via
personlig udvikling at give unge
med muskelsvind redskaberne til et
aktivt, uatheengigt liv; unge, der som
alle andre har mulighederne 1 sig,
men som pi grund af de serlige vil-
kir, handicappet har sat for dem, har
sveert ved at fi gje pd og bruge deres
kreative krefter. I 1998 vil vi hore
mere til Akasku.

P3 trods af vasentlige nedskaerin-
ger cfter det ddrlige ekonomiske re-
sultat 1 1996 udfoldede de mange
medlemsgrupper en forrygende ak-
tivitet — og kreativitet. Medlemsser-
vice har som altid haft et travlt ir
med at koordinere og servicere de
henved 50 lokale og regionale grup-
per uden hvis eksistens, Muskel-
svindfonden mere ville vere til af
navn end af gavn.

Nye grupper si dagens lys 1
1997. Et netvark for selvstendige
erhvervsdrivende med muskelsvind
er dannet og arbejder pd et samar-
bejde med ligestillede i andre han-
dicapgrupper. En forxldregruppe for
familier med CMT-bgrn (Charcot-
Marie-Tooth) blev stiftet i septem-
ber, og en ny foreldregruppe er
kommet til i Nordjylland. Senest er
det kommet pd tale at etablere en
interessegruppe for brugere med
Friedreichs Ataxi.

Medlemsservice organiserede
sammen med den irske sgsterorga-
nisation Muscular Dystrophy Ireland
en ungdomsudveksling for 1 alt 16
danskere og irere med muskelsvind.
Med penge fra EU-programmet
Ungdom for Europa tilbragte grup-
pen 10 dage sammen i hvert land.

Den oprindelige ungdomsgruppe
i Muskelsvindfonden stiftede 1 1997
FORUM, Foreningen for Unge
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med Muskelsvind. Et initiativ, der
kan tilfore det samlede ungdomsar-
bejde flere midler, idéer og udbytte.
Muskelsvindfonden vil fortsat have
tilbud til de unge. Det er en forplig-
telse for os, og der kan jo ogsd vaere
unge, der af den ene eller anden
grund falder uden for FORUMs
virke. Kunsten bestr i, at vi sammen
finder den rigtige mide at samar-
bejde og afgrense hinandens aktivi-
terer pa.

Sydafrikansk fingeraftryk

Med en bevilling fra Danida i maj
sidste 4r til stotte for udvikling af
varesteder for handicappede bern i
Sydafrika fik Muskelsvindfondens
ulandsgruppe en ny og spendende
udfordring.

Samarbejdet med den landsdaxck-
kende organisation Dicag (Disabled
Childrens Action Group) har nu
nasten et dr pi bagen og ser ud til at
udvikle sig i den positive retning,
som det har veret malet helt fra star-
ten. I gjeblikket er mere end 1.000
foreldre til handicappede bern i
ferd med at erstatte midlertidige
shacks med skibscontainere, der for
fi midler omdannes til funktionelle
veresteder for sorte handicappede
bern i slumomriderne. En ombyg-
get skibscontainer lyder ikke af
meget, men nir alternativet er fal-
deferdige blikskure uden vand og
toilet, er der en verden til forskel pa
livsvilkdrene for barnene for og efter
projektet.

EAMDA, den europ=ziske sam-
menslutning af muskelsvindorgani-
sationer, overvejer at flytte sit sekre-
tariat til Danmark. I overvejelserne
indgr tillige en plan om at ansatte
en dircktor for en periode af mindst
tre 4r.

Baggrunden er, at samarbejdet 1
EAMDA de seneste ir har ligget un-
derdrejet, efter at to af de mest aktive
lande — Holland og Danmark — be-
sluttede at nedprioritere den del af
deres internationale arbejde. P3 4rs-
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medet 1 1997 i Tyrkiet var der dben-
lys frustration over EAMDA’s mang-
lende effektivitet, og det forte senere
til et mede mellem den svejtsiske,
hollandske og danske muskelsvind-
organisation om samarbejdets frem-
tid. Der er enighed 1 EAMDA’s
ledelse om flytte- og direktorpla-
nerne, men problemet er at skaffe
pengene. Der arbejdes for tiden pa at
finde en eller flere sponsorer. I
februar dreftede EAMDA’s pracsi-
dent Patricia Melsom fra Norge og
generalsekreteeren Judy Windle fra
Irland sagen med Muskelsvindfon-
den under et besog 1 Danmark.

[ ovrigt er Muskelsvindfonden
igen blevet reprasenteret i ledelsen
af EAMDA’s ungdomisorganisation,
idet Lars Lundsgaardvig blev med-
lem af EYO’s bestyrelse pd drsmg-
det 1 Tyrkiet.

Aben endte hos os selv
Muskelsvindfondens resultat af den
ordinzere drift landede i 1997 pa
godt 1,6 mio. kr., naesten tre mio. kr.
under det budgetterede. Det finder
bestyrelsen utilfredsstillende.

Hovedirsagen er, at de to nye
koncertturnéer, God Morgen Abe
og Classic Slotskoncerter, ikke gav
det forventede overskud. Heller ikke
den ti &r gamle Gren Rock bidrog
positivt, hvorfor den i 4r erstattes
med et nyt produkt, Gren Tour,
maélrettet storbyungdommen mel-
lem 15 og 30 4r; et koncept, der har
veret arbejdet pd gennem et par ir
og som nu skal sti sin preve.

Lykkeligvis kom Gren Koncert
pa fode igen efter den alvorlige ned-
tur i 1996 og slog tilmed rekorden
fra 1995. 7,6 mio. kr. spillede TV2,
Thomas Helmig, Poul Krebs og
Ostkyst Hustlers ind.

God Morgen Abe svigtede iser i
Alborg med kun 8.000 tilskuere, og
pé fynske Sanderumgaard sad vi til-
bage med aben efter to tyndt be-
sogte slotskoncerter. Kunstnerisk
levede begge arrangementer op til

forventningerne, og de er ikke op-
givet. I dr er markedsforingen styr-
ket, bl.a. gennem et omfattende
samarbejde om forsalg og PR med
FDB. Grundlaget for God Morgen
Abe, er vaesentligt styrket med to
sideordnede hovedsponsorer, Nor-
disk Kellogg’s og Frisko, mens Clas-
sic Slotskoncerter kun optraeder én
gang pd Sanderumgaard.

Det tager tid at indarbejd&lye
produkter, og der findes ikke for-
programmerede successer for open
air koncerter. Det ved Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling og de
hundreder af frivillige crewer bedre
end nogen i dette land. Men vi kan
ikke tillade os at hvile pi Gren Kon-
certs mange laurber, for ogsd den
svigter ind imellem. Det er ngdven-
digt at basere koncertvirksomheden
pa flere alders- og befolkningsgrup-
per, ogsd for at tiltraekke attraktive
spounsoraftaler.

Politiske resultater
Handicappolitisk blev 1997 domi-
neret af Folketingets vedtagelse af de
nye sociallove, som traeder 1 kraft 1.
juli i ar. Muskelsvindfonden har
veret sterkt involveret 1 arbejdet
med at give lovenes rammebestem-
melser et konkret indhold, og der
har vaeret fort en intens dialog med
Socialministeriet om iser hjelper-
ordningen. Ministeriet har varet
lydher for vores argumenter, som
har fort til en rekke konkrete for-
bedringer, og de tilbagevendende
problemer med at have hjxlpere
med under hospitalsophold og pi
udlandsrejser er forhibentlig ryddet
af vejen. Det er et meget stort frem-
skridt, navnlig set i lyset af at mini-
steriet en overgang ponsede pi at gd
den modsatte vej!

Et andet konkret resultat af Mus-
kelsvindfondens politiske arbejde er
tilskuddet til sondemad, som iser
kommer ALS-patienterne til gode.
Her har Sundhedsministeriet veret
modtagelig for saglig pivirkning.
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Kristoffer Steen har illustreret Beretning '97 med ordene “jeq har lavet
Gilleder med temuaet Gron Koncert, fordi Jeg synes, at det er en of

De Samvirkende Invalideorgani-
sationer var ude i et skonomisk
stormvejr1 1997, Uvejret er lgjet af,
men det gav anledning til en grun-
dig selvransagelse i samarbejdet om
mil og midler.Vi har deltaget aktivt
1 fornyelsesprocessen.

Udenrigsministeriet inviterede
Muskelsvindfonden til et mede for-
ud for Amsterdam-topmedet sidste
ar. Danmarks chefforhandler ved
regeringskonferencen, ambassader
Niels Ersboll, anskede at hore vore
synspunkter pd handicappolitikken
i EUL

Det bor ogsd naevnes, at Social-
ministeriet indbed Foreldregruppen
Sjeelland til et mode om bl.a. proble-
merne med tabt arbejdsfortjeneste.

Rugekassen
Vi sagde farvel og tusind tak til di-
rektor Mette Bock med udgangen
af 1997, Efter fem energiske og for-
nyende r valgte vores forste direk-
tor at spge nye udfordringer; en
beslutning, hun faktisk allerede for-
udsagde ved sin tiltreden 1 1992.
Mette Bock har gjort en forskel.

Muskelsvindfondens gode aktiviteter.”

Iseer har hun med forskellige initia-
tiver preeget foreningens indre liv og
dens selvforstielse til gavn for med-
lemmer og ansatte. Hun har tilfert
storre sammenhangskraft og mere
dbenhed, bedre strategisk planlaeg-
ning og en mere professionel med-
arbejderpolitik.

Det har vist sig vanskeligere end
antaget at finde en kvalificeret af-
lgser. Vi har brugt rigtig mange
krefter pd at udvelge et emne
blandt de knap 100 ansegere, der
lagde billet ind pd jobbet sidste
efterdr. Det lykkedes ikke, og derfor
vil vi nu headhunte den rigtige kan-
didat. I mellemtiden passer en udvi-
det ledelsesgruppe den daglige
butik.

Aret 1997 har som si ofte for
vist, at Muskelsvindfonden spiller
med i det danske samfund. Ogsa at
vi er sirbare skonomisk, men det
ved vi af erfaring, og det har vi no-
genlunde lert at leve med. Faktisk
er den sirbarhed, nir vi tenker efter
en ekstra gang, samtidig en styrke,
for den betyder, at vi bestandigt selv
skal tenke nyt, og at vi aldrig gir pa

statspension. Andre — organisationer,
det offentlige og enkeltpersoner —
kan her lere noget af os, sagt i al be-
skedenhed.

Et berigende eksempel pi vek-
selvirkningen var billedkunstneren
Michael Kviums inddragelse af syv
mennesker med muskelsvind i den
hgjt roste videoinstallation Gained
Spirit pd udstillingen Circus Huma-
nus, der trak usaedvanligt hgje pub-
likumstal til Arhus Kunstmuseum.
Mgdet med Michael Kvium ibnede
for nye indsigter, hos mennesker
med og uden muskelsvind.

Et andet eksempel pd fornyelse
kan vi se i vores blad Muskelkraft,
der 1 gvrigt har skiftet stil til et an-
derledes indbydende layout. Bladet
har efter regulacr ansegning ansat fire
bernejournalister blandt vore med-
lemmer. De har allerede tilfort bla-
dets univers ny inspiration, og det
skal blive overordentlig spendende
at se, hvad det kan udvikle sig til.

Ogsi pd andre omrider af Mus-
kelsvindfonden.

Cigarkassen viser sig bestandigt
ogsi at vere en rugekasse. B
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Beretningen fortsatter
side 32 med okonomi-
ske oversigter
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Landsmode 16.-17. maj”

Som optakt til landsmedets valg af formand,
nastformand, reprasentantskab og bestyrelse er
det blevet en tradition af udgive en valgavis, hvor
de opstillede kandidater kan prasentere sig.

I ar skal der valges otte medlemmer til reprasentant-
skabet samt formand og nzstformand. P4 nuvarende

| ‘ y

tidspunkt har ni meldt sig som kandidater, heraf syv til
reprasentantskabet, en til nestformand og en til for-
mand.

Ifglge Muskelsvindfondens vedtegter kan man vente
med at stille op til selve landsmedet. Alle medlemmer,
der pd landsmededagen er fyldt 18 ir, er opstillingsbe-
rettiget.

Kandidat til formandsposten

EVALD KROG

Alder: 54 ar

Aktiviteter-i Muskelsvindfonden: Formand siden
1971, medl. af forskellige bestyrelser og udvalg
Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

Vi har rejst et hus. Musholm Bugt Feriecenter
strdler 1 al sin glans ved foden af Musholmbugten.
Det kreever den allerstorste opmearksomhed og
omsorg.

Jeg har valgt at hejprioritere vores nye pragt-
fulde fristed. Stersteparten af min tid skal gi med
at skaffe 100% finansiering af de kommende eta-
per af feriecentret. Alle pengene til etablerings-
udgifterne skal skaffes udefra.Vi har fiet godt tag
1 det nu, omend det har varet sveert at legge fra

Kandidat til naestformandsposten

JES ERIK JESSEN

Alder: 31 ar

Uddannelse/arbejde: Studerende ved den Er-
hvervsgkonomisk-Matematiske Kandidatuddan-
nelse v. Handelshgjskolen 1 Kgbenhavn (Cand.-
Merc.Mat-stud.)

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af re-
prasentantskabet siden 1992, medlem af besty-
relsen siden 1993 og naestformand siden 1996.
Desuden Muskelsvindfondens reprasentant i ho-
vedbestyrelsen for De Samvirkende Invalideor-
ganisationer (DSI), medlem af DST’s Arbejdsmar-
keds Politiske Udvalg, samt medlem for DSI af
Socialministeriets ridgivende bevillingsudvalg
vedr. Handicappuljen. Deltager i forskelligt sam-
arbejde mellem Bevaegehandicaporganisatio-
nerne. Er derudover aktiv i Muskelsvindfondens
Osteuropa-gruppe, MuskulJst.

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby

For mig er det grundleggende udgangspunkt for
Muskelsvindfondens aktiviteter, samspillet mellem

land. En rakke fonde har forst dbnet for penge-
kassen efter tredje forseg, og efter at Muskel-
svindfonden har vist viljen til ogsd selv at inve-
stere 1 projektet.

Jeg vil sztte alle sejl til for at fremskynde byg-
geriet, si vi kan sikre en fornuftig drift. Jeg vil
sorge for, at brugerne af centret vil fi reel ind~
flydelse pi selve indretningen af byggeriet i for-
bindelse med de kommende etaper. Jeg vil stor-
dyrke samvaeret med alle medlemsgrupperne, nir
de kommer til Musholm. Jeg vil synliggere ferie-
centret 1 ind- og udland, inddrage lokalbefolk-
ningen og medvirke til, at dette nye arnested vil
praege de udviklingstraek, som Muskelsvindfon-
den skal std for i de nermeste ir.

medlemmerne, de frivillige og de ansatte, for:

1. At sikre en velfungerende brugerstyret orga-
nisation med en solid gkonomisk basis.

2.At skabe de bedst mulige rammer for med-
lemmernes og medlemsgruppernes egne ak-
tiviteter.

3. At sikre tilbuddene om og videreudvikling af
den helhedsorienterede indsats over for med-
lemmerne.

4. At skabe de samme udfoldelses- og valgmu-
ligheder for “muskelsvindlere” som for andre i
samfundet.

Jeg vil siledes i en kommende periode vare
serligt optaget af flg. opgaver: Det er vigtigt at
prioritere en konsolidering af Muskelsvindfon-
dens gkonomi. Udviklingen og optimeringen af
de indtaegtsgivende aktiviteter skal fortsettes med
fokus p3 en spredning og reduktion af “risikoen”.

Informationsteknologi og internet skal an-
vendes bedre 1 Muskelsvindfondens arbejde, f.eks.
med en bredere, hurtigere og mere dirckte med-
lemsinformation og -inddragelse som perspek-
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tiv. MusholmCenteret skal forankres som “vor
egen” unikke ramme om medlems- og institut-
aktiviteterne, og centret skal nu tilfores “indhold”,
i det omfang, der kan skaffes ekstern finansie-
ring. Ligesom MarselisborgCentret og Institut-
tet bor blive omdrejningspunkter for udviklin-
gen af rehabiliteringstanken.

Der skal tages skridt til at sikre en videre-
forelse af indsatsen over for mennesker med ALS
i forlengelse af det nuverende projeke. Handi-
cappolitisk er det endvidere vigtigt, at Muskel-

Kandidater til repraesentantskabet
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JORGEN STAGE JOHANSEN

Alder: 46 ir

Uddannelse/arbejde: Sikkerhedsleder

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af re-
prasentantskabet siden 1993, medlem af besty-
relsen 1994-95 og siden 1995 DSI-reprasentant
i Kgbenhavns Amt.

Adresse: Kervanget 6, 2750 Ballerup

Jeg har en 17-4rig datter med spinal muskela-
trofi. Mine interesseomrader har primart vaeret
de problemstillinger, som folger med forzldre-
rollen til et handicappet “barn”, og det er selv-
folgelig en vigtig del af Muskelsvindfondens
virke, at man politisk arbejder med baggrund i
medlemmernes erfaringer.

Emnemassigt har jeg serlig fordybet mig i
sager om boligendring, tilbud om fysioterapi/-
varmtvandsbassiner osv. De senere dr har jeg

THOMAS KRYSIZA

Alder: 39 ar

Uddannelse/arbejde: Fortidspensionist

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Har arrangeret
kurser for mellemgruppen, har veeret medlem af
redaktionsudvalget til Muskelkraft, har i to ir
sammen med medlemsservice arrangeret du-
chenne-kurser og fericophold i Frankrig/Tysk-
land. Medarranger af mandekursus 1 ‘98. Frivillig
pd Gren Koncert de sidste fire dr samt diverse
arrangementer. Medlem af repraesentantskabet de
sidste tre 4r.

Adresse: Seskranten 68, Stautrup, 8260 Viby J.

Jeg har siddet i repraesentantskabet 1 tre dr og har
lyst til at tage tre mere. For mig er det vigtigt at
fi et repraesentantskab, der er si bredt sammensat
som muligt. Bdde hvad angir ken, men ogsi p3
alle andre omrider som: Beskaftigelse, indfalds-
vinkel til ME alder, geografisk placering i Dan-
mark og fritidsinteresser. Det er bredden og alsi-
digheden, der gor os sterke, fleksible og gor os i
stand til at praege fondens fremtid 1 den retning,
vi selv vaelger.

Selve reprasentantskabet har, som jeg ser det,
gennemgiet en sund udvikling. Fra at have en

svindfonden folger op omkring udviklingen i
den administrative og bevillingsmassige praksis,
der snart vil udformes pa baggrund af de tre nye
sociale love, for at sikre realisering af bebudede
forbedringer og undgi forringelser. Det er bl.a. i
den forbindelse vigtigt at sikre, at de nye fleksjob
bliver et attraktivt tilbud om en fleksibel, reel be-
skaftigelse for mennesker med nedsat arbejds-
evne, Afgerende vigtigt er det imidlertid at folge
udviklingen seriost og aktivt sege indflydelse pd
den bebudede fortidspensionsreform.

varet engageret 1 spergsmil om hjzlperordninger
for unge under 18 dr, og jeg mener, at der er et
stort behov for retningslinier, som forhindrer, at
et helhedssyn pd skole/fritidsinstitutioner/hjem
uafladeligt forer til forhandlinger med kommune,
amt og involverede institutioner.

De nye sociallove og samfundets zndrede syn
pd uddannelses- og-beskeftigelsesmuligheder for
handicappede, dbner for nogle nye udfordringer.
Jeg finder det positivt, at en nedsat erhvervsevne
ikke automatisk forer til pensionering. Den dis-
kussion, som Muskelsvindfonden allerede har
ydet et stort bidrag til, vil jeg gerne deltage i.

Muskelsvindfonden har med de mangfoldige
medlemsaktiviteter og markante handicappolitiske
resultater gennem 4rene vist, at man kan flytte
tingene. Det er en vasentlig grund til, at jeg gerne
tager en periode mere i repracsentantskabet.

vag identitet/selvopfattelse og miske fungere
mere som en slags kaffeklub, er det lykkedes at
skabe en kreativ arbejdsform, kombineret med
en alsidig debat og en god stemning. Det vil jeg
gerne vare med til at preege fremover.

Jeg har ingen specielle markesager, men alle
de enkelte sager/mal skal folges ngje.

Det er vigtigt, at Musholm bliver fulgt op, si
vi forhdbentlig kan udvide antallet af boliger og
dermed fi gkonomien til at blive sund. Byggeriet
og beliggenheden er i serklasse, og det kan vi
vare stolte af.

Vores okonomiske konsolideringsmal skal der
fortsat arbejdes henimod, nemlig at have penge
pd bankbogen til et drs drift, hvis vi imod for-
ventning skulle fi et katastrofedr med svigtende
indtegter.

Medlemskurser arrangeret af medlemmer er
utrolig vigtige, fordi her pd grasrodsniveau fore-
gdr alt det kreative og uforudsigelige, som MF
og os som svindlere er kendt for. Endelig skal vi
holde et vigent gje med politikerne og vare med
til at preege det handicappolitiske omride.

Jeg synes, vi alle kan vaere stolte af vores fore-
ning, og det den (vi) har opndet og skabt. Det skal
vl varne om.
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JENS LUND

Alder: 26 it

Uddannelse/arbejde: Jurastuderende

Abktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af re-
prasentantskabet siden 1995, medlem af besty-
relsen 1 Muskelsvindfondens Venner, konsulent,
medarranger af mandekursus ‘98. Frivillig pi
Gron Koncert-turneer.

Adresse: Segade 6 F, 8000 Arhus C

Som et ungt menneske med et fysisk handicap,
der har mange jern 1 ilden, finder jeg det min
pligt at bidrage til, at Muskelsvindfonden gir ar
2000 i mode med si sterke kraefter som muligt.
Jeg har igennem de sidste tre ir siddet 1 repraes-
entantskabet, hvori jeg er blevet bekraftet i, at
muskelsvindlere kan, hvad vi vil. Det ligger mig
meget pd sinde, at Muskelsvindfonden bibeholder
sin identitet som medlemmernes forening. Det
skal vaeere medlemmer, som er med til at sette
dagsordenen for, hvad der foregar 1 dagligdagen,

ERIK PETERSEN

Alder: 55 &r

Uddannelse/arbejde: Fartidspensionist efter 1 august
1997 at have fiet diagnosen ALS. For den tid har
jeg veeret beskeftiget med edb 1 nesten 20 ir som
leerer pd Edb-skolen under Vejle Handelsskole, 1
ca. seks dr som edb-chef i Finansbanken og i ca.
fem 4r som edb-medarbejder 1 Politikens Hus.
Abktiviteter i Muskelsvindfonden: Aktiv omkring op-
rettelse af ALS-gruppe Sydjylland og primus
motor omkring gruppens aktiviteter. Var Mus-
kelsvindfondens reprasentant 1 Glasgow 1 1997
pd det femte rlige mode 1 den internationale
gruppe af ALS-organisationer.

Andre handicapaktiviteter: Naestformand 1 Vejle
Handicaprid. Medlem af amtskomiteen for
Hjernearet 1997

Adresse: Valmuevej 1, 7100 Vejle

GERT RIIS

Alder: 31 3r :

Uddannelse/arbejde: Fuldtids muskelsvindler, HE-
student, freelance edb-konsulent, formand for
Foreningen af Unge med Muskelsvind (FORUM)
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Tidligere medlem
af reprasentantskabet 1 seks ar, Muskel@st, det

- Grenne Crew, Slappendales, Ungdomsgruppens

arbejdsgruppe, DSI-repracsentant i Arhus Amt og
sidder i forretningsudvalget 1 DSI-Ungdom.

En af mine primare grunde til at stille op til re-
prasentantskabet er, at jeg gerne vil vere med
til at sikre et txet, godt og konstruktivt samar-
bejde mellem Muskelsvindfonden og FORUM.
Foruden dette samarbejde vil jeg ogsd gerne veere
med til at arbejde for, at Muskelsvindfondens fy-

men ogsd for, hvad vi rent socialpolitisk vil opnd
pé lengere sigt. Jeg vil arbejde for, at vi som for-
ening bliver det bedste eksempel p4, at menne-
sker med et fysisk handicap kan varetage en aktiv
rolle i en lang rekke opgaver. Vi skal integrere
medlemmerne i det frivillige arbejde og som an-
satte langt videre, end det hidtil har veret gjort —
andet kan vi simpelthen ikke vzere bekendt.

Jeg vil ikke vare bleg for at sige, at der er lidt
kebmand i mig. Jeg ser det derfor ogsd som min
opgave at veere med til, at gkonomien 1 vores or-
ganisation har hold 1 virkeligheden. Jeg har en
formodning om, at nogle at de mange penge, der
cirkulerer, kan bruges mere hensigtsmaessigt.

Desuden er det ogsd meget vigtigt, at vi fir
vores “klubhus” Musholm ordentligt pa skinner.
Her ligger mange spendende opgaver — ikke
mindst at fi rejst midler il de folgende etaper.
Jeg ved, at jeg kan vaere med til at skabe en fel-
les fremtid og fremdrift, der indeholder lige si
flotte resultater, som vi fer har forméiet at vise.

Selv om jeg ikke har noget egentligt kendskab
til eller erfaring i repraesentantskabsarbejde foler
jeg selv, at jeg har lysten og viljen samt ogsd til-
streekkelig med ressourcer til:

1. At kunne deltage aktivt i de aktiviteter af sivel
intern som ekstern karakter, der skal vaere med
tl at bringe Muskelsvindfonden ind i nzaste
drtusinde.

2. At kunne varetage de ALS-ramtes interesser i
Muskelsvindfonden.

Jeg er gift (i snart 30 4r) med Ingrid, der pa fjerde
ir sidder i el-kerestol uden egentlig/brugbar
diagnose. Vi har tre piger pd henholdsvis 27, 21
og 18 ir.

.

siske rammer bliver gjort bedre — bide for de an-
satte og for dem, som kommer p3 besog. Hvis
Muskelsvindfonden skal blive i de nuvarende
lokaler, ber der bl.a. geres noget ved den fysiske
tilgengelighed.

Til slut mener jeg, at Muskelsvindfonden er
en forening, som primeart skal varetage medlem-
mernes interesse. Dette betyder ikke alene, at der
efter min mening skal bruges flere penge pi
medlemsaktiviteter, men ogsd at der skal inddra-~
ges flere svindlere i afviklingen af Gren Koncert.
Vi skal frem p4 banen, s folk kan se, hvad det vil
sige at have muskelsvind — mange spendende
udfordringer og oplevelser.

Vores felles mil ma vere, at vi ligger gverst
pd listen, nir Sonar og Jyllandsposten foretager
en meningsundersogelse.
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JANNE UNKERSKOV

Alder: 25 ar

Uddannelse/arbejde: Medicinstuderende  ved
Kobenhavns Universitet

Abtiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af re-
prasentantskabet, Den Internationale Myastenia
gravis-gruppe, DSI-reprasentant i Patientklage-
nzevnet, medlem af Muskel@st. Desuden aktiv i
mellemgruppe-kurser, Kebenhavnergruppens
temadage og Danske Kvinder med handicap.
Adresse: Ryparken 30,1. th, 2100 Kebenhavn &

Jeg leeser medicin pa 7. &r og har myastenia gra-
vis. Tidligere har jeg deltaget.i og vaeret med til at
planlegge kurser i bidde MG-, ungdoms- og mel-
lemgruppen. For ca. otte ar siden blev jeg aktiv i
MG-gruppen. De sidste seks dr har jeg veeret
aktiv i Den Internationale MG-gruppe, hvilket
har medfort, at jeg har deltaget i bdde internati-
onale MG-mgder og EAMDA.

Jeg var med til at starte Muskel@st, der be-
skeeftiger sig med at hjelpe muskelsvindramte 1
Osteuropa. Endvidere var jeg 1 1995 med il at
starte Danske Kvinder med Handicap, der er en
organisation pd tvers af diagnoser.

Jeg méner, at jeg efterhinden har et bredt
kendskab til mange forskellige grupper i Mus-

KAMMILLAVOGELIUS

Alder: 45 ir

Uddannelse/arbejde: Ergoterapeut — nu pensionist
Abktiviteter i Muskelsvindfonden: Medstifter af og
arbejder i myastenigruppen. Valgt til reprasen-
tantskabet for et ir 1 1997. Har tidligere siddet i
reprasentantskabet.

Adresse: Risbjerggirds Alle 29, 2650 Hvidovre

Efter at have siddet i repraesentantskabet 1 et ar og
deltaget i et made, er det begranset, hvad jeg har
udrettet. Si derfor vil jeg gerne prove kraefter 1
endnu en periode.

Noget af det, jeg synes er speendende, er, at
det er muligt at have diagnosegrupper 1 Mus-
kelsvindfonden, samtidig med at vi har felles
fodslag med hensyn til handicappolitik. Jeg vil

kelsvindfonden, samt at jeg har en medicinsk
viden, der kan anvendes i mange situationer. Des-
uden har det at lese medicin og selv have my-
astenia gravis gjort, at jeg har en stor egeninter-
esse i studiet, hvilket jeg mener kan komme
MG-gruppen og Muskelsvindfonden til gode.

Jeg finder det vigtigt, at jeg som DSI-repra-
sentant i Patientklagenaevnet har fingeren pa pul-
sen 1 Muskelsvindfonden, hvilket sikres gennem
reprasentantskabet. Jeg finder udviklingen i sam-
fundet specielt inden for legeverdenen med gen-
terapi og gensplejsning vedrerende handicappede
meget interessant og udfordrende. Jeg mener, at
en organisation som Muskelsvindfonden har mu-
lighed for at veere med til at praege udviklingen,
hvilket jeg gerne vil veere med til gennem re-
prasentskabet.

Jeg finder stadigvek Marselisborg-projektet
meget interessant, idet jeg i Finland pd Masku
har medt det — efter min mening — optimale to-
tale behandlingstilbud for myastenikere og andre
muskelsvindramte. Med mine egne erfaringer og
min faglige baggrund som legestuderende braen-
der jeg lidt for at vare med til at opnd det mest
optimale behandlingstilbud. Dette mener jeg sker
bedst ved at sidde 1 reprasentantskabet.

godt vere med til at bevare muligheden for
denne gruppering.

Et andet omride jeg ser frem til at arbejde
med, er uddannelse til at vaere handicappet pa
fuld tid. Nu ser det ud til, at vi er ved at fi nogle
rammer, vi kan bruge, s3 nu skal vi fylde dem ud.
Jeg mener, det er uhyre vigtigt, at vi som med-
lemmer af MF fir mulighed for selv at vare med
til tilrettelaeggelsen af en sidan uddannelse i form
af temadage, kurser, seminarer, og hvad vi ellers
kalder det. Det at veere sammen med ligestillede
er uhyre vigtigt.

En anden ting er at vere medlem i et valgt
organ og ad den vej kunne give sin mening til
kende. Jeg opfatter mig selv som talerer for en del
af MFs medlemmer.




Den okonomiske udvikling i 1997

Arets resultat blev et underskud p4 7.423 t.kr.. Arsagerne hertil er dels en ekstra-
ordinzr post pi 9,1 mill. kr., dels at det ordinzre resultat, der blev et overskud pd
1.677 t.kr., blev 2.832 t.kr. mindre end budgetteret. Den ekstraordinzere post pd 9,1
mill. kr. er hensexttelse til finansiering af etape 1A pd Musholm Bugt Feriecenter,
idet Muskelsvindfonden har afgivet garantierklaering for restfinansieringen af dette
byggeri, sifremt Musholmfonden ikke kan fremskaffe den fornedene finansiering
selv. Etape 1A blev faerdig primo 1998, og da Musholmfonden endnu ikke har skaf-
fet den forngdne finansiering, hensazttes et beleb pd 9.1 mill. kr. til opfyldelse
heraf.

Den vasentligste drsag til budgetatvigelsen pd den ordinzre drift er, at lavere
indtzgter fra bidrag, skrabespil og to nye koncertarrangementer ikke opvejes af den
pene fremgang pa resultatet af Gron Koncert.

Bestyrelsen finder resultatet utilfredsstillende.

I 1998 budgetteres der med et ordinzert resultat pa 2.713 t.kr.

Den pkonomiske udvikling i de seneste fem dr

* Lik\‘/i;:l.ka.pital er bere|
henlagte midler og kortfristet gzld

Hovedtal 1000 kr. 1993 . 1994 1995 1996 1997
Indtmgter 23104 24622 26739 21917 31270
Indekstal _ e L (0] Y o S e 135

Omkostninger 20802 23327 23092 26822 24455
Indekstal 100 112 A1 129 118
Resultat ordineer drift 6529 5552 3876 1677

Resultat 5732
Aeiver 29280
Egenkapital 22
Likvid kapita 18635
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Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondens samlede aktiviteter, hvilket omfatter: Muskelsvindfonden, In-
stitut for Muskelsvind, Foreningen Muskelsvindfondens Venner, Fonden for Muskelkraft, Fonden for bern og
unge samt koncertarrangementer afholdt af Musholmfonden.

Samitlige regnskaber er revideret af Deloitte & Touche Statsautoriseret Revisionsaktieselskab, som har givet
dem en blank revisionspitegning.

Med undtagelse af 1996, hvor indtegterne faldt, har aktivitetsniveauet i de seneste dr varet stigende, hvilket
kommer til udtryk bide pi indtegts- og omkostningssiden. Iflg. foreningens politik skal der ske en konsoli-
dering, hvor likvid kapital skal svare til et drs omkostninger.

Ved udgangen af 1997 svarer den likvide kapital til ca. 28% af de samlede omkostninger.
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Likviditet
1000ke. 1993 1994 1995 1996 1997 '
Omk. drift 20802 23327 23092 26822 24455
Omk. v.indsamling 1791 1976 3336 4335 4627
Omb.ialt 22593 25305 26428 31157 29082
Likvid kapital 14191 12801 18635 14735 8265
Det er ikke noget m3l i sig selv at have penge pi kistebunden. Men for at sikre medlemmerne et vedvarende
behandlings- og aktivitetstilbud, ogsd hvis der skulle komme ir med svigtende indtegter, er det Muskel-
svindfondens mil at konsolidere sig, si der oparbejdes en likvid kapital svarende til et &rs driftsomkostninger.
Ved slutningen af 1997 svarede den likvide kapital til 28% af et drs drifisomkostninger. Arsagen til nedgan-
gen i likvid kapital i forhold til 1996 er henswttelsen pi 9,1 mill. kr. il finansiering af etape 1A Musholm
Bugt Feriecenter.
Udvikling likviditet 1993-1997
35000
30000 -
25000 |-
X 20000 -
o
§ 15000 — —
10000 SO [ i e
5000 S : ||
0 : ’ e * l ! o
1993 1994 1995 1996 1997
Soliditet [ [E Likvid kapital
1000 kr./pct. 1993 1994 1996 1997
Aktiver 24308 24460 025060 24653
Bgenkapital 16762 17149 - 19007 11584
Soliditetsgrad, pct. 76 47
80
70 -
§ 60| -
e
50
40 : : : : —
1993 1994 1995 1996 1997

Som konsekvens af konsolideringspolitikken er der blevet oparbejdet en egenkapital. Solidi-
tetsgraden, som udtrykkes ved egenkapitalens storrelse i forhold til den samlede aktivmasse, ud-
giorde 47% ved udgangen af 1997.Faldet i forhold til 1996 skyldes hensattelse pa 9,1 mill. kr.
til etape 1A p&d Musholm Bugt Feriecenter.
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Sadan tjener vi pengene Sdadan bruger vi pengene w

Indtaegtskrone 1997 UdgfftSkone 1997

I 1997 var hovedindtegtskilderne arv, bidrag og statslotto, amter-

nes kob af ydelser fra Institut for Muskelsvind, Gron Koncert samt En meget stor del af pengene anvendes af Institut for Muskelsvind

Dplysning 14%
salg af annoncer og skrabespil. Nye indsamlingsarrangementer som til ridgivning og uddannelse af brugere og behandlere, til forskning

God Morgen Abe og Slotskoncerterne har desvaerre ikke indfriet og udvikling af nye behandlingsmetoder samt til ALS-konsulent-

forventningerne, men flere sponsorer samt en omlagning af vare- funktionen. Men der anvendes ogsd midler pd aktiviteter arrange- Andre formal 11
dre for fa
sortimentet forventes at fi en positiv afSmitning pd resultaterne ret af/for vore medlemmer, heriblandt det irlige landsmede. Der- Medlemsservice 13%

herfra i 1998.

Bidrag 35%

udover udgiver vi tidsskriftet Muskelkraft og andet informations-
materiale som bager, foldere, pjecer, 0.1, samt deltager i interna-
tionalt samarbejde og handicappolitiske aktiviteter.

Nogle af pengene anvendes pd administration, m.v. . Det dre-
jer sig om gager til administrativt personale, omkostninger til
porto, papir, telefon, husleje og afskrivninger. Dertil kommer

meader i reprasentantskab og bestyrelse.

7829 8474 6206 8245
6210 5654 7894  -1662 Omkostn. t. kr. 1993 1994 1995 1996 1997
Annoncer og spil 1926 2267 3718 3667 3681 Oplysning ...2887 3853 3773 4713 3510
Inst. for Muskelsvind 6580 7450 7712 9679 10274 Medlemservice 3292 3606 2687 4034 3270
Andre indigter 559 777 1209 1988 135 Iost, for Muskelsvind 9995 8536 ...2232, 10873 1108,
Ialt 23104 24622 26739 21917 Andre formdl 1363 3070 2312 3008 2778
Administration 3267 4262 4088 4174 3812
Lt 20802 23327 23092 26822 24455
Udvikling indtaegter 1993-1997
35000 o 1 .
Udvikling omkostninger 1993-1997
- [}
30000 30000
25000 -
25000
£ 20000
e
g 20000
15000 - Andre indtegter
10000 - Inst. for Muskelsvind -] 15000
o
- Annoncer og spil ‘c°: E Administration
5000 Arrangementer : 10000 a
- Andre formal
0 - Bidrag - Inst. for Muskelsvind
) — 5000 Medlemsservice
"5000%1993 1994 1995 1996 1997 e
. 0
Med undtagelse af 1996, som var et meget dirligt 4r pd arrangementssiden, 1993 1994 1995 1996 1997
har indtazgterne veeret konstant stigende.
[ 1997 har der varet en serlig stor stigning i indgiede bidrag, ca. 6 mill. . I drene 1993 til og med 1996 har omkostningerne vearet stigende. I 1997 faldt omkostningerne.
kr. herfra er konkrete bidrag eller arv, som er henlagt til forbrug i de kom- Det skyldes dels besparelser, dels at der i 1996 blev anvendt ca. 1 mill. kr. pd aktiviteter til mar-
mende &r. kering af foreningens 25-4rs jubileum.
34 35
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Supertilbud til Muskelsvindfondens medlemmer

Kom og vaer med til indtage Musholm Bugt Feriecenter
20 % rabat i hele 1998

Musholm Bugt Feriecenter
Musholmvej 100, 4200 Korser
TIf 70 13 77 00
Fax 70 13 88 00

NB! Vi horer gerne fra
medlemmer, der har reserveret
far dette favorable tilbud.

nderledes arkitektur

S n smkke,

Imponér familie og venner med den unikke natur og gode be-
liggenhed - tet pi Korser og kun en time til Kobenhavn.

Det geelder om at komme hurtigt ud af starthullerne - du kan frit
velge mellem villaer, rekkehuse og mini-raekkehuse.

Ring pa telefon 70 13 77 00 og reservér allerede nu - eller bestil
en brochure med supplerende oplysninger.

Du kan ogsd besoge os pa internettet.

Adressen er www. musholm.dk.

Oplev solnedgangen
Priseksempler over Storebelt fra din terasse

VILLA uge 27-31 normalpris kr. 5.240, medlemstilbud kr. 4.192.
RAKKEHUS uge 27-31 normalpris kr. 4.990, medlemstilbud i

kr. 3.992. , Anoras
_ R e |

-

Prov de funktionelle kokkener og badevaerelser

Nyd bevaegelsesfriheden
i en handicapegnet - S5
feriebolig - “ 7«
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Af Jane W. Schelde
fFoto: Nils Rosenvold
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Storre fokus pd ldre handicappede

Der mangler i hgj grad viden om vil-
kirene for xldre handicappede. I de
senere ir har der vaeret meget fokus
pd ldre generelt og pd handicappede
op til 60 ir. Men aldersgruppen over
60 4r med et fysisk handicap har til-
syneladende vaeret en overset gruppe
i projekt- og forskningsgjemed.

Socialforskningsinstituttet udgav
f.eks. en stgrre undersggelse i 1997
om “Handicap og funktionshaem-
ning i halvfemserne” om mennesker
med handicap, men undersogelsen
beskaftigede sig med handicappede
i alderen 18-60 ir.

P4 zldreomridet blev deri 1996

etableret et videnscenter pd Geron-
tologisk Institut i Hellerup. Initiativet
blev taget af det tverministerielle
udvalg for anvendt @ldreforskning,
forsgg og udvikling under Forsk-
ningsministeriet, og formalet er at
styrke &ldre menneskers mulighed
for aktivitet, deltagelse og indflydelse

Fa zeldre klager

Nutidens @ldre affinder sig i hojere grad med afgorelser, end kommende generationer

[

vil gore, mener Else Dane, specialkonsulent for bevagelseshandicappede

“Generelt vil jeg sige, at kommuner
behandler de xldre godt, og at hold-
ningen til xldre er positiv. Det er
ikke sager fra xldre, der fylder mest
i min kalender.”

Else Dang er som statens special-
konsulent for bevagelseshandicap-
pede med kontor i Grindsted en af
dem, der i sit arbejde moder ®ldre
handicappede. Som specialkonsulent
har hun szrlig erfaring ‘og viden
inden for bevagelseshandicap og
ridgiver bide enkeltpersoner og
kommuner. Hun er desuden ofte in-
volveret i klagesager, hvor brugere
er utilfredse -med afgerelser, som
kommuner eller amter har taget.

Ifslge Else Dang er en af forkla-
ringerne pi, at aldre ikke optager sd
meget af hendes arbejde, at xldre 1
dag hgrer til en generation, der ikke
er vant til at stille si hgje krav, og
som ikke klager, men hellere affinder
sig med situationen. Else Dang for-
udser derfor, at situationen vil &ndre
sig vasentligt, nir der i de kom-
mende 3rtier bliver flere 2ldre han-
dicappede med en anden holdning
og andre forventninger til tilvaerel-
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sen og livskvaliteten i den tredje
alder.

Bkonomisk nedgang

Hun f3r dog allerede nu henvendel-
ser fra &ldre handicappede, som foler
sig ladt 1 stikken af sociallovgivnin-
gen og ikke ved, hvad de skal gore.
Det gelder is®r overgangen fra for-
tidspension til almindelig folkepen-
sion, som mange xldre oplever som
meget problematisk. Nér invalidi-
tets- og erhvervsudygtigbelabene
falder vak, betyder det en stor gko-
nomisk nedgang i indtegten, og
mange har svart ved at opretholde
den levestandard, de havde, for de
blev 67 ar. Iser fordi de stadig har
samme aktivitetsniveau og -behov

og samme udgifter til f.eks. afdrag

pi bil, bolig m.m. Livssituationen
andrer sig ikke for en person pi for-
tidspension, der bliver folkepensio-
nist, men gkonomien gor.

“Det er et konkret gkonomisk
problem for fortidspensionister. De
har ikke samme muligheder som de
fleste pa arbejdsmarkedet for at spare
op til en arbejdsmarkedspension,”

siger Else Dang, som mener, at det
bliver et af de omrader, der politisk
skal tages fat pd.

Det eneste rdd, hun i dag kan
give handicappede i 60-drsalderen,
er at sikre sig, at de, for de fylder 67
3r, 1 det mindste fir den pension og
de tilleg, de er berettiget til ud fra
deres funktionsevne. Har de f.eks.
bistands- og plejetilleg, for de nir
folkepensionsalderen, beholder de
tilleggene, mens de ikke kan fi dem
tilkendt, efter de er fyldt 67 4r. Else
Dang anbefaler derfor @ldre at soge
kommunen i god tid, for de bliver
folkepensionister.

Det samme gzlder hjelperord-
ningen bdde efter den nugzldende
bistandslov og efter den ny lov om
social service. Hjelperordningen er
oprindeligt tenkt som en hjelp til
unge og yngre voksne, og der fin-
des flere eksempler pd, at handicap-
pede over 67 ir har fiet afslag pd en
hjelperordning. Nir de nye social-
love treeder i kraft 1. juli, vil det veere
direkte formuleret 1 lovgivningen, at
handicappede med hjzlperordning
kan beholde ordningen, selv om de

i samfundet og samtidig forebygge
negative konsekvenser af sygdom,
svekkelse og isolation. Siden starten
har videnscentret taget mange te-
maer op, men @ldre handicappede
har ikke varet blandt emnerne, og
der er heller ikke aktuelle planer om
at sette emnet pd dagsordenen.
Men fra andre sider ser det nu ud
til, at der sker noget. Center for Lige-

er fyldt 67 4r. Til gengeld vil det
formentlig stadig vare meget svert
at f3 tilkendt en hjelperordning, nir
man er blevet folkepensionist. Under
alle omstendigheder skal kravet om
et hajt aktivitetsniveau vaere opfyldt,
for en handicappet er berettiget til
en hjzlperordning.

De klagesager, Else Dang har
varet involveret 1 pd eldreomridet,
har bl.a. drejet sig om afslag pd el-
karestol, boligeendring eller f.eks. at
f3 installeret en trappelift som hjl-
pemiddel, hvor begrundelsen i alle
tilfzelde har drejet sig om brugerens
alder. Men ifglge Else Dang er alle
sager blevet vundet i de sociale an-
kenzvn, og kommunerne har ikke
indbragt afgerelserne for den Sociale
Ankestyrelse som principsager.

Fine ord og mal

I forhold til den ny lovgivning pa
det sociale omride mener Else
Dang, at der er mange positive ting
at sige om lovene, men hun kan
vare betzenkelig ved, hvordan kom-
munerne kan leve op til de mange
fine ord og milsetninger, nir der

behandling af Handicappede har i &r
besluttet at sette fokus pi ldre han-
dicappede — bide de, der er blevet
handicappede som zldre, og de, der
har vaeret handicappede gennem
livet, og nu er blevet ldre. Milet er
at fi mere viden pd omridet.

I vor egen verden har Institut for
Muskelsvind valgt at prioritere sldre
og vil som omtalt i sidste nummer af

TEMA: ALDRES VILKAR
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Muskelkraft i de kommende &r
samle mere erfaring og viden om
xldre med muskelsvind. Ogsd i
andre handicaporganisationer sker
der noget. Paraplegikerkredsen har
f. eks. netop udarbejdet et notat om
xldre para- og tetraplegikere som
opleg til en debat blandt medlem-
mer og behandlere.

ikke folger penge med fra staten til
kommunerne.

“Det er blevet sagt, at den ny
lovgivning ikke ma koste noget, og
s3 bliver det sveert at opfylde mai-
lene,” mener Else Dang.

Hun neevner boligomridet som
cksempel, hvor det bl.a. hedder, at
xldre skal have den hjzlp, der er
ngdvendig. Det betyder 1 princip-
pet, at der ikke ber vere ventelister
til plejehjem, og hvis der er, skal
xldre i mellemtiden sikres den ngd-
vendige hjzlp der, hvor de bor. I sid-
ste ende vil det vere et skonomisk
spergsmal, om kommunen kan sikre
den.

En anden meerkbar ®ndring i de
nye sociale love er ankesystemet,
hvor der fremover skal skelnes mel-
lem mennesker over og under 67 ir.
Mens personer under 67 ir kan
klage via de sociale ankenaevn, skal
folkepensionister klage via klagera-
dene, der ikke har samme kompe-
tence. Og selv om klagemulighe-
derne pi nogle omrider er blevet
forbedret, bl.a. ved at hjemmeplejen
fremover skriftligt skal begrunde en
afgerelse om tildeling af hjemme-
hjlp, forudser Else Dang, at det
ogsi bliver et omride, der skal folges
ngje af bl.a. handicaporganisatio-

nerne. -
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B *  Specialkonsulent Else

Dane tror, at politi-
kerne snart bliver nedt
til at gere noget ved
det forhold, at fortids-
pensionisternes leve-
standard falder fra
den dag, de fylder 67
dr og gdr over pd fol-
kepension. “Det er et
konkret akonomisk
problem for fortids-
pensionister. De har
ikke samme mulighe-
der som de fleste pd
arbejdsmarkedet for at
spare op til en ar-
bejdsmarkedspen-
sion,” siger hun.
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Tosegruppen

Teenagepiger med muskel-
svind har dannet en selv-
stendig gruppe, fordi de
altid er i mindretal pa
kurser og sonmetlejre

Der er ikke mange piger med mus-
kelsvind i forhold til drenge med
muskelsvind. Derfor er piger altid i
mindretal p3 Institut for Muskelsvind
og pd Muskelsvindfondens sommer-
lejre. Flere piger vil derfor gerne
megde andre piger med muskelsvind.

Det blev der gjort noget ved i
september 1997. Da var jeg pi et
kursus for unge giende pd Fuglsang-
centeret i Jylland, hvor psykolog
Bettina Paulsen ogsd var med. Vi
unge, som var til stede, hyggede os
sammen, og det lagde Bettina
marke til. Derfor spurgte hun os,
om Vi var interesseret i at deltage 1
en gruppe kun for piger, hvor man
taler om tanker og folelser, som rarer
en teenagepige, som har muskel-
svind. Og hvor man laver andre ting,
som piger laver sammen.

Mange syntes, det lod som en
god idé. Derfor blev der dannet en
gruppe, som bliver kaldt “Tase-
gruppen”. Drenge har ingen adgang.
[ februar 1998 fik 16 piger mellem
12 og 18 4r tilsendt en invitation til
det forste mode 1 “Tasegruppen”. Vi
var kun fem, der madte op, men
nogle havde glemt at sende tilmel-
dingen 1 tide, og tre af pigerne
kunne ikke deltage den dag, sd vi
regner med at blive 10-12 stykker
de naeste gange.

Stille i starten

Jeg mgdte op sammen med en af
mine veninder. Vi kom som de
forste og hilste pd Anita Gustafsson
og Vinnie Carass. De to vil vaere til
stede de fleste gange. Lidt efter lidt
dukkede de andre op.To af pigerne
havde deres hjelpere med. Vi star-
tede med at prasentere os for hin-

BORN PA BANEN

anden. Vi var fra 12 til 16 ir og
havde forskellige former for muskel-
svind: Limb-girdle, muskelatrofi,
Priedreichs ataxi, kongenit myopati
og FSH.

Vi var lidt stille 1 starten, for vi
kendte jo ikke hinanden alle sam-
men, men der gik ikke ret lang tid,
for vi begyndte at snakke lgs om alt
muligt. Vi snakkede bl.a. om vores
skoler, byture, musik, venner, hvor-
dan det er at komme rundt med en
kerestol, folks reaktion pd handicap-
pede, at der er mange steder, som
ikke er sarligt godt indrettet for
handicappede, iser i de mindre byer.

Vi fortalte ogs3 hinanden om
forskellige uheldige oplevelser, vi har
haft med kerestolen eller Mini
Crosseren, f.eks. har vi alle sammen
kort ind i noget eller vaeltet pd de
mest upassende tidspunkter.Vi snak-
kede ogsd om mulighederne for en
korestolsbruger til fester, nir man
skal danse, og om konsekvenserne
for den, man danser med. De skal
vide, hvad man kan og ikke kan.

Nir man er i byen, kan folk
finde pi at henvende sig til hjelpe-
ren i stedet for én selv. Og man skal
hele tiden se op pa folk, nir man
sidder i en keorestol, for man er ikke
i hgjde med den, man taler med, og
det er ikke en rar fornemmelse.

Vi snakkede ogsd om rygopera-
tioner og andre ting.

Mgdes hver 3. maned

Efter frokost prevede vi at komme
med idéer til, hvad vi skulle lave 1
“Tesegruppen”.

Vi aftalte at mades ca. hver tredje
mined. Vi syntes, at det kunne vaere
hyggeligt at g 1 byen og spise sam-
men og bare sladre og snakke, eller
g3 i biografen eller til Gren Kon-
cert. Bare lave sddan nogle ting, som
veninder nu gor.

Vi var enige om, at folks reak-
tion nok ville vere anderledes, nir
vi kom giende i byen sammen, end
nir vi kommer alene. Det kunne vi
godt tenke os at prove, f.eks. 1 City
2, men der har de kun plads til to
korestole 1 biografen, si vi regner
med at gi i byen i stedet for.

Senere fik vi kage og snakkede
og grinede videre, til vi skulle gi ved
17-tiden. Vi kom alle sammen til
medet for at se, hvad det var, og
fordi det kunne vaere sjovt at mede
andre piger, som ogsd havde muskel-
svind. Alle syntes, at det var en
spendende oplevelse, og alle var
glade og tilfredse med, at det blev til
noget. .
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Af Naja Deurell

Tlustration: Helena

Hopfner Jensen
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Halv pris for medlemmer

Om tre uger ruller den forste af
Muskelsvindfondens koncerttur-
néer, Gron Tour, pid landevejen.
Siden kommer God Morgen Abe i
juni, Gren Koncert i juli og til sidst
Classic Slots Koncerter 1 august.
Som tidligere ir gnsker Muskel-
svindfonden, at mange medlemmer
vil dukke op pi koncertpladserne.
Alle medlemmer kan kebe billet-

Billetterne fis ved at udtylde ne-
denstiende kupon og sende den til:
Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C. Mark kuverten
“Billetter”. Sammen med kuponen
vedlegges belobet i check samt en
frankeret svarkuvert med navn og
adresse. Muskelsvindfonden frem-
sender derefter de bestilte og betalte
antal billetter. Billetterne kan ogs

MEDLEMSTILBUD

GR@N TOUR

C.V. Jergensen, Lars H.U.G., Texas,

Echobelly

Fredag 29. maj
Lgrdag 30. maj
Sendag 31. maj

Alle dage kl. 15-22

athentes pid Muskelsvindfondens
adresse i Arhus.

terne til halv pris. Max. fire billetter
til Gren Tour, God Morgen Abe og
Gren Koncert. Max. to billetter til
Classic Slots Koncerter. En eventuel
hjelper har gratis adgang.

Navn:

Adresse:

TUf:

Jeg bestiller hermed:

... stk. billetter (max 4 stk) til Gran Tour i .....ooviiivinininns (skriv koncertsted)
a 45 kr. (normalpris 90 kr., bern under 12 ar gratis)

.... stk billetter til fuld pris

.... stk. billetter (max 4 stk.) til God Morgen Abe i .......ciceeeennne... (kONcertsted)
a 25 kr. (normalpris 50 kr., voksne over 18 ar gratis)
.... stk billetter til fuld pris

... Stk. billetter (max 4 stk.) til Gron Koncert i .....oovievinrianenns (koncertsted)
a 30 kr. (normalpris 60 kr., bgrn under 8 dr gratis)
.... stk. billetter til fuld pris

.... stk. billetter (max 2 stk.) til Classic Slots Koncerter i ......cccevuverennnns (koncertsted)
............... (dato) & 110 kr. (normalpris 220 kr.)
... stk. bgrn under 12 &r, & 50 kr. (normalpris 100 kr.)
... stk. billetter til fuld pris, voksen
.. stk billetter til fuld pris, bern under 12 ar

Talt.cooeeeenes kr., som jeg vedlagger i check sammen med frankeret svarkuvert.

GOD MORGEN ABE

Sanne, Monique, Dodo, Maria Bramsen,
Nikolaj Steen, Morten Remar, Maria
Montell, Elisabeth, Mek Pek, Kaya

Lardag 5. juni
Sendag 7. juni
Lgrdag 13. juni
Sendag 14. juni
Alle dage k. 10-16

GR@N KONCERT

Aqua, D:A:D, Sneakers, Eric Gadd

Fredag 10. juli
Lgrdag 11. juli
Sendag 12. juli
Torsdag 16. juli
Fredag 17. juli

Lordag 18. juli
Sendag 19. juli

Alle dage kl. 14-20.30

CLASSIC SLOTS KONCERTER
Operauddrag af “Carmen” og
Gershwin-gallakoncert ved Lars H.U.G.

& Lisa Nilsson

Lerdag 8. august

Sendag 9. august

Lordag 15. august

Sendag 16. august

Lgrdag 22. august

Alle dage kl. 15-18 (parken dbner kl.11)

Kebenhavn
Horsens
Arhus

Arhus
Kgbenhavn
Odense
Aalborg

Esbjerg
Odense
Arhus
Hjallerup
Vejle
Nastved
Kgbenhavn

Ledreborg

ved Roskilde
Ledreborg

ved Roskilde
Frijsenborg
ved Hammel
Frijsenborg
ved Hammel
Sanderumgaard
ved Odense
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Brugerne er glemt

Tove Brinckmann, Novdskrenten 43, Kokkedal, skriver pd vegne af fem kursister
fra brugergruppe 8 om gruppens ophold pd Musholn Bugt Feriecenter:

Med stor interesse laeste vi artiklen 1 Muskelkraft 1/98,
og fem (ud af syv) fra brugergruppe 8 gledede sig til
selv at tage Musholm Bugt Feriecenter 1 brug ved kur-
set den 20.-22. marts 1998, Oplevelserne her og den
efterfolgende artikel i Muskelkraft 2/98 har fiet os til at
fatte pen og blak (eller tasterne om man vil) for at bi-
drage til “debatten” om Musholm Bugt Fericcenter.

Vi er ganske enige: Det kan “blive rigtigt godt” (nr.
2/98), og det var “smukt, spendende, inspirerende og
med mange overraskende detaljer” (1/98): Smukt med
gri betontirne. Spendende at de udenders lamper sid-
der i perfekt hejde til at “halshugge” korestolsbrugere.
Spendende at flisegangene har haje niveauforskelle, man
kan falde/valte ned ad. Spendende med lave hegn om
vandkanaler og bassin — lige til at falde/velte over eller
sidde fast under som giende. Inspirerende med en grd
betonfoyer med sort gulv. Overraskende at blive skoldet
i badet. Overraskende at hele huset oversvommiedes ved
bad, og at toilettet derefter lob over.

Alt dette forventer vi naturligvis bliver bragt i orden
hurtigst muligt.

Det vi pi vores egen forsigtige mide prover at sige

er: Musholm Bugt Feriecenter kan virkelig blive et godt sted,

hvis der ogsi tenkes funktionelt. Som 1. etape og falles-
rummet fungerer nu, er det katastrofalt, og vi vil gerne
have lov at bidrage med folgende forslag til den kom-
mende tid: Toilet i felleshus skal kunne hejses op og
ned. Der mangler indikator pi, at toilettet er optaget.

Yderdorene til husene er “umulige”; hvorfor kan nogle
af dorene ikke betjenes med fjernbetjening. Der mang-
ler fralegningsplads i rum og badevarelse. Der mangler
handbgiler (til at holde fast i for os som endnu kan std/gd
lidt selv). Der mangler badestole og el-laft pd nogle ba-
deverelser. Byggepladsen ber planeres, s bide kore-
stolsbrugere og vakkelvorne giende kan komme fra fael-
leshuset til andre huse udne risiko for brakkede lemmer
(si lenge stedet udlejes samtidig med, at byggeriet er i
gang). Der ber etableres nadbelysning pa byggearealet
for at ege sikkerheden (jvf. ovenfor). Prisen pd e, vand og
vin ber settes drastisk ned — det er jo ikke en restaurant.

Nir vi tenker rigtigt efter, virker det som om bru-
gerne er glemt 1 planlegningen. Hermed tenkes pd den
vidtfavnende milgruppe, som muskelsvindlere nu en
gang er — brugere som er giende, brugere som er delvis
selvhjulpne, brugere som har hjelper med — og sd alle
dem, der befinder sig pa et stadie midt i mellem.

Musholm Bugt Feriecenter virker som et stort anlagt
projekt med mange professionelle ridgivere — ingeni-
grer, arkitekter og formentlig ogsd ergoterapeuter. Det
kan blive verdens bedste feriecenter, netop fordi mu-
skelsvindlere er si vidt forskellige, men det kraever, at vi
bliver taget med pi rid, ndr etape 2 og 3 skal planlazgges.
Vi er miske nok ikke professionelle ingenigrer, arkitek-
ter eller ergoterapeuter, men vi er professionelle handi-
cappede og bistir gerne de andre professionelle 1 den
videre planlegning.

Sa grimt som Arken

Anders V Larsen, AEbleparken 4, Horsholm, skriver cfter kursusophold pd Musholm Bugt

Feriecenter:

Jeg har set frem til at opleve Muskel-
svindfondens eget ferie- og kursus-
center. Jeg har veret stolt af at kunne
identificere mig selv som muskel-
svindler — vi har en god forening,
og nu skulle jeg s4 til at opleve den
glede ogsa at kunne identificere mig
med vores “eget” feriecenter. Jeg er
bare blevet flov og skuffet...

En ting er, at man ikke altid er
enig med dem, der gnsker et eller
andet bestemt kunstnerisk eller ar-
kitektonisk udtrykt i form og farve,
men helt p3 det faglige tor jeg godt
sige, at de hindvearkere, der har ud-

fort arbejdet, har sjusket, som jeg
ikke har set sjusk for. Jeg haber ikke,
det bliver ngdvendigt for mig at spe-
cificere, hvad det er, jeg mener, der
er sjusket med — det kommer vel af
sig selv ved det ekstraordinzre mode
og gennemgang tirsdag d. 24. marts
1998.

Jeg var sikker pd, at jeg ville
komme til et feriecenter med god
funktion og malet i glade farver —
den gode funktion, fordi det er mus-
kelsvindlere, der er bygherre, og de
glade farver, fordi jeg mener, at mus-
kelsvindlere bl.a. markerer sig ved

udfoldelse af stor livsglede og lyst.
Den gode funktion fir disse
brokker med pi vejen: 1. Jeg finder
det fuldsteendig absurd at lave de
vandkanaler si tet pd gangarealer,
som tilfeldet er. 2. De smd “rek-
vark”, der er opsat ved vandkana-
lerne, er felder for darligt giende;
man vil ikke bare stade pid dem, man
vil ogsi sidde fast under dem med
sin sko og falde ned pd dem med
fare for stor personskade. 3. Hvor
lang tid tror man, det tager, for den
forste korestol er havnet i bassinet 1
forhallen? 4. Lamperne udenders,
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hgje som lave, er udfert helt uden
funktion, men med megen design —
vi vil komme til at se mange skader
som stiksir og skereskader dér, dels
ndr folk falder, og dels hvis man
kommer for tet pi i sin kerestol. 5.
Der er tilsyneladende ikke nogen
mekanisk ventilation i felleshuset
eller andre steder. 6. Der mangler
hindtag til de muskelsvindlere, der
stadig kan std eller gd lidt; dels pd
badevaerelser/toiletter, hvor de skal
sidde hejt, og dels pd gange, hvor de
skal sidde lavere. Eller pa steder, hvor
det kunne vaere rart bare at rejse sig
op lidt. 7. Det er ikke sarlig funkti-

onelt at placere brusestangen bag
den badende person, og der mangler
en szbeholder og en lille glashylde
til shampoo. §. Hvorfor er det ikke
alle skydedere, der har en ca. 40 mm
lodret monteret rundstok som
hindtag? Der, hvor den ikke er, kan
mange muskelsvindlere ikke betjene
dgren. 9. Alle hoveddgre til husene
binder, s3 man ikke kan lise lisen op,
og derfor skal man have en hjzlper
med sig, men det har alle da ikke?
10. Jeg undrer mig over, at der ikke
er anvendt 3-lags termoruder. 11.
Det sorte gulv i felleshusets hall og
gang er ikke kun grimt, men ogsa

helt umuligt at holde rent og derfor
endnu grimmere — gad vide hvor-
dan det er at falde pd i forhold til at
falde pd et treegulv med stroer. 12
Der sidder en telefon i felleshusets
gang — for hajt!

De glade farver fir disse brokker:
Ja, hvor er de henne? Jeg finder, at
felleshuset fremtraeder 1 et meget
fjendsk, goldt og koldt udtryk. Det
er nasten lige sd grimt som kunst-
museet Arken.

Muskelsvindfonden skal regne
med, at der pd Landsmade ‘98 vil
blive stillet krav/forslag om at f3
malet al den grimme beton.

Vi laerer af vore fejltagelser

Lis Thomsen, midlertidig daglig leder af Musholm Bugt Feriecenter, og Marianne Frederiksen,
midlertidig projektleder for centret, svarer Anders VK. Larsen, Tove Brinckmann og Bruger-
gruppe 8 pa deres kritik af feriecentret:

Tak for jeres meget grundige og de-
taljerede gennemgang af Musholm
Bugt Feriecenter. Der er ingen tvivl
om, at I har veret rundt i alle kro-
gene, og dermed har I veeret i stand
til at give en meget omfattende og
konstruktiv kritik af centret.

Som udgangspunkt er det dej-
ligt, at vi er enige om én ting — det
kan virkelig blive ef godt sted. Og der er
slet ingen tvivl om, at det vil det
blive, fordi Muskelsvindfonden hel-
digvis har en masse aktive medlem-
mer, som nok skal pipege fejl og
mangler undervejs, og som meget
gerne vil bruge deres ressourcer pa
at vaere med til at realisere visionen
om “Verdens mest handicapegnede
feriecenter”. Med andre ord har vi
det allerbedste udgangspunkt for at
gore det rigtigt godt. .

Mange af jeres kommentarer gir
pd selve centrets arkitektur, former
og farver. Heldigvis er det sidan, at
vi mennesker er forskellige og har
meget forskellig opfattelse af, hvad
der er smukt og grimt. Derfor vil vi
undlade at kommentere pi det.

Dernaest pipeger 1 en raekke
konkrete mangler og fejl, som I selv-
folgelig skal have svar pd. Mange af
problemstillingerne er allerede ret-

‘tet op, da vi ogsa fra andre sider er

blevet gjort opmarksom derpi, og

andre igen kan henfgres til, at der

altid vil vare en indkeringsperiode,

for varmesystemer mv. fungerer op-

timalt. Vi beklager selviolgelig dybt,

at det har veret til gene for flere af

vore feriegaster, men nu skulle vi

have styr pd den side af sagen.

Og 4 tilbage til de mange kom-

mentarer:

* De udenders lamper vil blive fjernet
og erstattet med ufarlige lamper

o Vandkanaler og bassin er beskyttet
tilstrekkeligt og udger ingen fare

* Der vil blive etableret elevérbare
toiletseeder

* Der vil blive installeret automatiske
deribnere

* Der vil blive monteret supplerende
hindbgjler

* Prisen pd ol, vand og vin er alle-
rede sat ned

» Ventilationssystemet i feclleshuset
er nu bragt i funktion

» Gulvet i felleshuset bliver renoveret

* Vi vil gennemga baderummene og
athjelpe behovet for afSaetningsplads

* Der vil blive monteret rundstokke
pa skydedgre, der hvor det er muligt

Vi vil snarest se p4 problemet med
hoveddprene, der binder, med

henblik pi at finde en lgsning

* Der er anvendt energiruder; som er
fuldt pa hejde med 3-lags termo-
ruder

o Telefonen i felleshuset vil blive
placeret i en lavere hgjde

*Vi er i gjeblikket ved at konstruere
et alarmsystem pd toiletterne i fel-
leshuset. T forbindelse hermed vil
vi kunne placere en red lampe til
indikation af] at toilettet er optaget

* Der er nu kommet permanent
parkbelysning ved veje og stier

Musholm Bugt Feriecenter blev fra
starten planlagt 1 etaper netop med
den begrundelse, at vi skulle leere af
erfaringer med byggeriet undervejs
og lere af vore fejltagelser. Nar man
har sat sig det mil, at bygge *“Verdens
mest handicapegnede feriecenter” md
der ngdvendigvis blive behov for ju-
steringer undervejs. T den kommende
udbygning af feriecentret, vil der — 1
endnu hgjere grad end tidligere —
blive lagt vaegt pa at indrage alle jer
“professionelle handicappede”i pro-
cessen, og vi hiber derfor, at fortsat
vil bidrage med konstruktiv kritik,
hver gang I har haft lejlighed til at
gaste dette dejlige feriecenter.
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En virkelig forestilling

© Annette Deurell, Rytterdammen 32, Hvidovre, har skrevet til teaterchef
Michael Christiansen cfter en tur med sin datter i Det Kongelige Teater:

Jeg skriver til Dem for at sperge,
hvorfor handicappede ikke er vel-
komne i Nye Scene pd det Konge-
lige Teater. Jeg er rystet over den
afvisende og meget lidt imgdekom-
mende og forstiende attitude, man
mgder allerede ved forste henven-
delse til teateret.

I dagens Danmark findes der en
fin hensigtserklering, hvori der stir,
at handicappede skal kunne faerdes
s3 ubesvaeret som muligt og pa lige
fod med andre. Mange steder, iser i
supermarkeder og indkebscentre,
gir det ofte fint, men landets natio-
nalscene er dbenbart hiblest bagud.

Min historie er folgende: Jeg har
en datter pd 13 4r, som har muskel-
svind, og som for det meste bruger
rullestol. Vi skulle d. 11.3.98 til pre-
miere pi et teaterstykke pd Staere-
kassen. Jeg ringede halvanden-to
maneder for for at forhgre mig om
adgangsforholdene, s vi kunne for-
berede os og teateret og fi nogle bil-
letter, som gav mindst muligt bes-
ver. Den holdning, jeg modte, var, at
teateret ikke er egnet for handicap-
pede, og at vii hvert fald ikke kunne
f3 hjlp, den mitte vi selv tage med.
Her var jeg ved at give op.

Vi besluttede dog at gere det al-
ligevel, s et stykke tid senere rin-
gede jeg for at bestille billetter. Jeg
medte igen samme afvisende hold-
ning. Jeg fik igen forklaret, at der var
en lille elevator ude bagved, men
den var sver at komme til, og der
var mange trapper. Da jeg hentede
billetterne, madte jeg det forste for-
stiende menneske, en ung mand,
som undskyldte de dérlige forhold.

Da vi kom i teateret d. 11.3., s34
den forste kontroller ud som om,
han tenkte, at vi var giet forkert. Jeg
spurgte forsigtigt, om vi kunne
komme ind fem minutter for, for
min datter skulle selv slebe sig ned
ad temmelig mange trappetrin, og

hun kan ikke lide, nir folk kigger.
Svaret var nej.

Da klokken ringede, viste kon-
trolleren os hen til en helt umulig
elevator. Med stort besvaer og uden
hjeelp kom vi op, ud ad elevatoren,
op ad to trin, igennem en der og
ned ad trapperne og hen pa plads. I
pausen hentede jeg drikkevarer til os.

Efter stykket skulle min datter op
ad trappen. Det kunne hun ikke selv,
og vi ventede til alle var giet. En
meget venlig ung kontrollgr tilbed
at hjelpe med at lofte rullestolen op
ad trapperne. Det var svert, og det
endte med, at den vippede, si min
datters hoved rog ned i gulvet pa det
gverste trin. Hun blev forskraekket,
men slog sig heldigvis ikke. Hendes
kommentar: “Forstir du nu, hvorfor
jeg ville vente til sidst?”

Kan De forestille Dem, hvordan
det foles, at ens barn har et handi-
cap? Det bliver altsi ikke bedre af, at
man fpler sig uvelkommen og til
besvaer. Hvis ikke dette stykke havde
varet s vigtigt for os, havde vi
varet skremt vak for lengst. Tenk,
at et si stort teater ikke kan finde ud
af at anskaffe et si simpelt hjalpe-
middel som en trappekorer. Den
kan kere en rullestol helt op til
femte sal 1 en trappeopgang. Har
man overhovedet forsegt at finde en
lgsning? Har man tenkt pd de han-
dicappede?

Nu hiber jeg imidlertid pi lysere
tider. S vidt jeg ved, skal Staerekassen
til at renoveres, si nu bliver forhol-
dene vel bragt i orden. Jeg forventer,
at de geldende bestemmelser om
gode adgangsforhold for handicap-
pede bliver fulgt. Det koster, ja, men
det er ngdvendigt og i tidens dnd.

Jeg gir derfor ud fra, at vi og
mange andre handicappede snart
kan gi glade i teateret og nyde kul-
turlivet pa lige fod med “raske”
medborgere mange ir frem i tiden.

Svar fra teaterchef

Michael Christiansen:

Tak for deres brev af 21. marts 1998,
om korestolsbrugeres muligheder
for at komme i Det Kongelige Tea-
ter, serligt Sterekassen.

Lad mig indledningsvis frem-
heave, at kerestolsbrugere naturlig-
vis er velkomne pd nationalscenen.
Korestolsbrugere kan uden storre
problemer benytte den Gamle
Scene, idet der i Gamle Scenes til-
skuerrum er friholdt gulvplads i par-
kettet til fire sikaldt kerestolsplad-
ser. ‘

Adgangen for kerestolsbrugere
til teatret er sikret ved en rampe op
til hovedindgangen (bag Oehlen-
schlager og Holberg), samt elevato-
rer inde 1 bygningen.Ydermere kan
teatret udline en kegrestol. Der er
endvidere indrettet et handicapto-
ilet i en sidegang. Turbinehallerne
rider over en kerestolsplads.

Sterekassen rider ganske rigtigt
ikke over korestolspladser — et for-
hold, der naturligvis vil blive ridet
bod i et nyt teaterbyggeri, da for-
holdene er under al kritik. Lige nu
er teatrets bygningsmassige fremtid
som bekendt imidlertid usikker, og
det er derfor umuligt for ledelsen i
den nuvarende situation at ivaerk-
sette nye initiativer overfor gang-
besverede og kerestolsbrugere. Det
er dog ogsi teaterledelsens opfat-
telse, at vi i fornuftigt omfang gene-
relt lever op til vores naturlige for-
pligtelse overfor handicappede.

Jeg har naturligvis stor forstielse
for de sxrlige livsbetingelser, der er
blevet Deres datter til del, men kan
for nzrverende beklageligvis ikke
tilbyde anden hjxlp pé Sterekassen
end den, der ydes fra Inspektorkon-
toret og af kontrollgrene fra gang til

gang.
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Uddannelse for alle

Center for Ligebehandling
at Handicappede har udgi-
vet en pjece, der smtter
fokus pa de barrierer, ud-
dannelsessegende med en
funktionsnedsaettelse ofte
meder i deres uddannelses-
forleb. I pjecen giver man
eksempler pd, hvordan
problemerne kan overvin-
des ved praktiske kompen-
serende foranstaltninger.
Desuden er der en omfat-
tende adresseliste over in-
stanser, hvor man kan fa
yderligere vejledning.
Pjecen “Uddannelse
for alle” kan fis ved hen-
vendelse til Center for
Ligebehandling af Han-
dicappede, tlf. 33 11 10 44,
Pjecen er ogsi tilgengelig
pa centrets hjemmeside:
www.clk.dk.

Livshistorie pd
Internet

“Jeg har altid dremt om at
skrive. Nu har jeg lejlig-
heden og kan ikke finde
pi flere undskyldninger.”
Sadan indleder Birger
Bergmann Jeppesen det,
der med tiden skal blive en
roman om hans eget liv.
Birger Bergmann Jep-
pesen har sygdommen
ALS og er en flittig bru-
ger af computer og Inter-
net. Si hvad var mere na-
turligt end at bruge dette
medie 1 skriveprocessen.
P3 hans egen hjemmeside
pa Internettet kan leserne
lgbende folge med 1 histo-
rien og komme med gode
rid. Samtidig bliver histo-
rien jevnligt opdateret, ef-

terhinden som arbejdet
skrider frem. Romanen
findes pa adressen:
http://home5.inet.tele.dk
/bbj/roman14.htm.

Hockeyklub soger
spillere

Elhockey under LAVIA-
Arhus har dbent for tilgang
af nye spillere. I gjeblikket
er der fire, der spiller 1 al-
mindelige korestole, og
her er plads il fire-fem nye
spillere (korestole med re-
spirator er ingen hind-
ring). I de sma sportsstole
er der for tiden otte spil-
lere, og her er der ibent
for 10-12 nye spillere.

“Vi har tre rigtig gode
treenere og tager til stav-
ner mindst tre gange om
dret. Vi har et dejligt klub-
hus og gode forhold til at
udeve vores sport,” fortzl-
ler Bo Herup fra LAVIA-
Arhus. Han understreger,
at man skal have hjzlper
med, hvis man ikke selv
kan komme over 1 en stol.
[ ovrigt setter klubben
pris pé, at foreldrene en-
gagerer sig omkring spor-
ten, men det er naturlig-
vis ikke nogen betingelse.

Der spilles hver onsdag
fra 15.45-17.45 pd Tovs-
hgjskolen 1 Brabrand.
Kontingentet er for under
18-drige 150 kr/3 gange
arligt, for voksne 250 kr/3
gange drligt. Aldersspred-
ningen blandt de nu-
verende spillere gir fra
otte til 40 r.

Henvendelse til Bo
Herup, Kildevenget 22,
8660 Skanderborg. TIf. 86
51 26 51.

Teaterbilletter

Kegrestolsbrugere kan kabe
max. to billetter til 75 kr.
til forpremieren 2. juli
1998 kl. 19.30 pd Molicre-
stykket “Den Adelsglade
Borger” pi Grennegirds
Teatret 1 Kgbenhavn. Teat-
ret har foreret Sclerosefor-

eningen 200 billetter, og

o/ X

Lars Knutzon (th) spiller hovedrollen
som monsteur Jourdain 1
“Den Adelsglade Borger”.

Foto: Per Morten Abrahamsen

man skal inden 10. juni
indsende bestilling tl
Scleroseforeningen med sit
navn, adresse, postnr., by,
tlf.nr. og antal enskede bil-
letter (en evt. hjelper skal
benytte den ene af de to
billetter). Der skal ved-
legges check pa belabet
og frankeret svarkuvert.
Scleroseforeningens adresse
er Mosedalvej 15, 2500
Valby (tlf. 36 46 36 46).
Huvis der er flere bestillin-
ger end antal billetter,
trekkes der lod, og de
uheldige fir naturligvis
checken retur. Et begren-
set antal yderligere billet-
ter til 100 kr./stk. kan be-
stilles direkte pd Grenne-
girds Teatret pd tlf. 33 32
70 23.

KORT NYT

Mode om traening
og ernaring

Brugergruppe II pa Fyn
holdt i marts en vellykket
temadag om trening og
ernxzring. Fysioterapeut
Birgit Werge fra Institut
for Muskelsvind fortalte,
hvad man serligt skal vere
opmerksom pa at trene,
nar man har besver med
at ga eller sidder i karestol.
Det drejede sig iser om at
forebygge eller kompen-
sere for stramme led, ned-
sat muskelkraft, overbelast-
ning af led, rygskavhed og
problemer med vejrtrack-
ning. Erneringseksperten
Hanne-Lene Dreesen
fulgte op med praktiske
rid om ernzring.
Temadagen blev holdt
pd Tarup Gl. Prestegard
og havde deltagere fra
bade Fyn og Sydjylland.

Nyt blad om
tilgaengelighed

Center for Tilgengeliched
har sendt forste nummer af
Magasinet Tilgeengelighed for
Alle pa gaden. Det handler
bl.a. om Barbie’s handicap-
pede veninde Becky, om
Arhus Sporvejes valg af
bustyper og den pa papiret
fine tlgengelighed i det
planlagte nye Arhus Kunst-
museum. Desuden er der
en rakke artikler om byen
Barcelona, der siger, den vil
vere tilgengelig for alle 1
lobet at 10 ar.
Tilgengelighed for Alle
udkommer fire gange
arligt og koster 200 kr. i
irsabonnement, som be-

stilles pa 87 41 24 24.
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Grundtvig og centerle-
der Birgitte Wistoft
pryder forsiden pd
Center for Tilgengelig-
heds nye blad.
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Printer soges

Myastenigruppen har brug
for en billig, brugt printer,
der kan udskrive fra Word
Perfect 5.1., sa det ser
pent ud!

“Er der nogen, der lig-
ger inde med en sidan, er
vi meget interesseret,’
siger Kamilla Vogehus fra
Myastenigruppen. Hun
kan kontaktes pa tlf. 36 78
30 09.

Berliner soger
vaertsfamilie

17-4rige Sarah Hopfinger
fra Berlin har et stort
onske om at opholde sig
nogle uger som udvek-
slingselev hos en dansk fa-
milie i august maned, hvor
hendes sommerferie be-
gynder. Sarah Hopfinger
har muskelsvind, bruger
korestol og respirator. In-
teresserede familier bedes
skrive til Sarah Hopfinger,
Seligerstrasse 43, D-14059
Berlin. Eller ringe til
hende pa tlf. 0049-30-
3255362.

Universitetsspeciale
om Muskelsvind-
fonden

Bjern West, der for et par
ir siden undersegte er-
hvervsensker og erhvervs-
erfaringer blandt medlem-
mer af Muskelsvind-
fonden, har afsluttet sin
uddannelse til cand.sci-
ent.adm. pd Roskilde
Universitets Center med
specialet “Frivillige orga-
nisationer som velferds-

producenter”. Specialet
har undertitlen: “En dis-
kussion af Muskelsvind-
fondens muligheder for at
forbedre mennesker med
muskelsvinds situation pa
arbejdsmarkedet, samt en
diskussion af implikatio-
nerne af en storre inddra-
gelse af frivillige organisa-
tioner 1 produktionen af
velferdsydelser”.  Bjorn
West opniede karakteren
11.

Roltec til salg

Roltec el-kerestol med
fire positionslygter, ballon-
dxk, aftagelige fodstatter,
justérbare armlaen, styre-
boks, oplader, med mere
er til salg. Den vejer ca.
115 kg og har mange
krefter. Funktionsbeskri-
velse og brugsanvisning
medfelger. Priside 15.000
kr. Henvendelse til L.
Nielsen, tif. 75 56 48 50
efter kl. 17.

Ledige job

Handicapidraettens Videns-
center har ansat to jobkon-
sulenter, som etablerer jobs
pa seerlige vilkar al handi-
cappede. Blandt nogle af
de ledige stillinger kan
naevnes:

» Kontormedhjzlper til
gkologisk hejskole 1 Al-
bertslund.

» Sponsorarbejde og fund-
raising for Dansk Ski-
Forbund i Idrettens Hus
1 Brondby.

¢ Cafeteriamedhjzlper 1
Vejgaard Boldspilklub i
Aalborg.

» Sekretaer 1 Dansk Cyk-
list Forbund 1 Keben-
havn.

» Kantinemedhjelper 1
Hvidovre.

* Kontormedarbejder 1
AAK Ishockeyklub 1
Aalborg.

¢ Praktisk medarbejder i
AAK TIshockeyklub i
Aalborg.

¢ Inspektormedhjzlper til
roklub i Roskilde.

Alle jobs er milrettet
handicappede pa fortids-
pension, som onsker be-
skeftigelse pa serlige vil-
kir. Arbejdstid aftales
indviduelt, Handicapidrat-
tens Videnscenter sorger
for ansattelseskontrakt og
de nedvendige aftaler med
kommunen.

Nermere oplysning
hes jobkonsulenterne Tor-
ben Pehrsson og Inge
Serensen pd 46 34 00 00.
E-post pai:
handivid@inet.uni-c.dk

Idraetsfestival

For tredje gang atholder
Dansk Handicap Idrasts-
Forbund den populere
Handicap Idrets Festival. I
ar finder den sted 1 Aalborg
og Norresundby i pinsen
29.maj al 1.juni. Formalet
er at give alle udevere 1
handicapidretten fra 15 ar
og opefter mulighed for at
deltage 1 et arrangement,
som bidde rummer traditi-
onel idretsoplevelse med
egen idrxt og atmosfere af
“stor-stevne” og “kaos”,
som arranggrerne formu-
lerer det. Der ventes om-
kring 800 deltagere, heraf
en klub fra Grenland.

Venture
- genvej til job

Projekt Venture, der beskri-
ver sig selv som et kontor-
felleskab og teknologi-
center, er interesseret 1 at
fi ansegninger fra fysisk
handicappede fortidspen-
sionister, der gerne vil
kvalificere sig tl et job pa
arbejdsmarkedet. Projektet
i Viby ved Arhus tilbyder
uddannelse, praktik og re-
gulzre arbejdsopgaver for
virksomheder. Der tages
store hensyn til den enkel-
tes forudsetninger og on-
sker, og hverken uddan-
nelse eller erhvervserfa-
ring er nogen betingelse.
Men man skal have lyst til
at arbejde med computer,
kunne formulere sig
skriftligt, vere parat til
mellem fem og 30 timers
arbejde om ugen og i det
hele taget vaere motiveret
og ansvarsbevidst.

Flere oplysninger om
Projekt Venture, der for-
ventes at begynde 1 august
1998, kan fas hos Poul
Erik Madsen eller Tonny
Brogger pa tlf. 86 11 37
77 og 86 14 16 82.

Ny medarbejder

Seren Kaae Hansen er ny
militernagter 1 intern ser-
vice. Han er 23 ir, udlert
industri-rersmed pd Arhus
Flydedok og skal arbejde
1 Muskelsvindfonden frem
til midt 1 oktober 1998.
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Saren Kaage Hansen,
ny militernegter.
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15.-16. maj

(i forbindelse med Landsmadet)

15.-16. maj

(i forbindelse med Landsmedet)

15.-16. maj
(i forbindelse med Landsmadet)

16.-17. maj
19. maj

26. maj

27. maj

29. maj

30. maj

31. maj

2. juni

5. juni

5.-7. juni

6. juni

7. juni

11. juni

13. juni

14. juni

28. juni-4. juli

28. juni-4. juli
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Foraeldre med muskelsvind - Sghgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for brugere i hele landet.

Seniorkursus - Sghgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern

Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for eldre brugere (over 50 dr) og pdrerende.

Selvstendige erhvervsdrivende - Sphgjlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern

Brugergruppen af selvstendige erhvervsdrivende arrangerer kursus.

Muskelsvindfondens Landsmgde - Sghejlandets Ferie- og Aktivitetscenter, Gjern

Medarbejderrad i Muskelsvindfonden - Arhus

ALS-filmen vises (forelgbigt program) - Vejle Handicapcenter

ALS-gruppen Sydjylland inviterer medlemmer og pdrerende til at se og drafte filmen “Om

lidt er det slut”

Kommunikationshjelpemidler - Centret Zahlesvej, Ringsted

ALS-gruppen Roskilde-Vestsjeelland inviterer medlemmer, pdrerende og andre interesserede

til made.

Gron Tour - Kgbenhavn
Muskelsvindfondens nyhed i ‘98: Udendars rockkoncert for de unge.

Grgn Tour - Horsens
Rockkoncert-tuméen fortsaetter.

Gron Tour - Arhus
Rockkoncert-turnéen slutter i dr i den jyske hovedstad.

Respiration - Kommunikationscentret, Hillered
ALS-gruppen pd Sjeelland inviterer medlemmer og pdrarende til made.

God Morgen Abe-koncert - Arhus
Muskelsvindfondens udendprs koncert for born og deres foraldre.

Sociale love og idrat/fritid - Blommehaven, Arhus
Foreldregruppen Nordjylland IT arrangerer weekendkursus for familier og bam.

Bornedag - (Stedet endnu ikke fastlagt)
Foraldregruppen pd Sjelland inviterer familier til bornedag.

God Morgen Abe-koncert - Ksbenhavn
Koncert-turnéen for born og deres foraldre fortsetter.

Fysio- og ergoterapi — Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Jylland/Fyn inviterer medlemmer og pdrarende tit mode.

God Morgen Abe-koncert — Odense
Koncert-turnéen for barn og deres foraeldre fortsetter.

God Morgen Abe-koncert - Aalborg
Koncert-turnéen for barm og deres foraldre slutter 1 dr i Aalborg.

Sommerlejr - Sendbjerg Ungdomsskole, Thyholm v. Skive
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for de 8-10 drige.

Sommerlejr — Osted Efterskole v. Roskilde
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for de 14-17 drige.
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Fordr pa den bare mark

Af Evald Krog

Foto:
Ivan Svendsen og

Nils Juel Berg (indsat)
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Fornojelsen ved det spirende forar
blev bestemt ikke mindre, da Ar-
bejdsmarkedets Feriefond for en
mineds tid siden besluttede at give
gront lys for de folgende etaper af
feriecenteret ved Musholm Bugt.

Med en rammebevilling pa 104
mio. kr. er vejen nu dben for at skabe
det feriecenter, som vi hele tiden har
dremt om. Bevillingen daekker 70
procent af de resterende udgifter. Vi
skal selv skaffe 30 procent — nu er
resten op til os selv, si hvad mere
kan vi gnske os?

Udsigterne til at skafte de reste-
rende 30 procent er nemlig meget
bedre nu end under 1. etape. Det im~
ponerende byggeri, vi kan vise frem,
er det sterkest tenkelige argument,
og det overbeviser altsd mere end
den bare mark, der 14 for byggeriet af
1. etape. Flere fonde har besogt ste-
det, og de er blevet bjergtaget af byg-
geriet. Mage til beliggenhed med lys
og udsigt skal man lede lenge efter.
Nir man rejser derfra, har man kun
den tanke 1 hovedet, at man snarest
muligt vil tilbage igen og se alt det
smukke, der er for gjnene.
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Vi stir desuden i den situation, at vi
kan heste fordelen af, at Muskel-
svindfonden har bidraget betragteligt
til 1. etape, ikke mindst ekonomisk.

En del fonde opfatter ikke blot
dette som en understregning af pro-
jektets serigsitet, men ogsa som en
decideret forudsatning for, at de vil
vere med til at finansiere de kom-
mende etaper, og dette er vel egent-
lig ikke sd underligt.

Det vigtigste for os lige nu er, at
vi fortsat udbygger, sd vi kan skabe
en rentabel drift og dermed sikre os
et godt sted til vore aktiviteter
mange ar frem 1 tiden. Med de fore-
lobige meldinger fra forskellige
fonde er jeg fuld af fortrestning.

[ skrivende stund har feriecenteret
veret i drift 1 to-tre mineder, og
som man kunne forudse, har der vist
sig adskillige mangler. Nogle kunne
vi umiddelbart fi gje pd, men de
fleste idéer til forbedringer er kom-
met fra medlemmer, som har boet i
husene og brugt fallesfaciliteterne.
Jeg er meget taknemmelig for de
meldinger, vi har fiet, hvad enten de

har indeholdt ros eller ris. Det er jo

kun gennem konkrete erfaringer, at
vi kan tilrette stedet i alle detaljer og
udvikle det, som vi gerne vil.

Og selve meningen med at bygge
i flere etaper var jo nemlig, at vi ville
have denne mulighed for at stoppe
op og justere, for vi gir videre med
de folgende etaper.Vore medlemmer
fir herved en enestiende mulighed
for virkelig at gve indflydelse pa det
faerdige resultat. Den justering er vi
nedt til at hjzlpe hinanden med.

Jeg vil derfor benytte lejligheden
til at takke for de kommentarer, vi
allerede har modtaget, og samtidig
vil jeg gerne opfordre alle andre til
ogsd at komme frem med kommen-
tarer og forslag.

Det er nu, vi har brug for alle
gode bidrag, og det er nu indflydel-

sen kan blive maksimal.




