
NYT fRA MUSKETSVINDFONDEN

MAJ 2OOO

H

a
ful

t

Andreøs 0n lce

læs side 27

Hjerter og steroider

læs side 14

.*t**
aat

8.. 
',g 9



rnuske!
kratt
3/2000Indhold

a5

07

K0RT NYT , Tyvstart pi Gr'øn l{oncert - Mrrsholnr Rngt Feriecenter fi'.. naturlegeplads

KORT NYT Nyt r'ærdigrLrndlag - ÅrsbcretrringerL til debat - Sor.umerkttrsus for unge.

KULTURSPONSERING r To musikere lortæ1ler br:an.rfi'it om Gron Konccrt som kulturbegivenhed.

HJERTEKOMPLIKANONER Læger vil gore en indsats rnod hjerteproblenler ved muskeldystr:ofi.

STEROIDEEHANDLING Skandinaviske 1ægel vi1 rndlede behandlingsforsøg på Duchcnne-dlenge.

REP0RTAGE En fotograf fr.rlgte en for':c1di'egnrppes udflLrgt til Holiday on Ice

BERfiNING 1999: Den skriltlige år'sberetning fi-a Muskelsvindfondens bestyrclsc

VALGAVIS Pr'æsentation af kandidater til lepi'æsentantskab, fornrands- og næstlbrr.nanclspost

F0NDENS øK0N0MI l)en økor.rorr.riske år'sberetning fi'a Muskclsvindfondens bestylelse.

UNGE PÅ PLEJEHJEM , Virkeligheclelr er lnel:e nrlanceret encl clebatten. Intcrvicrv nrcd Olc Lauth.

TEMAI FRA BARN TIL VOKSEN , Brlen gør' 19-år'ig uafhængig alhjælpere og lbrælclre.

LÆSERBREV I Arly Dalgaald klitiserer Evald l{rogs holdning til tilgængelighed og lige vilkår

BøRN PÅ BANEN Det har ikkc altid værct ligc let at være nrin lillebror, skriver Sarah Glerr.rp.

MEDLEMSTILBUD llabatbilletter til Åh Abe og Gr'øn l{onccrt. Tilbucl onr at blive endags-\ælper.
!

NOTABENE

a8

14

17

21

25

29

33

38

44

49

51

55

57

58

6A

llelrab/hospitalsmesse - Serviceværkstcd fol korestole - Rankospil fol fonden

FORENINGSINFORMANON Aktivitetskalendel Adresser

LEDER Muskelsvincllbnden skal ti1 at bygge eget hovedkvartcr i År'hus i tæt tilknytning
ti1 Marselisborgcentret, og det vil fi stol betyclning for Mr.rskelsvindfonclet.rs
fortsatte r-rdvikling, forudser Evald I(rog.

"':::::: i--ir!1; .:i ,ia'a 5'.,=:; ,;i. r:!;:t, t,:,::4 ;;:,:;a :t:'.,;:t;. :;;;;; ;:i;i::Lc!:::':,:
jl:::::l:i;;t.';i€ :;aa!: :;a;i;ii:iar'J;t::," ;i1::; i,:.:::::i1111 1'11t1,tr,,'.

i

l

I
i

,i

l

l

"Dejtigt at være uafhængig", :it!: +:



Tyvstort på Grøn Koncert

!v{ tt skels ui ndfo n d erc og Tirb o rg

lanceretle i april pubafTener

sofi1 eti. appetifuækker til
soffiryr€yefi,s Crønlte Ko*certer

KORT NYT

Tilslutningen til de tre arrange-
menter blev dog ikke så stor som'

ventet. Kun ca. 550 gæster i a7t fandt
vej til de tre pubaftener, som til
gengæld afviklingsmæssigt forløb
godt.

"Men vi tror stadig på, at id6en
er god nok, men nu må vi først un-
dersøge, hvorfor der ikke kom flere,

før vi tager stilling til, om vi skal ar-
rangere tilsvarende pubaftener næste

år," siger projektleder Christoffer

Jensen, Muskelsvindfonden.

En hyggelig pubaften og en appetit-
vækker til sommerens Grøn Kon-
cert-turn6. Sådan lød formålet med

tre arrangementer, som Muskel-
svindfonden og Tuborg arrangerede

i april i Århus, Odense og Køben-
havn.

(Jnder titlen "Grøn Koncert
Forårsspecial" genoplivede Muskel-
svindfonden en gammel id6 fta
1970'erne og t:lpassede den nutiden.
Dengang hed arrangementerne
værtshusholder for en dag og var en

indsamli ngsaktivitet. Princippet var,

at Muskelsvindfonden lånte et
værtshus, fi'ldte det med mennesker
og rnusik og fik overskuddet fra aC

tenens omsætning mod selv at stå

for program og personale.

I 2000-udgaven var konceptet
det sammen, men målet var ikke
længere at samle penge ind, men
derimod at markedsføre Grøn Kon-
cert og samtidig lave et hyggeliS ar-

rangement for medlemmer og fri-
vilJige i lokalområdet.

Programrnet for de tre pubafte-
ner var forskelligt med en blanding
af show, discj oykey-musik, levende
musik og som fællesnævneren et

stripteaseshow med de genopståede

Slappendales tiTført en kvindelig
stripper. Slappendales - bestående af
tre mandlige muskelsvindlere - op-
trådte første gangpå Muskelsvind-
fondens landsmøde i 1994 og siden

på Grøn Koncert-turn6en i 1.995.

SLøppendales genop-
stodiaprit-suppLe-
ret af en kvindetig
stripper. Her fra ven-
stre: Tina lvlishate,
Ban Brock og Tarben
Modsen.
foto: Jens Hosse/Chili

Hvalfiskcn

Mi lli onti Iskud ti I n aturlegep lsds

En kommende naturlegeplads på
Musholm Bugt Feriecenter med in-
spiration fra historien omJonas og
Hvalfisken har fået en mio. kr. i
stØtte af Friluftsrådet. Pengene er
ydet til Muskelsvindfonden som et
ekstraordinært tilskud fra tips- og
lottotilskuddet til friluftslivet.

Naturlegepladsen, der vil dække
et areal på ca. 5.000 kvadratmeter, vil
ifølge projektbeskrivelsen få form
som en fisk med halen vendt mod
forpladsen og fælleshuset og hovedet
mod syd. Legepladsen vil rumme
halvanden til to meter høje volde,
bakketoppe, dale, stier, tunneler,

huler, udsigtstårne og broer. Gennem
hele arealet løber overskudsvand til
et par små vandhuller, og desuden

etableres en bålplads. Der vil være

forskellig beplantning, der både tåger

hensyn til børns mulighed for at lege

skjul og bygge huler og samtidig
giver føde til områdets fugle og
smådyr.

Id6en bag naturlegepladsen er, at

den skal give udfoldelsesmuligheder
og naturoplevelser for børn med og

uden handicap. Ofte må handicap-
pede nøjes med at nyde naturen på

afttand, fordi det er svært at komrne
tæt på f.eks. med en elektrisk køre-

stol, og mange
udendørs legeområder
er heller ikke tilgængelige for
børn med handicap. Det vil den ny
naturlegeplads ved feriece ntret gøre

op med, hedder det bl.a. i projekt-
beskrivelsen.

Den ny naturlegeplads vil indgå
i udbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter, der efter planen vil blive

påbegyndt i august 2000.
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At danse med muskelsvind
N|,t uærrli,qntndlng sætts ord og hilltd* påfondensJi.tndarnerft og jenttid

Dansen med muskelsuiød hedder Mus-
kelsvindfondens nye værdigrundlag,
som alle medlemmer og øvrige
abonnenter modtager som indstik
sarrmen med dette nurruner afMus-
kelkraft. Hæftet afløser det første
værdigrundlag, der udkom i 1.993.

Værdigrundlaget omskriver ved-
tægterne til de værdier og visioner,
som er Muskelsvindfondens funda-
ment og fremtid; sætter ord og bil-
leder på det, som fonden kan, vil og
drømrr'er om. Sådan står der i ind-
ledningen, som bærer overskriften
"En fællesskabende forening". Her

står også, at dansen med muskelsvind
er blevet en smule lettere, fordi be-
handlingsmetoder hele tiden for-
bedres,.og mange lever længere i dag

end tidligere. En ny forståelse afbe-
grebet handicap er på vej, og men-
nesker med store funktionsnedsæt-
telser deltager efterhånden i alle dele
af samfundslivet. Jo mere deltagelse,

des mindre handicap, hedder det.

Samtidig går det som en rødtrid
gennem skriftet, at det ikke er nogen
dans på roser at have muskelsvind, og
at Muskelsvindfondens allervigtigste
opgave er at have øje for de med-

KORT NYT

lemmer og åmilier, som har færrest

ressourcer.Værdigrundlag et gør det
også klart, at Muskelsvindfonden er

til for medlemmernes skyld, og at det

er medlemmerne, som sætter ram-
merne for foreningens arbejde.

Dans1n med muskelsuind er rcsul-
tatet af diskussioner gennem de

seneste to år på landsmødet, i repræ-

sentantskabet og bestyrelsen og
blandt medarbejderne. Det 12 sider
lange hæfte kan også læses i en

skærmversion på www.muskel-
svindfonden.dk, hvorfra den tillige
kan hentes som en pdf-fiI til print.

Nyt værdigrundlag

W W W. Ws n vi tti g eWi gti g eWe n s kq b e n co m
Sorntnerfeursus for urrye fysisk Ltantlicapp*dc sætte.r -fokus på Lr?'Lqdo*u*'t€tls ftxLrliglledey

Med overskrift som en hjerrrmeside-
adresse på Internettet udbyder
Egmont Højskolen og Muskel-
svindfonden til sommer et ugekur-
sus for unge fysisk handicappede.
Kurset vil sætte fokus på ungdom-
mens muligheder og handler derfor
ikke kun om internet, computere og
de mange muligheder, elektronikken
giver,.qren også om billeder, ord, be-
vægelser, lyd, natur, vind, vand og
meget andet, som det hedder i kur-
susprogrammet.

I løbet af ugekurset vil del-
tagerne beskæftige sig dels med en

række åg, de selv har valgt, dels fæl-
lesarrangementer og afienaktiviteter.
Valgfagene er video, rytmisk sam-
menspil, rollespil og Internettet,
mens fællesarrangementerne består
af forcdrag, dramaøvelser, leg og
improvisationer og en tur på vandet.

Sommerkurset foregår på Eg-
mont Højskolen i Hou syd for
Århus i dagene den 17 .-22. ju.lt 2000
og er samtidig et led i Muskelsvind-
fondens Akasku-projekt, der er et
længerevarende projekt for unge
med muskelsvind i alderen 18-25 fu.

Sommerkurset er dog åbent for

andre unge med et $rsisk handicap.
Tilmeldingsfrist til kurset er den

1. juli. Prisen'for at deltage er 2.500
kr. og 1.000 kr. for en eventuel hjæl-
per. Deltagerne har mulighed for at

søge tilskud gennem hjemkommu-
nen eller forskellige ferielegater.

Muskelsvindfonden og Egmont
Højskolen har udarbejdet en særlig
folder om kurset, som {ås ved hen-
vendelse til Egmont Højskolen, tlf.
8781 7900 eller medlemskonsulent
i Muskelsvindfonden Jens Spanfelt,
tlf .8948 2222.

Bestyrelsen står til regnsksb på nettet
Ålle l<an de.ltcge i diskussian ow årsberetn.inge*, på "Ilebatfortlt'lt')

.$' Allerede nu kan med-
lemmer og andre dis-
kutere årsberetningen
med bestyrelsens ni

ss

i"'99

medlemmer. Der er åbnet en konfe-
rence på Debatfurum på www.mus-
kelsvindfonden.dk, hvor man kan

stille spørgsmål og få svar, eller blot
sige sin mening om et eller andet i
beretningen.

Initiativet er et forsøg på at sti-
mulere debatten forud for selve
låndsmødet, hvor landsformanden
supplerer den skriftlige årsberetning

med den mundtlige beretning. En
livlig diskussion forud kan måske

gøde jorden for en inspirerende
medlemsdebat på landsmødet.

Klik på Debatftrum på www.
muskelsvindfonden.dk, log ind og gå

til konferencen "Landsmøde 2000".

7 Muskelkraft:12000
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Gør Tuborg noget ved musikerne?

Scener af et fornuftsægteskab (II)

Tuborg gør noget ved. musikken. Men hvad gør brygge-

riet ved musikerne? Forude venter en sommer med'den

18. Grøn Koncert-turn6, og Musketkraft tager efter en

vinterpause tråden op i debatten vedrørende kultur-

sponsering i aLmindel.ighed og interesserne bag Grøn

Koncert i særdeleshed. I efteråret gik vi tæt på Tuborgs

sponsorchef og Muskelsvindfondens indsamtingschef i

artikten "De gør det ikke kun for pengenes skyl.d", Sce-

ner aiet fornuftsægteskab (I). Nu får musikerne ordet.

De er fikspunktet og leverer den mest synlige vare på

Grøn Koncert - men enkette går i en stor bue udenom.

Vi har tatt med to stjerner på den danske rockhimmel

med hver sjn ktare holdning til Grøn Koncert.

Ai {nrsien Taibølt

Vi får ikke Allan Olsen at se og høre

pi Grøn Koncert. Aldrig nogen-
sinde, så langt som man da tØr fæste

lid til, at den stædige nordjyske
modvilje er holdbar rnandens tid ud.

Og det tør lllan efter et par timer'

i Olsens selskab forud for en solo-
koncert på Nr. Snede Kro. Han skal

ikke nyde noget afat være bedste-
mand til brylluppet mellemThborg
og Muskelsvindfonden. Og han er

skam blevet spul'gt, for nu at aflive
det mest oplagte spørgsmål først:

"Da jeg spillede rned Dalton,
blev vi viftet om næsen med en

endog overordentlig stor check. Hel-
digvis havde vi vetoret i det orkester,

så det blev et nej til Grøn Koncert
med sternmerne to for og en imod.

Jeg diskuterede det længe med Lars

Lilholt, sornjeg ellers anså for at være

socialist og antikapitalist. Han var

heller ikke begejstret for sponserede

koncerter, men han mente godt, at

der kunne gØres en undtagelse i
dette ene tilfælde. Der findes så

mange syge forklaringer!"

Ulige bonkanaftreratet
Allan Olsen tager en tår af theen, som

han har med hjemmefi'a. Han og

bandet Norlan takkede ved en anden

lejlighed nej til Grøn Koncerts da-
værende lillebror, Grøn Rock, som

også havde Tuborg som sponsor og
medarrangør. Dette er humlen ved
det hele for Olsens vedkon.urrende.

"Grøn Koncert er en synergi
mellem store musikstjerner og et
stort, velhavende industriforeta-
gende. Den form for samaråejde er
meget alnindelig i vores fag. Det
specielle ved, at Tuborg optræder
som den ene part, er, atTuborg eller
De Forenede Bryggerier er så tone-
angivende og fylder så meget i det
danske sarnfund, at de næsten er et
nationalklenodie på linie med Den
Lille Havfrue eller Skamlingsbanken.

Det handler jo ikke om, ar Tu-
borg har lyst til at drive ModerThe-
resa-virksomhed i den danske musik-
branche. De navne, som bryggeriet
har lyst til at engagere, savner ikke
publikum. Æligevei går de hen og
bliver bonkammerater rned en
kæmpekoncern. Det giver nrig bræk-
fornemmelser:At se to parter, der i
bund og grund repræsenterer hinan-
dens modsætninger, løbe rundt med
hinanden om halsen," siger Allan
Olsen.

Sangeren mindes sin korte karri-
ere som dansk-studerende vedAar-

Allan Oken
44 år. 0pvokset i Frederikshavn. Star-

tede som folkesanger i irsk og skotsk

tradition. Etabterede 1988 bandet Nor-

lan og anstog en ny tone i dansk rock

med sjne sange om stilLe og seje nord-

jyske eksistenser. Fik i 1993 succes i

gruppen Dalton sammen med vennerne

Lars Lilhott og Johnny Madsen. Gik sol.o

midt i 90'erne, men dannede efter et

ophotd i Irtand nyt band, der indspiL-

lede cdtn "Jern", der btev 0tsens store

kommercielle gennembrud. FuLgt op

med "Sange for rygere" og turneer såvel

med band som aLene med sin guitar.

Bor i Aatborg, hvor han sideløbende

driver bookingvirksomhed.

hus ljniversitet i 70'erne. Herfra har
begrebet repressiv tolerance bidt sig
åst som middel til hudfletrung af den
vestlige kulturs kapitalistiske funda-
ment, som Olsen udtrykker det.

"Det er teorien om, at man und-
går en masse problerner ved at give
den lille mand indtryk af , at lnan har
indflydelse opad i systemet. I tilfældet
Crøn Koncert opstår den repressive

tolerance gennem en forbrødring
mellem nogle lammefromme og
pæne rocksangere, sorlr har udvisket

enhver form for skarphed, og et

bryggeri, hvis repræsentanter er ind-
tagende og behagelige mennesker,
som er enormt føjeltge og for-
stående over for angreb. "Det lyder
interessant, at du synes, det er noget
lort, vi laver! Ku'du ikke tænke dig
at komme til et møde hos os og
frerdægge dine synspunkter?" Gu'
vil jeg ej! Jeg siger, hvad jeg mener
på min arbejdsplads. Jeg har ikke
noget at gøre pi deres bryggeri!"
åstslårAllan Olsen.

IJpassende påklædning
Altså et tveægget sværd, som Olsen
retter mod såvel kollegerne som
koncernen, der er med til at finan-
siere Grøn Koncert. I tilfældet
Tuborg får vi en anekdote med fra
Olsens gamle ven og kollegaJohnny
Madsen:

'Johnny har fortalt mig om en-
gang i Thyborøn, hvor der skulle
optages scener til en film, der vist-
nok hed "Stormvarsel". En kutter
blev boltet åst til havnen, så de

københavnske skuespillere ikke blev
sØsyge. Så stod de der i deres splin-
ternye olietøj, der havde synlige
foldemærker, fordi det lige var ble-
vet leveret fra skibsprovianteringen

overfor. Det er den samme fornem-
melse, man får, når man møder de
her Tuborg eller Carlsberg-folk
backstage på en festival |førtbø17e-
hatte og streetwear hiphop-tøj."

Vel ikke en unaturlig påklædning på

en støuet eller uåd mark, luor der spilles

rock?

'Jeg ser deres påtaget afslappede

fremtoning som en demonstration
af, hvor megen magt de egentLig har.

Når kultur bliver købt og præsente-

ret i så monstrØse konstruktioner
som her, er det fordi kapitalen gene-
relt har sejret så meget, at rockkultu-
ren er reduceret til en flok ligeg'yl-
dige tremmekalve," udbasunerer
Olsen.

Han har ofte diskuteret princip-
perne for og imod sponsorfinansie-
rede koncerter. Standardsvaret hos

kollegerne er: Det sker der jo ikke
noget ved, og man skal ikke være

fundarnentalistisk eller fi rkantet. Men
hvor går grænsen? spørger Allan
Olsen.

"Vi kan alle sanrmen bJive enige

om, at det med at spille for Dansk
Folkeparti overlader vi til Richard
Ragnvald og ligesindede. Men vi på

parnasset, vi der er halvintellektuelle
og velbjergede, vil da gerne - for-

* Plurkeikråft 3/2000Musketkraft 3/2000 I
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Kærligheden

"Ndr kultur btiver købt
og piæsenteret i så

nonstrøse konstruk-
tioner som her, er det,

fonli kapita{en genereLt

har sejret så meget,
at rockkuLturen er re-

dureret til en flok lige-
gyLdige trennekalve."

medelst 250.000 kr. pr. koncert - i en

periode spille for storkapitalen. Und-
tagen sjovt nok Kim Larsen, Erik
Clausen og nogle ganske få andre."

Olsen beundrer Larsen for den-

nes konsekvente nej til reklamer.

Senest demonstreret på Langelands-
festivalen, hvor stjernen krævede'Al-
bani-plakater afmonteret, før han
gik på scenen.

Hvorfor ikke gratis øl?

Allan Olsen erkender, at han ikke
lægger specielt mærke til, om der er

øl-logoer på banderne, når han op-
træder.

"Men jeg sætter grænsen der,

hvor formålet først og fremmest er

at reklamere for et ølbryggeri. Grøn
Koncert bliver slået op som en

folkefest, som bryggeriet forærer
danskerne og derued tjener penge til
muskelsvindlerne. Man køber vores

musik og tilbyder den til en sym-
bolsk billetpris. Jeg har tit spurgt:
Hvorfor forærer de ikke øllet væk?

Tager en pris ved indgangen, som
står i fornuftigt forhold til den vare,

de præsenterer, og så ellers fri bar!"
Ville du så uære med?

"Nej! Det ville ikke ændre på

den massive rolle, som bryggeriet
spiiler.Jeg er bestemt heller ikke vild
med de friluftskoncerter, hvor en
idrætsforening ser en forretning i at

hyre tre orkestre og lade I2-fuige
drikke sig sanseløse. Men d6r er for-
målet dog at fa nye net i håndbold-
målene og ikke et forsøg på at sælge

et produkt."
Menformålet med Crøn Koncert er

jo også, at Muskelsuindfonden ønsker at

tjene penge til sin drift. Huordan ser du

på det?

"Der er tre parter involveret i
Grøn Koncert. Den aktive part er
bryggeriet og kunstnerne, den halv-

aktive er Muskelsvindfonden og den

passive er publikum. Muskelsvind-
lerne er blot samarbejdspartner til en

sponsor, og deres moral kan ikke
klandres. Den eneste af de optræ-
dende,jeg kan respektere, er netop

Jacob Haugaard. FIan har en sØn

med muskelsvind, og hvis han føler,
at han hjælper sit eget blod ved at

medvirke, er det o.k. med mig."

Pengene og rocken
Omvendt harAllan Olsen svært ved

at forstå, at penge kan få veletable-
rede kunstnere til at agere reklame-
søjler under en eller anden form.

"Har de virkelig brug for de

penge?Jeg kan huske en stor skue-
spiller som Ole Ernst stå og spille
købmand i en tv-reklame for et par

år siden.Jeg tænkte, om han var så

meget på rØven,at han havde behov
for de 50.000. Havde han bare ringet
til mig, så kunne han have lånt pen-

gene eller fået dem, hvis vi derved

kunne have reddet hans kunstneriske

integritet," proklamerer Allan Olsen.

Pengene lokker, og bevidstløshe-

den råder. Sådan aflæserÆlan Olsen

dagens tilstand i den rockkultur, han

er en del af.

"Den eneste eksistensberettigelse,

rockkulturen nogensinde har haft, er,

at den til enhver tid forsøger at

sprænge de eksisterende rammer. I
dag ser vi en dansk rockkultur, eller

måske snarere popkultur, der er for
selvoptaget, for bovlam og for grisk

til overhovedet at bemærke, at den

har indgået et arr^ngeret ægteskab

med en kæmpe industrikoncern.
Det er forstemmende og beskæm-

mende," mener han.

Gratis er farligt
Allan Olsen fører gerne debatten

over på gratisPrinciPPet. Det var

efter kritik fra musikbranchen, at

Muskelsvindfonden ogTuborg i sin
tid begyndte at tage entr6 til de

grØnne koncerter. Men prisen er

stadig kun symbolsk, mener han.
"Generelt har vi danskere ikke

godt af at fi foræret kvaLitet.Vi væn-
ner os lynhurtigt til, at noget er ek-
stremt billigt eller gratis. I tilfældet
Grøn Koncert opstår der tilmed en

overeksponering afvaren. Har du en

sommer været landet rundt og har

spillet for paraplyer og joggingdrag-

ter i titusindvis, {år du problemer
året efter. Så bliver det svært at

komme tilbage til nærmeste by og
forlange 150 kr. i entr6 for en kon-
cert, hvor du er eneste navn.

Gratiskoncerter er årlige for ho-
vedparten af de danske rockkunst-
nere, hvis karriere er aLhængig af, at

de laver en ny plade mindst hvert
andet år eftefulgt af turneer rundt til
alle små spillesteder. De er o.k., hvis
man hedder Creamy og er del af en.
popscene, hvor karrieren ofte ikke
varer meget mere end et halvt år. De
kan roligt tage på GrØn Koncert og

sige fuck moralen i det halve it - ja,
jeg tror ikke engang, at Creamy ved,
hvad det begreb vil sige."

Huad mener du om Grøn Koncert

som koncertform?

'Jeg ser ingen grund ti1 at samle

mennesker i de mængder. Det er
ikke behageligt, og det er ikke godt
for hverken de optrædende eller
publikum. Samtidig vil jeg da sige,
at det er irriterende at føle sig nød-
saget til at optræde som vranten og
sur, som jeg nu gØr,men jeg må rea-
gere på al den behagesyge, der hær-
ger vores fag. Samtidig er jeg glad
for at kunne sige, at jeg er blevet
spurgt, om jeg vil medvirke på Grøn
Koncert. Det er ikke rønnebærrene,

der er sure."
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Hun holder rekorden: Otte Grøn
Koncert-turneer enten som solist
eller samrrren med Anne Linnet eller
Sneakers.Til sommer er Sanne Salo-
monsen på den gtØnne tur for ni-
ende gang, hvor hun vil synge rock
med afiæt i en greatest hits-cd.

Det generer ikke sangerinden, at

plakater, scene og gimmicks om-
kring begivenheden er spækket med
Tuborg.

"Selvfølgelig kan man sige, at det
er ret voldsomt og stort, men det
hele kunne ikke lade sig gøre uden,
og uanset, om der stårTuborg eller
ej, vil der blive solgt en masse Ø1.

Min holdning er, at eftersom over-
skuddet går til et foretagende, som
ikke fir støtte andre steder fra, kan
jeg ikke se noget forkert i det. For
mig er det målet, der driver værket,"
siger Sanne Salomonsen.

Hun vægter forholdet til Mus-
kelsvindfonden, når hun taler om
Grøn Koncert.

"Jeghar kendt Evald (Krog, hvis
nogen skulle være i wivl, red.), siden
jeg var en lil1e pige og 7ænge før,vt
startede med de gtønne koncerter.
For mig er det lidt noget personligt,
ogjeg er ikke så pohtisk hysterisk, at

det skal forhindre mig i at støtte
noget. som jeg synes er vigtigt.
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Desuden får.ieg selv noget ud af
det. For det første får vi da en god

Iøn, og vi får sPillet for en utrolig
masse mennesker. Samtidig gøt vi
opmærksorn På, hvad formålet med

den grønne tur er, og det erjo ikke

sådan, at vi står På scenen og taler

om, hvor fedt det er at sPille forTu-
borg, vel?" åstslår Sanne Salomon-

sen.

Det ville være noget andet, hvis

ikke en hurnanitær organisation sonr

Muskelsvindfonden var involveret.

"Hvis det udelukkende handlede

om at promote Tuborg - hvilket de

ikke har behov for efter min vurde-
ring - og hvis bryggeriet løb rned

overskuddet, ville jeg nok overveje

rr.rin medvirken. Men det er rnus-

kelsvindlerne, vi gør noget for. Tir-
borg er med til at hjælPe og {år selv

noget ud af det på lige fod med

-ig."

Hvilken rockkultur?
Din kollega Allan Olsen mener, at det

harmonerer rigtigt skidt rued rockkilltu-

rens oprørske uæsen at samarbejde med

en kæmpe koncern. Huad siger du til
det?

'Jeg har tit og ofte aPPelleret til
rockkulturen i Danrnark.Vi er et alt

for etableret land og har det alt for
godt til, at nlan kan sige, at vi rent
socialt har en rockkultur. Det er det

samme som med rap- og hiphoP-
kulturen, som der heller ikke er so-

cialt belæg for herhjernme. Alian
Olsen er da i den grad berettiget til
at sige de ting, han siger. men jeg
tror, han kommer til at lede længe

efter rockkulturen i Danmark!" gri-
ner Sanne Salornonsen.

Men du spiller rock og har et stort

publikumT
'Ja, man skal ikke tage fejl af, at

der er et kæmpe publikum tii
rock'n'roll. Det er blot folk på min
aider, som er blevet voksne, har fået

farnilie ogbørn,og som socialt lever

et helt andet liv end de oPrørske

unge. De går ikke ud og hører Aqua

Sanne Salomonsen
44 år. Opvokset i Hotte. Optrådte tidligt

og udsendte en ambitiøs debut-[p som

77-ång.Sang jaz i Kansas CitY Stom-

pers, inden hun 1980-85 fik sit gen-

nembrud som pågående pop/rocksan-

gerinde i gruppen Sneakers.

Sidetøbende var hun en af forgrundsfi'

gurerne i Anne Linnet Band. Sidste

haLvdeL af 80'erne stod for Sanne mest i

den hårde rocks tegn i samspittet med

den svenske guitarist Mats Ronander. I
9O'erne har hun været tæt på et inter-

nationatt gennembrud via den storsæt-

gende, btuesprægede cd "Where Btue

Begins". Hun har også vist mere lyriske

sider på en unplugged cd og På den

jazzede "In A New York Minute".

og A*Teens. De vil have ægte

rock'n'roll, rrren problentet er, at vi

ikke har den samrrre kultur omkring
store rock- og blues-scener, som

man har i Sverige. hvor jeg oPtræ-

der med et band for tiden. Der skal

nogle andre boller på suPPen for at

få det modne publikum ud af røret.

Det skal være et sted, hvor de føier,

at de kan slappe af. Gør man det at-

traktivt for disse mennesker, så kom-
mer de også," mener Sanne Saio-

monsen.

Den levende græsplæne
Er Crøn Koncert attraktiu for kunstnere

og publikum?
"Man kan optræde under mange

forskellige former og set-uPs. Et

eller andet sted er det enormt fedt at

stå og spille for 50-80.000 menne-

sker og se dem danse som en le-
vende græsplæne. Det er en stor ud-
fordring at få musikken ned til
bageste række. Men jeg {år lige så

meget ud af at spille i en klub for
1.000 mennesker. Musikken kan

godt være den samme, men reaktio-

nerne, måden man optræder På, og

mulighederne er anderledes," siger

Sanne Salomonsen og tllføjet:,
'Jeg er en underlig 6n at snakke

med om de her ting, fordi jeg er så

vild med at spille. Vild rned den

musikalske virkelighed, at jeg er en

musiker, der kan et håndværk og

deler det med publikum. Skruplerne

omkringTuborg har jeg slet ikke, for
jeg er ikke politisk engageret på det

plan.Jeg synes,Allan Olsen skal være

pisseglad for, at han sælger så mange

plader og er så populær i et så lille
1and."

Han er inde på, at Crøn Koncert

medfører ouereksponering, således at det

eftefølgende er uanskeligtfor en kunst-

ner at turnere til normale billetprker?

"Det har der været megen snak

om.Jeg har ikke mærket det, men
jeg har også altid planlagt mine ak-

tiviteter sådan, at de ikke sPænder

ben for hinanden. Har jeg sagt ja tak

til at lave en grØ11 tur, har jeg ikke

været på vej med min egen store tur
et par måneder senere. I lille Dan-
mark er det klart, at spiller du på

Grøn Koncert, får du dækket en

meget stor del af dit publikum, hvis

de da er så heldige at have fi-i den

dag, hvor turneen er i nærheden af
dem. I hvor høj grad,du så kan tage

rundt efterfølgende, afhænger af,

hvor populær du er, og hvad du har

tilfolk."

Masser af øl
Sanne Salomonsen lægger i stigende

grad vægt på at have noget forskel-
ligt til folk. I et år har hun spillet de

lazzprægede sange fra "ln A New

York Minute" på intime scener, til
sommer er det rock med store arm-

bevægelser på Grøn Koncert side-

løbende med, at hun er med i rerry-

forestillingen Tivoli Show, og til
efteråret spiller hun hovedrollen i
musicalen "Evita" på Det Danske

Teater.
"En af grundene til, at jeg har

sagt ja til så mange grølrne turneer
er, at vi har det røvfedt backstage.Vi

hænger ud, griner og hygger os På

tværs af bands, muskelsvind-folk og

Tuborg-folk. Bag scenen er alle glade

for, at sponsoren hedderTuborg, for
det indebærer, at der altid er masser

af dejligt ø11" æ

"Jeg er en under[ig 4n
at snakke rned cm rle
her ting, J'orcli jeg er
så tilC med at spille.
Viltl ned ilen musi-
kalske virke[ighed at
jeq er en nusiker, der
køn et håndværk og
deter det metl pubLi-

kurn. Skruple,rne orn-
kring fubarg har jeg
s[et ikke, for jeg er
i kke po{itisk engGgeret
på det plan".
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Muskelsvækkelse rsmmer også hjertet
Dartske læger uil systernatisere forebyggelse og behandling af det stigende

antal hj ertekomplikatio ner h o s p ers o nu me d mrtskel dy s trof

Aver{æge Henning
Møtgaarrl tagde op iil
et øget samarbejtle
og en rentratiseing
af behandlingen af
personer nted
nuske{dystrofi.

Af Jcne LU. Schelde

foto: Jens Hasse/thiti

Et stigende antal hjerteproblemer
hos især unge med Duchennes mus-

keldystrofi får nu danske læger til at

gå sammen for at sætte større fokus
på området og indlede et samarbejde

om forebyggelse og behandling. I
første omgang har læger fra rele-
vante aftlelinger på Århus lJniversi-
tetshospital og Institut for Muskel-
svind afialt møde i denne måned, og

senere fø7ger et tilsvarende møde i
København.

Det stigende antal hjerteproble-
mer skyldes især, at Duchenne-
drenge og andre med muskeldystrofi.

har fået en længere levetid, i takt
med at mulighederne for at be-
handle vejrtrækningsproblemer er

blevet bedre. Den længere levetid
betyder dog, at muskelsvækkelsen,
der fø7ger med sygdomsudviklingen,
også kan ramme hjertemusklen og
føre tt7 nedsat pumpefunktion og i
nogle tilfælde akut hjertesvigt - også

kaldet kardiomyopati og hjertein-
sufficiens. I alvorlige tilfælde fore-
kommer dødsfald, der sker pludse-
ligt, uden at der har været synlige
symptomer på hj erteproblemerne,
og det er derfor vigtigt i et kom-
mende samarbejde at fokusere på

både forebyggelse, en tidlig opda-
gelse af hjerteproblemerne og en

tidlig behandlingsindsats.

På det nordiske symposium blev

der netop sat fokus på hjertekom-
plikationerne hos personer med

muskeldystrofi. Målet var at finde
frem til fælles procedurer for fore-
byggelse og behandling af hjerte-
komplikationer specielt hos børn og

unge med Duchennes rnuskeidy-
strofi, men også hos personer med

andre muskeldystrofier som f.eks.

Beckers og limb-girdle muskeldy-
strofi, dystrophia myotonica og kon-
genit nryopati.

Ingen synlige syrnptomer
I sit indlæg på symposiet fortalte
overlæge Henning Mølgaard fra kar-

diologisk afdeling på Skejby Syge-

hus i Århus om de hjerteproblemer,

der kan opstå ved muskeldystrofi. I
de fleste tilfælde vil problemerne
skyldes kardiomyopati, der er en re-
lativ hyppig sygdom i Danrnatk.
Sygdomrrren udvikles enten som led

i en muskelsygdom eller af ukendte

årsager.Ved kardiornyopati er hjer-
tets evne til at pumPe forringet,
fordi hjertemusklen er slap. Sy-p-
tomerne er typisk åndenød, træthed,

nedsat appetit og et nedsat funkti-
onsniveau. Eller der er ingen synlige

symptomer, fremhævede Henning
MøIgaard.

Det sidste gælder bl.a. i gluPPen

af børn og unge med Duchennes
muskeldystrofi. Disse unge har i for-
vejen et nedsat aktivitetsniveau på

grund af muskelsvinddiagnosen, og

det vil derfor være sværere at opdage

tegn på, at hjertet ikke pumper til-
strækkeligt. FIos voksne ned mus-

keldystrofi kan det omvendte ske, at

muskelsvinddiagnosen først konsta-

teres, efter at personen har fået
hierteproblemer og er kommet i be-
handling.

Netop de manglende eller upåli-
delige symptomer ved Duchennes

muskeldystrofi betyder, at rrran ikke
kan bruge symptomerne som det
første og vigtigste signal om nedsat

hjertefunktion, solrl man gør ved
andre patientgrupper. Derfor er
andre undersøgelser nødvendige

som f.eks. målinger af plasrna i blo-
det og mængden af neurohormoner,

elektrokardiografi (EKG) og rønt-
genr-rndersøge1se af brystkassen.

Ingen afdisse undersøgelser kan dog
bruges som sikre tegn alene, da

andre faktorer kan spille ind på re-
sultaterne. Ifølge Henning Mølgaard
vil den vigtigste undersøgelse derfor
være ekkokardiografi, sorn er en ul-
tralydsundersøgelse af hjertet. Ved
undersøgelsen kan lægerne s,e for-
skellige snit af hjertet i funktion og
kan dermed i langt de fleste tilfælde

vurdere pumpefunktionen, størrel-
sen af hjerterurrunene m.m.

Som afslutning på sit indlæg
havde Henning Mølgaard et kon-
kret bud på en fremtidig procedure
for at finde de personer med mus-
keldystrofi, der kan have brug for
behandiing.Ved at undersøge disse

personer systematisk 6n gang om
året og i et samarbejde mellem neu-
rcloger, pædiatere og kardiologer vil
man tidligt kunne indlede en be-
handling hos dem, der viser sig at

have problemer. Ifølge Henning
Mølgaard bør behandlingen des-

uden centraliseres på universitets-
hospitalerne i Århus og København,
hvor der er eksperter i såvel hjerte-
sygdomrrre som muskelsvind.

B ehandlingen af kardiomyopati
er primært medicinsk og har i flere
undersøgelser biandt andre patient-
grupper vist sig at have en positiv og
dokumenteret efl?kt på hjertets
pumpeevne og personens livs-
længde. Der findes kun {å internati-
onale undersøgelser med personer
med Duchennes muskeldystrofi,
rnen der er en forventning orn, ac

medicinen vil have samme effekt
her.

Indsamling af viden
Forslaget blev positivt modtaget af

de danske læger. Mange understre-
gede, at det vil være vigtigt i et

kommende projekt at registrere alle

informationer, der indsamles for at

kunne dokumentere hjerteproble-
mernes omång, effekten og bivirk-
ninger ved den medicinske behand-
ling m.m.

Overvejelserne om at tilbyde en

forebyggende medicinsk behandling
til personer i risikogruppen blev dog
mødt med skepsis fra flere læger,

fordi der netop ikke findes doku-
mentation på området.

"Der må være en forventet ge-
vinst, før man går i gang rrred en be-
handling," sagde bl.a. overlæge Ole
Nørlegaard fra Respirati onscenter
Vest, der også påpegede, at forebyg-
gelse af hjerteproblemer ikke kun
handler om medicinsk behandling,
men også om personens livsstil, vejr-
trækning, rygskævhed m.m.. Det er

vigtigt at have hele spektret med,
sagde han.

Også overlæge Johannes Jakob-
sen fra Neurologisk afcleling på

Århus Kommunehospital var afvi-
sende over for at begynde en be-
handling, før der var symptomer på

trjerteproblemer, men han var enig
i, at der er brug for fokus på områ-
det og en aftale orrr en mere syste-

matisk undersøgelsesprocedure og et

nærmere samarbejde med kardiolo-
gerne.

Afdelingslæge Flernming Juul
Flansen fra Neuropædiatrisk ambu-
latorium på Rigshospitalet tilføjede,
at man var begyndt at undersøge
unge med Duchennes muskeldy-
strofi for hjerteproblemer, men ikke
så systematisk, som der nu bliver lagt
op ril.

Læge Thomas Sejersen fra Bør-
neneurologisk afdeling på Karo-
linska Sjukhuset i Stockholm havde

erfaringer med årlige systematiske

hjerteundersøgelser af børn, men
ikke med tilsvarende rutinemæssig
behandling. Han var fortaler for en

tidlig indsats i hjertebehandlingen
og mente, at det var teoretisk sand-

synligt, at en behandling også kunne
have en forebyggende effekt, som
burde afprøves i et kontrolleret for-
Sø9.

Det første projekt vil dog være

at udarbejde en dansk model for et
fremtidig samarbejde på hjerteom-
rådet. Mødet i Århus senere i denne

måned vil lægge op til et konkret
samarbejde meilem kardiologisk af-
deling på Skejby Sygehus, Respira-
tionscenterVest, pædiatrisk afdeling,
og neurologisk afdeling på Århus
Kommunehospital og Institut for
Muskelsvind. *
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Medicinen virker - men hiælPer den?

Mest kritisk aver for
steroidbehandling var
cheflæge Jes Rahbek
(th.), der savnede
neget mere viden om

både bivikninger og

effekten som helhed
pd patienten. De

øvige paneLdeLtagere

er fra venstre Jahan-
nes Jakobsen, Bernd
Reitter Thomas Sejer'
sen, Anne-Chistine
Åhtandq Flemning
Juu[ Hansen og Reidar

Mekom.

Af Jørgen Jeppesen

Foto: Jens HasselChili
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sleal undersøges i et steandinavisk samarbeide

Behandling med steroid virker På
nogle drenge med Duchennes mus-

keldystrofi (DMD), men ingen kan

endnu sige, om den øgede muskel-

styrke på længere sigt er en fordel
eller ulempe. Derfor vi1 læger i Sve-

rige, Norge og Danmark organisere

et ensartet, kontrolleret behand-
lingsforsøg på et stØrre antal drenge

i de tre lande.

Det blev resultatet af symposiet i
marts, hvor neurologer og børne-,

7æger fra Norden var samlet på initi-
ativ af Institut for Muskelsvind for at

diskutere steroidbehandling. En be-
handling, som op gennem 1990'erne

er blevet ret udbredt i lande som

USA, England ogTyskland; i Skandi-

navien har svenske muskelsvindlæger

afprøvet præpar:;tet i nogle mindre
forsøg.

Den tyske børnelæge Bernd
Reitter har siden 1992 været primus

motor i et behandlingsforsøg, der

omåtter 14 tyske hospitalsafclelinger

med 80 DMD-dreng e.Data fra fot-
sØgene er endnu ikke bearbejdet

fætdige, men Bernd Reitter turde
alligevel godt anbefale behandlin-
gen, hvis den finder sted under
streng lægelig kontrol.

'Jeg står'ikke her og reklamerer

for steroider. Ingen kan lide steroi-
der. Men det er et nødvendigt trin
på vej til noget bedre," sagde han. De
fleste tyske åmilier har fortsat be-
handlingen, efter at forsøgsperioden

er udløbet, fordi de anser bivirknin-

gerne for acceptable i forhold til ef-

fekten.
Den mest udbredte bivirkning er

vægtrØgnung. 40 af de 80 tyske DMD-
drenge fi k abnorm v ægcø gntng. Me-
dicinen kan også påvirke koncentra-

tionsevnen negativt, og måske skader

den kredsløbet på længere sigt. Men
den kan også give mere energi og

måske en varig øget muskelstyrke. En
række undersøgelser viser, at evnen

til at gå kan forlænges med mellem
et og to år.

Lægerne wivler
Thomas Sejersen, børneneurolog På

Karolinska Sjukehuset i Stockholm,
understregede, at han har været og

fortsat er meget skePtisk over for
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steroidbehandling. Mange funda-
mentale spørgsmål er ubesvarede,

sagde han. Hvornår skal behandlin-
gen begynde? Hvornår skal den

slutte? Hvilken type medicin er

bedst? Hvilken dosis er den rigtige?

Karolinska Sjukhuset informerer
efter diagnosticeringen alle åmilier
om muligheden for steroidbehand-

ling. Lægen hverken anbeåler eller

fraråder, men lægger afgørelsen i for-
ældrenes hænder. Flere siger nej tak,

oplyste Thomas Sej ersen.

I Danmark og Norge anvendes

behandlingen næsten ikke. Neuro-
pædiater FlemmingJuul Hansen fra

Rigshospitalet fortalte, at han næv-

ner muligheden for alle forældre på

et eller andet tidspunkt i sygdoms-

forløbet, og de fleste forældre er

skeptiske.
'Jeg er selv meget i tvivl," sagde

han og opiyste, at han kun ordinerer

behandlingen i specielle situationer,

f. eks. ved forbi gående kraftsvækkelse

i forbindelse med en operation.

CheflægeJes Rahbek fra Institut
for Muskelsvind var meget kritisk
over for steroidbehandlingen uden

dog at forkaste den. Men han sav-

nede meget mere dybtgående un-
dersøgelser af bivirkninger på ind-
læringsevne og kredsløb. Og hvilken
effekt har behandlingen på patien-
ten som helhed, spurgte han? Jes

Rahbek gik ind for et skandinavisk

multicenterstudie med meget streng

kontrol og vidensopsamling. Uden
denne kontrol er det "næsten ue-
tisk" at bruge steroid, mente han.

Lægernes pligt
Overlæge og professor Johannes Ja-
kobsen fra Neurologisk aftleling på

Århus Kommunehospital samlede

diskussionen i en række spørgsmåI.

Det første lød: Hvordan er den vi-
denskabelige kvalitet af steroid-un-
dersøgelserne?

Det gennemgående svar var, at

de hidtidige undersøgelser har været

for kortsigtede, og bivirkningerne
ikke er undersøgt nok. Bernd Reit-
ter sagde, at vi ikke har nok viden til

at give los for brugen af steroid, men

vi har tilstrækkelig videnskabelig
viden til at sige, at medicinen har en

positiv virkning på nogle; men man

må ikke give medicinen uden strant

kontiol.
Næste spørgs mil, Iø d: Hj ælper det

drengene, at vr øger muskelstyrken?

En deltager svarede ved polemisk

at spørge, hvilken mening det giver
at rnåle håndmusklernes kraft frem
for at undersØge, om man fortsat
kan spise selv, skrive selv osv.?

Igen blev det Bernd Reitter, der

ufrivilligt forsvarede steroidbehand-

lingen, selv om han gang p1 gang

understregede, at medicinen egent-

lig er noget skidt. Forældrene for-
langer med god ret, at lægerne af-

prØv$ alle muligheder, sagde han.

Desuden har lægerne pligt til at søge

at kontrollere en behandling, som

under alle omstændigheder vil finde
sted, tilføjede han.

"Og j.g er ydmyg.Jeg er tilfreds

med, at vi kan lade nogle drenge gå

lidt længere," sagde Bernd Reitter.

Forældrenes ansvar
Hvor alvorlige er bivirkningerne, lød

Johannes Jakobsens tredje spørgsmål?

Ingen kunne give et klart svar,

for man ved det ikke. Dels varierer
bivirkningerne fra individ til indi-
vid, dels er der ret snævre grænser

for, hvor grundigt man kan under-
søge bivirkningerne. Fordi der er så

Iå patienter at måle på, og fordi ef-
fekten af medicinen er relativt lille.

Thomas Sejersen mente, at det

kun er forældrene, der i sidste ende

kan og skal afgøre, hvor alvorlige bi-
virkningerne er:"Vi må stole på for-
ældrenes dømmekraft At de kan af-

veje fordele og ulemPer i det

konkrete tllfælde," sagde han. Men
mere end halvdelen af drengene frr
øget vægt og andre bivirkninger,
fastslog Thomas Sej ersen.

Fjerde spørgsmål handlede om,

hvordan lægerne rådgiver. Er det for-
ældrenes eller drengenes behov, der

slyrer os, spurgte Johannes Jakobsen?
Lægens personlige holdning sPil-

ler en rolle, men det betyder ikke, at

man ikke sagligt kan diskutere for-
dele og ulemper med forældrene,

mente Thomas Sejersen.

"Det eneste, der i virkeligheden
er fair, er netep at bringe mulighe-
den på bordet og diskutere den

grundigt med forældrene. Men jeg

er udmærket klar over, at vi dermed

sætter forældrene i en vanskelig si-
tuation," sagde han.

Bernd Reitter konstaterede, at

forældrene kommer til ham med 6t

spørgsmål, nemlig: Er der noget, der

hjælper mod denne sygdom?

Johannes Jakobsen konkluderede

med forsamlingens samtykke, at

lægen skal informere om muligheden

for steroidbehandling samt om for-
dele og ulemper, så godt man kender

dem. Men lægen skal også sige, at selv

om der er en fordel på kort sigt, så

ved man ikke, om den effekt virkelig
kgælper drengen på længere sigt.

En arbejdsgruppe skal nu udar-
bejde forslag til et kontrolleret be-
handlingsforsøg i Skandinavien. Den
består af Jes Rahbek, Johannes Ja-
kobsen og FlemmingJuul Hansen fra

Danmark samtThomas Sejersen og

Bjorn Lindvall fra Sverige. De norske

repræsentanter udpeges senere. I

Lægen skal sige tiL

forældrene, at seLv om

steroidbehandling
ndske virker på kort
sigt, så veC man ikke,

on den effekt virkelig
hjælper drengen på

længere sigt. Sådan
lød en af prafeNar
Johannes Jakabsens
konklusioner- I bag'
grunden Thamas

Sejersen, børneneuro'
log på Karo{inska
Sjukhuset i Stockholn.
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En forældregruppes fami lieudflugt

Fem farrrilier I Forældregruppen
Nordjylland II rnødtes en lørdag i

rnarts i Messecenter Herning for
sarnmen at overvære HoiidaY On
Ice. Efter lorestillingen kørte de ud

ti1 "Den Røde Okse" i Sunds, hvor
de sluttede dagen af rned at spise

middag såmnlen.

Fotograf Ole Hern Pedersen

begyndte sit arbejde hos Niels og

Vibeke Staghø.1 i Hald Ege, nrens

farnilien glorde klar ti1 atgang med

Andreas ogAnne Kathrine i spidsen.

Andreas er seks år og har muskel-
svind, men kan stadig gå se1v.
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Vi skriver danmarkshistorie
å*tuu
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Det vigtigste danske opslagsværk i
årtier er under udgivelse, og natur-
ligvis er Muskelsvindfonden med i
Den Store Danske Encyklopædi,
bind 13, side 528, og når næste ud-
gave af Danmarks Nationalleksikon
engang skrives, vil man under bog-
stavet m også finde to andre dan-
markshistoriske værker: Marselis-
borgCentret og Musholm Bugt
Feriecenter.

Tre M'er med meget mere end
et bogstav til fælles. Hver for sig og
sammen sætter de rammen om en
dansk tilværelse med muskelsvind:
Et stærkt foreningsliv, et nyskabende
rehabiliteringscenter, et kulturelt
ferie- og kursusmiljø.

Store ord, men næppe for store
her ved indgangen ttl det 21. århun-
drede, hvor Muskelsvindfonden ser
tilbage på tre årtiers arbejde, der har
forvendlet hverdagen og fremtiden
for de 3.000 danskere med muskel-
svind.

Men det er stadigvæk besværligt
at have muskelsvind. Det kan vi ikke
snakke os ud af med selv nok så

mange ord. Æligevel er der en ver-
den til forskel på dengang og nu.
Ligesom der er en afgrund mellem
vores vilkår og betingelserne for
mennesker med muskelsvind i ver-
dens åttige lande.

Men vi har bevist, at man gØr en
forskel ved at tage sagen i egen hånd.
Det vil vi gerne inspirere andre til,
og selv har vi tænkt os at fortsætte i
samme stil.

Godt og grønt gået
Når revisoren siger, at et årsresultat
er meget tilfredsstillende, beryder
det: Godt gåetl 1999 gik godt.
Regnskabet viser et overskud på
4,028 llaio. kr. Det er 1,41L rrrto.
over budgettet.

Vi havde også brug for penge i

kassen efter tre år i træk med un-
derskud. Derfor bruger vi heller
ikke løs, men gemmer de fleste af
pengene, så vi har lidt mere at stå

imod med.Vi vil gerne have likvid
kapital til et års drift og har nu
10,773 mio. kr. stående på bankbo-
gen. Det er cirka 33 procent af et års

driftsudgifter.
Det er sagt før, men kan ikke

gentages for tit: Det bliver aldrig et
mål for Muskelsvindfonden at samle

en stor formue for pengenes egen
skyld.Vi er bedst til at bruge dem.
Men selvfølgelig skal vi ikke være
dumdristige og løbe unødige risici.

På 6t punkt har vi dog besluttet
at udvide. Landsmødet varer atter fra
fredag til søndag. Et ønske, som
mange medlemmer har givet udtryk
for.

Den vigtigste årsag til det flotte
årsresultat er Grøn Koncert, som
indspillede et overskud på lige godt
9 mio. kr. Det er ny rekord for denne
begivenhed, som er blevet en del af
dansk folkeksltur. 220.000 rockede
med.

Mange står bag den organisatori-
ske og kulturelle succes: De frivillige,
musikerne, Muskelsvindfondens ind-
samlingsafdeling, sponsorerne med
Tuborg i spidsen. Også bestyrelsen er
i de senere ir glet mere aktivt ind i
strategiske beslutninger om de store
arrangementer.

Det er fortsat nødvendigt at ud-
vikle nye indtægter.Vores konsoli-
dering er ikke noget at prale af, og
koncertmarkedet er lige så uforud-
sigeligt som det danske sommervejr.
Vi arbejder på atfa de populære Åh
Abe-koncerter til at give et tilstræk-
keligt overskud. Med børnekoncer-
terne når vi både et andet publikum
og viser os selv fra en anden side.

Grøn Koncert er vokset så stor,
at rampelyset også ålder på Muskel-

Regentparrets besøg på Muskolm Bugt feiecenter
var et af årett højdepunkter
Foto : Sø re n Steffe nl N o rdfoto

svindfonden. Det har vi ikke noget
imod, blandt andet fordi vi intet har
at skjule. Men netop på grund af of-
fentlighedens interesse skal vi være
ekstra bevidste om, at det altid står
lysende klart, hvorfor.vi arrangerer
Grøn Koncert sammen med Tir-
borg: Nemlig for at skaffe penge til
et nødvendigt arbejde for menne-
sker, som ellers ville have ringe leve-
vilkår. Det er ikke for at reklamere
for en sponsor, selv om den bivirk-
ning er helt i orden. Det bliver bare
aldrig hovedsagen.

I den forbindelse er Muskel*
svindfonden glad for at stille Grøn
Koncert til rådighed som platform
for andre humanitære og idealistiske
initiativer. Læger (Jden Grænser, der
som bekendt fik Nobels Fredspris,
har i flere fu haft en bod, ogJubilee
2000-kampagnen samlede 12.000
underskrifter mod de åttige landes
gældsbyrde på de syv grønne kon-
certer.

En landskendt attraktion
Regentparrets besøg på Musholm
Bugt Feriecenter var et afårets høj-
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depunkter. Det trak yderligere op-
mærksomhed til centret, som er på

vej til at blive en landskendt sevær-

dighe{. Kunswærkerne i badetårnene

er 6t af trækplastrene, arkitekturen et

andet. De landsdækkende medier er

begyndt at aflægge besøg, og dagbla-

det Politikens arkitekturanmelder
skrev, at byggeriet vil blive "en at-
traktion i moderne dansk arkitektur".

Interessen viste sig også, da der

var åbent hus for KorsØr og omegn.
600 vestsjællændere kom til kaffe og

rundvisning. Men vigtigst af alt:
Medlemmer og andre benytter i høj

Sommerlejren for unge bød på mange strabarlser.
Foto: Nik Juel Berg ,

grad centret. Det er på barc et 1r

lykkedes at nå en belægningspro-
cent, der ligger et stykke over mar-
kedsgennemsnittet.

Nu er vi ved at gØrc klar til
næste etape, som vi1 skabe et endnu
mere attraktivt sted at holde ferie
el]er tage på kursus. Et aktivitetshus
forbørn og voksne, et spændende

strandmilj ø, glasoverdækkede gange

mellem boliger og fælleshus samt

flere boliger er på tegnebrættet.
Byggeriet går i gang i &r, og blandt
andet takket være donationer fra

Egmont Fonden og Roskildefonden
har vi pengene.

' Det er svært at forestille sig lige

så mange fejl og mangler i næste

etape som i den første.Vi gør vores

bedste for at lære af fortidens synder,

og medlemmer og terapeuter er tæt

inddraget i udformningen af de nye

huse. Musholm Bugt Feriecenter
havde en svær fødsel, og der var i
vores egne rækker længe debat og

tvivl, om det var rigtigt af Muskel-
svindfonden at satse så stort. Og det

har efterladt etpar grå. hår i hovedet,

at vi måtte trække 11 mio. kr. af
sparsomme reserver for at realisere

første etape. Men i dag er langt de

flestes skepsis vendt til glæde og en

positiv holdning. Medlemmerne
roser stedet i høje toner i kursuseva-

lueringerne, og repræsentantskabet

har taget hul på den spændende

debat om videreudvikling af stedet.

Interessante tanker om højskoleag-

tige forløb og andre kulturelle akti-
viteter rumsterer.

Forum for rehabilitering
Topmoderne bassin- og mødefaclh-
teter er blevet indviet på Marselis-
borgCentret i Århus. Det er en
milepæl i Muskelsvindfondens man-
geårige arbejde med at opbygge et

nationalt center for behandling og
rehabilitering.

MarselisborgCentret er langsomt
men sikkert på vej mod at blive et

vigtigt forum for udvikling af frem-
tidens tvæfaglige behandlings- og
rehabiliteringsmetoder, fordi centrets

fundament er et ægte fællesskab mel-
lem brugere og ågfolk. Det ligevær-
dige bruger-behandler samarbejde

og eksperimenterne med en ny fag-
lighed og rollefordeling i de traditi-
onelle social- og sundhedsdiscipliner
er kernen i MarselisborgCentret.

Indvielsen af de første fællesåci-
liteter er langtfra det eneste nye på

centret. Forskellige projekter bobler
op:JobSpot, som går nye veje i ind-
satsen for at skabe jobs ti1 fisisk han-

dicappede førtidspensionister. Et
projekt om viden- og kompetence-
udvikling inden for boformer og

boligændringer er ved at tage form.
Det er blevet foreslået, at Marselis-
borgCentret kan være rarnme om et

nationalt videncenter for fysioterapi.

En vigtig udfordring er at fi skabt

reelle muligheder for, at brugere fra

hele landet kan drage nytte afcen-
trets viden og praksis. Det betyder,

at der skal indrettes boliger, hvor
brugere kan bo under trænings- og

uddannelsesophold.
MarselisborgCentret har fået ansat

en dynamisk sekretariatsleder og en

ditto daglig leder, som sammen ko-
ordinerer de mange interesser og sØr-

ger for, at ideer bliver til realistiske

planer. Også i 1999 forestod Marse-
lisborgCentret en konference om re-

habilitering, som Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind medvir-
kede i.

ALS kræver ny overenskotnst
Muskulatoriet kom rigtigt i gang

1 1"999. Det er familier med Du-
chenne-drenge, som er pionerer i
den nye måde at undersøge barnet
og rådgive familien på. Familierne
har taget godt imod invitationen til
en regelmæssig, grundig under-
søgelse og samtale på Institut for
Muskelsvind.

I de senere år er sket en betrag-

telig udvidelse afantal brugere i ln-
stitut for Muskelsvind. Det giver
længere ventetider, og det er nød-
vendigt at se på, om overenskom-
stens økonomiske ramme skal udvi-
des. Overenskomsten skal under alle

omstændigheder revideres, når for-
sØget med AlS-konsulentordningen
efter al sandsynlighed overgår til et

permanent tilbud i 2002. Det vll
være Muskelsvindfondens politik, at

AlS-indsatsen integreres i Institut
for Muskelsvind på linie med insti-
tuttets øvrige ydelser. Vi har også

grund til at tro, at sundhedsmyndig-
hederne og politikerne vil bakke os

op i det synspunkt, når vi ser, hvor
positivt den hidtidige forsøgsvirk-
somhed vurderes.

Til november skal vi være vært
for det årlige internationale ALS-
symposium. Det er en stor opgave, vi
skal løse. Symposiet, der har delta-
gelse af ågfolk og patientforeninger
fra hele den vestlige verden, finder
sted i Scandinavian Congress Center
i Århus.

På landsmødet sidste år gjorde et

medlem, der havde mistet sit barn
nogen tid forinden, opmærksom på

behovet for hjælp til at bearbejde
sorgen. Et tilbud om akut krisehjælp.

Landsformanden lovede at tage

spørgsmålet op, og en åst procedure
er nu etableret.

En anden nyskabelse er Institut-
og Medlemsudvalget. Det er et
forum bestående af medlemrner og
ansatte, som diskuterer og vurderer
såvel eksisterende som fremtidige ak-
tiviteter. Udvalget er kommet godt
fra start og har bl.a. diskuteret inter-
nettets muligheder, kursuspolitik og
etablering af en elektronisk brevkasse

på hjemmesiden med spørgsmål og
svar om sexualitet og muskelsvind.

Steroidforsøg kan danne skole
Medicinsk behandling af muskel-
svind komrner stedse højere på dags-

ordenen. Det er nødvendigt at være
kritisk indstillet, for der vil næsten

altid være bivirkninger, som skal
vejes op mod en måske meget beg-
rænset nyttevirkning. Medlemmer
har i Muskelkraft og på medlems-
rnøder diskuteret holdninger til me-
dicinsk behandling. Det er en van-
skblig sag, for der er fordele og
ulemper. Hvor store bivirkninger vil
vi acceptere? Det er der ikke noget
standardsvar på.

For nylig har skandinaviske eks-
perter i muskelsvind besluttet at un-
dersøge, om der er grundlag for et

fælles behandlingsforsøg med ste-

roidpræparater på drenge med Du.
chennes muskeldystrofi. Det er Mus-
kelsvindfondens og Institut for
Muskelsvinds fornemste opgave at

uddanne brugeren til at træffe et kva-

lificeret valg. Den enkelte skal være
maksimalt informeret om en given
behandlings fordele og ulemper, og
det gælder også et eventuelt steroid-
forsøg.

Et forsøg, som kan komme til at

danne skole for fremtidige forsøg
med andre medikamenter og be-
handlinger. Det er nemlig uomgæn-
geligt nødvendigt at skabe effektive
samarbej dsmodeller mellem lande-
nes indbyrdes forskellige behand-
lings- og forskningscentre, hvis man
skal gøre sig håb om at gennernføre

videnskabeligt forsvarlige forsøg.
Vi er blevet fuldgyldigt medlem

af European Neuro Muscular Cen-
tre, hvor de dygtigste grundforskere
og klinikere inden for muskelsvind-
sygdomrne i Europa er samlet. Side-
løbende deltager Muskelsvindfonden
i et mindre projekt undor navnetThe
Coalition, hvor EAMDA's stærkeste

medlemsorganisationer sØger at
skaffe midler til intensiveret forsk-
ning i bl.a. respiration.

For at medicinske behandlinger
kan være præcise og maksimalt virk-
somme, skal man vide, hvilken syg-
dom man behandler. Den voldsomt
forøgede genetiske viden har opløst
de traditionelle muskelsvinddiagno-
ser i stadig flere selvstændige under-
former, som ligner hinanden udad-
til, men som er meget forskellige på

det molekylære plan. En centralise-
ret (re)diagnosticering bliver nød-
vendig, og vi har for nylig indledt et
samarbejde med hospitalsafclelinger i
Danmark om re-diagnosticering af
personer med limb-girdle.

Fokus på værdier og unge
Vores værdigrundlag er blevet revi-
deret, og"Dansen med muskelwind"
er lidt mere indhold og lidt mindre
form. Et eksempel er ordet muskel-
svindler, som helt er udgået. Ikke
fordi der er noget i vejen med ordet,
men det er som om, det ligger for-
kert i munden, når vi siger det på

vegne af alJe med muskelsvind.

Yi gør i det nye værdigrundlag
rydeligere opmærksom på, at Mus-
kelsvindfondens allervi gti gste opgave

er at have øje for de medlemmer og
åmilier, som har færrest ressourcer.

Værdigrundlaget gør det også ly-
sende klart, at Muskelsvindfonden er
skabt for medlernmernes skyld, og at

det er vi medlemmer, der sætter raln-
merne for foreningens arbejde.

Vi har forstærket indsatsen for at
gøre brug af medlemmernes res-
sourcer. Det være sig som 6ndags-
hjælpere på koncerterne, trainee i
indsamlingsafdelin gen, recepti onist

På vej metl Nordeurapas bedste rehobititeingscenter.
RejsegiLde på Ma*eti sborgCentrets første bygning.
Foto: Søren Holm/Chili

på hovedkontoret. For nylig har vi
annonceret efter frivillige medlems-
kons,ulenter.

Lokalgruppen København fej-
rede 25 års jubilæum i apr1l 1999.
Det er en fantastisk ildhu, som den
gruppe har udvist. Kort efter samle-

des 550 medlemmer til landsmøde
nunurrer 29, og det blev igen en op-
visning i sammenhold og fællesskab.

De unge vies særlig opmærk-
somhed i disse år. I efteråret holdt vi
et ungdomsseminar på Musholm
Bugt Feriecenter for at finde ud af,
hvad der skal til for at aktivere flere
unge. Det er jo dem, der skal drive
Muskelsvindfonden videre. Et særligt F
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projekt for unge, der har brug for
ekstra støtte til at tage vare på deres

tilværelse, blev efter nogle års tilløb,
skubbet i gang i 1999. Akasku-pro-
jektet er en nyskabelse, som vi snart

komrrrer til at høre meget mere om.
1999 bød på ikke færre end 47

kurser og sommerlejre i instituttet
eller medlemsforeningens regi. Blandt

derrr var et spændende forsøg med et

brobyggerkursus for unge fra de nor-
diske lande. Og sommerlejren for de

unge inkluderede bl.a. en overlevel-
sestur med overnatning i halmen i en

sj ællandsk bondegårdslade.

Angreb på Ssioterapien
Handicappolitisk blev året præget af
ny ballade om den fysioterapi, vi ikke

kan undvære, men som visse politi-
kere med mellemrum synes, vi selv

skal betale en urimelig stor del af.Vi
satte straks alle kræfter ind i et mod-
angreb, og i slutningen af året trak
politikerne i land:Vi har bevaret vores

fysioterapi uændret. Det var af stor

betydning, at adskillige medlemmer
tog aktivt del ved via internet at

kommunikere med hinanden og
fremkomrne med konkrete oplysnin-
ger onl konsekvenserne afet indgreb.

Et bredt flertal i Folketinget
skrev under på en aftale om hoved-
principperne i en reform afførtids-
pensionen. Der er gode tanker i af-

talen, men endnu intet konkret.Vi
følger udviklingen nøj e.

Regeringen prioriterer det rum-
melige arbejdsmarked meget højt, og

det er vi glade for. Men måske var

det en god ide at koble den kam-
pagne tættere sammen med be-
stræbelserne på at skabe bedre til-
gængelighed, for de to ting hænger

saffinen. Reel adgang tii rigtige jobs

på arbejdsmarkedet og adgang til in-
formations- og kommunikationstek-
nologierne er viSige elementer i til-
gængeligheds-p olitik.

I øvrtgt har vi deltaget i debatten

om tilgængelighed med vores egne

synspunkter, som har vakt en del

debat, fordi vi på det punkt ikke er så

konserwative, at det gør noget. Det er

en interessant diskussion, som vi med
glæde fortsætter.Tilgængelighed er et

bredt begreb, som handler om andet

end trappetrin og dørbredder.

Online nyheder og debat
Muskelsvindfonden omtales hvert år

ca. 1.000 gange i pressen. Vores

image fejler ikke noget, for det er
næsten uden undtagelse god omtale.

Det glæder vi os over uden at for-
ålde til selvglæde.

Vi har for nylig taget et nyt ny-
hedsmedie i brug: Muskelkraft On-
line. Det supplerer vores tidsskrift
ved at bringe vigtige nyheder her og
nu i kort og overskuelig form. Også

et nyt debatforum er blevet åbnet på

vores hjemmeside. Det har været af-
prØvet i en lukket kreds, men er nu

tilgængeligt for alle. Medlemmerne
kan ikke opfordres stærkt nok til at

gøre brug af denne nye mulighed
for diskussion og kommunikation. I
mange år har lokale grupper og

andre efterspurgt forskellige infor-
mationsværktøjer; nu er det der til
fri afbenyttelse.

De nye tiltag har givet rnere dy-
namik på www.muskelsvindfon-
den.dk, og vi har planer om, at der
skal ske meget mere med vores in-
ternetkommunikation: En løbende

opdateret kursusoversigt og ditto ak-

tivitetskalender. Aktuelle informati-
oner fra Institut for Muskelsvind. En
ny selvstændig hjemmeside for Grøn
Koncert. Mange ideer er på bordet,
rrren vi vil ikke lancere noget, som
vi ikke har tilstrækkelige ressourcer

til at understøtte rned aktuel opda-

tering og udvikling.

Ude og hjernrne
Samarbejdet med den sydafrikanske

fcirældreorganisation DiCAG er

fortsat I 1999. Udenrigsministeriet
har givet en ny tre-årig bevilling på

1,5 mio. kr, og blandt medlemmer af
Muskelsvindfonden er der samlet

legetøj til de sydafrikanske børn. En
delegation fra Sydafrika var gæster

pL Grøn Koncert.
Samarbej det i European Alliance

of Muscular Dystrophy Associations

er ineffektivt, men vi kunne ikke
drømme om at melde os ud.

EAMDA er stadig et forum for ud-
veksling af informationer, og det er

et mødested, hvor nye netværk
knyttes. Lars Lundsgaardvig, der blev

genvalgt til formand for ungdoms-
organisationerr, gØr et stort arbejde,

selv om kun halvdelen af organisa-
tionerne sender ungdomsrepræsen-
tanter.

Muskelkraft besøgte rnuskel-

svindfamilier i Serbien og Kosovo,

som lever under meget svære betin-
gelser. Muskelsvindfondens bestyrelse

valgte efterfølgende at imødekomrne
en anmodning om medicinhjælp til
serbiske myasteni-patienter. Serberne

har gjort en stor indsats i muskel-
svindsamarbejdet i Europa i de sid-

ste tre årtier, og de trjalp årnilier i
Bosnien uanset nationalitet og reli-
gion, da krigen rasede der.

Aktivitetsniveauet i Muskelsvind-
fonden har været højt og uændret i
1999, selv om seks medarbejdere blev

$rret i eftersommeren 1998. Det har

kun kunnet lade sig gøre, fordi med-

arbejderne igen har ydet en entusia-

stisk indsats.

Det ser ud til, at vi {år et provenu

på seks-syv mio. kr. fra salget af vores

grund i Skåde ved Århus. De skal

bruges til et nyt hus på Marselisborg-

Centret, fordi vores gamle pavilloner

er slidt ned. Hvordan skal det nye

hus se ud, og hvad skal det bruges til?

Endnu en spændende opgave venter
forude. s
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I år skal der vælges syv medlemmer til repræsentantskabet samt

formand og næstformand.Ved redaktionens slutning havde otte
kandidater meldt sig, heraf seks til repræsentantskabet og to til hen-
holdsvis formands- og næstformandsposten.

Ifølge Muskelsvindfondens vedtægter kan man stille op til re-
præsentantskabet helt frem til afstemningen på landsmødet. Alle
medlemmeq der på landsmødedagen er $'ldt 18 år, er opstillings-
berettiget.

EVALD KROG

Alder: 56 år

Uddannelse/ arbe.pe: Landsformand

Akti vi tete r i M u s ke bvi n dfo nden.' Fo rma nd siden

7971.

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 MaLLing

Der er sket den heldige udvikling i min hel-
bredstilstand, at jeg føler rrlrg mere på top-

pen, end jeg har gjort i flere år.Jeg er klar til en ny omgang i for-
eningens tjeneste - dog med den lille tilføjelse, at jeg fortsat skal

tilpasse anvendelsen af mine ressourcer til min alder.

Jeg forestiller mig, at mine k *ft", skal bruges på de tre M'er:
Muskelsvindfonden - hvor jeg ønsker at være inspirator i for-

hold til de store opgaver, vi skal løse i den kommende tid.Ved

siden af det politiske arbejde vil jeg fortsat gerne profilere fonden
ud ad til, lige.som jeg vil prioritere medlemsarrangementerog
medlemskontakten.

Musholm Bugt Feriecenter - hvor jeg vil deltage i at videre-
udvikle de anvendelsesmuligheder, der er i vores pragtfulde ferie-
center. Samtidig skal vi have skaffet nogle penge til de sidste etaper,

og det arbejde vil jeg stadig gerne deltage i.
MarselisborgCentret - hvor udgangspunktet for at videre-

udvikle centrets idegrundlag nu er endnu sjovere,fordi vi har fået

en herlig bygning med et dejligt bassin. Som næstformand i
bestyrelsen er mit mål blandt andet at Iå realiseret Muskelsvind-
fondens gamle "institutplaner" - nemlig den store drøm om et

landsdækkende rehabiliteringscenteq hvor mennesker med mus-

kelsvind kan få ophold på op til fire uger om året til genoptræning
og meget mere.

Lsndsmøde 72.-74. msj 2000

Kan di dat ti t form sn dsposten
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JES ERIK JESSEN

Alder: 33 år

llddan nelse/ arbejde: Matematikøkonom, ansat i

EnergistyreLsen under Mitjø- og Energiministeriet.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medtem af Muskel-

svi ndfondens repræsenta ntskab siden 199 2. besty-

retsesmedlem siden 1993 og næstformand siden

1996. MedLem af Musholmfondens bestyretse siden

1998, og formand siden 1999. Siden 1998 beskikket

medtem af Den Sociate Ankestyretse, indstil"Let via De Samvirkende Invatide-

organisationer (DSI). I perioden 1993 tjt 1999 Muskelsvindfondens repræsen-

tant i DSI's hovedbestyretse og DSI's Arbejdsmarkeds PoLitiske Udvalg mm.,

samt aktiv i forskettige andre sammenhænge.

Adresse: Lyngbygårdsvej 130 st. tv.. 2800 Lyngby.

Efter et par mindre gode og krævende år er Muskelsvindfonden

igen inde i en meget god udvikling, som skal fortsætres, samtidig

med at foreningen står over for meget spændende udfordringer'

Dedor harjeg stor lyst til at bidrage i endnu en periode som næst-

formand, bl.a. ved at holde fokus på at:

Det er bydende nødvendigt at fortsætte det langsigtede arbejde

med at udvikle nye og anderiedes indtægtskilder - ikke mindst

nu, hvor der er "ro" tii detl

Det hus, som vi nu {år mulighed for at opføre ifirr. Marselis-

borg Centret, skal gerne skabe tiltrængte bedre rammer for vore

medarbejdere, men også gerne for nye samarbejdsformer internt

såvel sorn eksternt ift. vore aktive medlelnrner og vore mange for-
skelhge samarbej dspartnere.

Musholm Bugt Feriecenter er efterhånden forankret som

ralrunen om en stor del af foreningslivet og medlemsaktiviteterne.

Og med den udvidelse, der snart igangsættes, er vi endnu nærmere

visionen om det ferie- og rehabiliteringscenter, hvor også resul-

taterne fra Marselisborg skal nyttiggøres for alle medlemmer, når

vi får etableret det "bassin", sottt her bliver næste store udfordring.

Handicappolitisk drejer det sig bl.a. orn at sØrge for, at den

kommende førtidspensionsreform sikrer et moderne og værdigt

forsørgelsesgrundlag, sorn giver lige muligheder for deltagelse i
samfundslivet. Samtidig er det vigtigt at sikre et fornuftigt samspil

meilem denne mulighed (for nogen), og de forbedrede muiigheder

der efterhånden er skabt for at arbejde på fleksible vilkår; hvor

muligheden for at trække sig tiibage imidlertid skal være tilstede,

når kræfterne ikke rækker længere.

HENNING DAHL

ALder: 48 år

u ddon neLse/ ørbc.,rde; Græsrodsaktivist som muske[-

svi ndter. f rivitti g iT-konsulent og oversætter

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Er friviltig web-

master for www.alsmnd.dk, som skal understøtte

den internationale ALS-konference, som Muskel

svindfonden er vært for j Århus tit december, og

hvorjeg også er med i ptan[ægningsgruppen'

Jeg er repræsentant for Muskelsvindfonden i føtgegruppen for regeringens

handLingsptan for handicappedes lT-anvendetse, dettager i ALS patient/

pårørende gruppen i Frederiksborg Amt og i en AlS-fædregruppe.

Adresse: Jernbane Atte 2A,3060 Espergærde.

Gennem de sidste tre år har jeg arbejdet som "græsrodsaktivist"

med emnet "IT og handicap". Desuden interesserer jeg mig for

hjælperproblematikker, da jeg selv har hjælpeordning. Jeg synes,

computere og Internettet for os som nruskelsvindiere giver en lang

række nye spændende muligheder inden for menneskelig kontakt,
uddannelse, erhverH involvering i samfundslivet på nrange måder,

informationssøgning rn. m.m.

Jeg interesserer mig teknisk set for IT:hjælpernidler og web-
design og politisk set for at {å r-rdnyttet disse muligheder til gavn

for muskelsvindlere og andre svage grupper i samfundet.

Jeg synes, det er sjovt og meningsfyidt at arbejde inden for
Muskeisvindfonden med de områder,jeg er involveret i, også fordi
de indebærer en demokratisering, f.eks. i forhold til behandlere af
enhver art.

Som vision vil jeg nævne:"Alle handicappede på Internettet",

hvor vi kan støtte hinanden ved at opbygge menneskelige net-
værk. Kommunikation er meget nelrunere via Internettet, og det

er i stort omfang de samme udfordringer i tilværelsen, vi bakser

med, og som'u'i kan hjælpe hinanden med både praktisk og men-

neskeiigt.Jeg synes, vi skal arbejde rned at opbygge en kultur, hvor

vi kan være til stede for hinanden på nettet.

ELSE DANØ

ALder: 56 år

u ddan n else/ a rbe1de: socialråd giver/specia I
konsutent for bevægetseshandicap

Aktiviteter i Muskebvindfonden; Igennem mit arbejde

harjeg samarbejdet med konsutenterne j Institut for

Musketsvind og har dettaget som optægsholder på

mange medtemsmøder i Muskelsvindfonden'

Adresse: Gyndbjerg 15, 6091 Bjert.

Mine overvejelser over, hvad jeg kan bidrage med i repræsentant-

skabet:

- Min efaring med handicappolitik og konsekvenserne for

den enkelte gennem 15 års arbejde som specialkonsulent for be-

vægelseshandicap.

- Mit sarnarbejde med konsulenterne i Institut for Muskel-
svind i enkeltsager og i mere overordnede problemstillinger'

- Den læring jeg har givet og fået gennem oplæg om social-

politiske emner på medlemsmøder.

- Min politiske eråring som medlem af byrådet og især af

socialudvalget i Koiding Kommune i sidste valgperiode.

- Mit samarbejde med de øvrige handicaporganisationer på

bevægelseshandicapområdet.

Jeg er meget optaget af at arbejde for en egentlig wærfa$ig re-

habiliteringsindsats, som dækker videre end blot tii arbejdslivet.

I formålsparagrafferne til de nye sociale love er der fine mål-

sætninger om retssikkerhed, ligebehandiing, brugerinddragelse og

tiigængelighed.Jeg vil gerne være med til at føre disse ud i det vir-
kelige liv.

{J.+
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BUE ANDERSEN

ALder: 51. år

llddonneke/arbe]de: Nordisk Direktør i firmaet 3M

med ansvar for afsætningen af koncernens produk-

ter inden for sundhedssektoren.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden; Arbejdede i 1975

-76 som mititærnægter på Musketsvindfondens

kontor i Århus. I 1976 bLev jeg ansat som leder af

foreningens sekretariat frem tit 1979. I disse år

etabterede vi Vejtednings- og Behandtingscentret, der senere btev tiI
"Instituttet". I 1998 bLev jeg vaLgt ind i repræsentantskabet og i bestyretsen'

Adresse: Åtoften 157, 2990 Nivå

Kandiderer agså tiL bestyrelsen.

Det har været to meget spændende er at være med i repræsen-

tantskabet og besryrelsen, hvorjeg bl.a. har arbejdet på følgende

områder:

Vision: Som politiker i Muskelsvindfonden er det, der ligger mig

allermest på sinde repræsentantskabets og ikke mindst bestyrelsens

evne til at indfri medlemmernes positive forventninger til frem-

tiden. Foreningens medlemmer har nu g;ort et tint arbejde i at

klarlægge voreVærdier ogVisioner.Vi skal nu i repræsentantskab

og bestyrelse formulere og impiementere de strategier og pro-

grammer, der kan sikre, at visionen bliver realiseret. Dette vil også

fremover have min fulde bevågenhed.

Økonomi/Indsamling: Muskelsvindfonden har fra første dag skabt

et væsentligt økonomisk grundiag igennem utraditionelle og

stærkt synlige indsamlingsaktiviteter."Grøn Koncert" er blevet det

mest kendte og dermed værdifulde varemærke inden for "Open

Air" arrangementer. Det skai vi værne olll og udbygge. Samtidig

skal vi udvikle nye unique indsamlingsaktiviteter, der kan give os

lidt flere ben at stå på og dermed sprede risikoen. Det arbejde vil
jeg gerne bidrage med igennem en kreativ dialog med vore med-

lemmer, vore frivillige og ikke mindst vore dygtige medarbejdere

i indsamlingsafdelingen.

Ånden: Endelig vil jeg gerne bidrage til vores enestående for-
eningskultur, respekten for den enkelte og ikke mindst vores råben

vagt i gevær, når vanen og konventionerne trænger sig på.

ULRIK IBSEN

Atder:39 år

U d d a n n e ls e/ a r b ej d e : EL-i ngeni ør

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Far tit Henrik på 9

år, som har Spinal musketatrofi. Har været medtem

af Musketsvindfonden siden 1,992 og har været

medtem af repræsentantskabet siden 1997. Var med

til at starte forældregruppen Kbh. Har i mine 3 år i

repræsentantskabet været med i [andsmødeudval

get sidste år og er i dag med i optysningsudvatget.

Adresse: Åskrænten 30, Græse, 3600 Frederikssund.

Som medlem af Muskelsvindfondens repræsentantskab vil jeg

gerne fortsætte med at udbygge kontakten mellem rnedlemmer,

kontaktpersoner, repræsentantskab og bestyrelse på en positiv

måde. Dette kan gøres på mange rnåder, men en af måderne kunne

være, at kontaktpersonerne ude i de forskellige medlemsgrupper

bruger repræsentantskabets medlemmer til at bringe handicap-

politiske eller andre elnner op på et repræsentantskabsmøde.

Da jeg selv er far til en dreng på 9 år med muskelsvind, ligger

en stor del af min interesse omkring børn og unge, såsom skole'

uddanneise, 15ælpeordninger, tilgængeiighed og fritidsaktiviteter
for børn og unge med et $rsisk handicap.Jeg synes, det er vigtigt,

at denne gruppe også er repræsenteret i Muskelsvindfondens

repræsentantskab.

Vigtige emner er også integration på arbejdsmarkedet for per-

soner med et fysisk handicap, og vores nye debatforum på Inter-

nettet skal gØres ti1 en succes. Der er også næste etape af Musholm

Bugt Feriecenter, så det ser ud til at blive tre meget spændende år

i det nye repræsentantskab. Da jeg stadig har en meget stor lyst og

energi at lægge i Muskelsvindfonden, håber jeg at få lov til at bi-

drage nred det.jeg kan.

I
I
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IVAN JAKOBSEN

Alder: 34 år

Uddannelse/arbejde: Er uddannet edb-assistent og

sociaLrådgiver og har det sidste år arbejdet som

sagsbehandler i Århus kommune med mennesker,

som skal revaHderes elter aktiveres.

Aktiviteter i l4uskelsvindfonden: Medlem af bag-

grundsgruppen hos rehabiliteringsprojektet "Job

Spot". som er hjemhørende på Marsetisborg-

centeret. Medlem af repræsentantskabet siden 1992. Anangør og kursusafhol

der for medtemskurser for børn, unge og voksne. Leder af fLere sommerlejre.

Bestyrelsesmedlem j en kort periode fra suppteantpost.

Adresse: Hjutbjergvej 707, 8270 Højbjerg. Jeg bor sammen med Maria 0ver-

gaard Hansen, der ligesom jeg har musketsvind. Vi har sønnen Emil. på 5 år.

Kandiderer også til bestyrelsen

Jeg kan godt lide at være med der, hvor de politiske beslutninger
træffes. For mrg er det vigtigt, at de store projekter som Marselis-
borg og Musholm ikke sluger alle vore ressourcer. Her tænkerjeg
på de menneskelige som de økonomiske ressourcer. Skal jeg vælge

mellem medlemsaktiviteter og mursten, - ja, så vælger jeg stadig

me dlemsaktiviteterne.

Jeg vil gerne være med til at sryrke og vedligeholde det akti-
vitetsniveau og det liv, der er i foreningen, hvilket beryder, at men-
nesker rned muskelsvind og deres pårørende for mig er det vig-
tigste aktiv i Muskelsvindfonden. Hovedopgaven er efter min
mening at skabe et miljø for os med muskelsvind, som på bedste

vis kan hjælpe os til at {å et så optimalt liv som muligt trods vores

muskelsvind.

Jeg synes, vores økonomiske fundament stadig er meget svin-
gende og tilfældigt, så derfor vil jeg gerne være med til at gØre

nogle forsøg på, at økonomien bliver mere stabil. Det betyder, at

målsætningen om at have et hel års drift på bankbogen bør tages

mere seriøst af bestyrelsen, end det er sket indtil nu. Ikke flere
anlægsudgifter før der er sparet op til det.

Arbejdsmarkedspolitikken har for tiden min store interesse,

både hvad angfu at kunne blive i den, men også at kunne være

uden for det "normale" arbejdsmarked og samtidig finde en plads

i sarnfundet, hvor man trives og føler, at det man gw, gør en for-
skel.

Jeg kan godt lide at lufte mine synspunkter og ville ønske, at

alle i Muskelsvindfonden havde det lige som jeg, da det efter min
mening giver en sjovere og stærkere forening. Den økonomiske udvikling i 1999

ANITA KRUSE

ALder: 48 år

Uddannebe/ orbejde: Pnvatpraktiserende kHnisk

psykotog, specialist i psykoterapi og sundheds-

psykotogi

Akti vi tete r i M u s ke bvi n dfo nden: Ma n geå ri gt med lem

af repræsentantskabet og aktiv temamødearrangør i

Kbh. tokaLgruppe. Medtem af Institut- og Medlems-

udvalget. Medforfatter af rapporten om respirator-

udstyrsprojektet. Igennem en ånække også medlem af bestyretsen og har

ledet workshops og en spørgeskemaundersøgel.se i EAMDA. Underviser på

kurser og temadage

Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 Ishøj.

Siden jeg i 1974 blev aktiv i Muskelsvindfonden, har styrkelsen af
medlemsindflydelsen og brugersryringen været afgørende for mig,
hvad der forudsætter høj grad af information og kommunikation.
Internettets Debatforum åbner nye muligheder, men bør ikke er-
statte det at mødes og udveksle tanker og eråringer for herved at

finde nye veje og fælles måI. Derfor bør samarbejdet mellem med-
lemrnerne, de politiske organer og medarbejderne styrkes, ligesom
jeg finder det vigtigt at arbejde for en yderligere udbygning af
medlemsdemokratiet. Kontakten med andre medlemmer er et

væsentligt fundament for mit arbejde i repræsentantskabet, ogjeg
vil gerne bidrage til debatten med en psykologisk indgangsvinkel.

En mærkesag er forskning og behandling, hvor udviklingen
fordrer, at instituttet afsætter ressourcer til at indsamle og videre*
formidle viden, således at det enkelte medlem får en kvalificeret
baggrund for at tage stilling til f.eks. medvirken i forsøg. Her er
det internationale samarbejde af stor betydning, og jeg vil fortsat

arbejde for fremme af de psykologiske aspekter i forskning og
behandling, og for at vi markerer os i genteknologidebatten.

Ligeledes vil jeg gerne lægge arbejdskraft i reaiiseringen af de

kommende etaper af Musholm Bugt Feriecenter med et per-
spektiv om integrering afcentrale begreber som kurser, aktiv ferie,
højskoletanken, rehabilitering og behandling.Vi skal fortsætte og
intensivere den væsendige indsats på det handicappolitiske område;

aktuelt bl.a. ved den kommende førtidspensionsreform, revision
af reglerne om handicapbiler, ideerne om det rummelige arbejds-

marked og indsatsen omkring MarselisborgCentret. Overordnet
handler det jo om at skaffe lige rnuligheder og forbedre valg-
mulighederne for alle.

Funderet i medlemmernes ønsker og prioriteringer skal Mus-
kelsvindfonden fortsat være en forening i udvikling, hvor jeg
mener at kunne bidrage med mine efaringer og åglige baggrund
og har lyst til at medvirke i kommende beslutninger.

Årets resultat blev et overskud pi 4.028 t.kr., hvilket er 1".411 t. kr. højere

end budgetteret.
De væsentligste årsager til det flotte resultat er højere indtægter fra bidrag,

arv, GrØn Koncert og afkast fra formuen.
Besryrelsen finder resultatet meget tilfredsstillende.

I år 2000 budgetteres der med et ordinært resultat på 3.388 t.kr.

Den økonomiske udvikling i de seneste fem år

Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondens
sarnlede aktiviteter, hvilket ontfatter: Muskel-
svindfonden, Institut for Muskelsvind, Fonden

for børn og unge - Børnefonden og Eurovenue

Fonden.

Samtlige regnskaber er revideret afDeloitte
& Touche Statsautoriseret revisionsaktieselskab,

som har givet dem en blank revisionspåtegning.

Hovedtal 1000 kr. 1995 1996 1997 1998 1999

Indtægter' 26739 21977 31270 23765 34117

Indekstal 100 82 117 89 128

Omkostninger 23092 26822 24455 28331 28129

Indekstal 100 115 106 123 122

Resultat 5732 -3876 -7423 -1.899 4028

Aktiver _-_*22&0* 2s060 " 2!6s3 20767 283!5 
-

22882 19007 1,1,584 10184 14212Egenkapital

Likvid kapitai* 18635 r4n5 8265 6866 10773

* Likvid kapitål er beregnet som sunrnen affinatrsielle ånlægsaktiver, likvide midter og tilgodehavender, fratrukket surnmen

afhenlagte midler og kortftistet gæld.

Muskelkraft 3/2000 32 33 Mrskelkra;t 3/2ooo



å*tuu
-:. '99Sådan tjener vi pengene

.a

Likviditet Indtægtskrone 1999

Det er ikke noget må1 i sig selv at have penge

på kistebunåen. Men for at sikre medlemerne
et vedvarende behandlings- og aktivitetstilbud,
også hvis der skulle kome år med svigtende
indtægter, er det Muskelsvindfondens mål at

konsolidere sig, så der oparbejdes en likvid ka-
pital svarende ti1 et års driftsomkostninger.

I1997 afholdr Muskelsvindfonden 9,1 mill.
kr. af den likvide kapital til etablering af Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Ved udgangen af 1999 svarede den likvide
kapital til 33Yo af de samlede omkostninger.

Sorn konsekvens af konsolideringspolitikken
er der blevet oparbejdet en egenkapital. Solidi-
tetsgraden, som udtrykkes ved egenkapitalens
størrelse i forhold til den samlede aktivmasse,
udgjorde 50Yo ved udgangen af 1999. Fa\det i
1997 skyldes aflroldelse af9,1 mi1l. kr. til etape
1A Musholm Bugt Feriecenter.

Annoncesalg Tolo

Arrangementer !7olo

Institut for
Muskelsvind 35olo

Andre indtægter 4olo

U dvi kti ng Ii kvi ditet I I I 5- 1 9 9 I

1995 1996 7997

Bidrag 37olo
3s000
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1998 1999

I 1999 var hovedindtægtskilderne bidrag og

offentlige tilskud til Institut for Muskelsvind.
Bidrag kommer lra statslotto, arv, fonde og

legater, herafer 7/3 givet til etablering afMus-
holm Bugt Feriecenter. Arrangementer bidrager

med 17% af de samlede indtægter. Hovedpårten
heraf kommer fra Grøn Koncert.

i\ Soliditet U dvikli ng indtægter 1 9 I 5- 1 I I 9
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Andre indtægter

Institut for Muskelsuind

Annoncesalg

Arrangementer

Bidrag

co
o
L

Gemem hele perioden har de offentlige tilskud

til Institut for Muskelsvind været stigende. Ind-
tægterne fta arrangementer og bidrag har været

svingende.

1000 kr 1995 1996 7997 1998 1999

Omk. drift 23092 26822 24455 28331, 28129

Omk. v. indsamling 3336 4335 4745 5592 4725

Omk. i ah 26428 31157 29200 33923 32854

Likuid kapital 18635 14735 8265 6866 10773

Indtæster 1000 kr. 1995 1996 1997 1998 1999

Bidras 6206 8245 109ss 5332 1261.1

Arrangementer 9120 -L02t 5945 2880 5912

'Annoncesalg 2486 3001 2808 3105 2475

Institut for Muskelsvind 771.2 9679 1'0274 10884 11924

Andre

Iab

1215 201.3 7288 1,564 1.195

26739 21917 31270 23765 34117

1000 kr./pct. 1995 1996 1997 1998 1999

Aktiver 29280 25060 24653 20767 28345

Egenkapital 22882 1.9007 11584 10184 1.421.2

Soliditetsgrad, pct. 78 76 47 49 50
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Udgiftskrone 1999

Musholm Bugt Feriecenter !9olo

Institut for
Muskelsvind 43olo

Andre formål Tolo

Administration 10%

0ptysning t0olo

Medlemsarbejdet !7olo
En meget stor del afpengene anvendes aflnsti-
tut for Muskelsvind til rådgivning og uddannelse

afbrugere og behandlere, til forskning og ud*
vikling af nye behandlingsmetoder samt til
ALS-konsulentfunktionen. Men der anvendes

også midler på aktiviteter arrangeret aflfor vore

medlemmer, heriblandt det årlige landsmøde.

Derudover udgiver vi tidsskriftet Muskelkraft og

andet informationsmateriale sorn bøger, foldere,

pjeceq o.1., samt deltager i internationalt samar-

bejde og handicappolitiske aktiviteter. I 1999 er

19%o af midlerne anvendt til etablering og drift
af Musholm Bugt Feriecenter. En meget stor del

herafer dækket afeksterne bidrag.

Nogle afpengene anvendes på administration

m.v.. Det drejer sig om gager til administrativt
personale samt omkostninger til porto, papir, te-

lefon, husleje og afskrivninger. Dertil komrner

møder i repræsentantskab og bestyrelse.

Udvikling amkostninger 1 99 5- 1999
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Omtostningerne ligger stort set på niveau med

1998. Der er anvendt 5,4 mill. kr. på Mushoim
Bugt Feriecenter, heral er 4,2 mil1. kr. dækket af
bidrag, som Muskelsvindfonden har modtaget

til etablering afnæste etape afferiecentret.

Ornkostninser 1000 kr 1995 1996 7997 1998 L999

Oplvsning 3773 471.3 3510 3338 2680

Medlemsarbeidet 3687 4054 3270 3155 2985

Institut for Muskelsvind 9232 1.0873 11085 12186 12455

Musholm Bugt Feriecenter 362 260 446 1803 5365

Andre formål 1950 2748 2332 3650 191.1.

Administration 4088 41.74 381.2 4199 2733

Iah 2J092 26822 24455 28331 28129

lvluskelkraft 312000 3 6

1995 t996 1997 1998 1999



Mellem plejehjem og egen bolig
Iler er brugfor at udvikle nye bo-fornrer til ungefysisk høndicappede

Projekt om aktivering og botræning

MarsetisborgCentret forbereder et projekt med arbejdstitlen "Fra passiv pension til aktiv

rehabilitering - aktivering af og botræning for svage grupper med hjæl.perordning." Det

er konsutent Ann-Lisbeth Højberg fra Institut for Musketsvind, som har taget initiativ

tit og leder pmjektet. Efter et seminar i februar btiver der nu udarbejdet en detatjeret

projektbeskrivelse.

Der er tale om et 3-årigt forsøg, som sigter på at aktivere og kvalificere de unge tit
vokentitværetsen via persontighedsudvikting, opbygning af setvstændighed, aktivitets-

formåen, mu forrevalidering og tignende kan komme på tate. Forsøget vil bt.a. rumme

etablering af et botrænings-sted.

I forsøget skal de unge styrkes og inspireres ti[:
r at arbejde mod tøsrivelse fn hjemmet eller at kunne forblive i egen boLig.

r at etabtere netværk.

. at træne færdigheder med henbl.lk på at forbedre e[[er etablere arbejdsgiver-egen-

skaber over for hjæl.pere.

. at undersøge forske[ige muligheder for etabtering aftilfredsstil.lende hjælperordning.

I forsøget kan der bl.a. btive taLe om konvertering af hjætpertimer til f.eks. sociat-

pædagoger.

o at arbejde måtrettet mod en titfredsstillende beskæftigetsesfonnstattning e[er

medvirke tit fasthoLdetse i beskæftigeLse.

. at afprøve de muligheder, der gives i lovgivningen (fleksible, individuette løsninger).

o at afklare fremtidige botigmæssige mutigheder.

Af Jørgen Jeppesen

"Vi skal finde en bo-

form, huar vi sikrer, at
rlen unge har ansyaret

for sit eget Liv," siger
9te Lauth.

Fato: Peder Bækhøj
Zeuthen

{-q-

Hvor galt står det til?
Omkring 2.400yngre $'sisk han-

dicappede danskere bor på plejehjem,
hvis man kan tro på tallene i den un-
dersøgelse, Muskelkraft omtalte i sid-
ste nurnmer. Cirka 450 af dem bor på

de særlige amtslige plejelgem for
yngre $rsisk handicappede. Resten
befinder sig på almindelige plejehjem
for gamle mennåsker.

Det lyder slemt, men virkelighe-
den er nuanceret, når man spØtger

6n, der rrøder mange unge $tsisk
handicappede. Ole Lauth, siden 1991

forstander på Egmont Højskolen ved

Hou, tegner i dette interview et

sammensat billede, hvor der på den
ene side er stor mangel på boligtil-
bud, der gør det muligt for unge fy-
sisk handicappede at bo i små fælles-

skaber sammen med jævnaldrende
med samme interesser. På den anden

side tager han afitand fra at føre kors-
tog mod plejehjemmene; dels fordi
personalet gør deres arbejde så godt
som muligt, dels fordi mediebilledet
af 2.000 unge, friske, fysisk handi-
cappede, der henslæber årtier i sel-

skab med demente, døende oldinge
ikke svarer til den virkelighed, han
kender. Ofie er der tale om, at mid-
aldrende fysisk handicappede bor i
egen bolig i tilknytning til et ældre-

center; det er ikke optimalt, men
langt fra tvang og misrøgt, mener
han.

Der er brug for eksperimenter
med botræning og nye boligryper,
mener Ole Lauth, som netop har
sagt ja til at indtræde i en projekt-
gruppe, der i MarselisborgCenter-
regi forbereder et 3-årigt forsøg
med at udvikle nye bo-muligheder
for den gruppe, der er for stærk til at

bo på plejetrjem, men for svag til at

håndtere hjælperordning i egen

bolig (se boks på modstående side).

Lugter af pleje
"Vores elever kommer enten fra for-
ældrehjemmet eller fra en instituti-
onsplads, og når de skal herfra, er de

tilbud, der gives, efter min mening
alt for ringe. Deres boligsituation er

enten uafklaret eller i nogle tilfælde
fortvivlende," siger Ole Lauth, som

pr. år optager ca. 30 1,8-23 fuige
kørestolsbrugere på Egmont Høj-
skolen.

Om de amtslige plejehjem for
yngre fysisk handicappede, siger han,

at de fleste - men ikke alle - er rime-
ligt moderniserede.

"Alligevel lugter de langt væk af
pleje og omsorg efter en gammel
model. En model, hvor man har op-
givet, at folk skal tænke. Det er et
spørgsmål om, at folk bliver passet

og får den rette sundhedsmæssige

pleje. Der er ikke noget egentligt
indhold i tilværelsen."

Manglen på indhold og mening
er den ene side af problemet på de

specialiserede plejehjem. Det andet

er aldersspredningen, som går fra 18-

60 år.

"Det er som om, det kommer
bag på folk, at beboerne både bliver
boende og mærkværdigvis også bli-
ver ældre. Flere af amtsplejehjem-
mene startede med en ny form for
tænkning - bl.a. hed de kollegier i
stedet for plejehjem - for ca.30 år

siden. De, der flyttede ind dengang,

er nu 50-60 år. De er ikke unge
længere.

Og j.g vil gerne minde om, at

der er mennesker på 40 år, der har
børt på 20.De børn er ved at fri-
gøre sig fra forældregenerationen.
Det vil sige, at man åktisk flytter
unge mennesker ind til nogle, som
sagtens kunne være deres far og
mor."

Få grove eksernpler
Kender du eksempler på, at nogle kom-

mer på almindelige ældreplej ehjem?

'Ja, men jeg ved også, at de sags-

behandlere, specialkonsulenter og

andre, som er vidende om det, har

det skidt med det og gØr meget for,

at de kommer væk igen. Det er min
erfaring, at når rnan skal finde de

groft urimelige eksempler, er de ret
svære at finde. Når man skal ud og
finde deciderede cases til Ekstrabla-
det, er det ikke så let. Det er lettere
atlave opgørelser, der viser, at nogle
bor på plejehjem, hvor de ikke
burde være. De 1.800-2.000 er nok
fejlanbragte, men jeg tror, at langt de

fleste bor under former, der er min-
dre grelie end det stereorype billede
af et plejehjem med meget gamle
mennesker."

Ole Lauth kommer med et ek-
sernpel. En tidligere elev, som har
skader efter to hjerneoperationer, og

som nu bor på et plejehjem for
ældre. Man har indrettet en bolig til
ham i hjørnet af plejehjemmet, hvor
han har sin egen hjælperordning.

"Da den historie skulle laves til
tv, og de så, at han havde eget køk-
ken, hjælperordning og frihed til at
tage ud, sorn han ville, måtte de sige:

Det er ikke typisk for et plejehjem.
Det er ikke btlledet af 30 oldinge
mellem 80 og 90 år, som hverken
kan gø eller gabe, med et ungt men-
neske på 20 fu mldt i mellem sig."

Det er Ole Lauths erfartng, at
personalet på mange plejehjem ar-
bejder hårdt på, at de, som vurderes

ti1 at kunne klare det, får mulighe-
den for at flytte ud. Men det sker

ikke sjæident, at den unge - selv

efter at have afprøvet hjælperord-
ningen - opgiver.

"Jeghar netop hørt om et ek-
sempel på 6n, der skulle flytte i be-
skyttet bolig tilknyttet plejehjem-
met. Han valgte det fra. Han turde
ikke, da de nåede frem til stregen.

Friheden og de nye muligheder
skabte så megen angst, at han valgte
at blive i det, han kendte."

Pressen skal være på vagt
lJgebrevet Mandag Morgen skrev
for nylig på baggrund af interviews
med en række kendere af pleje-
hjemssektoren, at det store problem
er ledelse.Mange plejehj emslederg er

sygeplejersker med lidt efteruddan-
nelse; ikke med en egentlig leder-
uddannelse, dbr matcher opgaven at

lede måske over 100 medarbejdere
fra mange forskellige åggrupper.

Kan du genkende den kritik?
"Ja, det kan jeg sagtens. Men jeg

er ikke en af dem, der står forrest,
når plejehjernmene skal kritiseres.Vi
kan selvfølgelig smide bomber og
lave sabotage og så begynde helt for-
fra. Men der er også en pragmatisk
vej, som handler om, at organisatio- ts
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ner og andre påvirker plejehjem-
mene, så de ændrer stil og struktur."

Synes du, man er for hård ued Pleje-
hjemmene?

"Det er jo vigtigt, åt Pressen er

på vagt og får skrevet om overgreb,

hvis de finder sted. Men jeg kan

godt forstå, hvis det stresser perso-

nalet på plejehjemmene; de synes,

det er urimelige angreb, for de gør

det så godt, som de kan."
Ole Lauth fortæller om et 10 år

gammelt avisklip, han åldt over for
et par dage siden. Det kunne være

klippet ud afdagens avis.

"Historien handler om pleje-
hjemssvigt. Om overmedicinering,
om rygende og kaffedrikkende per-
sonale, der har mere travlt med at få

sig sat på vagtværelset end at være

sammen rned denr, de skal være

noget for. Kritikken var nødvendig
dengang, og den er nødvendig i
dag'

Nye boformer nødvendige
"Man skal starte med at tænke al-
mindeligt," siger Ole Lauth.

"Hvad gør alle vi andre, som har

to ben og følger et almindeligt ud-
dannelses- og arbejdsmarkedssy-
stem?Vi flytter hjemmefra til et kol-
legie, på et værelse eller lignende.
D6r bor vi i den periode, hvor vi har

forskellige kærester med hjemme
hos forældrene.Vi drikker bajere og

spiller kort til langt ud på mor-
genstunden - og forsøger at hænge

sammen og få noget uddannelse.

Men så på et tidspunkt finder de fle-
ste sig en mage; der kommer børn,
og man skal have lidt mere plads, Jidt

mere ro. I et almindeligt livsforløb er

der nogle valgmuligheder for at bo,

der svarer til de ønsker og forvent-

ninger, man har. Det betyder, at vi
for unge handicappede skal have

ungdomsboliger - ungdomskollek-
tiver - hvor rnan både har det soci-

ale og muligheden for at være sig

selv.Til omkring 28-30 ir.Derefter
skal man have en ny type bolig."

Ole Lauth slår fast, at der er

mange unge med et $rsisk handicaP,

som føler sig utrygge ved at have

deres eget hus eller lejlighed. Også

selv om de kan klare det Praktiske
omkring en hjælperordning. De går

i stå og bliver ensomme, siger de selv

- og ofte siger deres forældre det

san]lne.
"Vi skal finde en boform, hvor

vi sikrer, at den unge har ansvaret for
sit eget liv.Vedkommende skal under
en eller anden form være med på

arbejdsmarkedet, og samtidig skal

han eller hun have venner der-
hjemrrre til at spille kort med, skæn-

des med, lave en god middag med."

Det er nødvendigt at forPligte
boligselskaberne på at eksperimen-
tere med nye former for handicap-

boliger, som er integreret i det

almennyttige byggeri, mener Ole
Lauth. Samtidig skal der eksperi-
menteres med at betale "normale"
unge for at bo billigere sammen

med handicappede unge mod, at de

både hjælper med praktiske ting og

udgør en del afdet sociale liv.
"Vi har brug for boformer, hvor

man blander almindelige unge og

unge med særlige behov. Og vi skal

være villige til at betale de unge for
at hjælpe," siger Ole Lauth. E

0pfølgning i medierne

0mtalen af rapporten "Et liv i venteposition" i sidste nummer af

Musketkraft fik mange andre medier tit at tage sagen op og sætte

fokus på yngre fosisk handicappedes vil.kår. IføLge undersøgelsen

bor knap 2000 unge, yngre og mjdaldrende fysisk handicappede

på kommunate ptejehjem for ætdre og mangter bt.a. beskæftiget-

ses-. aktivitets- og samværstilbud.

"Unge gemt af vejen på ptejehjem" [ød overskriften den 16. marts på forsiden af Morgen-

avisen Jyltands-Posten, der bragte de første historier om probLemstittingen. Siden futgte

mange af de øvrige trykte og elektroniske medier, som brugte spatteplads og tid på at be-

skrive konklusionerne i rappoden. konfrontere ansvartige potitikere med optysningerne og

finde eksempler på de nævnte unge fysisk handicappede, der bor på ptejehjem for æ[dre.

Men mens det var lettere at finde pol.itikere og repræsentanter for handicaporganisationer,

der udtrykte forargetse og brugte ord som "uacceptabett", "forkastel"igt" og "en menne-

skelig katastrofe", var det sværere for medierne at finde eksemplerne. Ikke fordi de ikke er

der, men probtemstittingen er ikke attid så enket, som den gøres tit. Der er mange nuancer.

Sociatm'inister Henrik Dam Kristensen (S) har udtatt tiI pressen, at han viI føtge udviktin-

gen på området, nu hvor processen er sat i gang.

"Men jeg har tittid tit, at kommuner og amter løser problemet' Det erjo åbenbart, at der

skal ske noget," sagde Henrik Dam Kristensen tit Morgenavisen Jyllands-Posten den 17.

marts.

Også Kommunernes Landsforening og Amtsrådsforeningen har lovet at kigge nærmere på

probLemet, ligesom lokatpol"itikere og lokate handicapråd i nogle kommuner har krævet

undersøgelser af, hvordan situationen er i deres egen kommune.

Undersøgetsen af yngre fysisk handicappedes vilkår er bestitt af Sociatministeriet og ud-

ført af kultursociotog SoLveig Ingvardsen og sociatpædagog Jonna Andersen fra Forsk-

ningscenter Øst. Da Musketkraft2/2000 skrev om sagen, var rapporten endnu ikke of-

fenttigqjort, men skutte være btevet det, når dette nummer af Musketkraft udkommer.

Læs de tidtigere artikler om emnet, der har været brogt i Muskelkraft, pd Muskelsvindfon-

dens hjemmeside: www.muskelsvindfonden.dk - nyheder - medlemsblad - tema.
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Dejligt at være uøfhængig

I indkørslen holder en bordeauxår-
vet Chrystler GrandVoyager. Ejeren

- l9-åLrige Camilla Nielsen, der lige
er kommet hjem fra skole, tager
imod i huset. Hun bor stadig
hjemme - det er mest praktisk, så

længe hun går på gymnasiet, nrener
hun. Og der er plads nok. Efter at

hendes storebror flyttede hjemme-
fra,har hun også Iået hans værelse.

Men måske om et par år. Hun er i
hvert fald blevet skrevet op i et par

boligforeninger efter rådgivning fra
kommunen.

Camilla Nielsen fra Randers, der
har muskelsvind, er godt tilfreds med
sin tilværelse, som den er nu. Hun er

glad for at gåpåL gymnasiet og nyder

den frihed og uaflrængighed, bilen -
cig hendes kørekort - har givet
hende. Faktisk har bilen berydet, at

hun kan klare sig uden hjælpere i
hverdagen, og at hendes forældre
ikke længere behøver at transportere

hende til klaverundervisning, svøm-
ning, i biografen eller ud til venin-
derne.

"Bilen er trådt i stedet for lgæ1-

pere, og det er rigtigt dejligt at få
den ua{hængighed - også for mine
forældre," siger Camilla Nielsen, der

regner det som den største foran-
dring, efter at hun sidste år blev 18.

Ellers var overgangen til voksenlivet
ikke så voldsom.

Men det var netop ønsket og be-

hovet for uafhængighed, der fik
Camilla og hendes forældre til at

kæmpe for, at hun skulle få den bil-
model. Bilen skulle være så stor, at

den kunne rumme hendes mini-
crosser, men ikke større end at hun
kunne magte at køre den alene.

Derfor argumenterede de længe

over for amtet, der mente, at Camilla
skulle have en kassevogn.

"Men så skulle en hjæ1per også

med, fordi jeg ikke selv kan sfyre så

stor en bil, og det var faktisk for at

være fri for hjælpere, at jeg skulle
have bil," siger hun.

Det lykkedes dem ikke at over-
bevise amtet, så Caqnilla og heqdes
forældre valgte til sidst selv at betale
di{lerencen til Chrystler-modellen.

I hele sagsforløbet med bilen var
det især Camillas f<lrældre, der kor-
respondeirede med amtet, og Camilla
kunne nemt fristes til stadig at lade
forældrene Stå for kontakten til
amtet og kommunen. De har erfa-
ringen og kender sagsbehandleren,
så det ville være det letteste.

"Det er også med til at gøre det
lidt sværere at flytte $emmefra. Det
er så forvirrende, når man skal lære
sig de paragraffer. Når man er 18 år,
kan man slet ikke overskue det d6r,"
siger hun.

På det sidste har hendes mor dog
sagt, at hun selv skal prøve at finde
ud af tingene og selv skrive til kom-
mllnen. Det sidste fortæller Camrlla
ned et skævt smil, for selvfølgelig
skal hun selv til at overtage ansval€t.
Lysten til det er bare ikke så stor Lige

nu.

Men el1ers vil Camilla helst klare
sig selv og bestemme, hvad der skal
ske. Og der skal ske noget i hendes
hverdag. Om det så er at gå til k1a-
verundervisning en gang om ugen,
at mødes til en tøseaften rned nogle
veninder for at tage på resraurant, i

biografen og ende hjemme hos

Camilla, eller det er at male abstrakte

malerier, når hun har. tid til det.
"Det er da sjovest, når der sker

noget, men nogle gange må jeg sige

nej, fordijeg ikke kan holde til det.

Hvis jeg f.eks. har været til to Gster
i en weekend, erjeg træt en he1 uge

efter, så det gør jeg sjældent," siger
hun.

Mange drørnmejobs
Da Camilla gik i 8. klasse i folke-
skolen, brugte hun manuel kørestol,
fordi hun gik meget dårligt og var
bange for at blive væltet omkuld af
de andre elever på skolen. Dengang
havde hun en hjælper, der hentede
hende ved taxaen, hjalp med toilet-
besøg osv. Men siden hun kom på

efterskole i 9. og 10. klasse og be-
glmdte at gå igen, har hun ikke haft
brug for anden hjælp, end den hen-
des klassekammerater har kunnet
give hende. Og det passer hende
fint.

Også når det gælder fremtidigt
erhverv lægget Camilla vægt på at

kunne gøre tingene selv. Hun vil
hellere vælge et arbejde, som hun
ved, hun kan holde til, frem for at
vælge et ønskejob, hun alligevel ikke
kan klare eller skal have hjælpere ti1.

"Det skal ligesom være mig selv,

der udfører det. Så hellere tilpasse et

arbejde til det,jeg kan.Jeg har mere
lyst til at vise, at det her kanjeg, og
det kan jeg så også," siger hun.

Men opgaven med at finde frem
til netop det, hun både har lyst til og
kan, har ikke været helt let. Mens
hun stadig gik i folkeskolen, havde

hun mange og skiftende drømme
om job: frisør, kosmetolog, sygeple-
jerske, jordmoder og "100 andre
ting", som hun siger. Mange af dem
fik hun afprøvet i erhvervspraktik-
forTøb, rnen hver gang måtte hun
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konståtere, at arbejdet ville være for
hårdt fisisk. Med nedsat kraft i arme
og ben ville hun ikke kunne holde
ti-l at stå op i mange timer og have

de arbejdsstillingeq arbejdet krævede.
"Det var selvfølgelig rigtig godt

atprØve det. Så fikjeg ligesom skudt
det ud afhovedet, selv om det da

også var noget afen nedtur, nårjeg
heller ikke kunne blive det," husker
Camilla, der brugte studievejlederne
på skolen til at rådgive sig.

Efter 10. klasse var hendes store

drør-:. at blive tøjdesigner. Hun be-
gyndte uddannelsen på teknisk skole

i Randers, men efter et halvt år

måtte hun opgive.
'Jeg kunne slet ikke forestille

mig at sidde og sy en hel dag. Det
kunne jeg ikke holde til i mine
armei'siger hun og tilføjea at hun i
løbet afdet halve år også fandt ud,
at designeruddannelsen ikke var så

interessant, som hun havde regnet
med.

Urimelige krav
Da Camilla stoppede på teknisk
skole, var hun meget i tvivl om, hvad

der så skulle ske. Da hun samtidig
blev 18 år, krævede sagsbehandleren,

at hun lagde en realistisk plan for sin
fremtid for at {å penge fra kommu-
nen.

"Men det var rimeligt svært for
mig, for jeg vidste ikke, hvad jeg
ville, og jeg skulle næsten sige, hvad
jeg ville være de næste 50 år af mit
liv. Det kan man altså ikke, når man
er 18 år."

Og det er heller ikke rimeligt at

forlange, mener hun.
"Næsten alle fra min klasse ved

ikke, hvad de vil bagefter. Det ved
jeg heller ikke rigtigt. men jeg er

blevet tvunget til at sige det. Det skal

folk med et handicap åbenbart."
For at hjælpe hende med er-

A,{en også sts{r# dt. ttzpqe *lu;en;s11ltul si}i'}t 18-årig,

fitefic{ d}rtntilks b{itlsen i c* sttttficle o{?1 {tt bfiw t;tsles*t

Af Jane W. Schelde
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hvervsplanen henviste kommunen
hende til en studievejleder, der ud-
over planen også hjalp hende i gang
på en daghøjskole, med forskellige
praktikophold og siden rådgav
hende om valget mellem HF og
gymnasiet.

"Det var rigtigt godt, bl.a. fordi
han ikke krævede, at jeg skulle
vælge, og han pressede ikke på med,
at jeg skulle komme i gang med en
uddannelse. Han kom med andre
muligheder som f.eks. prakrik eller
arbejde."

At hun valgte gyrnnasiet var i
første omgang ikke hendes eget
ønske. Hun orkede ikke at tænke på
lektier, opgaver m.m., men hun
kunne heller ikke forestille sig at gå

rundt uden at have nogle mål. Hen-
des forældre mente, at det var bedst
for hende at komme på gymnasiet,
og det betød også, at hun kunne få

invaliditetsydelse i stedet for blot
kontanthjælp.

"Økonomien var ikke af-
gørende, men det var fint nok, at
mine forældre fik mig til at sige ja,"
siger Camilla i dag, som også synes,

at året mellem 10. klasse og gymna-
siet måske virkede rodet, men alli-
gevel var en god oplevelse, der lærte
hende meget - også psykisk.

Camillas erhvervsplan, som efter
flere forsøg blev godkendt af korn-
munen, indeholder foruden den
sproglige studentereksamen et høj-
skoleophold og siden en uddannelse
på pædagogseminariet. Om hun
også ender som socialpædagog, er
hun ikke helt sikker på, men det skal

i hvert åld have noget med menne-
sker at gøre, siger hun.

"Da jeg skulle skrive planen, tog
jeg det meget tungt, og jeg hadede
det dengang.Jeg var bange for, at de
ville komrrre og sige, at det skal du.
Men det kan de ikke - de kan ikke

rvinge nrig til noget," siger hun, men
ttlføje4 at kommunen selvfølgelig
kan presse hende med, at hun ikke
1år nogle penge. Men det ligger så

mange år ude i fremtiden, at hun har
svært ved at forholde sig til det nu.

I det hele taget har Canrilla svært
ved at forestille sig, hvordan hendes
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fremtid vil se ud. Drømmene går i
retning af at fr. en sød mand, mange
børn og et arbejde, der optager
hende, men hun har samtidig svært
ved at se sig seiv i det billede. Lige
nu har hun mest lyst til at blive ved
med at have den alder, hun har nu.
Det er rart at være 19 år. 

=

Klaverspit hører til en
af de interesser, sot?l

CaæilLa Nieken bruger
meget tid på.
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Bagdørspolitik
Muskelkraft har modtaget dette åbne

breu fra Arly Dalgaard, formand for
Byge- ogTiafkpolitisk udualg i Dansk
Handicap Forbund som en reaktion på
Euald Krogs leder i Muskelkraft nr.

7 /1999: "Hellere 100 billige bagdøre".

"Handicappede skal ikke henvises til
bagindgange", er vi mange, der siger
i skarp modsætning til formanden
for Muskelsvindfonden Evald Krog.
Og hvorfor så det? Er vi sippede og
fintfølende? Nej, absolut ikke. Det
vil man slet ikke komme nogen
vegne med som aktiv livstidshandi-
cappet.

Når vi møder begrebet handi-
capegnet adgang - men ad bagind-
gangen, så husker vi straks de mange
gange:

. vi har siddet og smidt småsten på
vinduer for at påkalde os op-
mærksomheden til nogen, der
kunne komme og låse op for den
låste bagindgang * ("her plejer
ikke at komme nogen").

. - eller har trykket fingeren af led

ved at trykke på en ringeklokke,
som der ikke var nogen, der hørte
("her plejer ikke at komme
nogen").

. eller helt har måttet opgive at
komme ind, fordi der ikke har
været ryddet for sne ved bagind-
gangen. Forindgangen skulle jo
ryddes først, så alle andre kunne
komme ind.

. eller også har bagindgangen først
skulle ryddes, fordi den var spærret
med blomsterkummer, ren gørings-
vogne osv. ("her plejer ikke at
komme nogen den vej").

. eller de gange, vi har måttet opgive
at komme ind, fordi ingen hørte os

gennem leben fra de mange ikke-
handicappede mennesker, der alle-
rede var mødt frem og kommet
ubesværet ind.

Derfor - Evald Krog, er vi nogle, der
stejler, når vi hører tale om adgang
via bagindgang!

Handicappede er som bekendt
ikke ens, og vi er indbyrdes lige så

forskellige som alle andre. Ikke alle
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handicappede har behov for hjæl-
pere, som kan åbne døre, gi efter
hjælp og fuælpe med andre praktiske
ting, men klarer sig selv på bedste
beskub.

Vi, der på trods af vores handi-
cap, er selvhjulpne og prøver at del-
tage aktivt i samfundslivet, ofle på de
normales betingelseE kan ikke finde
tid til bagindgange.

Jeg gå,r ud fra, at også du er glad
for frit at kunne færdes iTivoli. Det
kunne man ikke føt 1.950'erne.At vi
kan det nu, skyldes vores forgænge-
res kamp for lige vilkår. Denne
kamp ville ikke være lykkedes med
holdninger, som du giver udtryk for.

Evald Krog, du er god til mange
ting inden for det handicappolitiske
arbejde, og det har vi stor respekt
for. Men lad være med at nedbryde
vort arbejde for tilgængelighed ved
at forsvare den uvenlige bagindgang.

Og endelig, det havde jeg i skyn-
dingen nær glemt, så er det nu en-
gang mere ligeværdigt at komme
ind ad fordøren i lighed med andre
mennesker.

Evøld Krogs suar tilAily Dalgaard.

Tak for dit indlæg om fordøre kon-
trabagdøre.Det glæder mig, at mine
synspunkter om tilgængelighed giver
anledning til yderligere debat.

Når jeg læser dine indvendinger
mod min bagdørspolitik, får jeg den
tanke, at enten er det ikke lykkedes
for mig at præsentere mine ideer om
denne sag på en tilstrækkelig for-
ståelig måde, eller også er der tale
om, at vi har meget forskellige hold-
ninger til begrebet tilgængelighed.

Jeg vælger at antage, at det er det
fØrste, der gør sig gældende og vil
derfor med glæde uddybe mine
overvejelser om en fornuftig tilgæn-
gelighedspolitik.

Vi lever i en verden, hvor der
også i vores lille land findes begræn-

sede ressourcer, og hvor det derfor
er vigtigt - og nødvendigt - at fore-
tage en prioritering. Det vil altid
være min grundholdning, at vi som
handicappede - uanset type - skal
have adgang til alle former for
kulturtilbud, til kulturinstirutioner,
uddannelsesinstitutioner - ja, alle de
steder, hvor vi har lyst til og behov
for at komme. Men 6t er grund-
holdning og principper, noget andet
er virkelighed og økonomi.

Udfra en simpel økonomisk be-
regning giver det sig selv, at vi uden
tvivl kan lave enkle ændringer ved
1.00bagdwe eller andre indgange for
samme pris som fem forkromede
handicapindrettede hovedindgange.
Og j.g mener altså fortsat, at det
vigtigste er, at vi kommer ind og del-
tager,i stedet for at vi sidder uden-

for og venter på at kunne komme
ind ad hovedindgangen som de
øvrige.

Der er konsekvenser ved at være
handicappet, men jeg føler ikke, at
jeg mister noget eller bliver ydmy-
get ved at gØrc brug af en billig bag-
dør. Men selvfølgelig har du ret i , at
der vil være handicappede, som ikke
kan benytte bagdørene - og til dem
må der andre løsninger til - bedre
ledsageordninger osv.

Lad os dog tage fatpå, de proble-
mer i en åben og fordomsfri debat.

Jeg synes, at I i Dansk Handicap
Forbund skulle invitere mig til et
mØde,hvor vi sammen kunne sætte
en dagsorden for, hvordan vi kom-
mer videre med tilgængeligheden.
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Selvfølgelig var det lidt svært at
skulle deles om mine foræidres op-
mærksomhed efter at have været
enebarn i fern år. De havde med
vilje ventet længe med at få et barn
til, da de var bange for at {å en
svindler mere.

Ikke fordi de ikke brød sig om
rnig, som jeg var, men fordi det sim-
pelthen kunne blive svært at have
plads til dobbelt så mange hjælpe-
midler og ansætte dobbelt så mange
hjælpere. For slet ikke at snakke om
al fysioterapien.

Heldigvis var Simon både stor
og stær-k, da han blev født,og der var
ingen grund til bekyrnringer i den
retning.

Der gik ikke lang ttd,før Simon
lærte at gå. I starten kunne han kun
gå ligeud, ogjeg kan huske, at han
den første dag, han gik, fortsatte lige
ind i vores ligusterhæk. Men der
kom også en dag, hvor han gik let-
tere og hurtigere end jcg.

Det betød selvfølgelig, at der var
særlige regler, der gjaldt mig og ham.
For eksempel kunne det ikke nytte,
at han skubbede til mig, for jeg åldt
bare så lang,jeg var. Da han var langt
stærkere end mig, måtte han selvføl-
gelig heller ikke slå mig. Det vidste
han godt, selv om det må have været
svært at forstå for sådan en lille unge.
Skulle vi slås, var det verbalt, og de
fem års forskel gav mig en stor for-
del. Han var tit magtesløs, for jeg
kunne, som så mange andre ældre
søskende, være terrurrelig strid nogle
gange.

Han tnåtte ikke slå mig
"Nina, skynd dig at lukke døren. Kom,
ui slukker lyset." Jeg så på min et år
yngre kusine. Nu uar der kun det lys,

hendes lommelygte gau. Simonfk besked

på at sætte sig på guluet. "Nu skal du

høre en historie," sagde ui.Vi haude lige

indtalt en gyserhistorie på kassette;jeg
haude ståetfor historien, Ninafor ulue-

lrylene og de andre lydffikter. Simon sad

op ad uæggen. I,Jina tændtefor båndop-
tageren, og uaruluene tudede ud i rum-
met. Simon krøb sammen.Vi skulle bare

afprøue historiens skræmmepotentialer, og

det uar altså gået ud ouer ham, eftersom

Ninas lillesøster ikke kunne ouertales.

Historien haude naturliguis ikke nogen

lykkelig slutning, og Simon hylede. Han
uille ud, men det kunne han ikke
komme,før historien uar færdig. Nina
sqtærrede døren. Den stakkek unge for-
søgte som en gal at komme ud, men

Nina uar stærkere, og til sidst uendte han
sig om og slog mig. Så gau Nina op og

lod ham løbe sin uej. "Moar!" råbte jeg.

Nina kaldte også. "Mor,far!"Jeg uar ud-
mærket klar ouer, at jeg selu haude uæret

ude om det, men han skulle ikke slippe
så letfra øt ødelægge uores gysereksperi-

ment. "MoAr," kaldte jeg igen og satte
trumf på: "Sinton slår mig!"

Nogle gange har det ikke været
helt let for Simon.I en situation som
den,jeg lige har beskrevet, ville mine
forældre ofte ikke gør'e så meget. Lige
så snart de hørte det med gyserbån-
det, ville de lægge to og to salilnen

- de har aldrig været dumme - og de
ville ikke skælde Simon ud.

Andre gange gjorde de det, fordi
han virkelig ikke måtte slå mig.Jeg
kunne jo ikke slå igen, ud over lige
den ene gang, jeg havde armen i
gips. Men hver gang sådan noget
skete, måtte mine forældre vurdere,
hvem der havde retten på sin side.

Nogle gange var det uretfærdigt
for Sirnon, fordi jeg uar derl ældste,
uar sttid og vidste, hvordan jeg skulle
tirre ham, og han alligevel endte
med at få ekstra ballade. Han vår
uvenner med mig en gang i mellem,
men det var vel ikke rimeligt,athan
også skulle være uvenner med mine
forældre. Men sådan var det tit, fordi
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de blev nødt til at blande sig på
mine vegne.

Det skal dog også lige siges, at jeg
engang inellem også følte rnig uret-
færdigt behandlet.

Når jeg havde gæster
"Simon, kan du ikke bare forstå, at du
ikke må uære herinde? Julie er min uen-

inde, ikke din. Cå nu ud!Vil du ikke
nok?" Simon rystede rtædigt på houedet.

Den kropuntulige unge uille ikke gå glip
af fem sekunder af noget hemmeligt og

spændende, som de store lauede. Han
lagde sig haluuejs ind ouerJulie, sot?t ua(

hun et klatretræ, og hun så ikke ud tit
at nyde det synderligt.Jeg uar panisk.

Nogle gqnge vqr det også uretfærdigt for Simon
Fordi *.i*e .i*ræit!"rr isitu t1,;1i;t tii st !.:!,s+zd* sig på i'tt!#.{ r}{Et}{

Åi Sarah Glerup

F

Et fota taget i '93. Jeg er otte, cg Sinon er ts år. Vi erted at indtie en
danselobyint, so*t rnin fitidsarrlning iirsr tavet 7:å e! lokali rnid.leLa!{jer,
tiluseun. Sinan hokler rnin hi)nd og passer på, at jeg ikke falCer,
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Julie uar min bedste ueninde, og ui haude

ens fngerringe og hemmeligt kodesprog.

Men hun haude mange andre uenner.

Hun gik til danq hun spillede fodbold,
legedefange og "kys-Sofie" i skolen og

var meget populær. Jeg sad for det meste

og kiggede på, når hun hellere ville
snakke med nogen andre. Både ringene

og kodesproget uar ansfiengelserfra min
sidefor, at ui kunne haue noget sammen

alene, så hun ikke tog ud og løb på rulle-

skøjter med Bette eller Helle i stedetfor.

Nu skulle min lillebror absolut ødelægge

det hele. Når han uar så idiotisk hele

tiden, uar der ikke noget at sige til, hvis
hun aldrig mere uille snakke med mig.

Jeg havde det ikke særlig godt i
mange perioder, da jeg var yngre.Jeg
havde få venner. Når de andre spii-
lede fodbold, og nogen forbarmede
sig over mig, fik jeg lov at være
dommer. Det var ikke ret smart. For
det første blev alle altid sure på mig.
Ligegyldigt hvordan jeg dørtte, var
der altid et hold, der var utilfredse.
Derudover har jeg aldrig været fod-
boldfreak, og den dagt dagåtterjeg
ikke halvdelen af reglerne.

Simon var en pest, når jeg ende-
lig havde veninder på besøg. Han
havde heller ikke mange venner,
men han var 1i11e, og det var lidt
noget andet. lJanset hvor mange
gangejeg forsøgte at forklare ham
det, kunne han ikke fatte, at han
ikke måtte være på mit værelse, når
jeg havde gæster. Det kan han sta-
digvæk have lidt sværr ved den dag
i dag, skulle jeg måske lige tilføje.
Men i dag betyder det mindre, fordi
jeg ved, at de venner,jeg har, ikke
bare gir. I hvert fald ikke på grund
af Simon.

Flvis nogen glor
Jeg er sjældent blevet direkte drillet
med mit handicap i skolen.Jeg har
kun oplevet det ganske få gange, og

mine verbale evner gjorde, at jeg
som regel endte med at få mob-
berne til at klappe i og lade mig
være i fred.

Jeg ved ikke, om min lillebror
nogensinde er blevet drillet med at
have rnig som storesøster. En enkelt
gang eller to harjeg syntes at kunne
fornemme et eller andet, men det
har aldrig været noget,jeg kunne få
ud af ham. Men jeg ved, at han ikke
selv betragter mig som syg.

Hvis vi går ned ad gågaden, og
nogen glor på mig, er det altid
Simon, der bliver edderrasende. Som
regel siger han ikke noget, men stir-
rer bare tilbage på dem, der glor,
med øjne, der er lige ved at trille ud
af hovedet på ham. Så griner han og
fortæller mig det, hvis de bliver flove
og ser væk. Andre gange gør det
ham virkelig utilpas. Han bliver gal
og lidt ked afdet, når nogen kigger.

Jeg selv er næsten altid ligeglad,
jeg har vænnet mig til det og be-
mærker det næsten aldrig. Men det
gør Simon altså.

Ælerede dengang han var så lille,
at han ikke kunne tale rent, prøvede
han at forsvare mig. Engang gik
nogle drenge på min alder, omkring
7-8 år, rundt ude på vejen foran
vores hus og gjorde nar af mig. På
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grund af mit store lændesvaj, og
fordi det var svært for mig at 7øfte
benene, svajede jegfra side til side,
når jeg gik, og det havde de så

tænkt, at de ville efterligne. Simon,
der var omkring to år, styrtede
derud med sutten, som han i den
anledning måtte tage ud afmunden,
i den ene hånd: "Se kom væk! Se

kom væk!" råbte han med vrede
øjne. Og selv om de grinede lidt
småforlegent, så gik de åktisk til
Simons store tilfredshed.

Nu skal det ikke lyde, som om
han altid skal hjælpe t-rig, og at jeg er
lille og svagelig og skal beskytres.Jeg
hjælper også tit ham. For eksempel
når han skal lave lektier, men årer
rundt og foretager sig alt muligt
andet og ikke kan koncentrere sig.

Når mine forældre har givet op,
er det ofte mig, der {år ham dæmpet
ned.Jeg sætter mig ved siden af ham
og fuælper ham med ideer, forslag og
opbakning. I dag havde han byttedag
i skolen, og da han ikke selv havde
lyst til at bytte sit legetøj væk, fik han
en ordentlig stak af mit gamle brev-
papir med.

En stor del aftiden hygger vi os

bare sammen. Fuldstændig som alle
andre søskende. r

En tegning, jeg Lovede

til Simon, den dag,
han blev født. Min
grandkusine hjalp mig
med qt stove.
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Musikprogramnet for sonrrerens Åh Ab.-kotrcerter og
Grøn Koncert er netop blevet offentliggort, og i begge
koncertturn6er er der tale om nyskabelser.

Åh Ab.-koucerterne er i år ikke kun baseret på rnu-
sikken fra CD-rockudgivelserne af de kendte danske
børnesange, men er en "rigtig" open-air-koncert ala de
voksnes. Det vil sige flere kunstnere og forskellige bands,
rnen selvfølgelig med et musikrepertoire, der appellerer
til børn og deres forældre. Desuden vil der også i år været
adskillige aktiviteter på pladsen.

Musikprogrammet byder på Creamy, Leopold &
Leopold, Sigurds Bjørnetime, Dr. Dingeling og Åh abe
Greatest med kunstnerne Mek Pek, Elisabeth, I{aya,
Maria Bramsen ogÆberte. Sigurd Barrett er konferencier.

Grøn Koncerts program byder også på nye tiltag i år.

IJd over de fir-e hovedbands, som i 2000-udgaven afGrøn
I{oncert er D:A:D, Sanne Salomonsen,A*Teens og Det
Brune Punktum kommer to special guests: discjockeyen
Funkstar De Luxe og Creamy. I{onferencier er traditio-
nen tro Jacob Haugaard.

Billetter til rabatpris
Sorn tidligere år kan alle medlemrner af Muskelsvind-
fonden købe billetter til rabatpris tii koncerterne. Der vil
være max. fire billetter pr. medlem til hver koncertturn6.
En eventuel hjælper har gratis adgang.

Bilietter fås ved at ud$'lde nedenstående kupon og
sende den til: Muskelsvindfonden, Kongsvang 1,116 23,
8000 Århus C. Mærk kuverren "Billetter".

Sammen rned kuponen vedlægges beløbet i check
sant en frankeret svarkuvert med navn og adresse. Mu-
skelsvindfonden fremsender derefter de bestilte og betalte
billetter. Billetterne kan også afhentes på Muskelsvind-
fondens adresse i Århus.

Navn:

Adresse:

Postnr. Evt. ttf.

Jeg bestil.[er hermed:

..... stk. bjl.tetter (max 4 stk.) tit Åh Abe å 40 kr.
(normalpris 75 kr,, voksne over 18 år gratis)

.... stk. bittetter tiL futd pris

.. , stk. bitletter (max 4 stk.) til Grøn Koncert å 40 kr.
(normalpris 75 kr., børn under 8 år gratis)

.,... stk. billetter tiL ful.d pris

BilLetterne er ikke destinationsbestemt, men kan bruges ti! hvilken san helst koncertby
på den pdgældende koncertturn€.

4
Ån nøe
Lørdag den 10. juni Århus

Søndag den tt. juni Åtborg

Lørdag den 17. juni København

Søndag den 18. juni 0dense

AIle dage kl. 11-16

Grøn Koncert
Fredag den 7. juti Esbjerg

Lørdag den 8. juti 0dense

Søndag den 9. juti Århus

Torsdag den 13. juLi Btokhus

Fredag den 14. juti Vejte

Lørdag den 15. juti Næstved

Søndag den 16. juli København

AlLe dage kl. 13-20.30
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Sidste år introducerede Musketsvind-

fonden med stor succes det nye begreb

"endags-hjæLpere" - det viI sige frivil
Lige, der som navnet siger, en enkelt dag

gav en ekstra hånd med ved afuiklingen

af koncerterne. Det betød friske tropper

hver dag, masser af oplevelser for en-

dagshjæLperne og mul"ighed for, at med-

lemmer af Muskelsvindfonden og

crew'er, der ikke havde tid, tyst og kræf-

ter tiI en heI turn6, altigeveI kunne give

et nap med.

Samme titbud gætder i år - både til de

fire Åh Abe-koncerter og de syv grønne

koncerter, som i år har brug for ekstra

frivitlige. Med udvidelsen af aktiviteterne

på ptadsen, forbedrinqer af service m.m.

er der brug for ftere friviltige, end der i

øjebLikket har meldt sig. Derfor opfordrer

projektmedarbejder Ch ris Jensen, ind-

samlingsafdelingen, aLLe medtemmer og

crew'er tiL at melde sig og gerne tage

andre voksne familiemedlemmer, venner

etter naboer med. Som endags-hjæLper

skal man være fytdt 18 år.

Vi[kårene for endags-hjætperne er

følgende:

r Man bliver ikke sat på et specifikt job

på forhånd. men vil få besked på kon-

certdagen om, hvor vi mangler fotk.
o Kørestolsbrugere skaI have hjælpere

med. Som kørestolsbruger må man

være indstittet på, at der kun er et

begrænset antaI opgaver på pladsen,

hvor kørestotsbrugere kan indgå på

lige fod med det øvrige crew.

o Endags-hjætpere kan kun til"melde sig i
6n koncertby på hver turn6 - dog kan

man på Grøn Koncert melde sig som

hjælper på to byer på henhotdsvis

første og anden halvde[ af turn6en.
e Arbejdet er utønnet, og transport-

udgifter tiL og fra koncertptadsen

refunderes ikke.

o Foruden oplevelsen får du en t-shirt
og to madbiLletter tiI brug j boderne.

Yderligere optysninger og tiLmelding hos

Chris Jensen etter Marianne Fisker,

indsamlingsafdetingen, ttf. 89 48 2222

e[[er emai[-adresse:

chris@muskeLsvindfonden.dk og

mafi @ m uskelsvi ndfonden. d k.

I att kr., som jeg vedl.ægger i check sammen med en frankeret svarkuvert.


