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Tyvstart pd Gren Koncert — Musholm Bugt Feriecenter far naturlegeplads.
Nyt vaerdigrundlag ~ Arsheretningen til debat — Sommerkursus for unge.

To musikere fortzller bramfrit om Gren Koncert som kulturbegivenhed.
Leger vil gore en indsats mod hjerteproblemer ved muskeldystrofi.
Skandinaviske leger vil indlede behandlingsforseg pi Duchenne-drenge.

En fotograf fulgte en forxldregruppes udflugt til Holiday on Ice.

Den skriftlige drsbereming fra Muskelsvindfondens bestyrelse.

Preesentation af kandidater til repraesentantskab, formands- og nastformandspost,
Den gkonomiske drsberetning fra Muskelsvindfondens bestyrelse.
Virkeligheden er mere nuanceret end debatten. Interview med Ole Lauth.
Bilen gor 19-4rig vathengig af hjzlpere og forzldre.

Arly Dalgaard kritiserer Evald Krogs holdning til tilgeengelighed og lige vilkdr.
Det har ikke altid veeret lige let at veere min lillebror, skriver Sarah Glerup,
Rabatbilletter til Al Abe og Gron Koncert, Tilbud om at blive endags-hjelper.
Rehab/hospitalsmesse — Servicevaerksted for korestole — Bankospil for fonden.
Aktivitetskalender — Adresser.

Muskelsvindfonden skal til at bygge eget hovedkvarter i Arhus i teet tilknytning
til MarselisborgCentret, og det vil fi stor betydning for Muskelsvindfondens
fortsatte udvikling, forudser Evald Krog.

“Dejligt at veere uafthangig”, :iv= <4




Tyvstart pa Gron Koncert

Muskelsvindfonden og Tuborg
lancerede i april pubaftencr
som en appetitveekker til
sommerens Gronne Koncerter

En hyggelig pubaften og en appetit-
vakker til sommerens Gregn Kon-
cert-turné. Sidan lod formilet med
tre arrangementer, som Muskel-
svindfonden og Tuborg arrangerede
iapril i Arhus, Odense og Kgben-
havn.

Under titlen “Grgn Koncert
Fordrsspecial” genoplivede Muskel-
svindfonden en gammel idé fra
1970’erne og tilpassede den nutiden.
Dengang hed arrangementerne
vertshusholder for en dag og var en
indsamlingsaktivitet. Princippet var,
at Muskelsvindfonden linte et
vertshus, fyldte det med mennesker
og musik og fik overskuddet fra af-
tenens omsztning mod selv at std
for program og personale.

I 2000-udgaven var konceptet
det sammen, men madlet var ikke
leengere at samle penge ind, men
derimod at markedsfore Gren Kon-
cert og samtidig lave et hyggeligt ar-
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rangement for medlemmer og fri-
villige 1 lokalomradet.

Programmet for de tre pubafte-
ner var forskelligt med en blanding
af show, discjoykey-musik, levende
musik og som fazllesnevneren et
stripteaseshow med de genopstiede
Slappendales tilfart en kvindelig
stripper. Slappendales — bestiende af
tre mandlige muskelsvindlere — op-
tridte forste gang pd Muskelsvind-
fondens landsmede 1 1994 og siden
pd Gren Koncert-turnéen i 1995.
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Tilslutningen til de tre arrange-
menter blev dog ikke s stor som
ventet. Kun ca. 550 gaester 1 alt fandt
vej til de tre pubaftener, som til
gengeld afviklingsmaessigt forlgb
godt.

“Men vi tror stadig pd, at idéen
er god nok, men nu mi vi forst un-
dersoge, hvorfor der ikke kom flere,
for vi tager stilling til, om vi skal ar-
rangere tilsvarende pubaftener naste
ar,)” siger projektleder Christoffer
Jensen, Muskelsvindfonden.

Milliontilskud til naturlegeplads

En kommende naturlegeplads pd
Musholm Bugt Feriecenter med in-
spiration fra historien om Jonas og
Hyvalfisken har fiet en mio. kr. i
stotte af Friluftsridet. Pengene er
ydet til Muskelsvindfonden som et
ekstraordinert tilskud fra tips- og
lottotilskuddet til friluftslivet.
Naturlegepladsen, der vil dekke
et areal pa ca. 5.000 kvadratmeter, vil
ifplge projektbeskrivelsen fi form
som en fisk med halen vendt mod
forpladsen og frelleshuset og hovedet
mod syd. Legepladsen vil rumme
halvanden til to meter hgje volde,
bakketoppe, dale, stier, tunneler,

huler, udsigtstirne og broer. Gennem
hele arealet lober overskudsvand til
et par smid vandhuller, og desuden
etableres en balplads. Der vil vere
forskellig beplantning, der bide tager
hensyn til bgrns mulighed for at lege
skjul og bygge huler og samtidig
giver fode til omridets fugle og
smadyr.

Idéen bag naturlegepladsen er, at
den skal give udfoldelsesmuligheder
og naturoplevelser for bern med og
uden handicap. Ofte ma handicap-
pede ngjes med at nyde naturen pi
afstand, fordi det er svert at komme
tet pa f.eks. med en elektrisk kore-

stol, og mange
udendors legeomrider
er heller ikke tilgengelige for
bern med handicap. Det vil den ny
naturlegeplads ved feriecentret gore
op med, hedder det bl.a. i projekt-
beskrivelsen.

Den ny naturlegeplads vil indgd
i udbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter, der efter planen vil blive
pibegyndt i august 2000.
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Slappendales genop-
stod 1 april - supple-

ret af en kvindelig

stripper. Her fra ven-

stre: Tina Mishale,
Dan Brock og Torben
Madsen,

Foto: Jens Hasse/Chili

Hvalfisken
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At danse med muskelsvind

Nyt veerdigrundlag scetter ord og billeder pa fondens fundament og fremtid

Dansen med muskelsvind hedder Mus-
kelsvindfondens nye verdigrundlag,
som alle medlemmer og evrige
abonnenter modtager som indstik
sammen med dette nummer af Mus-
kelkraft. Haftet afloser det forste
verdigrundlag, der udkom i 1993.
Veardigrundlaget omskriver ved-
teegterne til de verdier og visioner,
som er Muskelsvindfondens funda-
ment og fremtid; setter ord og bil-
leder pa det, som fonden kan, vil og
dremmer om. Sddan stir der i ind-
ledningen, som barer overskriften
“En fellesskabende forening”. Her

stdr ogsd, at dansen med muskelsvind
er blevet en smule lettere, fordi be-
handlingsmetodér hele tiden for-
bedres, og mange lever lengere i dag
end tidligere. En ny forstielse af be-
grebet handicap er pi vej, og men-
nesker med store funktionsnedsat-
telser deltager efterhinden i alle dele
af samfundslivet. Jo mere deltagelse,
des mindre handicap, hedder det.
Samtidig gir det som en rad trid
gennem skriftet, at det ikke er nogen
dans pi roser at have muskelsvind, og
at Muskelsvindfondens allervigtigste
opgave er at have gje for de med-
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lemmer og familier, som har ferrest
ressourcer. Verdigrundlaget gor det
ogsi klart, at Muskelsvindfonden er
til for medlemmernes skyld, og at det
er medlemmerne, som satter ram-
merne for foreningens arbejde.
Dansen med muskelsvind er resul-
tatet af diskussioner gennem de
seneste to dr pa landsmedet, 1 reprae-
sentantskabet og bestyrelsen og
blandt medarbejderne. Det 12 sider
lange hefte kan ogsi leses 1 en
skermversion pid www.muskel-
svindfonden.dk, hvorfra den tillige
kan hentes som en pdf-fil til print.

WWW.WanvittigeWigtigeWenskaber.com

Sommerkursus for unge fysisk handicappede scetter fokus pa ungdommens muligheder

Med overskrift som en hjemmeside-
adresse pd Internettet udbyder
Egmont Hgjskolen og Muskel-
svindfonden til sommer et ugekur-
sus for unge fysisk handicappede.
Kurset vil sxtte fokus pd ungdom-
mens muligheder og handler derfor
ikke kun om internet, computere og
de mange muligheder, elektronikken
giver, men ogsd om billeder, ord, be-
vagelser, lyd, natur, vind, vand og
meget andet, som det hedder i kur-
susprogrammet.

I lgbet af ugekurset vil del-
tagerne beskaftige sig dels med en

reekke fag, de selv har valgt, dels fel-
lesarrangementer og aftenaktiviteter.
Valgfagene er video, rytmisk sam-
menspil, rollespil og Internettet,
mens fxllesarrangementerne bestir
af foredrag, dramagvelser, leg og
improvisationer og en tur pi vandet.

Sommerkurset foregir pid Eg-
mont Hgjskolen 1 Hou syd for
Arhus i dagene den 17.-22. juli 2000
og er samtidig et led 1 Muskelsvind-
fondens Akasku-projekt, der er et
lengerevarende projekt for unge
med muskelsvind i alderen 18-25 ir.
Sommerkurset er dog 3bent for

andre unge med et fysisk handicap.

Tilmeldingsfrist til kurset er den
1.juli. Prisen for at deltage er 2.500
kr. og 1.000 kr. for en eventuel hjal-
per. Deltagerne har mulighed for at
soge tilskud gennem hjemkommu-
nen eller forskellige ferielegater.

Muskelsvindfonden og Egmont
Hgjskolen har udarbejdet en serlig
folder om kurset, som fis ved hen-
vendelse til Egmont Hgjskolen, tlf.
8781 7900 eller medlemskonsulent
i Muskelsvindfonden Jens Spanfelt,
tlf. 8948 2222.

Bestyrelsen stdr til regnskab pd nettet

Alle kan deltage i diskussion om drsberetningen pd “Debatforum”

W6
‘:\\\ Allerede nu kan med-
= ¢ lemmer og andre dis-
= ‘99 8

kutere drsberetningen
med bestyrelsens ni
medlemmer. Der er dbnet en konfe-
rence pd Debatforum pd www.mus-
kelsvindfonden.dk, hvor man kan

stille sporgsmail og f3 svar, eller blot
sige sin mening om et eller andet i
beretningen.

Initiativet er et forseg pd at sti-
mulere debatten forud for selve
landsmadet, hvor landsformanden
supplerer den skriftlige drsberetning

med den mundtlige beretning. En
livlig diskussion forud kan miske
gode jorden for en inspirerende
medlemsdebat p3 landsmedet.

Klik pd Debatforum pi www.
muskelsvindfonden.dk, log ind og gi
til konferencen “Landsmade 2000”.
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Gor Tuborg noget ved musikerne?

Scener af et fornuftsaegteskab (II)

Tuborg gar noget ved musikken. Men hvad ggr brygge-
riet ved musikerne? Forude venter en sommer med den
18. Gron Koncert-turné, og Muskelkraft tager efter en
vinterpause traden op i debatten vedrarende kultur-
sponsering i almindelighed og interesserne bag Gran
Koncert i s®rdeleshed. I efteraret gik vi taet pa Tuborgs
sponsorchef og Muskelsvindfondens indsamlingschef i
artiklen “De ger det ikke kun for pengenes skyld”, Sce-
ner afet fornuftszgteskab (I). Nu far musikerne ordet.
De er fikspunktet og leverer den mest synlige vare pa
Gren Koncert - men enkelte gar i en stor bue udenom.
Vi har talt med to stjerner pd den danske rockhimmel
med hver sin klare holdning til Grgn Koncert.

Muskelkraft 3/2000 &

Jeg vil ikk’

Sangeren Allan Olsen ser Gran Koncert som storkapitalen
endegyldige ombklamring af en rockkultur, der er blevet bov

behagesyg oo pengegrisk
Af Carsten Tolball

Vi far ikke Allan Olsen at se og haere
p3 Gren Koncert. Aldrig nogen-
sinde, s langt som man da ter feste
lid til, at den stedige nordjyske
modbvilje er holdbar mandens tid ud.

Og det tor man efter et par timer
i Olsens selskab forud for en solo-
koncert pd Nr. Snede Kro. Han skal
ikke nyde noget af at vare bedste-
mand til brylluppet mellem Tuborg
og Muskelsvindfonden. Og han er
skam blevet spurgt, for nu at aflive
det mest oplagte sporgsmil forst:

“Da jeg spillede med Dalton,
blev vi viftet om naesen med en
endog overordentlig stor check. Hel-
digvis havde vi vetoret i det orkester,
sd det blev et nej til Gron Koncert
med stemmerne to for og en imod.
Jeg diskuterede det lenge med Lars
Lilholt, som jeg ellers ansd for at vare
socialist og antikapitalist. Han var
heller ikke begejstret for sponserede
koncerter, men han mente godt, at
der kunne gores en undtagelse 1
dette ene tilfelde. Der findes sd
mange syge forklaringer!”

Ulige bonkammerater

Allan Olsen tager en tir af theen, som
han har med hjemmefra. Han og
bandet Norlan takkede ved en anden

lejlighed nej til Gron Koncerts da-
verende lillebror, Gron Rock, som
ogsd havde Tuborg som sponsor og
medarranger. Dette er humlen ved
det hele for Olsens vedkommende.

“Gren Koncert er en synergi
mellem store musikstjerner og et
stort, velhavende industriforeta-
gende. Den form for samarbejde er
meget almindelig 1 vores fag. Det
specielle ved, at Tuborg optreder
som den ene part, er, at Tuborg eller
De Forenede Bryggerier er si tone-
angivende og fylder sd meget i det
danske samfund, at de nasten er et
nationalklenodie pi linie med Den
Lille Havfrue eller Skamlingsbanken.

Det handler jo ikke om, at Tu-
borg har lyst til at drive Moder The-
resa-virksomhed i den danske musik-
branche. De navne, som bryggeriet
har lyst til at engagere, savner ikke
publikum. Alligevel gir de hen og
bliver bonkammerater med en
kaempekoncern. Det giver mig brak-
fornemmelser: At se to parter, der i
bund og grund reprasenterer hinan-
dens modsaxtninger, lobe rundt med
hinanden om halsen,” siger Allan
Olsen.

Sangeren mindes sin korte karri-
ere som dansk-studerende ved Aar-

| Allan Olsen
44 ar. Opvokset i Frederikshavn. Star- |

| tede som folkesanger i irsk og skotsk
tradition. Etablerede 1988 bandet Nor-
lan og anslog en ny tone i dansk rock

| med sine sange om stille og seje nord-
jyske eksistenser. Fik i 1993 succes i

gruppen Dalton sammen med vennerne

| Lars Lilholt og Johnny Madsen. Gik solo
midt i 90'erne, men dannede efter et
ophold i Irland nyt band, der indspil-
lede cd’en “Jern”, der blev Olsens store

kommercielle gennembrud. Fulgt op

med “Sange for rygere” og turneer savel
med band som alene med sin guitar.

Bor i Aalborg, hvor han sidelgbende
| driver bookingvirksomhed.

hus Universitet 1 70’erne. Herfra har
begrebet repressiv tolerance bidt sig
fast som middel til hudfletning af den
vestlige kulturs kapitalistiske funda-
ment, som Olsen udtrykker det.
“Det er teorien om, at man und-
gir en masse problemer ved at give
den lille mand indtryk af, at han har
indflydelse opad i systemet. I tilfzeldet
Gron Koncert opstdr den repressive
tolerance gennem en forbredring
mellem nogle lammefromme og
pane rocksangere, som har udvisket

enhver form for skarphed, og et
bryggeri, hvis reprassentanter er ind-
tagende og behagelige mennesker,
som er ecnormt fgjelige og for-
stdende over for angreb. “Det lyder
interessant, at du synes, det er noget
lort, vi laver! Ku’ du ikke tenke dig
at komme til et mgde hos os og
fremlegge dine synspunkter?” Gu’
vil jeg ej! Jeg siger, hvad jeg mener
pd min arbejdsplads. Jeg har ikke
noget at gore pd deres bryggeri!”
fastslir Allan Olsen.

Upassende pakladning

Altsa et tvezgget sveerd, som Olsen
retter mod sdvel kollegerne som
koncernen, der er med til at finan-
siere Gron Koncert. [ tilfeldet
Tuborg fir vi en anekdote med fra
Olsens gamle ven og kollega Johnny
Madsen:

“Johnny har fortalt mig om en-
gang 1 Thyboren, hvor der skulle
optages scener til en film, der vist-
nok hed “Stormvarsel”. En kutter
blev boltet fast til havnen, s de
kebenhavnske skuespillere ikke blev
sosyge. S4 stod de der i deres splin-
ternye olietgj, der havde synlige
foldemearker, fordi det lige var ble-
vet leveret fra skibsprovianteringen

overfor. Det er den samme fornem-
melse, man fir, ndr man meder de
her Tuborg eller Carlsberg-folk
backstage pd en festival ifert bolle-
hatte og streetwear hiphop-taj.”

Vel ikke en unaturlig pakledning pd
en stovet eller vad mark, hvor der spilles
rock?

“Jeg ser deres pitaget afslappede
fremtoning som en demonstration
af, hvor megen magt de egentlig har.
Nir kultur bliver kabt og prasente-
ret i s& monstrgse konstruktioner
som her, er det fordi kapitalen gene-
relt har sejret sd meget, at rockkultu-
ren er reduceret til en flok ligegyl-
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 vaere
fundamentalistisk eller firkantet. Men
hvor gir grensen? speorger Allan
Olsen.

“Vi kan alle sammen blive enige
om, at det med at spille for Dansk
Folkeparti overlader vi til Richard
Ragnvald og ligesindede. Men vi pi
parnasset, vi der er halvintellektuelle
og velbjergede, vil da gerne — for-

.-
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“Ndr kultur bliver kobt
o0g preesenteret i sd
monstrase konstruk-
tioner som her, er det,
fordi kapitalen generelt
har sejret sd meget,

at rockkulturen er re-
duceret til en flok lige-
gyldige tremmekalve.”
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medelst 250.000 kr. pr. koncert —i en
periode spille for storkapitalen. Und-
tagen sjovt nok Kim Larsen, Erik
Clausen og nogle ganske f3 andre”

Olsen beundrer Larsen for den-
nes konsekvente nej til reklamer.
Senest demonstreret pd Langelands-
festivalen, hvor stjernen kravede Al-
bani-plakater afmonteret, for han
gik pid scenen.

Hvorfor ikke gratis gl?

Allan Olsen erkender, at han ikke
legger specielt maerke til, om der er
gl-logoer pd banderne, nir han op-
treder.

“Men jeg sxtter graensen der,
hvor formilet forst og fremmest er
at reklamere for et elbryggeri. Gren
Koncert bliver sliet op som en
folkefest, som bryggeriet forzrer
danskerne og derved tjener penge til
muskelsvindlerne. Man keber vores
musik og tilbyder den til en sym-
bolsk billetpris. Jeg har tit spurgt:
Hvorfor forerer de ikke gllet vak?
Tager en pris ved indgangen, som
stir 1 fornuftigt forhold til den vare,
de prasenterer, og si ellers fri bar!”

Ville du sd veere med?

“Nej! Det ville ikke =ndre pd
den massive rolle, som bryggeriet
spiller. Jeg er bestemt heller ikke vild
med de friluftskoncerter, hvor en
idretsforening ser en forretning i at
hyre tre orkestre og lade 12-irige
drikke sig sanselgse. Men dér er for-
milet dog at f3 nye net 1 hindbold-
mailene og ikke et forseg pi at szlge
et produkt.”

Men formdlet med Gron Koncert er
Jo ogsd, at Muskelsvindfonden onsker at
tiene penge til sin drift. Hyordan ser du
pd det?

“Der er tre parter involveret i
Gron Koncert. Den aktive part er
bryggeriet og kunstnerne, den halv-
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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 optre-
dende, jeg kan respektere, er netop
Jacob Haugaard. Han har en son
med muskelsvind, og hvis han fgler,
at han hjzlper sit eget blod ved at
medvirke, er det o.k. med mig.”

Pengene og rocken

Omvendt har Allan Olsen svert ved
at forstd, at penge kan fi veletable-
rede kunstnere til at agere reklame-
sojler under en eller anden form.

“Har de virkelig brug for de
penge? Jeg kan huske en stor skue-
spiller som Ole Ernst std og spille
kgbmand i en tv-reklame for et par
ir siden. Jeg tenkte, om han var si
meget pa rgven, at han havde behov
for de 50.000. Havde han bare ringet
til mig, s kunne han have lint pen-
gene eller fiet dem, hvis vi derved
kunne have reddet hans kunstneriske
integritet,” proklamerer Allan Olsen.

Pengene lokker, og bevidstlashe-
den rider. Sddan afleser Allan Olsen
dagens tilstand i den rockkultur, han
er en del af.

“Den eneste eksistensberettigelse,
rockkulturen nogensinde har haft, er,
at den til enhver tid forsgger at
sprenge de eksisterende rammer. I
dag ser vi en dansk rockkultur, eller
miske snarere popkultur, der er for
selvoptaget, for bovlam og for grisk
til overhovedet at bemarke, at den
har indgfet et arrangeret agteskab
med en kempe industrikoncern.
Det er forstemmende og beskem-
mende,” mener han.

Gratis er farligt
Allan Olsen forer gerne debatten
over pi gratisprincippet. Det var

efter kritik fra musikbranchen, at
Muskelsvindfonden og Tuborg i sin
tid begyndte at tage entré til de
grenne koncerter. Men prisen er
stadig kun symbolsk, mener han.

“Generelt har vi danskere ikke
godt af at fi foreret kvalitet.Vi veen-
ner os lynhurtigt til, at noget er ek-
stremt billigt eller gratis. I tilfldet
Gren Koncert opstr der tilmed en
overeksponering af varen. Har du en
sommer veret landet rundt og har
spillet for paraplyer og joggingdrag-
ter 1 titusindvis, fir du problemer
dret efter. S4 bliver det svart at
komme tilbage til nermeste by og
forlange 150 kr.1 entré for en kon-
cert, hvor du er eneste navn.

Gratiskoncerter er farlige for ho-
vedparten af de danske rockkunst-
nere, hvis karriere er athangig af, at
de laver en ny plade mindst hvert
andet dr efterfulgt af turneer rundt til
alle sm3 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 ir. De
kan roligt tage pad Gron Koncert og
sige fuck moralen 1 det halve ir — ja,
jeg tror ikke engang, at Creamy ved,
hvad det begreb vil sige.”

Hvad mener du om Gron Koncert
som koncertform?

“Jeg ser ingen grund til at samle
mennesker 1 de maengder. Det er
ikke behageligt, og det er ikke godt
for hverken de optracdende eller
publikum. Samtidig vil jeg da sige,
at det er irriterende at fple sig ngd-
saget til at optraede som vranten og
sur, som jeg nu gor, men jeg mi rea-
gere pa al den behagesyge, der her-
ger vores fag. Samtidig er jeg glad
for at kunne sige, at jeg er blevet
spurgt, om jeg vil medvirke pi Grgn
Koncert. Det er ikke rennebzarrene,
der er sure”

f

Kaerligheden

Sanne Salomonsen optreeder
til sommer pa Gron Koncert
for niende gang. Hun har
ingen politiske skrupler ved
Tithorgs massive tilstede-
veerelse. For hende er hjelpen
til Muskelsvindfonden, lysten
til at optraede og hensynet til
egen Rarriere det centrale

Hun holder rekorden: Otte Gren
Koncert-turneer enten som solist
eller sammen med Anne Linnet eller
Sneakers. Til sommer er Sanne Salo-
monsen pad den grenne tur for ni-
ende gang, hvor hun vil synge rock
med afset I en greatest hits-cd.

Det generer ikke sangerinden, at
plakater, scene og gimmicks om-
kring begivenheden er spakket med
Tuborg.

“Selvtelgelig kan man sige, at det
er ret voldsomt og stort, men det
hele kunne ikke lade sig gore uden,
og uanset, om der stir Tuborg eller
ej, vil der blive solgt en masse ol.
Min holdning er, at eftersom over-
skuddet gir til et foretagende, som
ikke fir stotte andre steder fra, kan
jeg ikke se noget forkert i det. For
mig er det mélet, der driver verket,”
siger Sanne Salomonsen.

Hun vaegter forholdet til Mus-
kelsvindfonden, ndr hun taler om
Grgn Koncert.

“Jeg har kendt Evald (Krog, hvis
nogen skulle veere i tvivl, red.), siden
jeg var en lille pige og lenge for, vi
startede med de gronne koncerter.
For mig er det lidt noget personligt,
og jeg er ikke s3 politisk hysterisk, at
det skal forhindre mig i at stette
noget, som jeg synes er vigtigt.




Desuden fir jeg selv noget ud af
det. For det forste fir vi da en god
lon, og vi fir spillet for en utrolig
masse mennesker. Samtidig gor vi
opmarksom p, hvad formalet med
den grenne tur er, og det er jo ikke
sidan, at vi stir pa scenen og taler
om, hvor fedt det er at spille for Tu-
borg, vel?” fastslir Sanne Salomon-
sen.

Det ville vare noget andet, hvis
ikke en humanitar organisation som
Muskelsvindfonden var involveret.

“Hvis det udelukkende handlede
om at promote Tuborg — hvilket de
ikke har behov for efter min vurde-
ring — og hvis bryggeriet lgb med
overskuddet, ville jeg nok overveje
min medvirken. Men det er mus-
kelsvindlerne, vi gor noget for. Tu-
borg er med til at hjzlpe og far selv
noget ud af det pa lige fod med

9

mig.

Hvilken rockkultur?

Din kollega Allan Olsen menet, at det
harmonerer rigtigt skidt med rockkultu-
rens oprorske vaesen at samarbejde med
en kempe koncern. Hvad siger du til
det?

“Teg har tit og ofte appelleret til
rockkulturen i Danmark.Vi er et alt
for etableret land og har det alt for
godt til, at man 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 beleg for herhjemme. Allan
Olsen er da i den grad berettiget til
at sige de ting, han siger, men jeg
tror, han kommer til at lede leenge
efter rockkulturen i Danmark!” gri-
ner Sanne Salomonsen.

Men du spiller rock og har et stort
publikum?

“Ja, man skal ikke tage fejl af, at
der er et kempe publikum til
rock’n’roll. Det er blot folk pd min
alder, som er blevet voksne, har fiet
familie og bern, og som socialt lever
et helt andet liv end de oprorske
unge. De gir ikke ud og hgrer Aqua

' Sanne Salomonsen

44 3r. Opvokset i Holte. Optradte tidligt
‘ og udsendte en ambitigs debut-lp som
‘ 17-arig. Sang jazz i Kansas City Stom- |
| pers, inden hun 1980-85 fik sit gen-
l; nembrud som pagdende pop/rocksan-
gerinde i gruppen Sneakers.
Sidelebende var hun en af forgrundsfi-
gurerne i Anne Linnet Band. Sidste
halvdel af 80%erne stod for Sanne mest i
| den harde rocks tegn i samspillet med

den svenske guitarist Mats Ronander. I
90%erne har hun varet tet pa et inter-
1 nationalt gennembrud via den storszl-
gende, bluesprzgede cd “Where Blue
| Begins”. Hun har ogsa vist mere lyriske
f sider pa en unplugged cd og pa den
| jazzede “In A New York Minute”.

:|

=

og AxTeens. De vil have zgte
rock’n’roll, men problemet er, at vi
ikke har den samme kultur omkring
store rock- og blues-scener, som
man har i Sverige, hvor jeg optre-
der med et band for tiden. Der skal
nogle andre boller pd suppen for at
3 det modne publikum ud af reret.
Det skal vaere et sted, hvor de foler,
at de kan slappe af. Gor man det at-
traktivt for disse mennesker, si kom-

g »

mer de ogsi,” mener Sanne Salo-

monserl.

Den levende grasplene
Er Gron Koncert ativaktiv_for kunstnere
og publikum?

“Man kan optrazde under mange
forskellige former og set-ups. Et
eller andet sted er det enormt fedt at
std og spille for 50-80.000 menne-
sker og se dem danse som en le-
vende grasplene. Det er en stor ud-
fordring at fi musikken ned til
bageste rekke. Men jeg fir lige sd
meget ud af at spille i en klub for
1.000 mennesker. Musikken kan
godt vaere den samme, men reaktio-
nerne, miden man optreder pa, og
mulighederne er anderledes,” siger
Sanne Salomonsen og tilfgjer:

“Jeg er en underlig én at snakke
med om de her ting, fordi jeg er si
vild med at spille. Vild med den
musikalske virkelighed, at jeg er en

musiker, der kan et hindvark og
deler det med publikum. Skruplerne
omkring Tuborg har jeg slet ikke, for
jeg er ikke politisk engageret pd det
plan. Jeg synes, Allan Olsen skal vere
pisseglad for, at han selger sd mange
plader og er si populaer i et sd lille
land.”

Han er inde pd, at Gron Koncert
medforer overeksponering, sdledes at det
efterfolgende er vanskeligt for en kunst-
ner at turnere til normale billetpriser?

“Det har der varet megen snak
om. Jeg har ikke merket det, men
jeg har ogs altid planlagt mine ak-
tiviteter sidan, at de ikke spander
ben for hinanden. Har jeg sagt ja tak
til at lave en gron tur, har jeg ikke
veret pd vej med min egen store tur
et par mineder senere. I lille Dan-
mark er det klart, at spiller du pid
Gron Koncert, fir du dekket en
meget stor del af dit publikum, hvis
de da er si heldige at have fri den
dag, hvor turneen er i nerheden af
dem. I hvor hgj grad, du si kan tage
rundt efterfolgende, athenger af,
hvor populer du er, og hvad du har
til folk.”

Masser af ol

Sanne Salomonsen legger i stigende
grad vagt pi at have noget forskel-
ligt til folk. I et 4r har hun spillet de
jazzpraegede sange fra “In A New
York Minute” pd intime scener, til
sommer er det rock med store arm-
bevegelser pd Gron Koncert side-
lobende med, at hun er med i revy-
forestillingen Tivoli Show, og til
efteriret spiller hun hovedrollen 1
musicalen “Evita” pd Det Danske
Teater.

“En af grundene til, at jeg har
sagt ja til si mange gregnne turnecer
er, at vi har det revfedt backstage. Vi
heenger ud, griner og hygger os pd
tvaers af bands, muskelsvind-folk og
Tuborg-folk. Bag scenen er alle glade
for, at sponsoren hedder Tuborg, for
det indebzrer, at der altid er masser
af dejligt ol!” ®
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“Jeg er en underlig én
at snakke med om de
her ting, fordi jeg er
sa vild med at spille.
Vitd med den musi-
kalske virkelighed at
Jeg er en musiker, der
kan et hdndveerk og
deler det med publi-
kum. Skruplerne om-
kring Tuborg har jeg
slet ikke, for jeg er
ikke politisk engageret
pd det plan”.
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Af Jane W, Schelde
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Institut for Muskelsvind arrangerede i midten af marts et nordisk

inden for muskelsvind. Symposiet, der foregik pa Skejby Sygehus i Arhus,
deltagere fra Norge, Sverige og Danmark. Emnerne for symposiet var hjert

og medicinsk behandling ved muskeldystrofi.

Muskelsvaekkelse rammer ogsa hjertet

Danske leeger vil systematisere forebyggelse og behandling af det stigende
antal hjertekomplikationer hos personer med muskeldystrofi

Et stigende antal hjerteproblemer
hos iser unge med Duchennes mus-
keldystrofi fir nu danske leger til at
g4 sammen for at sette storre fokus
pa omridet og indlede et samarbejde
om forebyggelse og behandling. I
forste omgang har leger fra rele-
vante afdelinger. pi Arhus Universi-
tetshospital og Institut for Muskel-
svind aftalt mede i denne méned, og
senere folger et tilsvarende mede i
Kgbenhavn.

Det stigende antal hjerteproble-
mer skyldes iser, at Duchenne-
drenge og andre med muskeldystrofi
har fiet en lengere levetid, i takt
med at mulighederne for at be-
handle vejrtrekningsproblemer er
blevet bedre. Den lengere levetid
betyder dog, at muskelsvaekkelsen,
der folger med sygdomsudviklingen,
ogsd kan ramme hjertemusklen og
fore til nedsat pumpefunktion og i
nogle tilfelde akut hjertesvigt — ogsa
kaldet kardiomyopati og hjertein-
sufficiens. I alvorlige tilfelde fore-
kommer dgdsfald, der sker pludse-
ligt, uden at der har veret synlige
symptomer pd hjerteproblemerne,
og det er derfor vigtigt 1 et kom-
mende samarbejde at fokusere pi
bide forebyggelse, en tidlig opda-
gelse af hjerteproblemerne og en
tidlig behandlingsindsats.
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P4 det nordiske symposium blev
der netop sat fokus pd hjertekom-
plikationerne hos personer med
muskeldystrofi. Milet var at finde
frem til feelles procedurer for fore-
byggelse og behandling af hjerte-
komplikationer specielt hos bern og
unge med Duchennes muskeldy-
strofi, men ogsd hos personer med
andre muskeldystrofier som f.eks.
Beckers og limb-girdle muskeldy-
strofi, dystrophia myotonica og kon-
genit myopati.

Ingen synlige symptomer
I sit indleg pd symposiet fortalte
overlege Henning Mglgaard fra kar-
diologisk afdeling pi Skejby Syge-
hus i Arhus om de hjerteproblemer,
der kan opstd ved muskeldystrofi. [
de fleste tilfelde vil problemerne
skyldes kardiomyopati, der er en re-
lativ hyppig sygdom i Danmark.
Sygdommen udvikles enten som led
i en muskelsygdom eller af ukendte
srsager. Ved kardiomyopati er hjer-
tets evne til at pumpe forringet,
fordi hjertemusklen er slap. Symp-
tomerne er typisk indened, traethed,
nedsat appetit og et nedsat funkti-
onsniveau. Eller der er ingen synlige
symptomer, fremhavede Henning
Meolgaard.

Det sidste gelder bl.a. 1 gruppen

af bern og unge med Duchennes
muskeldystrofi. Disse unge har i for-
vejen et nedsat aktivitetsniveau pa
grund af muskelsvinddiagnosen, og
det vil derfor vare svaerere at opdage
tegn pi, at hjertet ikke pumper til-
streekkeligt. Hos voksne med mus-
keldystrofi kan det omvendte ske, at
muskelsvinddiagnosen forst konsta-
teres, efter at personen har fiet
hjerteproblemer og er kommet i be-
handling.

Netop de manglende eller updli-
delige symptomer ved Duchennes
muskeldystrofi betyder, at man ikke
kan bruge symptomerne som det
forste og vigtigste signal om nedsat
hjertefunktion, som man ger ved
andre patientgrupper. Derfor er
andre undersggelser nedvendige
som f.eks. milinger af plasma i blo-
det og mengden af neurohormoner,
elektrokardiografi (EKG) og rent-
genundersggelse af brystkassen.
Ingen af disse undersogelser kan dog
bruges som sikre tegn alene, da
andre faktorer kan spille ind p4 re-
sultaterne. Ifelge Henning Malgaard
vil den vigtigste undersagelse derfor
vare ekkokardiografi, som er en ul-
tralydsundersogelse af hjertet, Ved
undersogelsen kan legerne se for-
skellige snit af hjertet 1 funktion og
kan dermed i langt de fleste tilfelde

vurdere pumpefunktionen, stgrrel-
sen af hjerterummene m.m.

Som afslutning pd sit indleg
havde Henning Mglgaard et kon-
kret bud pi en fremtidig procedure
for at finde de personer med mus-
keldystrofi, der kan have brug for
behandling. Ved at undersgge disse
personer systematisk én gang om
iret og 1 et samarbejde mellem neu-
rologer, pediatere og kardiologer vil
man tidligt kunne indlede en be-
handling hos dem, der viser sig at
have problemer. Ifslge Henning
Mglgaard ber behandlingen des-
uden centraliseres pd universitets—
hospitalerne i Arhus og Kebenhavn,
hvor der er eksperter i sivel hjerte-
sygdomme som muskelsvind.

Behandlingen af kardiomyopati
er primzrt medicinsk og har i flere
underspgelser blandt andre patient-
grupper vist sig at have en positiv og
dokumenteret effekt pid hjertets
pumpeevne og personens livs-
lengde. Der findes kun f3 internati-
onale undersogelser med personer
med Duchennes muskeldystrofi,
men der er en forventning om, at
medicinen vil have samme effekt

her.

Indsamling af viden
Forslaget blev positivt modtaget af’

de danske leger. Mange understre-
gede, at det vil vere vigtigt 1 et
kommende projekt at registrere alle
informationer, der indsamles for at
kunne dokumentere hjerteproble-
mernes omfang, effekten og bivirk-
ninger ved den medicinske behand-
ling m.m.

Overvejelserne om at tilbyde en
forebyggende medicinsk behandling
til personer 1 risikogruppen blev dog
medt med skepsis fra flere leger,
fordi der netop ikke findes doku-
mentation pd omridet.

“Der m3a vere en forventet ge-
vinst, for man gir i gang med en be-
handling,” sagde bl.a. overlege Ole
Norregaard fra Respirationscenter
Vest, der ogsd pipegede, at forebyg-
gelse af hjerteproblemer ikke kun
handler om medicinsk behandling,
men ogsi om personens livsstil, vejr-
trekning, rygskeevhed m.m.. Det er
vigtigt at have hele spektret med,
sagde han.

Ogsi overlege Johannes Jakob-
sen fra Neurologisk afdeling pi
Arhus Kommunehospital var afvi-
sende over for at begynde en be-
handling, fer der var symptomer pi
hjerteproblemer, men han var enig
i, at der er brug for fokus pd omri-
det og en aftale om en mere syste-
matisk undersegelsesprocedure og et

nzrmere samarbejde med kardiolo-
gerne.

Afdelingslege Flemming Juul
Hansen fra Neuropadiatrisk ambu-
latorium pd Rigshospitalet tilfejede,
at man var begyndt at undersege
unge med Duchennes muskeldy-
strofi for hjerteproblemer, men ikke
s4 systematisk, som der nu bliver lagt
op til.

Lege Thomas Sejersen fra Bor-
nenecurologisk afdeling pd Karo-
linska Sjukhuset i Stockholm havde
erfaringer med drlige systematiske
hjerteundersogelser af bern, men
ikke med tilsvarende rutinemassig
behandling. Han var fortaler for en
tidlig indsats i hjertebehandlingen
og mente, at det var teoretisk sand-
synligt, at en behandling ogsd kunne
have en forebyggende effekt, som
burde afproves i et kontrolleret for-
$0g. ,

Det forste projekt vil dog vacre
at udarbejde en dansk model for et
fremtidig samarbejde pd hjertcom-
ridet. Modet i Arhus senere i denne
mined vil legge op til et konkret
samarbejde mellem kardiologisk af-
deling pd Skejby Sygehus, Respira-
tionscenter Vest, pediatrisk afdeling,
og neurologisk afdeling pi Arhus
Kommunehospital og Institut for
Muskelsvind. ®
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Overlzege Henning
Molgoard logde op til
et eget samarbejde
og en centralisering
af behandlingen af
personer med
muskeldystrofi.
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Medicinen virker — men hjaelper den?

Steroidbehandling af drenge med Duchennes muskeldystrofi
skal undersoges i et skandinavisk samarbejde

Behandling med steroid virker pd
nogle drenge med Duchennes mus-
keldystrofi (DMD), men ingen kan
endnu sige, om den ggede muskel-
styrke pi lengere sigt er en fordel
eller ulempe. Detfor vil leger i Sve-
rige, Norge og Danmark organisere
et ensartet, kontrolleret behand-
lingsforseg pi et storre antal drenge
i de tre lande.

Det blev resultatet af symposiet i

marts, hvor neurologer og berne-,

leger fra Norden var samlet pa 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 og Tyskland; i Skandi-
navien har svenske muskelsvindleger

afprevet preparatet i nogle mindre
forsag.

Den tyske bernelege Bernd
Reitter har siden 1992 veret primus
motor i et behandlingsforseg, der
omfatter 14 tyske hospitalsafdelinger
med 80 DMD-drenge. Data fra for-
sogene er endnu ikke bearbejdet
ferdige, men Bernd Reitter turde
alligevel godt anbefale behandlin-
gen, hvis den finder sted under
streng legelig kontrol.

“Teg stir'ikke her og reklamerer
for steroider. Ingen kan lide steroi-
der. Men det er et ngdvendigt trin
pa vej til noget bedre,” sagde han. De
fleste tyske familier har fortsat be-
handlingen, efter at forsegsperioden
er udlgbet, fordi de anser bivirknin-

gerne for acceptable i forhold til ef-
fekten.

Den mest udbredte bivirkning er
vagtogning. 40 af de 80 tyske DMD-
drenge fik abnorm vegtegning. Me-
dicinen kan ogsd pavirke koncentra-
tionsevnen negativt, og maske skader
den kredslgbet pa lengere sigt. Men
den kan ogs3 give mere energi og
miske en varig gget muskelstyrke. En
raekke undersggelser viser, at evnen
til at gi kan forlenges med mellem
et og to ar.

Lagerne tvivler

Thomas Sejersen, bgrneneurolog pa
Karolinska Sjukehuset i Stockholm,
understregede, at han har varet og
fortsat er meget skeptisk over for
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* Mest kritisk over for

steroidbehandling var
cheflege Jes Rahbek
(th.), der savnede
meget mere viden om
bdde bivirkninger og
effekten som hethed
pd patienten. De
avrige paneldeltagere
er fra venstre Johan-
nes Jakobsen, Bemd
Rejtter, Thomas Sejer-
sen, Anne-Christine
Anhlander, Flemming
Juul Hansen og Reidar
Melsom.

Af Jorgen Jeppesen

Foto: Jens Hasse/Chili
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steroidbehandling. Mange funda-
mentale spprgsmil er ubesvarede,
sagde han. Hvornir skal behandlin-
gen begynde? Hvorndr skal den
slutte? Hvilken type medicin er
bedst? Hvilken dosis er den rigtige?

Karolinska Sjukhuset informerer
efter diagnosticeringen alle familier
om muligheden for steroidbehand-
ling. Laegen hverken anbefaler eller
frarider, men leegger afgorelsen i for-
xldrenes hender. Flere siger nej tak,
oplyste Thomas Sejersen.

I Danmark og Norge anvendes
behandlingen nasten ikke. Neuro-
paediater Flemming Juul Hansen fra
Rigshospitalet fortalte, at han nav-
ner muligheden for alle forzldre pd
et eller andet tidspunkt 1 sygdoms-
forlgbet, og de fleste foreldre er
skeptiske.

“Jeg er selv meget i tvivl,” sagde
han og oplyste, at han kun ordinerer
behandlingen i specielle situationer,
f.eks. ved forbigende kraftsvackkelse
i forbindelse med en operation.

Cheflege Jes Rahbek fra Institut
for Muskelsvind var meget kritisk
over for steroidbehandlingen uden
dog at forkaste den. Men han sav-
nede meget mere dybtgiende un-
dersegelser af bivirkninger pd ind-
leringsevne og kredslgb. Og hvilken
effekt har behandlingen pa 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 “nesten ue-
tisk” at bruge steroid, mente han.

Lagernes pligt

Overlege og professor Johannes Ja-
kobsen fra Neurologisk afdeling pa
Arhus Kommunehospital samlede
diskussionen i en raekke spergsmal.
Det forste lod: Hvordan er den vi-
denskabelige kvalitet af steroid-un-
dersggelserne?

Det gennemgdende svar var, at
de hidtidige undersogelser har vaeret
for kortsigtede, og bivirkningerne
ikke er undersggt nok. Bernd Reit-
ter sagde, at vi ikke har nok viden til

at give los for brugen af steroid, men
vi har tilstrekkelig videnskabelig
viden til at sige, at medicinen har en
positiv virkning pd nogle; men man
mi ikke give medicinen uden stram
kontrol.

Naste spergsmil lod: Hjlper det
drengene, at vi gger muskelstyrken?

En deltager svarede ved polemisk
at sparge, hvilken mening det giver
at mile hindmusklernes kraft frem
for at undersgge, om man fortsat
kan spise selv, skrive selv osv.?

Igen blev det Bernd Reitter, der
ufrivilligt forsvarede steroidbehand-
lingen, selv om han gang pd gang
understregede, at medicinen egent-
lig er noget skidt. Forzldrene for-
langer med god ret, at legerne af-
prover alle muligheder, sagde han.
Desuden har leegerne pligt til at soge
at kontrollere en behandling, som
under alle omstendigheder vil finde
sted, tilfgjede han.

“Og jeg er ydmyg. Jeg er tilfreds
med, at vi kan lade nogle drenge g
lidt lengere,” sagde Bernd Reitter.

Forzldrenes ansvar
Hvor alvorlige er bivirkningerne, lod
Johannes Jakobsens tredje spergsmal?

Ingen kunne give et klart svar,
for man ved det ikke. Dels varierer
bivirkningerne fra individ til indi-
vid, dels er der ret snevre granser
for, hvor grundigt man kan under-
soge bivirkningerne. Fordi der er sd
f3 patienter at méle p3, og fordi ef-
fekten af medicinen er relativt lille.

Thomas Sejersen mente, at det
kun er forzldrene, der i sidste ende
kan og skal afgere, hvor alvorlige bi-
virkningerne er:“Vi mi stole pa for-
eldrenes dommekraft. At de kan af-
veje fordele og ulemper i det
konkrete tilfelde,” sagde han. Men
mere end halvdelen af drengene fir
oget vegt og andre bivirkninger,
fastslog Thomas Sejersen.

Fjerde sporgsmil handlede om,
hvordan legerne ridgiver. Er det for-
aldrenes eller drengenes behov, der
styrer os, spurgte Johannes Jakobsen?

Lzegens personlige holdning spil-

ler en rolle, men det betyder ikke, at
man ikke sagligt kan diskutere for-
dele og ulemper med foraldrene,
mente Thomas Sejersen.

“Det eneste, der 1 virkeligheden
er fair, er netop at bringe mulighe-
den pd bordet og diskutere den
grundigt med forzldrene. Men jeg
er udmerket klar over, at vi dermed
setter forzldrene i en vanskelig si-
tuation,” sagde han.

Bernd Reitter konstaterede, at
forzldrene kommer til ham med ét
sporgsmil, nemlig: Er der noget, der
hjzlper mod denne sygdom?

Johannes Jakobsen konkluderede
med forsamlingens samtykke, at
legen skal informere om muligheden
for steroidbehandling samt om for-
dele og ulemper, sd godt man kender
dem. Men legen skal ogsd sige, at selv
om der er en fordel pd kort sigt, s
ved man ikke, om den effekt virkelig
hjzlper drengen pi lengere sigt.

En arbejdsgruppe skal nu udar-
bejde forslag til et kontrolleret be-
handlingsforsgg i Skandinavien. Den
bestir af Jes Rahbek, Johannes Ja-
kobsen og Flemming Juul Hansen fra
Danmark samt Thomas Sejersen og
Bjorn Lindvall fra Sverige. De norske
reprasentanter udpeges senere. W
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Laegen skal sige til

foraldrene, at selv om

steroidbehandling

mdske virker pd kort
sigt, sd ved man Tkke,
om den effekt virkelig

hjelper drengen pd

{aengere sigt. Sadan

lod en af professor

Johannes Jakobsens
konklusioner. I bag-

grunden Thomas

Sejersen, bomeneuro-

log pd Karolinska

Sjukhuset i Stockholm.
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En foraeldregruppes familieudflugt

Fem familier 1 Foreldregruppen
Nordjylland II medtes en lordag 1
marts i Messecenter Herning for
sammen at oververe Holiday On
Ice. Efter forestillingen korte de ud
til “Den Rode Okse” 1 Sunds, hvor
de sluttede dagen af med at spise
middag sammen.

Fotograt Ole Hein Pedersen
begyndte sit arbejde hos Niels og
Vibeke Staghej 1 Hald Ege, mens
familien gjorde klar til afgang med
Andreas og Anne Kathrine 1 spidsen.
Andreas er seks ir og har muskel-
svind, men kan stadig ga selv.







Vi skriver danmarkshistorie

Det vigtigste danske opslagsverk 1
artier er under udgivelse, og natur-
ligvis er Muskelsvindfonden med i
Den Store Danske Encyklopedi,
bind 13, side 528, og nir naste ud-
gave af Danmarks Nationalleksikon

engang skrives, vil man under bog- .

stavet m ogsa finde to andre dan-
markshistoriske vaerker: Marselis-
borgCentret og Musholm Bugt
Feriecenter.

Tre M’er med meget mere end
et bogstav til felles. Hver for sig og
sammen sztter de rammen om en
dansk tilverelse med muskelsvind:
Et steerkt foreningsliv, et nyskabende
rehabiliteringscenter, et kulturelt
ferie- og kursusmiljg.

Store ord, men neppe for store
her ved indgangen til det 21. drhun-
drede, hvor Muskelsvindfonden ser
tilbage pd tre drtiers arbejde, der har
forvandlet hverdagen og fremtiden
for de 3.000 danskere med muskel-
svind.

Men det er stadigvaek besvaerligt
at have muskelsvind. Det kan vi ikke
snakke os ud af med selv nok s
mange ord. Alligevel er der en ver-
den til forskel pi dengang og nu.
Ligesom der er en afgrund mellem
vores vilkir og betingelserne for
mennesker med muskelsvind i ver-
dens fattige lande.

Men vi har bevist, at man ger en
forskel ved at tage sagen i egen hind.
Det vil vi gerne inspirere andre til,
og selv har vi tenkt os at fortsatte i
samme stil.

Godt og grent géet
Nir revisoren siger, at et irsresultat
er meget tilfredsstillende, betyder
det: Godt giet! 1999 gik godt.
Regnskabet viser et overskud pa
4,028 mio. kr. Det er 1,411 mio.
over budgettet.

Vi havde ogsd brug for penge i

kassen efter tre &r i treek med un-
derskud. Derfor bruger vi heller
ikke lgs, men gemmer de fleste af
pengene, si vi har lidt mere at std
imod med.Vi vil gerne have likvid
kapital til et drs drift og har nu
10,773 mio. kr. stdende pd bankbo-
gen. Det er cirka 33 procent af et irs
driftsudgifter.

Det er sagt for, men kan ikke
gentages for tit: Det bliver aldrig et
mal for Muskelsvindfonden at samle
en stor formue for pengenes egen
skyld. Vi er bedst til at bruge dem.
Men selvfolgelig skal vi ikke vare
dumdristige og lebe unadige risici.

Pi ét punkt har vi dog besluttet
at udvide. Landsmeadet varer atter fra
fredag til sendag. Et enske, som
mange medlemmer har givet udtryk
for.

Den vigtigste irsag til det flotte
rsresultat er Gren Koncert, som
indspillede et overskud p3 lige godt
9 mio. kr. Det er ny rekord for denne
begivenhed, som er blevet en del af
dansk folkekultur. 220.000 rockede
med.

Mange stir bag den organisatori-
ske og kulturelle succes: De frivillige,
musikerne, Muskelsvindfondens ind-
samlingsafdeling, sponsorerne med
Tuborg i spidsen. Ogs3 bestyrelsen er
i de senere 3r giet mere aktivt ind i
strategiske beslutninger om de store
arrangementer.

Det er fortsat ngdvendigt at ud-
vikle nye indtegter. Vores konsoli-
dering er ikke noget at prale af, og
koncertmarkedet er lige si uforud-
sigeligt som det danske sommervejr.
Vi arbejder pi at fi de populaere Ah
Abe-koncerter til at give et tilstrack-
keligt overskud. Med bgrnekoncer-
terne ndr vi bide et andet publikum
og viser os selv fra en anden side.

Gron Koncert er vokset s§ stor,
at rampelyset ogsd falder p Muskel-

Regentparrets besag pd Musholm Bugt Feriecenter
var et af drets hejdepunkter.
Foto: Spren Steffen/Nordfoto

svindfonden. Det har vi ikke noget
imod, blandt andet fordi vi intet har
at skjule. Men netop pa grund af of-
fentlighedens interesse skal vi vare
ekstra bevidste om, at det altid stir
lysende klart, hvorfor vi arrangerer
Gron Koncert sammen med Tu-
borg: Nemlig for at skaffe penge til
et ngdvendigt arbejde for menne-
sker, som ellers ville have ringe leve-
vilkér. 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 Grgn
Koncert til ridighed som platform
for andre humanitaere og idealistiske
initiativer. Leeger Uden Graenser, der
som bekendt fik Nobels Fredspris,
har i flere 4r haft en bod, og Jubilee
2000-kampagnen samlede 12.000
underskrifter mod de fattige landes
gxldsbyrde pi de syv grenne kon-
certer.

En landskendt attraktion

Regentparrets besgg pd Musholm
Bugt Feriecenter var et af drets hgj-
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depunkter. Det trak ydetligere op-
marksomhed til centret, som er pa
vej til at blive en landskendt sevaer-
dighed. Kunstvaerkerne 1 badetirnene
er ét af trekplastrene, arkitekturen et
andet. De landsdzkkende medier er
begyndt at aflegge besog, og dagbla-
det Politikens arkitekturanmelder
skrev, at byggeriet vil blive “en at-
traktion i moderne dansk arkitektur”.

Interessen viste sig ogsd, da der
var 3bent hus for Korsgr og omegn.
600 vestsjelleendere kom til kaffe og
rundvisning. Men vigtigst af alt:
Medlemmer og andre benytter 1 hgj

Sommerlejren for unge bad pd mange strabadser.
Foto: Nils Juel Berg

grad centret. Det er pd bare et ar
Iykkedes at ni en belxgningspro-
cent, der ligger et stykke over mar-
kedsgennemsnittet.

Nu er vi ved at gere klar til
naste etape, som vil skabe et endnu
mere attraktivt sted at holde ferie
eller tage pd kursus. Et aktivitetshus
for barn og voksne, et spendende
strandmiljg, glasoverdekkede gange
mellem boliger og felleshus samt
flere boliger er pd tegnebrxttet.
Byggeriet gir i gang i ar, og blandt
andet takket vare donationer fra
Egmont Fonden og Roskildefonden
har vi pengene.

" Det er svart at forestille sig lige
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si mange fejl og mangler 1 naste
ctape som i den forste. Vi gar vores
bedste for at lere af fortidens synder,
og medlemmer og terapeuter er tat
inddraget i udformningen af de nye
huse. Musholm Bugt Feriecenter
havde en svar fodsel, og der var i
vores egne rekker lenge debat og
tvivl, om det var rigtigt af Muskel-
svindfonden at satse sd stort. Og det
har efterladt et par gri bar i hovedet,
at vi mitte trekke 11 mio. kr. af
sparsomme reserver for at realisere
forste etape. Men i dag er langt de
flestes skepsis vendt til gleede og en
positiv holdning. Medlemmerne
roser stedet 1 hgje toner 1 kursuseva-
lueringerne, og repraesentantskabet
har taget hul pid den spazndende
debat om videreudvikling af stedet.
Interessante tanker om hgjskoleag-
tige forleb og andre kulturelle akti-
viteter rumsterer.

Forum for rehabilitering
Topmoderne bassin- og medefacili-
teter er blevet indviet pd Marselis-
borgCentret i Arhus. Det er en
milepzl 1 Muskelsvindfondens man-
gedrige arbejde med at opbygge et
nationalt center for behandling og
rehabilitering,.

MarselisborgCentret er langsomt
men sikkert pd vej mod at blive et
vigtigt forum for udvikling af frem-
tidens tvarfaglige behandlings- og
rehabiliteringsmetoder, fordi centrets
fundament er et xgte fellesskab mel-
lem brugere og fagfolk. Det ligevaer-
dige bruger-behandler samarbejde
og eksperimenterne med en ny fag-
lighed og rollefordeling i de traditi-
onelle social- og sundhedsdiscipliner
er kernen 1 MarselisborgCentret.

Indvielsen af de forste fellesfaci-
liteter er langt fra det eneste nye pd
centret. Forskellige projekter bobler
op: JobSpot, som gir nye veje i ind-
satsen for at skabe jobs til fysisk han-
dicappede fortidspensionister. Et
projekt om viden- og kompetence-
udvikling inden for boformer og

boligendringer er ved at tage form.
Det er blevet foresliet, at Marselis-
borgCentret kan vere ramme om et
nationalt videncenter for fysioterapi.

En vigtig udfordring er at fa skabt
reelle muligheder for, at brugere fra
hele landet kan drage nytte af cen-
trets viden og praksis. Det betyder,
at der skal indrettes boliger, hvor
brugere kan bo under trenings- og
uddannelsesophold.

MarselisborgCentret har fiet ansat
en dynamisk sekretariatsleder og en
ditto daglig leder, som sammen ko-
ordinerer de mange interesser og sor-
ger for, at ideer bliver til realistiske
planer. Ogsi 1 1999 forestod Marse-
lisborgCentret en konference om re-
habilitering, som Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind medvir-
kede i.

ALS kraver ny overenskomst
Muskulatoriet kom rigtigt i gang
i 1999. Det er familier med Du-
chenne-drenge, som er pionerer i
den nye mide at undersgge barnet
og ridgive familien pa. Familierne
har taget godt imod invitationen til
en regelmassig, grundig under-
sogelse og samtale pd Institut for
Muskelsvind.

I de senere 4r er sket en betrag-
telig udvidelse af antal brugere i In-
stitut for Muskelsvind. Det giver
lzengere ventetider, og det er ngd-
vendigt at se pd, om overenskom-
stens gkonomiske ramme skal udvi-
des. Overenskomsten skal under alle
omstendigheder revideres, nir for-
soget med ALS-konsulentordningen
efter al sandsynlighed overgir til et
permanent tilbud i 2002. Det vil
vere Muskelsvindfondens politik, at
ALS-indsatsen integreres i Institut
for Muskelsvind p3 linie med insti-
tuttets gvrige ydelser. Vi har ogsi
grund til at tro, at sundhedsmyndig-
hederne og politikerne vil bakke os
op i det synspunkt, ndr vi ser, hvor
positivt den hidtidige forsegsvirk-
somhed vurderes.

Til november skal vi vare vart
for det drlige internationale ALS-
sympostum. Det er en stor opgave, vi
skal lgse. Symposiet, der har delta-
gelse af fagfolk og patientforeninger
fra hele den vestlige verden, finder
sted i Scandinavian Congress Center
i Arhus.

P3 landsmedet sidste r gjorde et
medlem, der havde mistet sit barn
nogen tid forinden, opmarksom pi
behovet for hjelp til at bearbejde
sorgen. Et tilbud om akut krischjelp.
Landsformanden lovede at tage
spergsmilet op, og en fast procedure
er nu etableret.

En anden nyskabelse er Institut-
og Medlemsudvalget. Det er et
forum bestdende af medlemmer og
ansatte, som diskuterer og vurderer
sdvel 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
pd hjemmesiden med spergsmil og
svar om sexualitet og muskelsvind.

Steroidforsgg kan danne skole
Medicinsk behandling af muskel-
svind kommer stedse hgjere pd dags-
ordenen. Det er ngdvendigt at vare
kritisk indstillet, for der vil nesten
altid vere bivirkninger, som skal
vejes op mod en miske meget beg-
raenset nyttevirkning. Medlemmer
har i Muskelkraft og p4 medlems-
meder diskuteret holdninger til me-
dicinsk behandling. Det er en van-
skelig sag, for der er fordele og
ulemper. Hvor store bivirkninger vil
vi acceptere? Det er der ikke noget
standardsvar pa.

For nylig har skandinaviske eks-
perter i muskelsvind besluttet at un-
dersgge, om der er grundlag for et
felles behandlingsforseg med ste-
roidpraeparater pd drenge med Du-
chennes muskeldystrofi. Det er Mus-
kelsvindfondens og Institut for
Muskelsvinds fornemste opgave at
uddanne brugeren til at treeffe et kva-

lificeret valg. Den enkelte skal vaere
maksimalt informeret om en given
behandlings fordele og ulemper, og
det gelder ogsi et eventuelt steroid-
forsog.

Et forseg, som kan komme til at
danne skole for fremtidige forsog
med andre medikamenter og be-
handlinger. Det er nemlig uomgeen-
geligt ngdvendigt at skabe effektive
samarbejdsmodeller mellem lande-
nes indbyrdes forskellige behand-
lings- og forskningscentre, hvis man
skal gere sig hdb om at gennemfore
videnskabeligt forsvarlige forsag.

Vi er blevet fuldgyldigt medlem
af European Neuro Muscular Cen-
tre, hvor de dygtigste grundforskere
og klinikere inden for muskelsvind-
sygdomme i Europa er samlet, Side-
lgbende deltager Muskelsvindfonden
i et mindre projekt under navnet The
Coalition, hvor EAMDA's sterkeste
medlemsorganisationer sgger at
skaffe midler til intensiveret forsk-
ning i bl.a. respiration.

For at medicinske behandlinger
kan vere precise og maksimalt virk-
somme, skal man vide, hvilken syg-
dom man behandler. Den voldsomt
forogede genetiske viden har oplest
de traditionelle muskelsvinddiagno-
ser 1 stadig flere selvsteendige under-
former, som ligner hinanden udad-
til, men som er meget forskellige pd
det molekylere plan. En centralise-
ret (re)diagnosticering bliver ned-
vendig, og vi har for nylig indledt et
samarbejde med hospitalsafdelinger i
Danmark om re-diagnosticering af
personer med limb-girdle.

Fokus pa vardier og unge

Vores verdigrundlag er blevet revi-
deret, og “Dansen med muskelsvind”
er lidt mere indhold og lidt mindre
form. Et eksempel er ordet muskel-
svindler, som helt er udgiet. Ikke
fordi der er noget i vejen med ordet,
men det er som om, det ligger for-
kert 1 munden, nir vi siger det pd
vegne af alle med muskelsvind.

Vi ger i det nye verdigrundlag
tydeligere opmarksom p4, at Mus-
kelsvindfondens allervigtigste opgave
er at have gje for de medlemmer og
familier, som har ferrest ressourcer.
Vardigrundlaget gor det ogsd ly-
sende klart, at Muskelsvindfonden er
skabt for medlemmernes skyld, og at
det er vi medlemmer, der setter ram-
merne for foreningens arbejde.

Vi har forsterket indsatsen for at
gore brug af medlemmernes res-

sourcer. Det vare sig som éndags-
hjxlpere pi koncerterne, trainee i
indsamlingsafdelingen, receptionist

.

Pa vej med Nordeuropas bedste rehabiliteringscenter.
Rejsegilde pd MarselisborgCentrets forste bygning.
Foto: Seren Holm/Chili

pd hovedkontoret. For nylig har vi
annonceret efter frivillige medlems-
konsulenter.

Lokalgruppen Kgbenhavn fej-
rede 25 drs jubileum 1 april 1999.
Det er en fantastisk ildhu, som den
gruppe har udvist. Kort efter samle-
des 550 medlemmer til landsmede
nummer 29, og det blev igen en op-
visning i sammeénhold og fallesskab.

De unge vies sxrlig opmark-
somhed i disse 4r. I efteriret holdt vi
et ungdomsseminar pi 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 szerligt
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projekt for unge, der har brug for
ekstra stotte til at tage vare pd deres
tilvaerelse, blev efter nogle 4rs tillab,
skubbet i gang i 1999. Akasku-pro-
jektet er en nyskabelse, som vi snart
kommer til at here meget mere om.

1999 bed pid ikke ferre end 47
kurser og sommerlejre 1 instituttet
eller medlemsforeningens regi. Blandt
dem var et spendende forsog med et
brobyggerkursus for unge fra de nor-
diske lande. Og sommerlejren for de
unge inkluderede bl.a. en overlevel-
sestur med overnatning 1 halmen i en

sjellandsk bondegirdslade.

Angreb pa fysioterapien
Handicappolitisk blev aret praeget af
ny ballade om den fysioterapi, vi ikke
kan undveere, men som visse politi-
kere med mellemrum synes, vi selv
skal betale en urimelig stor del af. Vi
satte straks alle krefter ind 1 et mod-
angreb, og 1 slutningen af iret trak
politikerne 1 land.Vi har bevaret vores
fysioterapi uendret. Det var af stor
betydning, at adskillige medlemmer
tog aktivt del ved via internet at
kommunikere med hinanden og
fremkomme med konkrete oplysnin-
ger om konsckvenserne af et indgreb.

Et bredt flertal i Folketinget
skrev under pé en aftale om hoved-
principperne i en reform af fortids-
pensionen. Der er gode tanker 1 af-
talen, men endnu intet konkret. Vi
folger udviklingen ngje.

Regeringen prioriterer det rum-
melige arbejdsmarked meget hgit, og
det er vi glade for. Men miske var
det en god ide at koble den kam-
pagne tettere sammen med be-
streebelserne pd at skabe bedre til-
gengelighed, for de to ting henger
sammen. Reel adgang til rigtige jobs
pd arbejdsmarkedet og adgang til in-
formations- og kommunikationstek-
nologierne er vigtige elementer i til-
gengeligheds-politik.

[ gvrigt har vi deltaget i debatten
om tilgeengelighed med vores egne
synspunkter, som har vakt en del
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debat, fordi vi pi det punkt ikke er sa
konservative, at det ger noget. Det er
en interessant diskussion, som vi med
glede fortsaetter. Tilgaengelighed er et
bredt begreb, som handler om andet
end trappetrin og dgrbredder.

Online nyheder og debat
Muskelsvindfonden omtales hvert ar
ca. 1.000 gange i pressen. Vores
image fejler ikke noget, for det er
nzesten uden undtagelse god omtale.
Det gleder vi os over uden at for-
falde til selvglede.

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. Ogsi
et nyt debatforum er blevet dbnet pd
vores hjemmeside. Det har veret af-
provet i en lukket kreds, men er nu
tilgeengeligt for alle. Medlemmerne
kan ikke opfordres sterkt nok til at
gore brug af denne nye mulighed
for diskussion og kommunikation. I
mange ar har lokale grupper og
andre efterspurgt forskellige infor-
mationsvaerktajer; nu er det der til
fri afbenyttelse.

De nye tiltag har givet mere dy-
namik pi www.muskelsvindfon-
den.dk, og vi har planer om, at der
skal ske meget mere med vores in-
ternetkommunikation: En lebende
opdateret kursusoversigt og ditto ak-
tivitetskalender. Aktuelle informati-
oner fra Institut for Muskelsvind. En
ny selvsteendig hjemmeside for Gren
Koncert. Mange ideer er pd bordet,
men vi vil ikke lancere noget, som
vi ikke har tilstraekkelige ressourcer
til at understotte med aktuel opda-
tering og udvikling.

Ude og hjemme

Samarbejdet med den sydafrikanske
foreldreorganisation DiCAG er
fortsat 1 1999. Udenrigsministeriet
har givet en ny tre-drig bevilling pi
1,5 mio. kr, og blandt medlemmer af
Muskelsvindfonden er der samlet

legetgj til de sydafrikanske bern. En
delegation fra Sydafrika var gaester
pd Gren Koncert.

Samarbejdet i European Alliance
of Muscular Dystrophy Associations
er ineffektivt, men vi kunne ikke
dromme om at melde os ud.
EAMDA er stadig et forum for ud-
veksling af informationer, og det er
et medested, hvor nye netverk
knyttes. Lars Lundsgaardvig, der blev
genvalgt til formand for ungdoms-
organisationen, gor et stort arbejde,
selv om kun halvdelen af organisa-
tionerne sender ungdomsrepraesen-
tanter.

Muskelkraft besogte muskel-
svindfamilier 1 Serbien og Kosovo,
som lever under meget svaere betin-
gelser. Muskelsvindfondens bestyrelse
valgte efterfolgende at imedekomime
en anmodning om medicinhjelp til
serbiske myasteni-patienter. Serberne
har gjort en stor indsats 1 muskel-
svindsamarbejdet 1 Europa 1 de sid-
ste tre artier, og de hjalp familier 1
Bosnien uanset nationalitet og reli-
gion, da krigen rasede der.

Aktivitetsniveauet 1 Muskelsvind-
fonden har vaeret hgjt og uendret 1
1999, selv om seks medarbejdere blev
fyret 1 eftersommeren 1998. Det har
kun kunnet lade sig gore, fordi med-
arbejderne igen har ydet en entusia-
stisk indsats.

Det ser ud til, at vi fir et provenu
pa seks-syv mio. kr. fra salget af vores
grund i Skide ved Arhus. De skal
bruges til et nyt hus pd Marselisborg-
Centret, fordi vores gamle pavilloner
er slidt ned. Hvordan skal det nye
hus se ud, og hvad skal det bruges til?
Endnu en spendende opgave venter
forude. ®

Landsmode 12.-14. maj 2000

Som optakt til valget af repreesentantskab, formand og
neestformand pa Muskelsvindfondens landsmode brin-
ger vi her en valgavis med de opstillede kandidater.

I &r skal der vzlges syv medlemmer til representantskabet samt
formand og n=stformand. Ved redaktionens slutning havde otte
kandidater meldt sig, heraf seks til reprasentantskabet og to til hen-
holdsvis formands- og naestformandsposten.

Ifalge Muskelsvindfondens vedtegter kan man stille op til re-
presentantskabet helt frem til afstemningen pd landsmedet. Alle
medlemmer, der pd landsmededagen er fyldt 18 3r, er opstillings-
berettiget.

Kandidat til formandsposten

EVALD KROG

Alder: 56 ar

Uddannelse/arbejde: Landsformand

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Formand siden
1971.

Adresse: Ajstrup Byvej 19, Ajstrup, 8340 Malling

Der er sket den heldige udvikling i min hel-
bredstilstand, at jeg foler mig mere pa top-
pen, end jeg har gjort i flere dr. Jeg er klar til en ny omgang 1 for-
eningens tjeneste — dog med den lille tilfgjelse, at jeg fortsat skal
tilpasse anvendelsen af mine ressourcer til min alder.

Jeg forestiller mig, at mine kizwfter skal bruges pi de tre Mer:

Muskelsvindfonden — hvor jeg ensker at veere inspirator i for-
hold til de store opgaver, vi skal lgse i den kommende tid. Ved

siden af det politiske arbejde vil jeg fortsat gerne profilere fonden
ud ad t¢il, lige.som jeg vil prioritere medlemsarrangementer-og
medlemskontakten.

Musholm Bugt Feriecenter — hvor jeg vil deltage i at videre-
udvikle de anvendelsesmuligheder, der er 1 vores pragtfulde ferie-
center. Samtidig skal vi have skaffet nogle penge til de sidste etaper,
og det arbejde vil jeg stadig gerne deltage 1.

MarselisborgCentret — hvor udgangspunktet for at videre-
udvikle centrets idegrundlag nu er endnu sjovere, fordi vi har fiet
en herlig bygning med et dejligt bassin. Som nzstformand i
bestyrelsen er mit mal blandt andet at 3 realiseret Muskelsvind-
fondens gamle “institutplaner” — nemlig den store drem om et
landsdzkkende rehabiliteringscenter, hvor mennesker med mus-
kelsvind kan f3 ophold pa op til fire uger om dret til genoptrening
og meget mere.
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JES ERIK JESSEN

Alder: 33 ar

Uddannelse/arbejde: Matematikekonom, ansat i
Energistyrelsen under Milje- og Energiministeriet.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af Muskel-
svindfondens repraesentantskab siden 1992, besty-
relsesmedlem siden 1993 og nastformand siden
1996. Medlem af Musholmfondens bestyrelse siden
1998, og formand siden 1999. Siden 1998 beskikket
medlem af Den Sociale Ankestyrelse, indstillet via De Samvirkende Invalide-
organisationer (DSI). I perioden 1993 til 1999 Muskelsvindfondens repraesen-
tant i DSI's hovedbestyrelse og DSI's Arbejdsmarkeds Politiske Udvalg mm.,
samt aktiv i forskellige andre sammenhange.

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby.

Efter et par mindre gode og krevende ir er Muskelsvindfonden
igen inde i en meget god udvikling, som skal fortsettes, samtidig
med at foreningen stir over for meget spendende udfordringer.
Derfor har jeg stor lyst til at bidrage i endnu en periode som nast-
formand, bl.a. ved at holde fokus pa at:

Det er bydende nedvendigt at fortseette det langsigtede arbejde

med at udvikle nye og anderledes indtegtskilder — ikke mindst
nu, hvor der er “ro” til det!

Det hus, som vi nu fir mulighed for at opfere ifm. Marselis-
borg Centret, skal gerne skabe tiltrengte bedre rammer for vore
medarbejdere, men ogsd gerne for nye samarbejdsformer internt
sivel som eksternt ift. vore aktive medlemmer og vore mange for-
skellige samarbejdspartnere.

Musholm Bugt Feriecenter er efterhinden forankret som
rammen om en stor del af foreningslivet og medlemsaktiviteterne.
Og med den udvidelse, der snart igangsattes, er vi endnu nermere
visionen om det ferie- og rehabiliteringscenter, hvor ogsa resul-
taterne fra Marselisborg skal nyttiggeres for alle medlemmer, nar
vi fir etableret det “bassin”, som her bliver naste store udfordring.

Handicappolitisk drejer det sig bl.a. om at sgrge for, at den
kommende fortidspensionsreform sikrer et moderne og verdigt
forsergelsesgrundlag, som giver lige muligheder for deltagelse 1
samfundslivet. Samtidig er det vigtigt at sikre et fornuftigt samspil
mellem denne mulighed (for nogen), og de forbedrede muligheder
der efterhinden er skabt for at arbejde pé fleksible vilkdr; hvor
muligheden for at trekke sig tilbage imidlertid skal vare tilstede,
nar krefterne ikke rakker lengere.

BUE ANDERSEN

Alder: 51 ar

Uddannelse/arbejde: Nordisk Direkter i firmaet 3M
med ansvar for afsatningen af koncernens produk-
ter inden for sundhedssektoren.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Arbejdede i 1975
-76 som militernagter pd Muskelsvindfondens

kontor i Arhus. I 1976 blev jeg ansat som leder af
foreningens sekretariat frem til 1979. I disse ar
etablerede vi Vejlednings- og Behandlingscentret, der senere blev til
“Tnstituttet”. I 1998 blev jeg valgt ind i representantskabet og i bestyrelsen.
Adresse: Atoften 157, 2990 Niva

Kandiderer ogsd til bestyrelsen.

Det har varet to meget spendende ar at vere med i reprasen-
tantskabet og bestyrelsen, hvor jeg bl.a. har arbejdet pé folgende
omrider:

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

allermest p4 sinde reprasentantskabets og ikke mindst bestyrelsens
evne til at indfri medlemmernes positive forventninger til frem-
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tiden. Foreningens medlemmer har nu gjort et fint arbejde 1 at
klarlzegge vore Vardier og Visioner. Vi skal nu i reprasentantskab
og bestyrelse formulere og implementere de strategier og pro-
grammer, der kan sikre, at visionen bliver realiseret. Dette vil ogsd
fremover have min fulde bevigenhed.

Okonomi/Indsamling: Muskelsvindfonden har fra forste dag skabt
et vasentligt okonomisk grundlag igennem utraditionelle og
sterkt synlige indsamlingsaktiviteter. “Gron Koncert” er blevet det
mest kendte og dermed vardifulde varemaerke inden for “Open
Air” arrangementer. Det skal vi verne om og udbygge. Samtidig
skal vi udvikle nye unique indsamlingsaktiviteter, der kan give os
lidt flere ben at sti pi 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.

Anden: Endelig vil jeg gerne bidrage til vores enestiende for-
eningskultur, respekten for den enkelte og ikke mindst vores riben
vagt i gevar, nir vanen og konventionerne trenger sig pa.

HENNING DAHL

Alder: 48 ar

Uddannelse/arbejde: Graesrodsaktivist som muskel-
svindler, frivillig IT-konsulent og oversatter
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Er frivillig web-
master for www.alsmnd.dk, som skal understatte
den internationale ALS-konference, som Muskel-
svindfonden er vart for i Arhus til december, og
hvor jeg ogsa er med i planlzegningsgruppen.
Jeg er reprasentant for Muskelsvindfonden i falgegruppen for regeringens
handlingsplan for handicappedes IT-anvendelse, deltager i ALS patient/
pargrende gruppen i Frederiksborg Amt og i en ALS-fadregruppe.

Adresse: Jernbane Allé 2A, 3060 Espergerde.

Gennem de sidste tre ir har jeg arbejdet som “graesrodsaktivist”
med emnet “IT og handicap”. Desuden interesserer jeg mig for
hjelperproblematikker, da jeg selv har hjelpeordning. Jeg synes,
computere og Internettet for os som muskelsvindlere giver en lang

ELSE DAN@
Alder: 56 ar
Uddannelse/arbejde: socialrddgiver/special-

AN |

konsulent for beveaegelseshandicap

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Igennem mit arbejde
har jeg samarbejdet med konsulenterne i Institut for
Muskelsvind og har deltaget som oplegsholder pa
mange medlemsmader i Muskelsvindfonden.

Adresse: Gyndbjerg 15, 6091 Bjert.

Mine overvejelser over, hvad jeg kan bidrage med i repracsentant-
skabet:

— Min erfaring med handicappolitik og konsekvenserne for
den enkelte gennem 15 irs arbejde som specialkonsulent for be-
vagelseshandicap.

ULRIK IBSEN

Alder: 39 ar

Uddannelse/arbejde: El-ingenigr

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Far til Henrik pa 9
ar, som har Spinal muskelatrofi. Har veaeret medlem
af Muskelsvindfonden siden 1992 og har vaeret
medlem af repraesentantskabet siden 1997. Var med
til at starte forzldregruppen Kbh. Har i mine 3 dr i
reprasentantskabet vaeret med i landsmedeudval-
get sidste ar og er i dag med i oplysningsudvalget.

Adresse: Askrenten 30, Graese, 3600 Frederikssund.

Som medlem af Muskelsvindfondens representantskab vil jeg
gerne fortsette med at udbygge kontakten mellem medlemmer,
kontaktpersoner, representantskab og bestyrelse pd en positiv
made. Dette kan geres pa mange mider, men en af miaderne kunne

rekke nye spendende muligheder inden for menneskelig kontaket,
uddannelse, erhverv, involvering 1 samfundslivet pd mange mader,

Jeg interesserer mig teknisk set for IT-hjelpemidler og web-
design og politisk set for at fi udnyttet disse muligheder til gavn
for muskelsvindlere og andre svage grupper i samfundet.

Jeg synes, det er sjovt og meningsfyldt at arbejde inden for
Muskelsvindfonden med de omrider, jeg er involveret i, ogsa fordi
de indebzrer en demokratisering, f.eks. 1 forhold til behandlere af
enhver art.

Som vision vil jeg naevne: “Alle handicappede pd Internettet”,
hvor vi kan statte hinanden ved at opbygge menneskelige net-
verk. Kommunikation er meget nemmere via Internettet, og det
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er 1 stort omfang de samme udfordringer i tilvarelsen, vi bakser
med, og som vi kan hjlpe hinanden med bide praktisk og men-
neskeligt. Jeg synes, vi skal arbejde med at opbygge en kultur, hvor
vi kan vzre til stede for hinanden pa nettet.

— Mit samarbejde med konsulenterne i Institut for Muskel-
svind i enkeltsager og i mere overordnede problemstillinger.

— Den lering jeg har givet og fiet gennem opleg om social-
politiske emner pid medlemsmeder.

— Min politiske erfaring som medlem af byrddet og iser af
socialudvalget i Kolding Kommune i sidste valgperiode.

— Mit samarbejde med de gvrige handicaporganisationer pa
bevegelseshandicapomridet.

Jeg er meget optaget af at arbejde for en egentlig tvaerfaglig re-
habiliteringsindsats, som dakker videre end blot til arbejdslivet.
I formalsparagrafferne til de nye sociale love er der fine mal-
seetninger om retssikkerhed, ligebehandling, brugerinddragelse og
tilgengelighed. Jeg vil gerne vaere med til at fore disse ud 1 det vir-
kelige liv.

veere, at kontaktpersonerne ude i de forskellige mediemsgrupper
bruger reprasentantskabets medlemmer til at bringe handicap-
politiske eller andre emner op p et reprasentantskabsmede.

Da jeg selv er far til en dreng pi 9 4r med muskelsvind, ligger
en stor del af min interesse omkring bern og unge, sisom skole,
uddannelse, hjelpeordninger, tilgengelighed og fritidsaktiviteter
for bern og unge med et fysisk handicap. Jeg synes, det er vigtigt,
at denne gruppe ogsi er reprasenteret i Muskelsvindfondens
repracsentantskab.

Vigtige emner er ogs integration pi arbejdsmarkedet for per-
soner med et fysisk handicap, og vores nye debatforum pd Inter-
nettet skal gores til en succes. Der er ogsi nzste etape af Musholm
Bugt Feriecenter, s det ser ud til at blive tre meget spendende ar
i det nye repraesentantskab. Da jeg stadig har en meget stor lyst og
energi at legge i Muskelsvindfonden, hiber jeg at fa lov til at bi-
drage med det, jeg kan.
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IVAN JAKOBSEN

Alder: 34 ar

Uddannelse/arbejde: Er uddannet edb-assistent og
socialradgiver og har det sidste ar arbejdet som
sagsbehandler i Arhus kommune med mennesker,
som skal revalideres eller aktiveres.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af bag-
grundsgruppen hos rehabiliteringsprojektet “Job

Spot”, som er hjemhgrende pa Marselisborg-
centeret. Medlem af reprasentantskabet siden 1992. Arranger og kursusafhol-
der for medlemskurser for bgrn, unge og voksne. Leder af flere sommerlejre.
Bestyrelsesmedlem i en kort periode fra suppteantpost.

Adresse: Hjulbjergvej 107, 8270 Hgjbjerg. Jeg bor sammen med Maria Over-
gaard Hansen, der ligesom jeg har muskelsvind. Vi har sgnnen Emil pa 5 ar.
Kandiderer ogsd til bestyrelsen

Jeg kan godt lide at vaere med der, hvor de politiske beslutninger
treffes. For mig er det vigtigt, at de store projekter som Marselis-
borg og Musholm ikke sluger alle vore ressourcer. Her tenker jeg
pa de menneskelige som de skonomiske ressourcer. Skal jeg velge
mellem medlemsaktiviteter og mursten, — ja, sd velger jeg stadig
medlemsaktiviteterne.

Jeg vil gerne vaere med til at styrke og vedligeholde det akti-
vitetsniveau og det liv, der er i foreningen, hvilket betyder, at men-
nesker med muskelsvind og deres pirerende for mig er det vig-
tigste aktiv i Muskelsvindfonden. Hovedopgaven er efter min
mening at skabe et miljg for os med muskelsvind, som pa bedste
vis kan hjzlpe os til at f3 et s34 optimalt liv som muligt trods vores
muskelsvind.

Jeg synes, vores gkonomiske fundament stadig er meget svin-
gende og tilfeldigt, si derfor vil jeg gerne vaere med til at gore
nogle forseg pi, at okonomien bliver mere stabil. Det betyder, at
milsetningen om at have et hel ars drift pd bankbogen ber tages
mere seriost af bestyrelsen, end det er sket indtil nu. Ikke flere
anlegsudgifter for der er sparet op til det.

Arbejdsmarkedspolitikken har for tiden min store interesse,
bide hvad angir at kunne blive i den, men ogsé at kunne vaere
uden for det “normale” arbejdsmarked og samtidig finde en plads
i samfundet, hvor man trives og feler, at det man gor, gor en for-
skel.

Jeg kan godt lide at lufte mine synspunkter og ville onske, at
alle i Muskelsvindfonden havde det lige som jeg, da det efter min
mening giver en sjovere og sterkere forening. 3

ANITA KRUSE

Alder: 48 ar

Uddannelse/arbejde: Privatpraktiserende klinisk
psykolog, specialist i psykoterapi og sundheds-
psykologi

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Mangearigt medlem
af repraesentantskabet og aktiv temamedearranger i
Kbh. lokalgruppe. Medlem af Institut- og Medlems-
udvalget. Medforfatter af rapporten om respirator-
udstyrsprojektet. Igennem en arrakke ogsd medlem af bestyrelsen og har

ledet workshops og en sporgeskemaundersggelse i EAMDA. Underviser pd
kurser og temadage ¢
Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 Ishgj.

Siden jeg 1 1974 blev aktiv i Muskelsvindfonden, har styrkelsen af
medlemsindflydelsen og brugerstyringen vaeret afggrende for mig,
hvad der forudsetter hgj grad af information og kommunikation.
Internettets Debatforum bner nye muligheder, men ber ikke er-
statte det at mades og udveksle tanker og erfaringer for herved at
finde nye veje og felles mil. Derfor bar samarbejdet mellem med-
lemmerne, 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
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vasentligt fundament for mit arbejde i repraesentantskabet, og jeg
vil gerne bidrage til debatten med en psykologisk indgangsvinkel.

En markesag er forskning og behandling, hvor udviklingen
fordrer, at instituttet afsatter ressourcer til at indsamle og videre-
formidle viden, siledes at det enkelte medlem fir en kvalificeret
baggrund for at tage stilling til f.eks. medvirken i forseg. 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 legge arbejdskraft 1 realiseringen af de
kommende etaper af Musholm Bugt Feriecenter med et per-
spektiv om integrering af centrale begreber som kurser, aktiv ferie,
hajskoletanken, rehabilitering og behandling. Vi skal fortsette og
intensivere den vasentlige indsats pa det handicappolitiske omrade;
aktuelt bl.a. ved den kommende fortidspensionsreform, revision
af reglerne om handicapbiler, ideerne om det rummelige arbejds-
marked og indsatsen omkring MarselisborgCentret. Overordnet
handler det jo om at skaffe lige muligheder og forbedre valg-
mulighederne for alle. .

Funderet i medlemmernes ensker og prioriteringer skal Mus-
kelsvindfonden fortsat vare en forening i udvikling, hvor jeg
mener at kunne bidrage med mine erfaringer og faglige baggrund
og har lyst til at medvirke 1 kommende beslutninger.

Den okonomiske udvikling i 1999

Arets resultat blev et overskud pi 4.028 t.kr., hvilket er 1.411 t. kr. hgjere
end budgetteret.

De vasentligste rsager til det flotte resultat er hgjere indtaegter fra bidrag,
arv, Gren Koncert og afkast fra formuen.

Bestyrelsen finder resultatet meget tilfredsstillende.

I 4r 2000 budgetteres der med et ordinzrt resultat pa 3.388 t.kr.

Den okonomiske udvikling i de seneste fem dr

Hovedtal 1000 kr. 1995 1996 1997 1998 1999
Indtzgter 26739 21917 31270 23765 34117
Indekstal 100 82 117 89 128
Omkostninger 23092 26822 24455 28331 28129
Indekstal 100 116 106 123 122
Resultat 5732 -3876 -7423 -1899 4028
Aktiver 29280 25060 24653 20767 28345
Egenkapital 22882 19007 11584 10184 14212
Likvid kapital* 18635 14735 8265 6866 10773
* Likvid kapital ex beregnet somsummen af finansielle anlegsaktiver, likvide midler og tilgodehavender, fratrukket sumumen
af henlagre midler og kortfristet geld

Hovedtallene inkluderer Muskelsvindfondens
samlede aktiviteter, hvilket omfatter: Muskel-
svindfonden, Institut for Muskelsvind, Fonden
for barn og unge — Bernefonden og Furovenue
Fonden.

Samtlige regnskaber er revideret af Deloitte
& Touche Statsautoriseret revisionsaktieselskab,
som har givet dem en blank revisionspategning.
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Sddan tjener vi pengene

Likviditet Indtaegtskrone 1999
Det er ikke noget madl i sig selv at have penge
1000 kr. 1995 1996 1997 1998 1999 p kistebunden. Men for at sikre medlemmerne
Omk. drife 23092 26829 24455 28331 28129 et vedvarende behandlings- og aktivitetstilbud, Annoncesalg 7% Institut for

ogsd hvis der skulle komme 4r med svigtende
Omk. v. indsamling - 3336 4335 4745 5592 4725 indtegter, er det Muskelsvindfondens mal at
kensolidere sig, s3 der oparbejdes en likvid ka-
pital svarende til et drs driftsomkostninger.

Omk. 1 alt 26428 31157 29200 33923 32854 1 1997 atholdt Muskelsvindfonden 9,1 mill. e -
kr. af den likvide kapital til etablering af Mus- g

Likvid kapital 18635 14735 8265 . 6866 10773 holm Bugt Feriecenter.
Ved udgangen af 1999 svarede den likvide
kapital til 33% af de samlede omkostninger. Arrangementer 17%

Muskelsvind 35%

Andre indtaegter 4%

Udvikling likviditet 1995-1999

Bidrag 37%

35000
30000
25000
£ 20000 Indtegter 1000 kr. 1995 1996 1997 1998 1999
.g: 15000 Bidrag 6206 8245 10955 5332 12611
10000 Arrangementer 9120 -1021 5945 2880 5912
5000 B omk. falt Annoncesalg 2486 3001 2808 3105 2475 1 1999 var hovedindtzgtskilderne bidrag og
o LI o v oo oo B icic kapital Institut for Muskelsvind 7712 9679 10274 10884 11924 °E;§;1i§; Eﬁ:ri;f{Ir‘j:‘;;ﬁ’;uf";svk?;ﬁj0 .
Andre indtzgter 1215 2013 1288 1564 1195 legater, heraf er 1/3 givet til etablering af Mus-
2073921517 3127023765 _3a1qy | BT b i
heraf kommer fra Gron Koncert,
& Soliditet _ Udvikling indtaegter 1995-1999

1000 kr./pct. 1995 1996 1997 1998 1999 35000 -
Aktiver 29280 25060 24653 20767 28345

Egenkapital 22882 19007 11584 10184 14212 . 30000 [
Soliditetsgrad, pct. 78 76 47 49 50
25000 [~
. E Andre indtaegter
20000 [~ = Institut for Muskelsvind
80— q - Annoncesalg
15000 [~ _ Arrangementer
70 - Bidrag
10000 [~
60 [~ . Som konsekvens af konsolideringspolitikken - ~
er der blevet oparbejdet en egenkapital. Solidi- 5000 [~
I tetsgraden, som udtrykkes ved egenkapitalens o
50 storrelse 1 forhold til den samlede aktivimasse, | | | | Gennem hele perioden har de offentlige tilskud

1000 kr.

Procent

udgjorde 50% ved udgangen af 1999. Faldet i 0 til Institut for Muskelsvind véeret stigende. Ind-
40 L i 1 1 3 1997 skyldes atholdelse af 9,1 mill. kr. til etape tac_gterne fra arrangementer og bidrag har varet
1995 1996 1997 1998 1999 ‘ 1A Musholm Bugt Feriecenter. 5000 - 1995 1996 1997 1998 1999 svingende.

Muskelkraft 3/2000 34 35  Muskelkraft 3/2000




Sdadan bruger vi pengene

Udgiftskrone 1999

Andre formal 7%

Administration 10%

Institut for
Muskelsvind 43%

En meget stor del af pengene anvendes af [nsti-
tut for Muskelsvind til ridgivning og uddannelse
af brugere og behandlere, til forskning og ud-
vikling af nye behandlingsmetoder samt til
ALS-konsulentfunktionen. Men der anvendes

ogsd midler pd aktiviteter arrangeret af/for vore
Ombkostninger 1000 kr 1995 1996 1997 1998 1999 medlemmer, heriblandt det drlige landsmede.
. Derudover udgiver vi tidsskriftet Muskelkraft og
Oplysmng 3773 4713 3510 3338 2680 andet informationsmateriale som beger, foldere,
Medlemsarbejdet 3687 4054 3270 3155 2985 pjecer, o.l., samt deltager i internationalt samar-
bejde og handicappolitiske aktiviteter. 1 1999 er
Institut for Muskelsvind 9232 10873 11085 12186 12455 19% af midlerne anvend til etablering og drift
Musholm Bugt Feriecenter 362 260 446 1803 5365 af Musholm Bugt Feriecenter. En meget stor del
heraf er daekket af eksterne bidrag.
Andre formail 1950 2748 2332 3650 1911 Nogle af pengene anvendes pi administration
FinfoisieEeon 4088 4174 3812 4199 2733 m.v.. Det drejer sig om gager til administrativt
personale samt omkostninger til porto, papir, te-
Ialt 23092 26822 24455 28331 28129 lefon, husleje og afskrivninger. Dertil kommer
meder i reprasentantskab og bestyrelse.

Udvikling omkostninger 1995-1999

30000 Administration

Andre formal

Musholm Bugt Feriecenter
25000 [~ g

Institut for Muskelsvind

REREAL

Medlemsarbejdet
20000 Oplysning
£
8 15000
s
10000
5000 Ombkostningerne ligger stort set p& niveau med
1998. Der er anvendt 5,4 mill. kr. p4 Musholm
Bugt Feriecenter, heraf er 4,2 mill. kr. dxekket af
0 | | 1 bidrag, som Muskelsvindfonden har modtaget

1995 1996 1997 1998 1999 til etablering af nazste etape af feriecentret,
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Af Jorgen Jeppesen

b

“Vi skal finde en bo-
Sorm, hvor vi sikrer, at
den unge har ansvaret

for sit eget liv,” siger
Ole Lauth.

Foto: Peder Bakhaj
Zeuthen
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Mellem plejehjem og egen bolig

Der er brug for at udvikle nye bo-former til unge fysisk handicappede

Hvor galt stir det til?

Omkring 2.400 yngre fysisk han-
dicappede danskere bor pa plejehjem,
hvis man kan tro p4 tallene i den un-
dersogelse, Muskelkraft omtalte 1 sid-
ste nummer. Cirka 450 af dem bor pa
de szrlige amtslige plejehjem for
yngre fysisk handicappede. Resten
befinder sig pd almindelige plejehjem
for gamle mennesker.

Det lyder slemt, men virkelighe-
den er nuanceret, nir man sporger
én, der meder mange unge fysisk
handicappede. Ole Lauth, siden 1991
forstander pd Egmont Hegjskolen ved
Hou, tegner 1 dette interview et
sammensat billede, hvor der pa den
ene side er stor mangel pd boligtil-
bud, der gor det muligt for unge fy-
sisk handicappede at bo 1 sm4 felles-
skaber sammen med jevnaldrende
med samme interesser. P den anden
side tager han afstand fra at fore kors-
tog mod plejehjemmene; dels fordi
personalet gor deres arbejde si godt
som muligt, dels fordi mediebilledet
af 2.000 unge, friske, fysisk handi-
cappede, der henslxeber irtier 1 sel-
skab med demente, dgende oldinge
ikke svarer til den virkelighed, han
kender. Ofte er der tale om, at mid-
aldrende fysisk handicappede bor i
egen bolig 1 tilknytning til et ldre-
center; det er ikke optimalt, men
langt fra tvang og misrggt, mener
han.

Der er brug for cksperimenter
med botrening og nye boligtyper,
mener Ole Lauth, som netop har
sagt ja til at indtrede 1 en projekt-
gruppe, der i MarselisborgCenter-
regi forbereder et 3-drigt forseg
med at udvikle nye bo-muligheder
for den gruppe, der er for sterk til at
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bo pé plejehjem, men for svag til at
hindtere hjzlperordning i egen
bolig (se boks pd modstiende side).

Lugter af pleje

“Vores elever kommer enten fra for-
eldrehjemmet eller fra en instituti-
onsplads, og nir de skal herfra, er de
tilbud, der gives, efter min mening
alt for ringe. Deres boligsituation er
enten uafklaret eller i nogle tilfzelde
fortvivlende,” siger Ole Lauth, som

pr. ir optager ca. 30 18-23 drige
kgrestolsbrugere pd Egmont Hgj-
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 vaek af
pleje og omsorg efter en gammel
model. En model, hvor man har op-
givet, at folk skal tenke. Det er et
spergsmil om, at folk bliver passet

og fir den rette sundhedsmassige
pleje. Der er ikke noget egentligt
indhold i tilveerelsen.”

Manglen pa indhold og mening
er den ene side af problemet pd de
specialiserede plejehjem. Det andet
er aldersspredningen, som gir fra 18-
60 ar.

“Det er som om, det kommer
bag pa folk, at beboerne bdde bliver
boende og merkvardigvis ogsd bli-
ver xldre. Flere af amtsplejehjem-
mene startede med en ny form for
tenkning — bl.a. hed de kollegier i
stedet for plejehjem — for ca. 30 ir
siden. De, der flyttede ind dengang,
er nu 50-60 4r. De er ikke unge
lengere.

Og jeg vil gerne minde om, at
der er mennesker pd 40 ir, der har
born pi 20. De bern er ved at fri-
gore sig fra foreldregenerationen.
Det vil sige, at man faktisk flytter
unge mennesker ind til nogle, som
sagtens kunne vare deres far og

i3

mor.

Fa grove eksempler
Kender du eksempler pd, at nogle kom-
mer pd almindelige celdreplejehjem?
“Ja, men jeg ved ogsd, at de sags-
behandlere, specialkonsulenter og
andre, som er vidende om det, har
det skidt med det og gor meget for,
at de kommer vak igen. Det er min
erfaring, at nir man skal finde de
groft urimelige eksempler; er de ret
svaere at finde. Nir man skal ud og
finde deciderede cases til Ekstrabla-
det, er det ikke s let. Det er lettere
at lave opgerelser, der viser, at nogle
bor pd plejehjem, hvor de ikke
burde vare. De 1.800-2.000 er nok
fejlanbragte, men jeg tror, at langt de

Projekt om aktivering og botreening

MarselisborgCentret forbereder et projekt med arbejdstitlen “Fra passiv pension til aktiv
rehabilitering - aktivering af og botrening for svage grupper med hjelperordning.” Det
er konsutent Ann-Lisbeth Hejberg fra Institut for Muskelsvind, som har taget initiativ
til og leder projektet. Efter et seminar i februar bliver der nu udarbejdet en detaljeret

projektheskrivelse.

Der er tale om et 3-4rigt forsag, som sigter pa at aktivere og kvalificere de unge tit
voksentilvaerelsen via personlighedsudvikling, opbygning af selvstndighed, aktivitets-
form&en, mv. Forrevalidering og lignende kan komme pa tale. Forsgget vil bl.a. rumme

etablering af et botreenings-sted.

I forseget skal de unge styrkes og inspireres til:
® at arbejde mod losrivelse fra hjemmet eller at kunne forblive i egen bolig.

® at etablere netveerk.

e at trene fardigheder med henblik pa at forbedre eller etablere arbejdsgiver-egen-

skaber over for hj=lpere.

e at undersege forskellige muligheder for etablering af tilfredsstillende hjzlperordning.
I forsgget kan der bl.a. blive tale om konvertering af hjzlpertimer til f.eks. social-

padagoger.

e at arbejde malrettet mod en tilfredsstillende beskeeftigelsesforanstaltning eller

medvirke til fastholdelse i beskaftigelse.

* at afprove de muligheder, der gives i lovgivningen (fleksible, individuelle tesninger).
e at afklare fremtidige boligmaessige muligheder.

fleste bor under former, der er min-
dre grelle end det stereotype billede
af et plejehjem med meget gamle
mennesker.”

Ole Lauth kommer med et ek-
sempel. En tidligere elev, som har
skader efter to hjerneoperationer, og
som nu bor pd et plejehjem for
xldre. Man har indrettet en bolig til
ham i hjernet af plejehjemmet, hvor
han har sin egen hjzlperordning.

“Da den historie skulle laves til
tv, og de sd, at han havde eget kok-
ken, hjzlperordning og frihed il at
tage ud, som han ville, mtte de sige:
Det er ikke typisk for et plejehjem.
Det er ikke billedet af 30 oldinge
mellem 80 og 90 4r, som hverken
kan gg eller gabe, med et ungt men-
neske pd 20 dr midt i mellem sig.”

Det er Ole Lauths erfaring, at
personalet pd mange plejehjem ar-
bejder hirdt p4, at de, som vurderes
til at kunne klare det, fir mulighe-
den for at flytte ud. Men det sker
ikke sjzldent, at den unge — selv
efter at have afprevet hjzlperord-
ningen — opgiver.

“Jeg har netop hort om et ek-
sempel pd én, der skulle flytte 1 be-
skyttet bolig tilknyttet plejehjem-
met. Han valgte det fra. Han turde
ikke, da de ndede frem til stregen.
Friheden og de nye muligheder
skabte s4 megen angst, at han valgte
at blive 1 det, han kendte.”

Pressen skal vare pa vagt
Ugebrevet Mandag Morgen skrev
for nylig pd baggrund af interviews
med en rxkke kendere af pleje-
hjemssektoren, at det store problem
er ledelse. Mange plejehjemsledere er
sygeplejersker med lidt efteruddan-
nelse; ikke med en egentlig leder-
uddannelse, der matcher opgaven at
lede miske over 100 medarbejdere
fra mange forskellige faggrupper.

Kan du genkende den kritik?

“Ta, det kan jeg sagtens. Men jeg
er ikke en af dem, der stir forrest,
nir plejehjemmene skal kritiseres. Vi
kan selvfelgelig smide bomber og
lave sabotage og s3 begynde helt for-
fra. Men der er ogsd en pragmatisk
vej, som handler om, at organisatio-
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ner og andre pavirker plejehjem-
mene, si de andrer stil og struktur.”

Synes du, man er for hdrd ved pleje-
hjemmene?

“Det er jo vigtigt, at pressen er
pa vagt og fir skrevet om overgreb,
hvis de finder sted. Men jeg kan
godt forstd, hvis det stresser perso-
nalet pd plejehjemmene; de synes,
det er urimelige angreb, for de ger
det sd godt, som de kan.”

Ole Lauth forteller om et 10 ar
gammelt avisklip, han faldt over for
et par dage siden. Det kunne vere
klippet ud af dagens avis.

“Historien handler om pleje-
hjemssvigt. Om overmedicinering,
om rygende og kaffedrikkende per-
sonale, der har mere travlt med at fi
sig sat pd vagtvarelset end at veere
sammen med dem, de skal veare
noget for. Kritikken var ngdvendig
dengang, og den er nedvendig i

23

dag.

Nye boformer ngdvendige
“Man skal starte med at tenke al-
mindeligt,” siger Ole Lauth.

“Hvad ger alle vi andre, som har
to ben og folger et almindeligt ud-
dannelses- og arbejdsmarkedssy-
stem? Vi flytter hjemmefra til et kol-
legie, pd et varelse eller lignende.
Dér bor vi i den periode, hvor vi har
forskellige kaerester med hjemme
hos foreldrene.Vi drikker bajere og
spiller kort til langt ud pa mor-
genstunden — og forsgger at henge
sammen og fi noget uddannelse.
Men s3 pi et tidspunkt finder de fle-
ste sig en mage; der kommer bern,
og man skal have lidt mere plads, lidt
mere ro. ] et almindeligt livsforleb er
der nogle valgmuligheder for at bo,
der svarer til de gnsker og forvent-

Opfolgning i medierne

Omtalen af rapporten “Et liv i venteposition” i sidste nummer af
Muskelkraft fik mange andre medier til at tage sagen op og sette
fokus pa yngre fysisk handicappedes vilkdr. Ifelge undersagelsen
bor knap 2000 unge, yngre og midaldrende fysisk handicappede
pa kommunale plejehjem for 2ldre og mangler bl.a. beskaeftigel-

ses-, aktivitets- og samveerstilbud.
“Unge gemt af vejen pa plejehjem” lad overskriften den 16. marts pa forsiden af Morgen-
avisen Jyllands-Posten, der bragte de forste historier om problemstillingen. Siden fulgte
mange af de gvrige trykte og elektroniske medier, som brugte spalteplads og tid pa at be-
skrive konklusionerne i rapporten, konfrontere ansvarlige politikere med oplysningerne og
finde eksempler pa de navnte unge fysisk handicappede, der bor pa plejehjem for ldre.
Men mens det var lettere at finde politikere og reprasentanter for handicaporganisationer,
der udtrykte forargelse og brugte ord som “uacceptabelt”, “forkasteligt” og “en menne-
skelig katastrofe”, var det svarere for medierne at finde eksemplerne. Ikke fordi de ikke er
der, men problemstillingen er ikke altid s& enkel, som den gares til. Der er mange nuancer.
Socialminister Henrik Dam Kristensen (S) har udtalt til pressen, at han vil falge udviklin-
gen pd omradet, nu hvor processen er sat i gang.

“Men jeg har tillid til, at kommuner og amter lgser problemet. Det er jo &benbart, at der
skal ske noget,” sagde Henrik Dam Kristensen til Morgenavisen Jyllands-Posten den 17.
marts.

0Ogsa Kommunernes Landsforening og Amtsradsforeningen har lovet at kigge nazrmere pa
problemet, ligesom lokalpolitikere og lokale handicaprad i nogle kommuner har kraevet
underspgelser af, hvordan situationen er i deres egen kommune.

Undersagelsen af yngre fysisk handicappedes vilkar er bestilt af Socialministeriet og ud-
fort af kultursociolog Solveig Ingvardsen og socialpedagog Jonna Andersen fra Forsk-
ningscenter @st. Da Muskelkraft 2/2000 skrev om sagen, var rapporten endnu ikke of-
fentliggjort, men skulle vaere blevet det, nar dette nummer af Muskelkraft udkommer.
Les de tidligere artikler om emnet, der har varet bragt i Muskelkraft, pd Muskelsvindfon-
dens hjemmeside: www.muskelsvindfonden.dk - nyheder ~ medlemsblad - tema.

ninger, man har. Det betyder, at vi  arbejdsmarkedet, og samtidig skal
for unge handicappede skal have han eller hun have venner der-

ungdomsboliger — ungdomskollek-
tiver — hvor man bide har det soci-
ale og muligheden for at vere sig
selv. Til omkring 28-30 ir. Derefter
skal man have en ny type bolig”

Ole Lauth slir fast, at der er
mange unge med et fysisk handicap,
som foler sig utrygge ved at have
deres eget hus eller lejlighed. Ogsa
selv om de kan klare det praktiske
omkring en hjelperordning. De gir
i st og bliver ensomme, siger de selv
— og ofte siger deres forxldre det
samime.

“V1i skal finde en boform, hvor
vi sikrer, at den unge har ansvaret for
sit eget liv.Vedkommende skal under
en eller anden form vare med pd

hjemme til at spille kort med, skaen-
des med, lave en god middag med.”

Det er ngdvendigt at forpligte
boligselskaberne pi at eksperimen-
tere med nye former for handicap-
boliger, som er integreret i det
almennyttige byggeri, mener Ole
Lauth. Samtidig skal der cksperi-
menteres med at betale “normale”
unge for at bo billigere sammen
med handicappede unge mod, at de
bide hjelper med praktiske ting og
udger en del af det sociale liv.

“Vi har brug for boformer, hvor
man blander almindelige unge og
unge med szrlige behov. Og vi skal
vere villige til at betale de unge for
at hjelpe,” siger Ole Lauth. ®
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Bilen har givet Camilla

Det nyder hun.

Af Jane W. Schelde

foto: Lasse Jorgensen

Muskelkraft 3/2000

Dejligt at vaere uafhaengig

Men ogsd svart at legge erhvervsplan som 18-drig,
mener Camilla Nielsen | en samtale om at blive voksen

I indkarslen holder en bordeauxfar-
vet Chrystler Grand Voyager. Ejeren
— 19-4rige Camilla Nielsen, der lige
er kommet hjem fra skole, tager
imod 1 huset. Hun bor stadig
hjemme — det er mest praktisk, si
lenge hun gir pd gymnasiet, mener
hun. Og der er plads nok. Efter at
hendes storebror flyttede hjemme-
fra, har hun ogsd fiet hans verelse.
Men miske om et par dr. Hun er 1
hvert fald blevet skrevet op 1 et par
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boligforeninger efter ridgivning fra
kommunen.

Camilla Nielsen fra Randers, der
har muskelsvind, er godt tilfreds med
sin tilvaerelse, som den er nu. Hun er
glad for at gd pd gymnasiet og nyder
den frihed og uvathengighed, bilen —
og hendes kerckort — har givet
hende. Faktisk har bilen betydet, at
hun kan klare sig uden hjelpere i
hverdagen, og at hendes forzldre
ikke lengere behgver at transportere

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

“Bilen er trddt 1 stedet for hjal-
pere, og det er rigtigt dejligt at fi
den uathengighed — ogsi for mine
foreldre,” siger Camilla Nielsen, der
regner det som den sterste foran-
dring, efter at hun sidste ar blev 18.
Ellers var overgangen til voksenlivet
ikke s voldsom.

Men det var netop ensket og be-

hovet for uathengighed, der fik
Camilla og hendes forzldre til at
kempe for, at hun skulle f3 den bil-
model. Bilen skulle vare si stor, at
den kunne rumme hendes mini-
crosser, men ikke storre end at hun
kunne magte at kere den alene.
Derfor argumenterede de lenge
over for amtet, der mente, at Camilla
skulle have en kassevogn.

“Men si skulle en hjzlper ogsd
med, fordi jeg ikke selv kan styre si
stor en bil, og det var faktisk for at
vere fri for hjzlpere, at jeg skulle
have bil,” siger hun.

Det lykkedes dem ikke at over-
bevise amtet, s3 Camilla og hendes
forzldre valgte til sidst selv at betale
differencen til Chrystler-modellen.

I hele sagsforlgbet med bilen var
det iseer Camillas foreldre, der kor-
responderede med amtet, og Camilla
kunne nemt fristes til stadig at lade
forxldrene std for kontakten til
amtet og kommunen. De har erfa-
ringen og kender sagsbehandleren,
sa det ville vaere det letteste.

“Det er ogsd med til at gore det
lide svaerere at flytte hjemmefra. Det
er si forvirrende, nir man skal laere
sig de paragraffer. Nar man er 18 ér,
kan man slet ikke overskue det dér,”
siger hun.

Pa det sidste har hendes mor dog
sagt, at hun selv skal preve at finde
ud af tingene og selv skrive til kom-
munen. Det sidste forteller Camilla
med et skevt smil, for selvfolgelig
skal hun selv til at overtage ansvaret.
Lysten til det er bare ikke si stor lige
nu.

Men ellers vil Camilla helst klare
sig selv og bestemme, hvad der skal
ske. Og der skal ske noget i hendes
hverdag. Om det s er at gi til kla-
verundervisning en gang om ugen,
at medes til en toseaften med nogle
veninder for at tage pi restaurant, i

biografen og ende hjemme hos
Camilla, eller det er at male abstrakte
malerier, nir hun har tid til det.

“Det er da sjovest, nir der sker
noget, men nogle gange mai jeg sige
nej, fordi jeg ikke kan holde til det.
Huvis jeg f.eks. har varet til to fester
i en weekend, er jeg trat en hel uge
efter, sd det gor jeg sjzldent,” siger
hun.

Mange dremmejobs

Da Camilla gik i 8. klasse i folke-
skolen, brugte hun manuel karestol,
fordi hun gik meget dirligt og var
bange for at blive valtet omkuld af
de andre elever pi skolen. Dengang
havde hun en hjzlper, der hentede
hende ved taxaen, hjalp med toilet-
besog osv. Men siden hun kom pi
efterskole 1 9. og 10. klasse og be-
gyndte at gd igen, har hun ikke haft
brug for anden hjzlp, end den hen-
des klassekammerater har kunnet
give hende. Og det passer hende
fint.

Ogsi nar det galder fremtidigt
erhverv legger Camilla vagt pd at
kunne gore tingene selv. Hun vil
hellere vxlge et arbejde, som hun
ved, hun kan holde til, frem for at
valge et gnskejob, hun alligevel ikke
kan klare eller skal have hjzlpere til.

“Det skal ligesom veere mig selv,
der udforer det. S3 hellere tilpasse et
arbejde til det, jeg kan. Jeg har mere
lyst til at vise, at det her kan jeg, og
det kan jeg si ogsd,” siger hun.

Men opgaven med at finde frem
til netop det, hun bade har lyst til og
kan, har ikke varet helt let, Mens
hun stadig gik i folkeskolen, havde
hun mange og skiftende dremme
om job: friser, kosmetolog, sygeple-
jerske, jordmoder og “100 andre
ting”, som hun siger. Mange af dem
fik hun afprevet i erhvervspraktik-
forleb, men hver gang mitte hun
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konstatere, at arbejdet ville vere for
hardt fysisk. Med nedsat kraft i arme
og ben ville hun ikke kunne holde
til at sti op 1 mange timer og have
de arbejdsstillinger, arbejdet krevede.

“Det var selvfelgelig rigtig godt
at prove det. S3 fik jeg ligesom skudt
det ud af hovedet, selv om det da
ogsd var noget af en nedtur, nir jeg
heller ikke kunne blive det,” husker
Camilla, der brugte studievejlederne
pa skolen til at ridgive sig.

Efter 10. klasse var hendes store
drem at blive tgjdesigner. Hun be-
gyndte uddannelsen pa teknisk skole
i Randers, men efter et halvt ir
mitte hun opgive.

“Jeg kunne slet tkke forestille
mig at sidde og sy en hel dag. Det
kunne jeg ikke holde til i mine
arme,” siger hun og tilfgjer, at hun i
lgbet af det halve 3r ogsd fandt ud,
at designeruddannelsen ikke var si
interessant, som hun havde regnet
med.

Urimelige krav

Da Camilla stoppede pi teknisk
skole, var hun meget i tvivl om, hvad
der s3 skulle ske. Da hun samtidig
blev 18 41, kreevede sagsbehandleren,
at hun lagde en realistisk plan for sin
fremtid for at fi penge fra kommu-
nen.

“Men det var rimeligt svert for
mig, for jeg vidste ikke, hvad jeg
ville, og jeg skulle nasten sige, hvad
jeg ville vere de naeste 50 r af mit
liv. Det kan man altsd ikke, nir man
er 18 ar”

Og det er heller ikke rimeligt at
forlange, mener hun.

“Nasten 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 dbenbart.”

For at hjzlpe hende med er-
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hvervsplanen henviste kommunen
hende til en studievejleder, der ud-
over planen ogsa hjalp hende 1 gang
pa en daghgjskole, med forskellige
praktikophold og siden riddgav
hende om valget mellem HF og
gymnasiet.

“Det var rigtigt godt, bl.a. fordi
han ikke krevede, at jeg skulle
velge, og han pressede ikke pd med,
at jeg skulle komme i gang med en
uddannelse. Han kom med andre
muligheder som f.eks. praktik eller
arbejde.”

At hun valgte gymnasiet var i
forste omgang ikke hendes eget
onske. Hun orkede ikke at tenke pi
lektier, opgaver m.m., men hun
kunne heller ikke forestille sig at gi
rundt uden at have nogle mil. Hen-
des forzeldre mente, at det var bedst
for hende at komme pd gymnasiet,
og det betod ogsé, at hun kunne f3
invaliditetsydelse i stedet for blot
kontanthjelp.

“QOkonomien var ikke af-
gorende, men det var fint nok, at
mine foreldre fik mig til at sige ja,”
siger Camilla i dag, som ogsd synes,
at dret mellem 10. klasse og gymna-
siet maske virkede rodet, men alli-
gevel var en god oplevelse, der lerte
hende meget — ogsi psykisk.

Camillas ethvervsplan, som efter
flere forseg blev godkendt af kom-
munen, indeholder foruden den
sproglige studentereksamen et haj-
skoleophold og siden en uddannelse
pd padagogseminariet. Om hun
ogsd ender som socialpedagog, er
hun ikke helt sikker p, men det skal
i hvert fald have noget med menne-
sker at gore, siger hun.

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

tvinge mig til noget,” siger hun, men
tiltgjer, at kommunen selvfolgelig
kan presse hende med, at hun ikke

tir nogle penge. Men det ligger si
mange dr ude 1 fremtiden, at hun har
svert ved at forholde sig til det nu.

I det hele taget har Camilla sveert
ved at forestille sig, hvordan hendes
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fremtid vil se ud. Dremmene gir i
retning af at fi en sed mand, mange
born og et arbejde, der optager
hende, men hun har samtidig svert
ved at se sig selv 1 det billede. Lige
nu har hun mest lyst til at blive ved
med at have den alder, hun har nu.
Det er rart at vaere 19 ar. "
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Bagdorspolitik

Muskelkraft har modtaget dette Gbne
brev fra Arly Dalgaard, formand for
Bygge- og Trafikpolitisk udvalg i Dansk
Handicap Forbund som en reaktion pd
Evald Krogs leder i Muskelkraft n.
7/1999: “Hellere 100 billige bagdore”.

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

Nir vi meder begrebet handi-
capegnet adgang — men ad bagind-
gangen, sd husker vi straks de mange
gange:

* vi har siddet og smidt smisten pi
vinduer for at pikalde os op-
marksomheden til nogen, der
kunne komme og lise op for den
liste bagindgang — (“her plejer
ikke at komme nogen”).

¢ — eller har trykket fingeren af led

ved at trykke pd en ringeklokke,
som der ikke var nogen, der hgrte
(“her plejer ikke at komme
nogen”).

e eller helt har mittet opgive at
komme ind, fordi der ikke har
varet ryddet for sne ved bagind-
gangen. Forindgangen skulle jo
ryddes forst, si alle andre kunne
komme ind.

e eller ogsd har bagindgangen forst
skulle ryddes, fordi den var spaerret
med blomsterkummer, rengorings-
vogne osv. (“her plejer ikke at
komme nogen den vej”).

* eller de gange, vi har mittet opgive
at komme ind, fordi ingen herte os
gennem leben fra de mange ikke-
handicappede mennesker, der alle-
rede var medt frem og kommet
ubesvaret ind.

Derfor — Evald Krog, er vi nogle, der
stejler, ndr vi horer tale om adgang
via bagindgang!

Handicappede er som bekendt
ikke ens, og vi er indbyrdes lige s&
forskellige som alle andre. Ikke alle

ev s

handicappede har behov for hj=l-
pere, som kan dbne dere, gi efter
hjxlp og hjxlpe med andre praktiske
ting, men klarer sig selv p bedste
beskub.

Vi, der pd trods af vores handi-
cap, er selvhjulpne og praver at del-
tage aktivt i samfundslivet, ofte pa de
normales betingelser, kan ikke finde
tid til bagindgange.

Jeg gir ud fra, at ogs3 du er glad
for frit at kunne ferdes i Tivoli. Det
kunne man ikke for 1950’erne. At vi
kan det nu, skyldes vores forgenge-
res kamp for lige vilkir. Denne
kamp ville ikke vere 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 vere med at nedbryde
vort arbejde for tilgengelighed ved
at forsvare den uvenlige bagindgang.

Og endelig, det havde jeg i skyn-
dingen nazr glemt, s er det nu en-
gang mere ligevaerdigt at komme
ind ad fordgren i lighed med andre
mennesker.

Evald Krogs svar til Arly Dalgaard.

Tak for dit indleg om fordere kon-
tra bagdare. Det glader mig, at mine
synspunkter om tilgeengelighed giver
anledning til yderligere debat.

Nir jeg leser dine indvendinger
mod min bagderspolitik, fir jeg den
tanke, at enten er det ikke lykkedes
for mig at praesentere mine ideer om
denne sag pd en tilstrekkelig for-
stielig made, eller ogsi er der tale
om, at vi har meget forskellige hold-
ninger til begrebet tilgengelighed.
Jeg valger at antage, at det er det
torste, der gor sig gaeldende og vil
derfor med glede uddybe mine
overvejelser om en fornuftig tilgeen-
gelighedspolitik.

Vi lever i en verden, hvor der
ogsd 1 vores lille land findes begren-

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

Ud fra en simpel gkonomisk be-
regning giver det sig selv, at vi uden
tvivl kan lave enkle @ndringer ved
100 bagdere eller andre indgange for
samme pris som fem forkromede
handicapindrettede hovedindgange.
Og jeg mener altsi fortsat, at det
vigtigste er, at vi kommer ind og del-
tager, i stedet for at vi sidder uden-

for og venter pi at kunne komme
ind ad hovedindgangen som de
avrige.

Der er konsekvenser ved at vare
handicappet, men jeg foler ikke, at
Jeg mister noget eller bliver ydmy-
get ved at gore brug af en billig bag-
dor. Men selvfplgelig har du ret i , at
der vil vaere handicappede, som ikke
kan benytte bagderene — og til dem
mi der andre lgsninger til — bedre
ledsageordninger osv.

Lad os dog tage fat p3 de proble-
mer i en dben og fordomsfri debat.
Jeg synes, at I i Dansk Handicap
Forbund skulle invitere mig til et
mgde, hvor vi sammen kunne satte
en dagsorden for, hvordan vi kom-
mer videre med tilgengeligheden.
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Nogle gange var det ogsd uretfaerdigt for Simon

e P & ] . R S PR
Fordi mine foreeldre blev nedt til at blande sig pa mine vegne

Selvfolgelig var det lidt svert at
skulle deles om mine foreldres op-
marksomhed efter at have veret
enebarn i fem 4r. De havde med
vilje ventet lenge med at fi et barn
til, da de var bange for at fi en
svindler mere.

Ikke fordi de ikke bred sig om
mig, som jeg var, men fordi det sim-
pelthen kunne blive svart at have
plads til dobbelt si mange hjzlpe-
midler og ansxtte dobbelt s3 mange
hjelpere. For slet ikke at snakke om
al fysioterapien.

Heldigvis var Simon bide stor
og steerk, da han blev fudt, og der var
ingen grund til bekymringer i den
retning.

Der gik ikke lang tid, for Simon
lzerte at gd. I starten kunne han kun
gi ligeud, og jeg kan huske, at han
den forste dag, han gik, fortsatte lige
ind i vores ligusterhak. Men der
kom ogsd en dag, hvor han gik let-
tere og hurtigere end jeg.

Det betad selvfolgelig, at der var
serlige regler, der gjaldt mig og ham.
For eksempel kunne det ikke nytte,
at han skubbede til mig, for jeg faldt
bare si lang, jeg var. Da han var langt
sterkere end mig, mitte han selvfal-
gelig heller ikke sl mig. Det vidste
han godt, selv om det m3 have varet
svart at forstd for sidan en lille unge.
Skulle vi slis, var det verbalt, og de
fem drs forskel gav mig en stor for-
del. Han var tit magteslgs, for jeg
kunne, som sd mange andre xldre
spskende, vare temmelig strid nogle

gange.

Han matte ikke sld mig

“Nina, skynd dig at lukke doren. Kom,
vi slukker lyset.” Jeg sa pd min et dr
yugre kusine. Nu var der kun det lys,
hendes lommelygte gav. Simon fik besked
pd at seette sig pd gulvet. “Nu skal du
hore en historie,” sagde vi. Vi havde lige

indtalt en gyserhistorie pd kassette; jeg
havde stéet for histotien, Nina for ulve-
hylene og de andre lydeffekter. Simon sad
op ad vaggen. Nina tendte for bindop-
tageren, og varulvene tudede ud i rum-
met. Simon krob sammen. Vi skulle bare
afprove historiens skremmepotentialer, og
det var altsd gdet ud over ham, eftersom
Ninas lillesoster ikke kunne overtales.
Historien havde naturligvis ikke nogen
lykkelig slutning, og Simon hylede. Han
ville ud, men det kunne han ikke
komime, for historien var ferdig. Nina
speerrede doren. Den stakkels unge for-
sagte som en gal at komme ud, men
Nina var steerkere, og til sidst vendte han
sig om og slog mig. Si gav Nina op og
lod ham lobe sin vej. “Moar!” ribte jeg.
Nina kaldte ogsd. “Mor, far!” Jeg var ud-
maerket klar over, at jeg selv havde veret
ude om det, men han skulle ikke slippe
sd let fra at adeleegge vores gysereksperi-
ment. “Moar,” kaldte jeg igen og satte
trumf pd: “Simon sldr mig!”

Nogle gange har det ikke varet
helt let for Simon. I en situation som
den, jeg lige har beskrevet, ville mine
foreeldre ofte ikke gore s§ meget. Lige
sd snart de herte det med gyserbin-
det, ville de legge to og to sammen
— de har aldrig veeret dumme — og de
ville ikke skalde Simon ud.

Andre gange gjorde de det, fordi
han virkelig ikke mitte sl mig. Jeg
kunne jo ikke sl3 igen, ud over lige
den ene gang, jeg havde armen i
gips. Men hver gang sidan noget
skete, mitte mine forxeldre vurdere,
hvem der havde retten pi sin side.

Nogle gange var det uretferdigt
for Simon, fordi jeg var den =ldste,
var strid og vidste, hvordan jeg skulle
tirre ham, og han alligevel endte
med at f3 ekstra ballade. Han var
uvenner med mig en gang i mellem,
men det var vel ikke rimeligt, at han
ogsa skulle vare uvenner med mine
foreldre. Men sidan var det tit, fordi

de blev nedt til at blande sig pi
mine vegne. .

Det skal dog ogsi lige siges, at jeg
engang imellem ogsd folte mig uret-
ferdigt behandlet.

Nar jeg havde gaester

“Simon, kan du ikke bare forstd, at du
ikke md veere hevinde? Julie er min ven-
inde, ikke din. Gd nu ud! Vil du ikke
nok?” Simon rystede stedigt pd hovedet.
Den kropumulige unge ville ikke g glip
af fem sekunder af noget hemmeligt og
spaendende, som de store lavede. Han
lagde sig halvvejs ind over Julie, som var
hun et klatretree, og hun sd ikke ud til
at nyde det synderligt. Jeg var panisk.

Af Sarah Glerup

=

Lt foto taget 1 '93. Jeg er otie, og Simon er to dr. Vi er ved at fndvie en
danselubyrint, som min fritidsordning har lavet pd ef lokalt middelalder-
museum. Simon holder min hind og passer pé, at jeg ikke faider,
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Julie var min bedste veninde, og vi havde
ens fingerringe og hemmeligt kodesprog.
Men hun havde mange andre venner,
Hun gik til dans, hun spillede fodbold,
legede fange og “kys-Sofie” i skolen og
var meget populeer. Jeg sad for det meste
og kiggede pd, ndr hun hellere ville
snakke med nogen andre. Bde ringene
og kodesproget var anstrengelser fra min
side for, at vi kunne have noget sammen
alene, sd hun ikke tog ud og lob pd rulle-
skajter med Bette eller Helle i stedet for.
Nu skulle min lillebror absolut edelagge
det hele. Ndr han var sd idiotisk hele
tiden, var der ikke noget at sige til, hvis
hun aldrig mere ville snakke med mig.

Jeg havde det ikke serlig godt i
mange perioder, da jeg var yngre. Jeg
havde fi venner. Nir de andre spil-
lede fodbold, og nogen forbarmede
sig over mig, fik jeg lov at vere
dommer. Det var ikke ret smart. For
det farste blev alle altid sure p4 mig.
Ligegyldigt hvordan jeg demte, var
der altid et hold, der var utilfredse.
Derudover har jeg aldrig vaeret fod-
boldfreak, og den dag i dag fatter jeg
ikke halvdelen af reglerne.

Simon var en pest, nir jeg ende-
lig havde veninder p4 besgg. Han
havde heller ikke mange venner,
men han var lille, og det var lidt
noget andet. Uanset hvor mange
gange jeg forsegte at forklare ham
det, kunne han ikke fatte, at han
ikke mitte vaere pd mit varelse, nir
jeg havde gaster. Det kan han sta-
digvek have lidt svert ved den dag
i dag, skulle jeg miske lige tilfgje.
Men i dag betyder det mindre, fordi
jeg ved, at de venner, jeg har, ikke
bare gir. I hvert fald ikke pi grund
af Simon.

Hvis nogen glor

Jeg er sjeeldent blevet direkte drillet
med mit handicap i skolen. Jeg har
kun oplevet det ganske f3 gange, og

mine verbale evner gjorde, at jeg
som regel endte med at fi mob-
berne til at klappe i og lade mig
veere 1 fred.

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

Hvis vi gir ned ad gigaden, og
nogen glor pd mig, er det altid
Simon, der bliver edderrasende. Som
regel siger han ikke noget, men stir-
rer bare tilbage pd dem, der glor,
med gjne, der er lige ved at trille ud
af hovedet pd ham. S§ griner han og
forteller mig det, hvis de bliver flove
og ser vek. Andre gange gor det
ham virkelig utilpas. Han bliver gal
og lidt ked af det, ndr nogen kigger.

Jeg selv er neesten altid ligeglad,
jeg har vennet mig til det og be-
merker det nasten aldrig. Men det
gor Simon alts3.

Allerede dengang han var s3 lille,
at han ikke kunne tale rent, prevede
han at forsvare mig. Engang gik
nogle drenge p3 min alder, omkring
7-8 dr, rundt ude p3 vejen foran
vores hus og gjorde nar af mig. P3
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grund af mit store lendesvaj, og
fordi det var sveert for mig at lafte
benene, svajede jeg fra side til side,
nir jeg gik, og det havde de si
tenkt, at de ville efterligne. Simon,
der var omkring to ir, styrtede
derud med sutten, som han i den
anledning matte tage ud af munden,
i den ene hind: “Se kom vak! Se
kom vaek!” ribte han med vrede
gine. Og selv om de grinede lidt
smiforlegent, si gik de faktisk til
Simons store tilfredshed.

Nu skal det ikke lyde, som om
han altid skal hjeelpe mig, og at jeg er
lille og svagelig og skal beskyttes. Jeg
hjzlper ogsa tit ham. For eksempel
ndr han skal lave lektier, men farer
rundt og foretager sig alt muligt
andet og ikke kan koncentrere sig.

Nir mine foraldre har givet op,
er det ofte mig, der fir ham dempet
ned. Jeg saetter mig ved siden af ham
og hjelper ham med ideer, forslag og
opbakning. I dag havde han byttedag
i skolen, og da han ikke selv havde
lyst til at bytte sit legetej vak, fik han
en ordentlig stak af mit gamle brev-
papir med.

En stor del af tiden hygger vi os
bare sammen. Fuldstendig som alle
andre sgskende. u
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En tegning, jeg lavede
til Simon, den dag,
han blev fodt. Min
grandkusine hjalp mig

1 o med at stave.
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Koncertsaesonen er over 0s

Musikprogrammet for sommerens Ah Abe-koncerter og
Gren Koncert er netop blevet offentliggjort, og i begge
koncertturnéer er der tale om nyskabelser.

Ah Abe-koncerterne er i ir ikke kun baseret pa mu-
sikken fra CD-rockudgivelserne af de kendte danske
bornesange, men er en “rigtig” open-air-koncert ala de
voksnes. Det vil sige flere kunstnere og forskellige bands,
men selvfplgelig med et musikrepertoire, der appellerer
til bern og deres foraldre. Desuden vil der ogsd i 4r veeret
adskillige aktiviteter p3 pladsen.

Musikprogrammet byder pd Creamy, Leopold &
Leopold, Sigurds Bjernetime, Dr. Dingeling og Ah Abe
Greatest med kunstnerne Mek Pek, Elisabeth, Kaya,
Maria Bramsen og Alberte. Sigurd Barrett er konferencier.

Gren Koncerts program byder ogsd pd nye tiltag i 4r.
Ud over de fire hovedbands, som i 2000-udgaven af Gren
Koncert er D:A:D, Sanne Salomonsen, AxTeens og Det
Brune Punktum kommer to special guests: discjockeyen
Funkstar De Luxe og Creamy. Konferencier er traditio-
nen tro Jacob Haugaard.

Billetter til rabatpris

Som tidligere 4r kan alle medlemmer af Muskelsvind-
fonden kebe billetter til rabatpris til koncerterne. Der vil
vacre max. fire billetter pr. medlem til hver koncertturné.
En eventuel hjelper har gratis adgang.

Billetter fis ved at udfylde nedenstiende kupon og
sende den til: Muskelsizindfonden, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C. Mzrk kuverten “Billetter”.

Sammen med kuponen vedlegges belgbet i check
samt en frankeret svarkuvert med navn og adresse. Mu-

skelsvindfonden fremsender derefter de bestilte og betalte
billetter. Billetterne kan ogsi athentes pi Muskelsvind-
fondens adresse i Arhus.

Bliv endugs-hjaelper pd koncerterne

Sidste ar introducerede Muskelsvind-
fonden med stor succes det nye begreb
“endags-hjzlpere” - det vil sige frivil-
lige, der som navnet siger, en enkelt dag
gav en ekstra hand med ved afviklingen
af koncerterne. Det betpd friske tropper
hver dag, masser af oplevelser for en-
dagshjalperne og mulighed for, at med-
lemmer af Muskelsvindfonden og
crew'er, der ikke havde tid, lyst og kraef-
ter til en hel turné, alligevel kunne give
et nap med.

Samme tilbud gaelder i &4r - béade til de
fire Ah Abe-koncerter og de syv grgnne
koncerter, som i &r har brug for ekstra
frivillige. Med udvidelsen af aktiviteterne
pa pladsen, forbedringer af service m.m.
er der brug for flere frivillige, end der i
ojeblikket har meldt sig. Derfor opfordrer
projektmedarbejder Chris Jensen, ind-
samlingsafdelingen, alle medlemmer og
crew'er til at melde sig og gerne tage
andre voksne familiemedlemmer, venner
eller naboer med. Som endags-hjzlper
skal man veere fyldt 18 &r.

Vilkdrene for endags-hjalperne er

folgende:

® Man bliver ikke sat pa et specifikt job
pd forhdnd, men vil fa besked p& kon-
certdagen om, hvor vi mangler folk.

Korestolsbrugere skal have hjelpere
med. Som kerestolsbruger m& man
vare indstillet pa, at der kun er et
begranset antal opgaver pa pladsen,
hvor kerestolsbrugere kan indgé pa
lige fod med det pvrige crew.

Endags-hjzlpere kan kun tilmelde sig i
én koncertby pa hver turné - dog kan
man pa Grgn Koncert melde sig som
hjalper pa to byer p& henholdsvis
forste og anden halvdel af turnéen.

¢ Arbejdet er ulgnnet, og transport-
udgifter til og fra koncertpladsen
refunderes ikke.

Foruden oplevelsen far du en t-shirt
og to madbilletter til brug i boderne.

Yderligere oplysninger og tilmelding hos
Chris Jensen eller Marianne Fisker,
indsamlingsafdelingen, tlf. 8948 2222
eller email-adresse:
chris@muskelsvindfonden.dk og
mafi@muskelsvindfonden.dk.




