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05 K0RT NYT AlS-konsulentordning siklet i 2002 - Ingen feriestøtte til bør'nefamilier.

ALS-KONFERENCE En status over' 10 årsAlS-albejde viser, at vilkårene folAlS-patientel el forbedret

ALS-BOG Ny udgivelse for patienter og behandlere orn god praksis i forbindelse nred ALS.

ÅX ngf Børnefamiliekoncerterne er klar til sæson 2002 med rnange n-rusikalske nyheder

MEDLEMSNLBUD Stor rabat på koncertbilletter til Åh Abe og Grøn l{oncert 2002.

ÅnSSf RnNINg Muskelsvindfondens bestyrelse beretter orn 2001 i ord, billedet, grafer og tal.

VATGAVIS l{andidater ti1 r'epræsentantskab, formands- og næstformandsposten præsentcret siq.

MARSELISB0RGCENTRET Rehabiliteringsparken spirer fi'em. Se billedleportagen on1 de urange nye beboele

TEMA: KØN & KÆRIIGHED, Slappendales'striptease-nuilmer er oplysningsarbejde, skriver læser i debatindlæg

K0RT NYT Skattefi'i støtte - Ny p.jece om Det Grønne Crerv - Mindeold

N0TABENE Nye medarbejdere - Rehab 2002 - Nøg1e til toiletter'- Økonomiske bidrag.

t0RENINGSINF0RMAnON Aktivitetskalender-Adresser.

LEDER Tidligere kom AlS-patienter næsten aldrig i foreningen, fordi de ikke havde
mulighed for det. De havde ikke de rigtige lijælpenridlet eller den ligtige hjælper-
ordning, og da slet ikke på det rigtige tidspunkt. De val heller ikke på samme
måde r stand til at håndtere deres eget liv, fordi der ikke var nogen folventuirrg
on'r, at de kunne. Men de sidste 12 fuhar virkelig lært os noget andet, skriverJes
Erik Jessen i en status over AlS-arbejdet.

I'larselisborgcentret et ved at udvikle sig tiL den rehobi[iterings
park, der hele tiden hor været tisiaileft. Tilgængelighetlen er
dog ikke aL[e steder [ige optintol sorrt her i poftrumnet i den
gamle hoverlbygning, hvor besøgende ntd lort:ere en stejl
tr:rnpe for at kontmp inJ.
foto: }Le Hein Pedersen.
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A LS - ko n s u len to rd n i n g e n

fortsætter året ud

Det er lzingt om længe lykkedes at

skalTe penge til en fbrlængelse af
AIS-konsulentordningen. Socialmi-
nisteriet har bevilget 1,4 rnio. kr.,
sådan at Institut for Muskelsvind kan

give ydelser til AlS-brugerne resten

af året.

Forhandlinger o1n en perlnanent
ordning fra 2003 cr i gang med
Sr.rn dhedsministeriet.

På grund afregeringsskifte og en

forsinket finanslov har det trukket
r-rd nred en afgørelse for inclevær'en-

cle år. Det har betydet, at to afALS-
konsulenterne, Lise Holter og Birgit
Hovnrand, har fundet andet arbejcle.

Brr-rgerne vil altså ikkc længcr-c kun-
ne 1å besøg og vejledning af disse.Til

gengælcl opnorlneres psykolog John
Marquar:clt til ftilclticlsb eskæfti gelse

rnecl ALS-arbejde, og ALS-konsu-
lenterne Susanne Jakobsen og Jette
Møller fortsætter uændret indtil vi-
dere. Det samne gælcler sekrctær
Lisbeth Sander. De øvrise konsulen-
tcl i rrrstittrrtcr vil også i et vist orrr-
fang bhve inddraget.

"Del bliver e11 overgangsperiodc,

og vi rnå i nogle måneder leve mecl

cn usikkcrhed om fi'cnrtidcn," siger

cheflæge Jes Rahbek, der: clog ser:

optinristisk på poiitikernes vilje ti1 at

findc midlcr ti1 cn varig finansicring.
Han erkender, at clet her og nr-r

kan blive vanskeligt at finde kvalifi-
ceret arbejdskraft til at dække rcstcn

KORT NYT

af året, så længe rlan kun kan ansæt-

te fblk midlertidigt.
"Men vi vrl så godt sor.n overho-

vedet rnuligt cJække dc nødvendige
behov," siger han.

Han håber, at overgangsper:ioden

kan slr.rtte i løbet af august, hvor fi*
nansloven for: 2003 fi'emsættcs, og
Institut for Muskelsvinds fremtidige
bcvilling, herr-rnder ALS-clækningen,
om alt går vel, opjLrsteres til c1e reelle

behov. Sundhedsnrinistcrcn har tid-
ligere over for Folketingets sund-
Irctlsrrdvrlg tilkerrtlcgivet. lt leget'itt*
gen ovcrvej er, hvordan AlS-indsatsen
k.rrr vit{elcftoles. iqj

o

støtte aktivitetcr for børn og r.rnee

med handicap og cler:es for'ælcJre i
Mr-rskelsvincllondeir mcd i a1t

30U.U00 kr'.. rrrcrr lral bctirrset sig. rrt

støttcrl ikkc må anvcndcs ti1 indivi-
dr,relle fer:ier:. Pengene anvencles i ste-

det til at finansicrc børnelandsrnø-
det og ungdonrsar:bejdet. radn

f:o&a*,tlltry;tr rJt{.({ S"rulrrflir:r/:;;ti*tstrriti trttt t'!! }){.':titturL711 ,:1'1!iii:t.1 li't liif;; {'r i,{.ti'{{

Ingen feriestøtte til børnefamilier i ar
!','it':, {r,t llaitrliuTtgtttli,' ,1,'t til ltt'r;tt l,utri.;ttt'tl,' ,,,1 t;t',"',1,,'11r,1;li1 i;!,

Det er ikke muligt for Muskclsvind-
fondcn at give økonomisk støtte til
ferier fol familier med børn med
muskelsvind i år:.

Det er en bevilling {i'a Sociahni-
nisteriets Handicappuljc til ferie-,
koloni- og kursusformål for børn og
utrge med handicap og dcres foræl-

drc, der sidcn 1991 har gort det
muligt at stØtte børnefamilierne.
Konsulent Anny Madsen fi-a Institut
for Muskelsvind har taget sig af at

uddele pengene efter ansøgning fi-a

farnilierne. Tidligerc er cler blevet
uddelt ca. 70.000 kr. årligt.

Handicappuljen har i år valgt at

Det kan stødig nås
De medlemmer, der endnu ikke har fået ud-

fytdt og returneret spørgeskemaet fra Mus-

kelsvindfonden udsendt i marts, kan stadig

nå at komme med i optælingen. Setv om

den oprindetige frist er overskredet, vil ske-

maerne forlsat btive registreret og komme

med i det samlede resultat, hvis de indsen-

des snarest.

lj iiurl<ell<rat'l:/l0rl2



Det tog 10 år at skrive en god historie
ALS-praiektet et'lykkedes ouer al rnåde, sagde socialminisferiets relsræsentant på kortJbren,cen,

der gjorde sfatus ouer et tiårs udvikling øf den prttfession.elle indsats og bntgernes orgarcisering

aJ qnc kræfcr

Det er blevet mindre ensomt at få
sygdommen amyotrofisk lateral skle-
rose. Det er også blevet lidt mindre
svært, fordi problemer med at sidde,
spise, kommunikere, trække vejret og
på anden måde leve, er lettet af bedre
hjælpemidler og en stØrre viden om
den nødvendige pleje og de rigtige
indgreb i rette tid.

. Det er den vigtige konklusion på

den konference, som et par hun-
drede ågfolk, patienter og pårørende

12.-13. april brugte til at gøre status

over 10 års udvikling afden profes-
sionelle indsats og sryrkelse af bru-
gernes organisering af egne kræfter.

Hertil kommer, at der er sket
fremskridt i den medicinske forsk-
ning. Der er allerede virksom medi-
cin på markedet, som kan forsinke
sygdommens udvikling, og der eks-
periprenteres med nye præparater.

Æt i alt en god historie, som
Muskelsvindfondens direktør Mari-
anne Frederiksen, der har en fortid
som journalist og kender historien
indefra som menig medarbejder på
de første AlS-projekter, sagde i en
opsummering af et tiår med fokus
på AlS-behandling. En historie, der
fortæller, at man kan forandre til det
bedre, når gode kræfter virker sam-
men.

Men: Det er stadigvæk en syg-
dom, som langt de fleste dør af i
Løbet af få år, og dens virkning på
krop og sjæl er voldsom. Angst er
uundgåelig. Det fastslog psykolog

John Marquardt fra Institut for Mus-
kelsvind og sagde, at ingen ågper-
son, der vil gøre sit arbejde ordent-
ligt, kan lade som om, at den ramte
person ikke må være ked af det eller
ikke må have smerter

Roser fra ministeriet
Konferencen aflluttede det flerde

AlS-projekt, som navnlig har gået ud
på at forfine det arbejde, der udføres
iAlS-åmiliens fuem af det kommu-
nale sundhedspersonale. Projektet
byggede direkte videre på det forrige,
som igangsatte forsøget med lands-
dækkende ALS-konsulenter, der
skulle "$4de huller" mellem hospital
og kommune.Æt sammen for bredt
set at udvikle en bedre praksk i ind-
satsen for mennesker medALS. Sådan

som det er beskrevet i bogen "At leve
med ALS. God praksis i forbindelse
med sygdommen amyotrofisk lateral
sklerose", der udkom op til konfe-
rencen (se anmeldelse side 13).

De to første ALS-projekter fra
1989-1993 , finansieret af Sundheds-
ministeriet, handlede om at doku-
mentere behov og anspore sygehu-
senes neurologiske afdelinger til at
etablere tværåglige AlS-teams. De
to seneste projekter er finansieret af
Socialministeriet med penge fra sats-

puljen, og ministeriet har at dømme
efter vicekontorchef Frode Svend-
sens indlæg på konGrencen virkelig
fået noget for investeringen.

"AfS-projekret er lykkedes over
al måde," sagde han og overbragte en
hilsen fra socialminister Flenriette
Kjær, som desværre ikke selv kunne
deltage.

Frode Svendsen, der har været en
engageret nøgleperson i organise-
ringen afAlS-projekterne,' og som
af ordsryreren, chefl æge Jes Rahbek,
blev kaldt en indpisker, redegjorde
for Socialministeriets udbytte i form
af øget viden om mål og midler i
specialrådgivningen.

"Det har været utroligt spænd-
ende at samarbe.jde med Muskel-
svindfonden," tllføjede han og be-
skrev foreningen som præget af
begejstring og en holdning om at
fokusere på muligheder frem for

"ALS-projektet er lykkedes over al nåde," sogde
vicekontorchef Frode Svendsen og overbragte en
hilsen fra saciolminister Henriette Kjær.

mangler. Muskelsvindfonden er al-
drig negatig mente han.

Det var bemærkninger, som ty-
deligt glædede Muskelsvindfondens
formand Jes Erik Jessen, der kort
forinden havde åbnet konferencen
med en velkomsttale om, ar ALS-
brugerne i dag tager aktivt del i for-
eningens liv. De rigtige hjælpemid-
ler og de rigtige hjælpeordninger på

de rigtige tidspunkter beryder, at
denne gruppe nu også, som vi andre,

taler med om biler, kvinder, den nye
og den gamle regering, åstslog Jes
ErikJessen. Han udtrykte stor glæde

over Socialministeriets bevilling på
1,4 mio. kr. til at finansiere ALS-
ydelser resten af2002, og sundheds-
minister Lars Løkke Rasmussens til-
kendegivelse over for Folketingets
sundhedsudvalg om, at regeringen
overvejer AlS-indsatsens fremtid,
tolkede han positivt.

Medicinen virker
Peter Andersen, overlæge og lektor
ved universitetshospitalet i Umeå i
Sverige og en lremtrædende forsker >

Af Jørgen Jeppesen

Foto: Claus

Hoagensen/Chili
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i ALS, talte om forskning og be-
handling. Peter Andersen er dansk,
men forlod i 1.990 landet for at for-
ske på Harvard i Boston.

"Det, der står i lærebøgerne om
ALS, er noget gammek skidt," ind-
ledte han kontant og klædt ihøjrød
pullover et fængende foredrag om
hovedpunkterne i den viden, man i
dag kan præstere om den sjældne

sygdom ALS, som ikke er helt så

sjælden, som hidtil antaget. Han kor-
rigerede den almindelige formod-
ning om, at der i Danmark opstår ca.

70 tilfælde årligt; tallet er nærmere
1.20, sagde Peter Andersen. En op-
lysning, der må have en ikke uvæ-
sentlig betydning for dimensione-
Ång af den nødvendige behand-
lings- og rådgivningskapacitet.

Peter Andersen slog åst, at der
ingen kurativ behandling eksisterer,

alene en forsinkende og lindrende.
Hvad forlænger overlevelsestiden,

spurgte han og svarede i rækkefølge:

1) Medicinske præparltff 2) Infek-
tionsbehandling 3) Mavesonde 4)

Ventilation 5) Muligvis fysioterapi.

Det allervæsentligste er imidler-
tid en så tidlig og sikker diagnose
som muligt, da man i dag med stor
sikkerhed ved, at præparatet Rilutek
virker langt mere efFektivt jo tidli-
gere i sygdommens forløb, man ind-
leder en behandling med det. Man-
ge patienter ffr efter PeterAndersens

mening Rilutek for sent, og han re-
fererede en ny amerikansk analyse,

der ryder på, at overlevelsestiden ved
tidlig behandling kan øges med ikke
mindre end 32-53 månederl Det er

et højt tal, nnr man betænker, at

middeloverlevelsestiden i dag anta-

ges at være gennemsnitlig26 nXne-
der fra diagnosetidspunktet.

Vigtig genetisk kornponent
Rilutek er et dyrt præparut, men et

andet, kreatin, er på vej. Det er
mindst ligeså effektivt og langt billi-
gere, oplyste Peter Andersen. FIan
kom dog ikke ind på medicinens bi-
virkninger, som i nogle tilfælde er så

alvorlig, at folk vælger det fra.

Der eksperimenteres med stam-
celler som en behandlingsmulighed,
og sådanne forsøgpå mus medALS
har vist positiv effekt. Et nyt stof,
foreløbig kun benævnt M, kan vise

sig at føre til udvikling af endnu en

behandling, fortalte Peter Andersen,
som selv forsker i dette stof. Ende-
lig refererede han en opdagelse, der
kun er et halvt år gammel, og som
nærmest var sensationel for ALS-
forskerne verden over: En belgisk
student undersøgte et stof, der sti-
mulerer dannelsen af blodkar i can-
cersvulster, og som er nødvendigt,
for at svulsten overhovedet kan

vokse; da studenten fiernede stoffet
fra forsøgsmus, ja så udviklede de

ikke cancer - men ALS! Det er en

viden, som kan få stor betydning,
sagde PeterAndersen.

Han omtalte en række åktorer,
der er associeret med ALS. Det vil
sige, at de ikke er årsagen, men der
er en statistisk signifikant øget tilste-
deværelse af åktorerne hos patient-
gruppen. Den vigtigste faktor er
kønnet.At være mand indebærer en

halvanden gang højere risiko for
ALS. Andre åktorer er arvelighed,

indtagelse af fedt,landbrugserhverv,
tidlig menopause og rYgning. Om
der er nogen sammenhæng med at

være udsat for stærke elektriske fel-
ter, sådan som det har været rappor-

teret i en dansk undersøgelse for
nylig, anser PeterAndersen indtil vi-
dere for Nivlsomt.

Meget tyder på, at en arvelig
komponent spiller en vigcigere rolle
for udviklingen af ÅLS end hidtil
antaget. 10 procent af AlS-tilfæl-

dene rubriceres i dag som værende

den åmiliære type, mens 90 procent
er såkaldte sporadiske. Peter Ander-
sens og andres forskning viser, at

også de sporadiske tilfælde i virke-
ligheden i vidt.omfang også kan
være arveligt betingede sarnmen

med en anden udløsende åktor.

Behov for bedre registrering
Overlæge Ole Gredal har i 1.2 ir ar-
bejdet med ALS og leder til daglig
AlS-teamet på Bispebj erg Hospital.
Han spillede en hovedrolle i formu-
leringen af et AlS-referenceprogram
i l998,som er grundlag for den be-
handling, man har organiseret på

landets 17 neurologiske afclelinger,

der alle har et ALS-team.
Det er ved at være på tide at re-

videre referenceprogrammet, sagde

Ole Gredal og slog i deri forbindelse
til lyd for, at rnan indbyggede erå-
ringerne fra de seneste AlS-prqek-
ter, sådan at den lokale indsats fra de

kommunale hjemmeplejer bliver en

væsentlig bestanddel.

"Opdateret viden," sagde Ole
Gredal og gentog med eftertryk
ordet opdaterel. Det er hans vigtigste
behandlingsmæssige eråring over-
hovedet: At man skal sørge for, at

teamet hele tiden holder sig opdate-
ret med den nyeste viden. Der sker

nemlig ustandselig fremskridt, og
samtidig er det i dag sådan, at ALS-
patienterne som hovedregel er yderst

velinformerede om deres sygdom på

baggrund afviden, de henter fraln-
ternettet.

Han omtalte nogle danske un-
dersøgelser af udviklingen i overle-
velsestid. En undersøgelse af patien-
ter i perioden X974-1986 viste 23

måneders overlevelse. To procent
brugte mavesonde. En senere un-
dersøgelse dækkende perioden
1,993-1998 viste 33 måneders over-

levelse, og at 46 procent brugte ma-
vesonde.

Ole Gredal argumenterede for
mere detaljerede faglige standarder.

Hvordan vurderer vi for eksempel,

om patienter skal have antidepressiv

behandling, spurgte han og svarede

selvkritisk:Vi skal lære at bruge de

professionelle værktøjer, der er ud-
viklet, og ikke basere afgørelsen på,

hvad en tilfældig læge skønner. Han
så også meget gerne, at der blev ud-
viklet et landsdækkende registre-
ringssystem, en klinisk database, så

effekten af forskellige former for
indsats kan'dokumenteres og analy-
seres.

"Som læge er jeg ikke stolt af
fejl. Det sker stadig, at patienter dør,

når de får indlagt mavesonde," sagde

Ole Gredal og forklarede, at det ty-
pisk skyldes, at mavesonden ind-
lægges for sent. Det skal ske, før vi-
talkapaciteten kommer under 50

procent, sagde han og oplyste, at

hans egen afcleling har investeret i
udstyr, så man kan gennemføre en
grundigere respiratorisk monitore-
ring.

Ikke kun vores fortjeneste
"Vi tror, at behandlingen er bedre i
dag end for seks år siden, men vi ved

godt, at det ikke kun er vores fortje-
neste," sagde AlS-konsulent Susanne

Jakobsen fra Institut for Muskel-
svind. Hun fremhævede, at projek-
terne i begyndelsen af 1.990'erne i
sig selv trak stigende opmærksom-
hed til området, og processen med
at udarbejde et referenceprogram
havde på tilsvarende vis accelereret

interesse i behandlersystemet.

Susanne Jakobsen opregnede,
hvad hun kaldte "rydelige ændrin-
ger" i perioden 1996-2002'.Der er

indfwt jævnlig undersøgelse af lun-
gefunktion; alle tilbydes CPAP og

BiPAP; alle rådgives om respiration
af enten en læge i AlS-teamet eller
på respirationscentrene; en diætist
rådgiver AlS-teamet; alle fir infor*
mation og introduktion til mave-
sonde; kommunikationshjælpemid-
ler er i hastig udvikling; Internettet
bruges til at søge oplysninger; bru-
gerne opbygger IT:newærk.

Bevillingskompetence vedrør-
ende kommunikationshj ælpemidler
er flyttet fra kommunerne til amter-
nes teknologicentre. Et stort frem-
skridt, sagde Susanne Jakobsen, fordi
centrene har efaring med patient-
gruppen og derfor kan vejlede kva-
lificeret.

Desuden understregede hun, at

den personlige hjælp og pleje var
blevet forbedret i perioden, navnlig
ved servicelovens bestemmelse om,
at man ved et hjemmelgælpsbehov
på over 20 timer om ugen, selv kan
ansætte sin hjælper.

"Det er en stor forbedring, fordi
det giver meget bedre mulighed for
at dække uforudsete behov, sorn der
opstår mange af hos en ALS-pati-
ent," sagde Susanne Jakobsen. Hun
nævnte desuden ledsageordningen,
hjælperordning og afløsn ing/ afl ast-

nings-ordninger for pårørende.

Alligevel fandt hun, at det "ge-
nerelt er et problem for ALS-pati-
enter at {å tilstrækkelig hjælp via
hjemmeplejen".

Susanne Jakobsen kunne endelig
oplyse, at 17 AlS-patienter i dag har
valgt at have respirator.

Mennesker er ikke paragraffer
Jette Møller,AlS-konsulent i Insti-
tut for Muskelsvind, gennemgik de

fire ALS-projekters baggrund, for-
mål og metoder. FIun understregede

vigtigheden tf , at der undervejs blev
etableret lokale brugergrupper for
både patienter og pLrørende. De >
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f.lse Dalsgaard Miilter
er ALS-potidnt og viste
ko nfere n ced e lta ge r n e,

hvordon hun komnu-
nikerer ved hjæLp af
conputeren.

pårørende må vi ikke glemme, sagde

hun.
Else Danø,. specialkonsulent i

Amternes Specialkonsulentordning
for Bevægelseshandicap og i øvrigt
medlem af Muskelsvindfondens re-
præsentantskab, orienterede om spe-

cialrådgivningens rolle i AlS-indsat-
sen. Man har udviklet et tæt samarbej-

de med AlS-konsulenterne, f.eks.

ved tolkning af lovbestemmelser.

Rådgivningen bruges endvidere af
respirationscentrene til afklaring af
udgiftsfordeling mellem amter og

kommuner.
Om kommunernes indsats, sagde

Else Danø, at det er meget vigtigt, at

sagsbehandlere/forvaltninger/politi-
kere internt afldarer kompetencer og

beslutninger. Tvivl og uenigheder
rlrri]kke flyttes ud hos brugeren.

"Mennesker er ikke delt op i pa-

ngraffe{'sagde Else Danø og frem-
hævede, at problematikken især

gjorde sig gældende inden for ud-
måling af personhjælp.

Specialrådgivningen vejleder også

brugere i ankesager, og Else Danø
gjorde opmærksom på, at man ikke
skal visiteres for at benytte råd-
givningen. Alle med et behov kan

frit henvende sig.

Supervision er nødvendig
Cheflæge Jes Rahbek, Institut for

Muskelsvind, redegiorde for insti-
tuttets rehabiliteringsprincipper. Bru-
geren skal være fuldt informeret og

i centrum for enhver beslutning om
indsats, åstslog han.

Det er afgørende, at der formu-
leres og nås enighed om fælles mål
hos de involverede behandlere. Sam-

arbejdet skal være tværfagligt, og

man opnår ikke autoritet ved at have

for.mel magt, men ved at have den

bedste viden på det relevante tids-
punkt i patientens sygdomsforløb.

"Egentlig er ALS ikke vanskeli-

gere at rådgive om end for eksem-

pel sukkersyge. Problemet er syg-

dommens sjældenhed," fastslog han

og oplyste, at en praktiserende læge

i Danmark alt andet lige vil rnøde

en AlS-patient hver L35. ir.
Det er heller ikke i sig selv sPe-

cielt vanskeligt at lave lokale rehabi-

literingsteam, mente Jes Rahbek.
Det er først og fremmest et spørgs-

mål om den rigtige koordinering og

supervisering. Det sidste, supervise-

ring, må man ikke glemme, for det

er krævende at arbejde med ALS-
patienter.

Netop supervisering er en af
psykolog John Marquardts vigtige
opgaver i AlS-arbejdet. Han har

rådgivet såvel AlS-konsulenterne
som ALS-team på sygehuse og i
hjemmeplejen.

"Arbejdet påvirker ågpersonens eget

psykiske forsvar, og det kræver, at

man bearbejder sine følelser. Super-

vision bør være en integreret del af
arbejdet," sagde han.

"Den kan også bruges til at sikre

fælles mål og samspillet mellem pa-

tient og ågpersoner, så behov, etik,
ansvarlighed og realisme forenes,"

tilføjede han.

John Marquardt fortalte, hvor
forskelligt det er at arbejde med en

AlS-patient på en hospitalsaftleling

sammenlignet med ude i hjemme-
plejen.

"Patientens hjem er en ganske

anden arena, hvor der gælder helt
andre spilleregler. Det kan være

meget kompliceret," sagde han.

Grænser for kompromis?
Direktør Marianne Frederiksen slut-

tede konferencens fØrste dag af med

et foredrag omALS-projekterne set

i patientforeningsperspektiv. Hun ci-
terede a{init fra Muskelsvindfondens

værdigrundlag, hvori foreningens og

instituttets rolle i forholdet til det of-
fentlige behandlingssystem er be-
skrevet.Vi er medspiller og supple-

ment, sagde hun, men nævnte også

en afhandling om AlS-patienters
indflydelse på deres vilkår i systemet.

"Den udtrykte risiko for, at Mus-
kelsvindfonden skal passe på ikke at >
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blive for kompromissøgende i arnbi-
tionen oilr at være rnedspiller," sagde

Marianne Frederiksen og mindede

om, at det kun er godt 10 år siden,

at hoidningen til brug af mavesonde

var denne: Det er en unødvendig
livsforlængende behandling, som
blot trækker pinen ud.

Hun oplyste, at der i dag er 7 lokale
ALS-patientgrupper, 1 pårørende-
gruppe og 1 selvforvaltet bruger-
hjemmeside om respiratoriske hjæ1-

pemidler. Endelig belyste hun ud-
viklingen i det internationale ALS-
samarbejde med et par talangivelser

om de årlige AlS-syrnposier. Det

første symposium i 1990 i Birming-
harn, som hun selv deltog i, samlede

20 deltagere; i 2000, hvor Muskel-
svindfonden i øvrigt var vært, kom
700 deltagere fra lande kloden
rundt. &

rakteriseret ved at opfylde de før-
nævnte præmisser. Det er en frem-
ragende fælles bog for patienter,
pårørende og behandlere.

ALS står forAmyotrofisk Lateral
Sklerose og er en sjælden neuromu*
skulær sygdom med et hurtigt frem-
adskridende forløb. Der er ca. 300
AlS-patienter her\j emme. Sygdom*
men påvirker sjældent de intellektu-
elle færdigheder, men ødelægger så

at sige samtlige muskler og medfører

Et forbillede for brugsbøger

"At leve med ALS. God prolcsis i forbindelse ned syg-

d o n m e n a my otrofi sk lateral sklerose".

I n stitut fo r lvl us ke lsvi n d o g M u s ke lsvi n dfo n d e n 2 0 0 2.

Forfoftere: ALS-konsulenterne Lise Holter, Birgit Hov-

mand, Susqnne Jskobsen, John Marquordt, Jette

MølLer og Jes Rahbek. Fysioterapeut Liselotte Him-

mersLev, Bispebjerg Hospital, er medfarfatter til ka-

pitlet om fusioterapi.
Bogen koster 450 kr. plus forsendelse 50 kr. og

bestilles hos Muskelsvindfonden. 0pdøterede sider kan

downLoades gratis på www.nuskelsvindfonden.dk.

Når et menneske rarrunes af en hur-
tigt fremadskridende og uhelbrede-
lig sygdom, opstår et ftsisk og psy-
kisk kaos, og problemområder og
dilemmaer opstår lynhurtigt for såvel

patienten som de pårørende og be-
handlerne. Det er svært at finde sam-

let og overskuelig information om
f.eks. livstruende og hurtigtforløb-
ende sygdomme og konsekvenserne

af disse. Endnu sværere er det at finde
materiale, som patient, pårørende og

At leve med ALS

behandlere kan bruge som fælles

udgangspunkt for deres overvejelser

og efterføl gen de beslu tninger.
Når man ved, hvor vigtigt det er,

at de tre parter kan gå ud fra den
samme grundinformation og der-
med have den samme viden at

handle efter, kan man derfor glæde

sig over, at Muskelsvindfonden nu
udgiver bogen "At leve med ALS".
Et velgennemarbejdet, skriftligt fæl-
les udgangspunkt, der netop er ka-

"Err. fremragende fælles bog.for patienter, pårørende og behandle rc

0g ef ,,tsæduanligt uelskreuet og uel.qermemr.ænkt uærktøj"

Åf l4arianne Scheele
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lammelser i arme og ben, tale* og

rygge-synkebesvær og vejrtræknings-
problemer. Sygdommen kan ikke
helbredes, men der er gode mulig-
heder for at behandle dens mange
følgevirkninger gennem sygdoms-
forløbet. Disse muligheder er yderst

velbeskrevne i bogen, således at såvel

brugere, behandlere som pårørende

kan forstå, hvordan og hvorfor de

kan benyttes.

Den nødvendige dialog
Bogen er en kommunikations* og
sprogmæssig gevinst. Et usædvanligt

velskrevet og velgennemtænkt værk-
tøj, der fraset nogle ganske {å skøn-
hedspletter er så godt et redskab, at

den må betegnes som et forbillede
for brugsbøger af denne type. Op-
bygrungen er ikke alene relevant ved
sjældne sygdomme, men f.eks. også

ved.folkesygdomme som demens-
lidelser, gigtsygdomme og lignende.
Her furbliver de sygdomsramte lige-
som vedALS i høj grad i hjemmene
gennem en stor del af sygdomsfor-
løbet.

Bogen lægger op ril en menings-
fuld og nødvendig dialog mellem
AlS-patienten, dennes pårørende og
det stigende antal behandlere, der i
hvert enkelt sygdomstilfælde bliver
involveret i plejen og behandlingen
af den AlS-ramte.

Da sygdommen er så ualminde-
lig, har plejepersonalet sjældent er-
åringer fra tidligere tilfolde og ken-
der dedor ofte ikke til baggrunden
for at iganpætte den rigtige indsats

på det rette tidspunkt i sygdomsfor-
løbet. Da sygdommen samtidig er
hurtigtforløbende, har AlS-patien-
ten og dennes plrørende brug for
megen viden, således at de kan
træffe de {effe valg i forbindelse med
behandlingstiltag - og hvornår pati-
enten eventuelt ønsker dise stoppet.

Hvad angår det sidste, meget føl-
sorrune område om selv at bestem-
me, hvornår man vil dø, angiver
bogen på en meget ordentlig måde,

hvad systemet kan tiibyde denALS-
patient, som ikke ønsker at få $ælp
til at trække vejret, og som i stedet

foretrækker at dø hjernme eller på

hospitalet.

Ffensyn og faglighed
Brugsbogen er udformet som et
ringbind, hvor man kan udskifte de

enkelte kapitler i takt med, at f.eks.

sociallovgivningen ændres, eller der
kommer nye tilbud inden for be-
handlings- og hjælpemiddelområ-
det. Hvert af de 11 faglige kapitler
har små tekstbokse med særlige åk-
ta, specielle tips og fåldgruber, hvor-
ved læseren uvilkårligt {år yderligere
lyst ril at læse selve grundteksten.

Ikke mindst kapitlet "Principper
for god behandlingspraksis" fanger
ens opmærksomhed, fordi forfat-
terne her tager hul på en række vi-
tale spørgsmål om eksempelvis ba-
lancen mellem hensyn og åglighed:
På den ene side skal de professio-
nelle motivere mennesker medAlS
til at tage imod de mest hensigts-
mæssige behandlingstilbud på de

rette tidspunkter. På den anden side

skal de sikre, at parienten beholder
sin fulde selvbestemmelsesret og sti-
muleres til i videst muligt grad at

mestre sit eget liv uaflrængigt af be-

handleren.
Gennem hele bogen lægges der

stor vægt på, hvor uhyre vigtig kom-
munikationen er for et menneske og

den åmilie, der rarlmes af en så åtal
sygdom. Der skubbes intet under
gulvtæppet, når man i kapitlet om
"Psykologiske aspekter" understre-
geg hvor vigtig informationsudveks-
lingen er også omkring de aller-
sværeste ernner.

Bogen rummer et væld af praktiske
og nyttige oplysninger om, hvordan
man f.eks. takler de mange proble-
mer, der kan opstå, når sygdommen
rammer vejrtrækningsmusklerne.
Bogen har desuden en fortrinlig ord-
forklaring og liste med relevante
adresser og links.

Det eneste ikke så vellykkede ka-
pitel handler om to typiske syg-
domsforløb. Her får læseren beskre-
vet patienthistorierne dels set gen-
nem lægens briller, dels som opåt-
tet afpatienten og dels ud fra syste-

mets handlinger. Ideen er god, men
har tilsyneladende været svær at

gennemføre, og resultatet er derfor
ret uinteressant.

Bogen bør findes på enhver neu-
rologisk afdeling, og i enhver social-
og sundhedsforvaltning, fordi den
vel nok er det bedste materiale, der
i dag findes herhjemme som en fæl-
Ies hjælp for patienter, pårørende og
behandlere til at forsrå og takle livet
med sygdornmenAlS.

Brugsbogen er 6t af de synlige
resultater af Institut for Muskelsvinds

seksårige ALS-proj ekt.
Målet med projektet har dels

været at afprøve en landsdækkende

konsulentordning, som kan bruges
af såvel AlS-ramte som af deres
pårørende og behandlerne, dels at
formidle erfaringerne om princip-
perne for den gode behandlings-
praksis.

Marianne Scheele er journalist og infor-

mationsmedarbej der på Det Sundheds -

uiåenskab elige Fahultet p å Køb enhauns

Universitet og lærer i faget basal kom-

mwnikøtion for tæge- og taødtæges tu de-

rende. Hun er medforfatter til bogen

"Basisbog i komruunikation metl pati-
ercte:r og kolleger". r
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Aben er klsr til ny sæson
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Mødkazz med "Kickflipper", vin-
deren af børnenes Melodi Grand
Prix 2002 eller de fire øvrige finali-
ster fra MGP 2002. Eller oplevTip
Tap Tønde, Naturpatruljen med Dr.
Pjuskebusk, Sigurd, Camilla,Vera og

andre kendte ansigter fr-a DRt bør-
ne- og ungdomsprogrammer, når de

indtager scenen på sornrnerens Åh
Abe-koncelter.

Når Muskelsvindfonden i juni
for syvende gang byder velkommen
dl Åh Abe-koncerterne for børne-
familier, er der mange nyheder.Ti-yg
er stadig hovedsamalbejdspartner på

arrangementet, men på musiksiden
har Muskelsvindfonden indledt et

tæt og formentlig længerevarende
samarbejde med DR's børne- og
ungdomsafdeling, som har været
med til at samnensætte et spænden-

de program for koncerterne. Et prrc-

gram, der er bygget op, så der både

er noget for de mindste, de lidt
større børn og de stole. sonr godt
kan iide at synge og rocke helt oppe

foran scenen.

Tip Tap Tønde, Naturpatruljen
og Sigurds Bjørnetime med med-
lemmer af Radiosymfoniorkestret,
som alle er kendt fi'a børneprogram-
met Fjernsyn for dig, indleder de

musikalske akciviteter på scenen.

Derefter følger det åste - og uund-
værlige - element I Åh Abe-kon-
certerne: Mek Pek,Alberte og Mor-
ten Remar med de gamle kendte
børnernelodier og et 12-mands or-
kester.

En spørgeskemaundersøgelse

blandt publikum ved sidste års kon-
certer viste, at netop disse indslag
scorede meget højt i popularitet, og
at publikurrr nærD)est forventer at

høre ÅhAbe-sangen og mange af de

andre kendte børnesange i rockede
udgaver.

Sidste del af koncertprogrammet
byder på en præsentation afde fem
finalister fra børnenes Melodi Grand-
prix 2002 samt sidste års vinder af
de unges Meiodi Grandprix.

Som konferenciers vi1 Sigurd
Barrett dele opgaven med kultfiguren
"Vera" alias den udklædte skuespiller

Michel Castenholt, kendt fi-a ung-
domsprogrammet på DR "Rutsj",
rnens Camiila Ottesen vil tage sig af
præselrtationerr af de unge srngstjer-

ner' fi'a Melodi Glarrdplix.
Foruden musikken vil der lige-

som tidligere være mange gratis ak-
tiviteter for børn på koncertpladsen.

Teaterhylten, kørestolsrace, forvand-
lingshulen, isbane, penselkrigere og
de popr"rlære oppustelige hoppelande

og rutchebaner. Som noget nyt vil
der i år også være perleværksted,
bolchekogeri og fiskedarn.

Sidste år kom ca. 60.000 voksne
og børn til de fire koircerter i Århus,
Aalborg, Odense og København, og

det ta1 håber projektieder Marianne
Fisker at kunne slå i år. Et spænd-

ende program, en bedre rnarkeds-
føring og forhåbentlig et flot sorrr-

mervejr i de to weekender i juni skal

være med til, at endnu flere farnilier
{år lyst til at købe billet og få en mu-
sikalsk oplevelse samnen med deres

børn og dermed sikre, at arrange-
mentet kan give et pænl overskud til
Muskelsvindfondens ar-bej de.

Følg med på www.aahabe.dk,
hvor der også vil være konkurren-
cer, fotos, og praktiske oplysninger
om de optrædende, koncertplad-
serne m.v. jntt,s

Øverst: Camilla attesen og Verct, kentlte tv-væftet fra ungdomsprogroninet
"Rulsj", kan opleves på Ah Abe-kancerterne.
Nederst: På nusikprogramnet er også de fem finalister fra børnenes Melodi
Grondprix 20A2 bLe. vinderen Rszz og hans to dansere.
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Et nyt kapitel
En markant begivenhed i Muskelsvind-
fonden i 2001, var formandsskiftet ved
landsmødet i juni, som blev en stem-
ningsfuld afsked med stifteren af forenin-
gen og formanden gennem 30 år. Med
Evald Krogs afgang var en epoke i Mus-
kelsvindfondens historie slut, men sam-

tidig begyndte en ny, der på flere måder
markerede generationsskiftet i det politi-
ske arbejde. Ikke blot på formandsposten,

men også i repræsentantskabet skete der
en "foryngelseskur". Mange nye og unge
medlemmer blev valgt ind.

2001. var året, som FN havde udråbt
til Frivillighedsår. Her må Muskelsvind-
fonden betegnes som et godt eksempel
på, hvor stor berydning det frivillige ar-
bejde har - en bemærkning, som også

daværende socialminister Henrik Dam
Kristensen kom med, da han gæstede

Grøn Koncert sidste sommer.Vi værd-
sætter i høj grad den frivillige indsats,

som medlemmer, crewet og muskelte-
rerne yder i det daglige arbejde,ved årets

koncerter, på åmiliekurser, sommerlejre
m.v.. Men vi er også klar over, at vi ikke

må tage det som en selvfølge. De frivil-
lige skal plejes - et område, vi vil sætte

mere fokus på i de kommende år.

Den økonomiske situation i Muskel-
svindfonden gjorde det nødvendigt at
lægge budget 2001. ud fra en forsigtig
kurs. ljnderskuddet i 2000 betød, at for-
eningen indledte 2001 med den laveste

egenkapital i mange år, men den stramme

økonomiske styring af udgifterne samt et
godt resultat pi Grøn Koncert har bety-
det, at vi har formået at konsolidere os i
2001. Med andre ord kan vi nu begynde
at se resultaterne af den stramme økono-
miske styring, der har været nødvendig og
fortsat vil være det i nogle år endnu. Års-
resultatet for 2001. ender med et overskud

på knap fire mio. kr.
Men den stramme økonomi har selv-

følgelig kunnet mærkes. Både på mulig-
heden for at skabe fornyelse og sætte ting
i gang og for medarbejderne i Muskel-
svindfonden, som har udvist stor fleksi-
bilitet for at få økonomi, aktiviteter og
hverdag til at hænge sammen.

\aværende sacialminister Henrik Dam Kristensen var imponeret over de fivilliges indsats på Grøn koncert, da han
gæstede koncerten i Esbjerg i juli.
Foto: Søren Holm/Chili
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Medlemsørbejdet
De ny principper for finansiering af
medlemsaktiviteter skulle i 2001 stå

deres prøve. De bestod med meget

{å kritiske bemærkninger. Det tyde-
ligste tegn var, at den ændrede til-
skudspolitik ikke førte til et lavere

aktivitetsniveau. Tværtimod steg an-

tallet af medlemsaktiviteter - en ten-

dens, der også er fortsat i2002.
Landsmødets form havde også

undergået forandringer: Musholm
Bugt Feriecenter udgjorde rafiunen,

og mødet foregik som et endags-

arrangement med markedsplads,

mødetelt og aftensbuffet. Det blev
en hyggelig dag med god stemning,
men vi rirå erkende, at dele af det
sociale element manglede. Netop
den kritik er der nu taget højde for
til dette års landsmøde, som vil fore-
gå over en weekend med mulighed

for overnatning på feriecentret.
Efterårets netværksmøde, hvor

de aktive medlemmer i Muskel-
svindfonden, p olitikere, kontaktper-
soneq DSl-repræsentanter m.fl.. mø-
des for at udveksle eråringer og
drøfte aktuelle emner, var det bed-
ste i mange år. De politiske diskus-
sioner gav nyttige input til kom-
mende fokusområder i foreningen.

Et kig ud i fremtiden vil på med-
lemssiden pege i retning af, at der i
de kommende år vil opstå flere nye

medlemsgrupper i foreningen. Ud-
viklingen gør det allerede i dag mu-
ligt at stille rriere præcise diagnoser

og opdele de kendte diagnoser i
flere undergrupper, og det vil skabe

et behov blandt medlemmer for
også at mødes i diagnoserelaterede
brugergrupper.

I n d sa m Ii n g s ø kti vi teter
Forventningerne til Åh Ab.-kon-
certerne, som blev afviklet for sjette

gang, var på forhånd store. Der var
lagt op til, at.koncerterne skulle vise

deres berettigelse som en indsam-
lingsaktivitet, men selv om arrange-
menterne forløb godt, publikum var

glade, og koncerterne som begiven-
hed gav Muskelsvindfonden en god
profil, formåede koncerterne ikke at

give de forventede indtægter.
Det gav anledning til tunge over-

vejelser o- Åh Abe-koncerternes
fremtid, hvor vi i efteråret var meget

tæt på at sige stop. Men efier et ihær-

digt forarbejde fra in dsamlingsafde-

lingens side er der nu kommet nye

samarbejdspartnere til, bl.a. Danmarks

Radio, som tegner til at kunne give

arrangementerne et både indholds-
mæssigt og økonomisk løft. Med
andre ord tror vi på, at Åh Abe-kon-
certerne kan blive den indsamlings-
aktivitet, denbør være, og vi har der-
for givet den en fornyet chance.

Ti1 gengæld blev Grøn Koncert
2001 en stor økonomisk succes. Et
godt musikprogram, godt vejr, god

Akasku-projektet sluttede i efteråret 2001 efter
halvandets års forløb. Projektet bLev en tæreig og
god proces fur sdvel de ni unge deltagere som

foreningen. Teater og roLlespil indgik i projektet.
Fob: Ab Christiansen.

markedsføring og en god afvikling
af de syv koncerter betød, at GrØn
Koncert sikrede Muskelsvindfonden
en bruttoindtægt på 8,7 mio. kr. -
eller ca. tre mio. kr. mere end bud-
getteret. Det flotte økonomiske re-
sultat afkoncertturn6en er en væ-
sendig årsag til det samlede overskud
på Muskelsvindfondens regnskaber i
2001,.

Muskelsvindfondens bankospil
på Østerbro i København fejrede i
sensommeren sit et års fødselsdag og
kunne allerede d6r fremvise et stort >

Medlemsarbeide - fordeling
af omkostiinger 2001
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Åh Abg^koncefterne

fdr en ny chance for
at blive den indsam-

tingsaktivitet, den bør
være. foto: Sine fiig.

Muskelsvindfondens
onsdagsbanko pd

Østerbro.
Foto: Mikkel

Østergoard

plus på kontoen. Bankospillet, der
drives af frivillige kræfter, giver et

flot årligt bidrag til Muskelsvindfon-
den. Det samme gør Muskelsvind-

' fondens tombola- og skydevogne,
som i høj grad også er baseret på en
frivillig indsats fra medlemmer og
andre.

I efteråret valgte en markant skik-
kelse gennem det meste af Muskel-
svindfondens historie, indsamlings-
chef Marius Byriel, at søge nye
udfordringer. Marius Byriel har gen-
nem sine 24 ir iMuskelsvindfonden
været med til at skabe den organisa-

tionskultur, som er så ker.rdetegnep-

de for Muskelsvindfonden med nøg-
leord som fællesskab, entusiasme og

kreativitet, og han var ikke mindst
drivkraften bag hele koncertvirk-
somheden.

Men gode kræfter i indsamlings-
afclelingen har taget udfordringen op

og bygger nu på deres måde videre
på.den kultur, der er skabt. I de kom-
mende år vil der blive fokuseret
endnu mere på lønsomheden i de
aktiviteter, der sættes i gang, og ud-
vikling af event-markedet forventes
at blive en stor indtægtskilde.Visio-
nen er, at Muskelsvindfonden skal

blive den største event-afvikler i
Danmark baseret på en kombination
afprofessionel styring og frivillig ar-
bejdskraft. Allerede t 2007 har vi
gjort os nogle erfaringer med stØrre

fi rmaarrangementer, PR-fremstø d
for en rejsearrungØr af skiferier m.m.

I foråret 2001. var Muskelsvind-
fonden med til at stifte ISOBRO,
Indsamlingsorganisationernes Bran-
cheorganisation. Et af målene med
foreningen er at skabe fælles etiske

retningslinier for indsamling blandt
humanitære organisationer og des-

uden arbejde politisk for at skabe

bedre vilkår for organisationernes
indsamlingsarbejde. Eeks. ved at de

humanitære foreninger kan blive fri-
taget for at betale moms ved ind-
samlingsaktiviteter. Endnu er arbej-
det i sin vorden, men vi håber, at

initiativet vil give resultater også for
Muskelsvindfonden.

Høndicappolitik

I 2001, har vi - på vegne af flere
andre handicaporganisationer for $r-
sisk handicappede - lagt mange kræf-
ter i sagen om den ny overenskomst

for fysioterapeuter, som trådte i kraft
1. juli. Både før, under og efter over-
enskomstens ikrafttræden har vi re-
ageret over for de to aftalepartnere,
Danske Fysioterapeuter og Amtsråds-

foreningen, og dokumenteret, at
overenskomsten becyder en forrin-
gelse for de fi'sisk svageste grupper
af handicappede. Endnu har vores
reaktion ikke affødt konkrete æn-
dringer i overenskomsten, men der
er blevet åbnet for en dialog, og det
sidste ord er ikke sagt i den sag.

En andet område, vi har haft
fokus på i samarbejde med andre be-
vægehandicap-grupper, har været

vilkårene for handicaphjælpere. Vi
har tidligere formuleret oplæg til
bedre ansættelsesvilkår og været i

dialog med bl.a. Foreningen af Of-
fentligt Ansatte, FOA, som organise-
rer nogle af handicaphjælperne.
Dette arbejde er fortsat i årets løb.
Som det ser ud nu, forventes det, at

Århus, Odense ogAalborg i\øbet af
foråret 2002 v1I give et tøft i hjæl-
pernes ansættelsesvilkår, og at andre
kommuner formentlig vil følge efter.

Finansieringen af de forenings-
ejede behandlingssteder, som Insti-
tut for Muskelsvind hører under, har
også været på dagsordenen det mes-
te af iret. Rammerne i finansloven
har ikke været reguleret siden loven
om stØtten til de foreningsejede be-
handlingssteder blev vedtaget i 1993,

og i mellemtiden er antallet af bru-
gere i instituttet fordoblet.

Også de øvrige foreningsejede
behandlingssteder som f. eks. sclero-
sehospitalerne, gigthospitalerne og
PTU's Fysiurgiske Ambulatorium
har på forskellig vis mærket behovet
for en regulering, og vi er derfor gået

sammen med de andre foreninger
for at forhandle os til en udvidelse af
rammen. Men den politiske afl<laring

er blevet forsinket af folketingsvalget
i november, regeringsskiftet og for-
handlingerne om en ny finanslov.
Meget ryder dog på, at vi, foreløbig
kun for 2002,vilfå en vis forøgelse

af rammen, men det er endnu uaf-
klaret, om den vil blive gentaget i
2003 og de efterfølgende år.

t

Intern øti on a lt sam a rbej de

Engagementet i EAMDA har været
sat på vågeblus i et par år og vil fort-
sat være det. Sammenslutningens
økonomi er dårlig, og det afspejler
sig i {å aktiviteter og et meget lille
engagement fra medlemslandene.
Muskelsvindfonden er stadig med-
lem, men følger mest med fra side-
linien. I stedet har vi valgt at lægge
vores kræfter i ENMC - det euro-
pæiske neuromuskulære center -
som har stor berydning for forskning
og behandling af muskelsvindsyg-
domme. Med så gældne sygdomme
som muskelsvind er det nødvendigt
at samarbejde på internationalt plan
og stØtte det forskningsarbejde, vi
ikke selv har mulighed for atudføre.
Samtidig ser vi det som en del af en
patientforenings opgave at sikre, at
de behandlingsforsøg og eksperi-
mentelle behandlinger, der i de kom-
mende år sættes i gang,foregåti på et
etisk og behandlingsmæssigt forsvar-
ligt grundlag.

I 2001 har vi været involveret i

opbygning af og stØtte til handicap-
organisationen i Kosovo, som en del
af De Samvirkende Invalideorgani-
sationers projekt i provinsen.Vores
indsats har indebåret udstationering
af en medarbejder samt inddragelse

af andre medarbejdere og politikere
fra Muskelsvindfonden, der har be-
sØgt Kosovo i årets løb.Vores stØtte

til Handikos, der er finansieret af
midler fra DSI, vil fortsætte fore-
løbig frem til sommeren 2002.

Også vores engagement på

ulandsområdet er fortsat i 200I.
Samarbej det med muskelsvindorga-
nisationen i T,inbabwe, og DiCAG,
en forældreorganisation for handi-
cappede børn r Sydafrika, har været
finansieret via'bevillinger fra hen-
holdsvis DSI og Danida. Projekterne
blev aftluttet ved årets udgang, rnen
samarbej det vil formentlig fortsætte
i begge lande enten med en ny pro-
jektbevilling eller på anden måde.

Det internationale engagement
har således stor befydning for Mus-

Fysioterapeut lda fLøjtrup (t.h.) på hjemnebesøg i Kosovo

kelsvindfonden, men det er samtidig
vigtigt at være bevidst om, hvilke
opgaver vi skal prioritere, og hvor
mange ressourcer det kræver. Det er
ikke et mål i sig selv at være inter-
nationalt aktiv, men man kan heller
ikke se bort fra, at et internationalt
engagement kan få os til at se vores

egen situation i et nyt og anderledes
perspektiv.

Fordeling af indtægter fro
i n d s ø m li n g sq kti iti tete r
0pen air arrangementer

Event Service

Annoncer m.v.

Tombota

Skrabespil

Øbro Banko

Udtejning materieI

9.973.500 DKK

567.000 DKK

420.000 DKK

284.000 DKK

264.000 DKK

172.000 DKK

51.000 DKK

Indsam[ingsaktiviteter i a[t 11.731.500 DKK

Note: Ovenstående taI vedrører.indsam[ingsaktiviteter i Musketsvindfonden

Børnefonden og Eurovenuefonden,

Muskelkraft 3/2002 24 25 Musketkraft 3/2002

Resultat Grøn Koncert 1996-2001

J
t-:

1 0000

8000

6000

4000

2000

0 1998 2000

Resultat Ån nle 1996-2001

800

700

600

s00
! 4oo
F:

300

200

100

0

-l 00
1996 1997 1998 t999 20m

Note: De angivne resultater er før fordeling af
kapacitetsom kostninger.



Institut for M uskelsvi nd

I septembel kunne instituttet fejre
sit 25 års jr-rbilærun.25 års fi'crnsynet

albejde, hvor nøgleorclene dengang

vrr totllbelrlr rdlir rg. patierrterr i cerr-

trlun og respekt for den enkelte. I
dag elstattet af nyere ord mcd næs-

ten sanlme indhold: bruger:clelta-

gelse, wærågliet teamar-bejde og livs-
lang rehabilitering.

Institllttct har rræret en succeshi-

storie, bedst ucltrykt vecl, at menne-
sker rned mr-rskeisvind i dag lever
længere og beclre end for 25 :ir siden.

Institllttet har haft stor indflydelse på

clen uclvikling af viden og ikke
rnindst det holdningsskift, dcr er sket

indcn for behandling af muskelsvind
i cie siclste 25 ir. I dag gælcler det
ikke bare om at ovcrlcve, nlen onl at

have inclflyclelse på sit eget liv og de1-

tage i sanftinclet.
På nordisk plan har Institut fbr

Muskelsvincl taget initirtiv til at ud-
arbejde et fæl1es nordisk reference-
plogram for personer mecl Duchen-
nes nruskelclystrofi. Et r-rdkast blcv
dr-oltct pa Blickless Cer rtlc-scrr r inr-
let i efteråret blandt de nordiskc
læger og bchandlere inden f.cr rnus-

kelsvincl. Det positivc samarbcjclc orn
rcfcrcnceprogfarnlllet vii formentlig

{å en afsrnittende virkning p:i andre

områder, hvor de nordiske lande vil
knnne drage fordel af et øgct sanr-

arbcjdc.

ALS-konsrrlerrtoldrrirrgerr, sottt

blev etableret i 1996 sorn et forsøgs-

prq ekt fi nansierct af sociallrinisteriet,
har siden 1999 haft konuluirerrrc
som foknsområde. Projektet udløber
den 31 . aprll 2002, og vi har siden

forår'ct 2001. ført forhandlinger med
sociai- og sundhcdsrninisteriet for at

fincle en pernlallent løsning på ALS-
området. En afklaring var meget tæt

på, da dcr blcv udskrevet Folketings-
va1g. Siclen kom regeringsskiftet, ar-
bejdet rned et rry finanslovsfurs1ag, og

dcn cndelige afklaring har derfor
ladet vente prl sig. Mcn i begyndelsen

af april i år fik vi en bevilling på 1,4

mio. kr'. fia Socialministeriet til at

fortsætte konsuicntordningen året ud,

lncn en perlranent løsning er endnu

ikke afglort.
Vores rnå1 cr at sikre, at cle erf,r-

ringer: og den viden, vi efter'hånden

har oparbcjdet i ALS-konsulentord-
ningen, ikke går tabt, når projcktpe-
rioden udløber, og at ALS-patienter
sikrcs en kornpetent behandling også

fi'emover.

Efter flere års forarbejde udkom i
ar-lgLlst håndbogen "Det nryasteniske

puslespil", som fik flotte omtaler og
anmeldelser i anclre fagblacle. Hånd-
bogen er blevet ti1 i et samspil mel-
lenr rnylsrenikcrc og ltngpelsorrel i og

uden for Institr-rt for MuskelsvincJ. Et
godt eksempel på brr,rgerinddragelse

og er1 nyttig håndbog, der sætter

fokus på de forskellige aspekter af
sygdommen Myastenia Gravis.

Med offentliggørelsen af en arti-
ke1 i et internationalt fagtidsskrift
inden for fysioterapi opnåecle Ud*
viklingscentret i eftenlret en viden-
skabelig anerkendclsc af sit uclvik-
lingsarbejde med den såkalcJte

EK-skala - Egen l{lrssifikationsskala.

Skalaen er r-rdviklet til at måle, hvor
nleget rnuskelsvind en person har
vecl at bedønrne personens cvne til
at balanccre i kørestol, bevæge ar*
mene, vende sig i sengen, stå op,

hoste osv. Siden skalaen blev ucJvik-

let i 1980, har clen været brrlgt i en

lang række prqekter, nrcn er før:st nu
blcvct anerkenclt som et gyldigt
måler-edskab i videnskabelig forstancl.

(Beretningen fortsættcs side 3 1 )

Lsndsmøde 25. og 26. msj 2002

I 2001 havtle ergoterapeut Jetl:e l4øLler (tv.) ag fysioteropeut Eiqit
Steffensen (th.), to af pianerente i opbygntngen cf instituttet, 25 drs
jLrbilæ*n. Det b[ev fejret på instituttets jubilæumskursus for nedarbejdere
og polil ikere i ibttttirtApil.
I'ato: Nils Jue! Berg.

?

Srrrr olrfrr&f til vnlgct fi repra:setttiuttskab,-li)t'utoud t).{ rrrr-iI-

-krrtn,ut,l p,i .\,lttskclsyirrd-titrttlcn,i låttdstnLlda brhtryr yi ltar t'tt
u,zl{at'is rrrcd dc k,urdidatt:t', dcr irtden rlt:adlittt ptt ^\{ttskclkrttJi
lutt, d t' til L'l d t tft: rt's k* t rl i d t1f t t t'.

I/å/gr' ,'llu,rkclx,irt,lli.,rrtlt:rts t,cdtrt:gtff kdil iltiltt stillt op ,{cr,/r

kartilitlat Irt'Ir-fi'cnr tiI ttf-:ternrtiil,q(tt ILi l,utdstnot{et.,4llc rut:d-

lcrtnnt:r,,lt'r p,i litrttlsrrrttdt'tld{t:rt cr-i1tl,l1 IB ,ir, cr r?-iri//irr(.iåc-
rLlrig{'t.

JES ERIK JESSEN

Alder: 36

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

U dd a n n e be/ o rbej de : Øko non.

Aktiviteter i l4uskelsvindfonden: Formand for Mus-

kelsvindfonden. Medtem af Musketsvindfondens re-

præsentantskab og bestyrelse samt tidligere næst-

formand gennem en ånække. BestyrelsesmedLem i

Musho[mfondens og MarsetisborgCentrets bestyret-

ser. Desuden repræsentant for Muskelsvindfonden i bL.a. De Samvirkende Inva-

[ideorganisationers hovedbestyretse, samt DSI-udpeget medtem af Den Socia[e

Ankestyrelse og af bestyrelsen i Dansk Selskab for Patientsikkerhed.

Mit første år som formand for Muskelsvindfondeir har været fan-
tastisk spændende og ud{brdrende, os det har været en stor glæde

og oplevelse at rnærke opbakningen i nrøclet og samarbejdet nled
medleinmer, trivillige og rned:irbejdere.

I besryrelse og repræsentantskab er der det sericste rir ig:rngsat

nogle store og aktuelle diskussioner om Muskelsvindfondens frem-
tid: Dels orn Muskelsvindfondens placeriirg og udbygning, dels

om Mushohn Bugt Feriecenter sonr ranllen oni Mr-rskelsvind-
fondens og Institut for Muskelsvinds rehabi-literingsindsats, rled-

lernsaktiviteter og foreningsliv. Blandt rledlemrner o{ brupqere er

der igangsat en stor undersøgelse af bl.a. holdningc-r os forvent-
ninEer til Muskelsvinclfonden og Institut for Muskelsvind. Un-
dersøselsesresultaterne vil blive udgangspunktet for prioriterir.r-
ger og beslutr.ringer i mange år frenrover.

lJndersøgelsesresultaterne vii oeså dokumentere en værdiilld
baggrundsvidcn orn rnedlenuner og bruger-e. sonl er vigtiu for pri-
oriteringen af vort arbejde på der interessepolitiske omrade. Her
ser jeg i det næste år nogle umiddelbare udfbrdringer i at sikre
bedst nrulige vilkår for mennesker rned muskelsvind, bl.a. i for'-
bindeise med implenrenteringen af såvel den såkaldte grundtakst-
modcl sonr førtidspensionsrefbrnren. Ligesom det er afgørenclc

vigtigt, at vi nu får sikret, at den opnåede udvidelse af de økono-
miske ranrmer for vdelserne i Institut for Muskelsvind bliver per-
manent og tilstr;ekkelig dl at dække det fulde behov.

Organisationc-ns anstrenllte økonorni kræver fortsat stærk kon-
solidering og stvring. Men der er tegn til, at økononrien herisen-
nem og i kratt af nredlemrlers og niedarbe.lcleres tleksibilitet og

indsats nu er på vej til at blive mindre sårbar.

Jeg har stor lvst til at fortsætte arbcjdet rned ar tbre Muskel-
svindtonden ind i frerntiden!

?80k

240k

Note: 0versigt over konsulenternes opgaver indenfor vejtedning og be-

handling.

EnkeLtydeker overfur brugerne - vil f.eks. være rådgivning veci boligindret-

ning, siddestitting, hjælpemidler. behandling og skolestart, vurdering af

brugernes fysiske tilstand samt psykotogbistand

YdeLser i Instituttet - vedrører primært undersøgelser, samta[er og møder 1

Muskulatoriet, hvor der b[.a. jndsamles videnst<abelige data tiI brug i Ud-
vi kli ngsce ntret.

Ksndf dst tf { f*rrwsffidsp*sten

Anvendt tid
i Institut for Muskelsvind

9"to

I vaetser i Instituttet

f, Konsuientrapport

I Enkeitydelser over for brugerne

fi Telefonydetser

! Kurser

23ak
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ffærp df dæt tig næstform{r{Fdsp*stære

JENS LUND

Alder: 30 år

Adresse: Kirstensvej 8, 8?20 Brabrand

Uddanne[se/arbejde: 5tud.jur.

Aktiviteter i Musketsvi ndfonden :

FLerårigt medlem af Muskelsvindfondens repræsen-

tantskab og bestyrelse. Medtemsarbejde (kurser,

projekter og l"ign.). Siden 2001 næstformand i be-

styretsen for Muskelsvindfonden samt Institut for

Muskelsvind. DSI's repræsentant i patientklagenævnet. InternationaLt arbejde

med særlig interesse for handicappoLitik og menneskerettigheder.

l)ct har være! et spændende år.tk til vores nve forrtrand, som det

har været en iornøjelse at arbejde sanrmell nred.Jeg synes, vi har
arb ej dc't goc'lt og frernadrettet.

En cpoke sluttede, da Evald Krog gik af efter 30 år som fbr-
nrancl. Han var forrnand for det, rnan stadig kan kalcle l)anmarks
nlest intercssante handicapforening og vel nok I)anmarks mest
progressive privatirospital.At være nred ril at drive det vidcre * det

kan jeg sinrpelthen ikke sige nej til.
Vi hverken rnå eller skal lade det blive ved det.Vor-es fvsiske rarn-

rner er ganske sirnpelt ikke store nok, og huslejen er snart for stor
til, ac vi kan håndterr- den. Et dilenuna, som vi dog gocit kan imø-
degå.

Vi skal r-renrlig i eang med at tælke anderledes - skævt orn I
vil. For MarselisborgClentret og Musholm Buqt Feriecenter skal

nu bruges og integreres i forbrndeise nred de komnrende overvej-
elser onr. "l.rvor vi skal b,vgge, og hvor vi skal bo". Det er vigtigt,
at vi i denne proces ikke glerlmer, hvacl der er krumtappen i det,

c-ler nu en gang ogs.i er Muskelsvindfonden og Institr.rt for Mr-rs-

kelsvind - nemlig cie konrpetentc rnedarbejclerkrætter. som vi ikke
kan unc'lvære.

Jeg vil dertor arbejde for. at vi bedst nruligt bevarer ftenrdrit:
ten og ivsten iros den enkelte nredarbejcleq sanrtidig med at vi også

i nredlenrskredse drøfte'r, hvordan vi bedst nruligt kan bakke op
onr et projekt, sol11 er e11 nleget stor udfordring. Det er vigtigt lbr
rnig at understrege, at lvkkes clet at integrere MarselisborgCentret
og Musholn.r llugt Feriecenter vil vi opleve at stå strrkere end no-
sensincle' t?ar.Vi kan og skal lbrtsat bevise, at vi vil være med til at

lave ordentlig rehabilitering i Danmark.

G

MICHELLE CHARLTON

Alder: 37 år

Adresse: Brogårdsvej 20 st.th., 2820 Gentofte

Aktiviteter - uddannelse/arbejde: Mor til" Nicklas på

L7 år, der har muskelsvind.

Til. dagligt arbejderjeg som [ærer, hvorjeg undervi-

\j/ ser autistiske børn. Jeg har tidligere siddet både i

repræsentantskabet og bestyrelsen i Muskelsvind-

fonden, været med i oplysningsudvalget oq har

gennem mange år turneret rundt som frivitlig på de grønne koncerter.

N:ir jeg stiller op til repræsent;rntskabet, er det, tordi jeg igen har
lvst til at bidrage i det politiske' arbejde.Jeg har tidligcrc- været ansat

i leclelser-r i en humanitær orqanisation og ct c{erlbr vant ti1 saru-
arbejdet nrelienr ansatte og polirisk vdg5ce.

Med generationsskiitet i Muskelsvindfbncle.n sidste rrr-krrn nian
vel nred rette tlle orn, at der cr erl nv udvikling i vores lbre-pipg.
Af samnre gruncl tror jc'g, det er vigtigt ;it se organisarionen sonr
heihcd og har derlor ikke nrærkeslger sor11 såcl:ur. Mcn tlc-t er khrt.
at jeg sonl lror til et ullgt menneske ured uruskelsr,irrtl hrrf r,,;.-re-t

genlrenl en proces og fået en clel ertåringer. l)isse crtrlinger r-il
jeg gerne bruge til at arbejde for at tbrbedrc vilkårc.nc ikkc barc
for børnetantilic'rne. rlen fbr alle fbndens medlenrrner'.

Muskelsvindfotrden L'r - sonl den altid har været - en grga1i-

sation i udvikiing. En udr,'ikling, jeg gerne vil r'ære mc-cl ril ar

præge.

q;

OLE LAUTH

Atder: 53 år

Adresse: Egmont Højskolen, Hou, 8300 0dder

Uddan neLse,/arbejde: Højskoteforstander

Aktiviteter i Muskelsvindfonden :

Har siddet i Musketsvindfondens repræsentantskab

siden 1999.

rinp5 kan ikke komrne på tale, hvorfbr klienten indstrlles til .. "
Utailige af den slags konkiusioncr har;eg sennenl rnit aråejde ottc
værct vidrrc ril.

Allc mennesker har et vækstpotentialc også rncnneskc-r nrctl
muskelsvind, og kun en tro p:i dc-tte faktunr k:rn å nrennesker til
at voksc.Jeg tror på triirccl, positive forventninger oq en optirrul
inclsats pædagogisk og socialt.

I tre år har jeg v:ere t nredlem af Mr-rskelsvincltbnclens reprårs-

entantskab. og3eg vil tbrtsat gerne lrbejde ibr:
' at ungL' sikres ordc-ntlige undervisnings- og uddannelsestilbud
' at der satses pa at skabe boliger os bofbrnier, som tilti'eclsstil-
lc'r de boiignræssiqe behor'. man har p:i torskellige statlier i sit

liv
' ;rt ferie- og fritidstilbud optinreres
' at hjælper- og ledsrrgcrordninger tbrbedres og srkres til allc.

1t

*''

I

Gennenr nrin opv:rkst pa Egnront Højsko-
len - som søn af skolens filrstrr ibrstandc-r, Oluf Lauth - fik3eg en

nirturlig tbrstielse for cle forhold, sonr fi'enurer eller hæmnrer ucl-
viklingsmuhqhcder tbr nrenneskc-r ntecl handicap. Tidligt fik jeg
indsigt i cien berydning, stenrpling (stignrrtrsering) tiir for mcnne-
sker nred hanclicap:"Det tbrvelltes ikkc, at klienten karr fi vderli-
qcrc udbvtte af undervisr-ringstilbuci og en erhverl'5n1;s55ig place-Ksn di dster tf { rsp ræsæ{Ftwrstskæfu*t

TORBEN MADSEN

Atder: 49 år.

Adresse: Ahornvej 21, 4180 Sorø

Uddan netse/arbejde: Førtidspensionist

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Medlem af Musketsvindfondens bestyreLse og

repræsentantskab, formand for Musholm Bugt Ferie

centers bestyrelse, medlem af optysningsudvatget.

Er Musketsvjndfondens repræsentant i bestyrelsen

for Egmonthøjskolen.

Jeg gcnopstiller til repræsentantskabet og besryrelsen lor at kunne
fortsætte arbejdet for stadig at udvide brugerindflydelsen, gennenr
en gensidig løbende dialog rrrellenr nredlemmer, repræsentantskab

og best,vrelse. Et alværktojerne til dette er clebatforunr på Inter-
nettet, sonr giver rnulighed for udveksling af holdninge r, forslag
og tilkcnclegivelser. si rncdlerlrnernes hoidninger kommer til ud-
tryk i de beslutr-ringer. der tagcs.

Mærkc'sager:
'Vil forsøge at ger-loplive min ganrle ide med region;rle tc-ma-

nøder, så vi år tid satnmcn til at diskutere cnrner nred berydnine

for os sonr svindlere. Det er i'igtigt, at vi iår styrket båndene rn.'l-

leri brr.rgergrupper og evt. resionale grupperinger, som melder
tilbagc til de politisk valgte personer.

' Som konsekvens af at levealderen for foik rnecl rnuskelsvind er

steget berydeligt gennem cle seneste årrier, viljeg arbejde for at op-
rette snrå brugergrr"rpper, sonr kan starte på etableringen af srnå bo-
f,ellesskaber for ældre svindlere, så vi kan {å trygge rarrnler sonl
ganrle.

'Vil arbejde for at -u'ores egne teråpeuter i Institut for Muskel-
svind skal bistå med eksperwiden i forbindelse med bilansøgninger.

'Jeg vii fbrtsat gerne arbgde i Mushoirn Bugt Feriecenters be-
swrelse, hvor jeg ud fm den okonorniske virkc-lighed vii arbejde

for at gøre centret så rentabelt sonr muligt og tnininrere Muskel-
svindfondens udgitter tnest muligt. Musl.roltl skal efter nin ure-
nirrg ikke udbygges for enhver pris, men vi nra llnde det ieje, som

er dækkende i forhold til efterspørgslen.

Den udgift, som Musholnr ind til vrdere er på Muskc'lsvinds-

fonde'ns budget, må betragtes soln c't aktiv gode, nran€le n-redlem-

rner har g1æde af åre t rundt. Evetrlucl 
"'itlc-re 

udbyening nrå ske

sorn en nøje afvcjning nrellern en rentabel dritt og resultatet af den
aktuelle medlernsundersøselse. sa dcn i så høj grad som rnuligt bli-
l'er i overensstemnrelsc rned uredletnmernes synspunkter.

VINNIE CARASS

Alder: 44 år

Adresse: Søsvinget 20, Lykkesholm, 3400 Hillerød

Uddannetse/arbejde: SociaLpædagog samt stud.

psyk. og arbejder 10 timer om ugen på Københavns

Universitet med handicappsykotogi og adoptions-

forsk ni ng.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden :

Jeg har været medlem af Muskelsvindfonden. siden

jeg i november 1987 btev diagnosticeret limb girdl"e musketdystrofi. Jeg bor

sammen med Nils, og vi har sammen en søn på 16 år. Jeg har siden 1988

været aktiv medlem i Musketsvindfonden. Jeg har været med tj[ at arrangere

meltemgruppekurser, holdt oplæg ved flere kurser, rådgivet andre med muskel-

svjnd, været med til opstart af et projekt for Unge "ta'fat - giv slip". På nu-

værende erjeg stadig med i vores L4 år gamle brugergruppe 8 og aktiv i

Københavns Lokalgruppe, hvor vi arrangerer to temamøder om året for folk

med muskelsvind, pårørende og andre interesserede.

Jee synes sefr', at jcg nu er gotlt rustet til at gå ind og arbejde på et

rnere overordnet plan for de intercsser, sonl folk rned nruskelsvind

ntå slas firr og gøre oprnærkson-i p:r.Jcg vil habe, jeg kan savne
flere, og at nrine personlige c'rfaringer og tnin laglige viden kan

bidraee positivt tii dettc.

Mit nrål nred at stille op til repr;esentantskabet er, at jeg vil ar-

bcjdc 1br, at de nødvendiee og r'ærdigc nralsætninser om ligestil-
lirrg af handicappede (FN's Standarrdregler,WHOs ICD 2) kan
udlbldes i konkrete tiltag. og at der bliver sat ekstra fokus p:i wrres

(os nrecl rnuskelsvinrl) ressourcer.

Problenret er ikke svrrge pcrsoner. nlcn lbr ofte de konkrete
iorhindriireer og vilk;r tblk strir i. Livet skal ikke bare handle onr

at overleve, nien vi skal ogs:i have tid til at LEVE.

Jeg l'il gerne være rncd til at sanrle oe t,u-deliggørc' folks erl:r-

rinser os ide6r til, hvordan livet nred muskelsvind k;rn blive 1et-

tere.Jee ved, at der iigger uudnyttecle ressollrcer hos os, og at vi
sarrmen kan gavne hirunden os :rndrc ved at "slå kludene sam-

men". Et gannrelt, men godt begreb er "iællesskab"- en vietig in-
erediens, nar vi hver især skal bidrage nrecl det. vi kan for at

fienrrne nye tiltag og idec-T. "UNITED WE STAND, DIVIDED
WE FALT'.

*=
-.=å
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LIS KRISTENSEN

Alder: 49 år

Adresse: Tusborgvej 11, 9310 Vodskov

Uddan neise/a rbejde: socialrådgiver, nu fuldtidspen

sionist

Aktiviteter i Musketsvi ndfonden :

Mit medLemskab af Muskelsvindfonden stammer

næsten he[t fra stiftetsen først i 70'erne. Jeg var

med j den spæde start med lokalgrupper og mange inspirerende træf også på

Landsplan. Jeg vaLgte i flere år at bruge en stor del af min tid på at arbejde

som socialrådgiver, så foreningsarbejdet bLev sat på lavt bl'us. Jeg er nu fuLd-

tidspensionist og har lyst til at gøre et stykke arbejde i Muske[svindfonden.

Min interesse liggcr i at værc nre-cl ti1 at skabc livs- og'u':rkstnu-
lighe'der tbr os al1e, uilnsct hvilkc forudsætnrnser vi har.Jeg lr:iber

i sanr:rrb e-j de nred protessronell e f aegrr-rppc-r, brtreere, pårørende
og andre interesserecle at kulllr' vrtre uied tii at t-indcr irenr til hel-
hcd t>g urcning i c-let lir,, r'i in,er især har. Llrrnset clen smc-rte clet er

:rt lcvc nrc-cl rnr.rskclsrrin11.

Jeg har hatt rnr-rskelsvinrl litvpen spinal atroli siden tidlig barn-
clonr. Mit liv har været præget af ilt \'årre bl:rirdt clen første qene-

ntion af svært handicappede. der både overlevecle svære sygepe-

riodr-r og rrlligevel frk gennenitbrt skoleeang. uddannelse og siclen

rrbejde. Si,-Jeløber-rtle skr'l1ie bolig, h3æ1p til personlige fbrnøden-
hcder og transport klares.

Udvrklingcn pa det sociaie og praktiske otlr;ide er på urange

rn:rder gået utrolig hurtig, tnt'u vt nr:i ikkc glenrure, at dcr tra
lrlilnqe blev lagr r-t stort arbejde lbr at konrrle frcnt til nutidens
nrulishcdc-r - dcl dog stadig bør revideres.

TORBIN JESPERSEN

Alder: 44 år

Adresse: Augustvænget 55, 6000 Kotding

Uddannelse/arbejde: Arbejder med indkøb og Logi-

stik

Aktiviteter i Muskelsvi ndfonden :

Med i forætdregruppe Sydjyliand II, medlem af Mu-

skelsvindfondens repræsentantskab siden 1999 og

bestyrelsesmedlem i Musholmfonden.

-Jeg hrr vltret ulecllenl ai\.orcs dcjlige fbrening i godt 11,) år oq c'r

nrc'r1 ticlen blevet nieqet irrteresseret i, hvorclan og hvortbr fonden
er blcvet tL-t, den er, og hvordan de forskeilige ting hærrser sarn-

II1C11.

Sa clet r-ar irleqet naturligt at stille op til rcpræsentantskabet.

Periocien på de tre ar har ikke sktrflet nriq. nren tv:rrtinroc1 skær-

pet intr-resscn t,rr clc-t politiske arbqde. Fonden og clcnlcs nlangc
sanrrrrbejdspartnerc er en koinplicerct st(rrrelse og slninrcnrætning.

og-jeg rndrolnllref gerrle.;rt det ikkc aitid har v:tret lige ncmt at

forstit tingenes "logiske " sanrurcnhæng. Ikke nrindst, hvaci clen

økononiiske sidc angår, kan dc-t til ticler være en licit vanskelig sag.

Men sonr tiden g:ir tøler'.1r'g uriq nrert' og nL're rustet til at del-
taqc r dc nlirnqe diskussioner. clcr hclst sk:il ende op med at \rære

tii gocl inspiration lbr ikke mirclst besrvrelser.r.

Jcg cr i nrellenrtitlcr.r konunct nicd i bestl'rclscn tbr Musholni-
tbnden. hvilket oqså cr rned til at give ct saurlet indblik i virk-
somheclen.Jec vil tilladc rrrig rrt siq.'. lr vi sonr rnecllernnrcr i lang
tid har værr-t i 1. division. Os sorn enhver vecl. kan det til tider
være sv:erere at hlive cler, end clL't er at konrnrc' der. Så en af rnange

r-rclforclringer liggc'r i at holde niveauc-t ellcr enrlnu bedre at højne
det. I)et gør vi bllndt andet ved aldrie at miste tbkus pa det væ-

scntligc: Konstanr tbrsøge at lbrbedre betir-rgelsenc- for rnenneskcr
mecl rnuskelsvincl.

Jeu er blevet overbevist o1r1, ;lt et aktivt og diskussionsivrigt re-
præsentantskab har en fair nruliehcd tor at påvirke tinsene, og der-
tbr vil jeg lneqet sernL' r'ælses til en nv periode .

Musholm Bugt Feriecenter

Anden etape af fcriecentret blev
taget i brrlg i ar.rgust og gav cclltret
rnere fleksible mr"rlighcder: fur ucilej-
ning ti1 clagskulser, afvikling af
rveekcndkr-rr:ser urecl forskellige
uecllenrsgruppcr sanrticlig og flerc
typer feriebolieer. Med audre orcl er'

feriecentret blcvet inere attraktivt.
Endnu cngalls kan vi glæde os over,

at vi valgte at byggc i etaper, så vi
har haft mr.rlighecl for at l:e re af cle

første erfaringer, inden vi byggeclc

videre.

På clen r,rkonomiske sicle har fe-
riecentret i 2001 ikke helt levct op
til den belægningsprocent, vi havcle

velltet, men nred el1 stor indsats,

\tr.illilllc|c okorr,rrrtirk styliilg og
beclre nralkedsforing blev sh-rtresul-

tatct ikke så negativt som forttclset.

ljnclerskuddct i 2001 bler' 700.000
kr. mod et forventet miutts på en

mio. kr.
T dccenrber clrøftcdc Mr-rs1-rolnr-

fondens besryrelse clen overordtredc
strategi for ferieceutret. Hcr blcv

l lje nt nt e besag, konsu-
Lenttappafter, kLtset',

l:e [t:fo n r dd giv ni n g og
som her undersøgeLser

i !4uskulatoriet af
drenyle rned Ducltennes
muskeldystro.fi var de
printære opgat,er i
[nstitut far l,luskel
svind i 2A01.
Fata : J ens ll asse/ Chi Li

man euige o1n, at nrålct er at blive
clet ultimativc fcrie- og kursttsccu-
ter for kortere el1er længcrerrareucJe

lekreations- og rehabiliteringsop-
ho1d. Mcd andre orcl at kerncmål-
grrlppell fortsat skal v:tre tnetltesker
med et fysisk hanclicap, der bl.a. har'

br:r-rg fbr tileængelige ranrlner.
Næste ticlfordring fol fericccn-

trct er at få et varmtvandsbassin, nren
før det kan blive en reaiitet, skal fi-
nansieringen værc på placls. L,'

AntaI brugere
i Institut for Musketsvind

1 500

1200 F

900

ooo L

300 I

1995 1996 1997 r998 1999 2000 2001

Note: Antal bruqere pr. 31. december 1 det pagældende år

I -t
CHRISIINE JENSEN

A[der: 31 år

Adresse: Gyvelvej 4, 2680 Sotrød Strand

Uddannelse/a rbejde: Økonomiuddannet, driver

agentur med speciale i salg af udgiverrettigheder

inden for tegneseriebranchen.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Med[em af repræ^

sentantskabet de sidste tre å:'; inden for det sidste

år været med til at arrange Landsmøde 2002, vok-

senkursus (Løber af stablen til august) samt starte "Mødregruppen" op (ny

medlemsgruppe for mødre med muskelsvind).

Jeg crr rlor til Chlistophcr pa fire rir og har \/:t'rclt selvstænclig er-
hverl'sdrivcnde i S rlr.Jcg har ntuskclsr,intl rrf n'pen linrb-errdle
muskelcivstrofl.

P:i trods af en til riclt-r alt fbr hektrsk hverdaq viljcu ecrne stillc

op til cntlnu en pL'riodc i repr:rsentatrtskiibet. l)c sidstc trt- :tl hrtr

\'ærct nrcget sp:r:nclencle. og :r1t q'cler pa, at trelltider.r bliver rnindst
lise sa udfbrcirencic.-Jce har sr'ært ved at sige præcist. hvilke rn:tr-
kcsaser jeg har inden tbr Muskelsvindtbntlcn. da stort set a1le

punktcr, vi har haft oppe til dc-b:rt i repræscntrntsklbet, har inte-
resseret mig.

Overordnet drcjc-r clct sig fbr uig onr at t: sk:rbt s:i eode lbr-
hold sonr muiigt tbr mennesker nred nruskelsvind - at vi iår nru-
ligheden tbr at lcve så trornralt ct iiv som rtrr.rliet p:i trods af di-
versc funktionsnedsættclser. L)et vil sige :rlt iice h-:l tvsioterapi og
:rnden behandling, nrr:lighedel inden 1br ttddannelse og på ar-
bcjdsniarkcdet, pensionsvilkar, og tileænqcrlighed i al alrnindeiig-
hed hirr r1i1 ilteresse - og det er b;trc'nogle rrf punkterne!

Jeg vrl mnc.le af rtred at srge,:rt ttrletr Muskelsvindfonden ville
nrit lir'\'&rre en irel dcl fattigerc. F:r andrc steder l'rar jeg nrødt sa

nr:lnge ins;rirc'rcndc nrenneskt'r. cler lblstal at anskne livet tra en
li.lt sk:.-r' I.rurnoristisk r.inkel - cn holdninc der genspejles i hele
vores iorcning. og som jee eelne vil være ned ti1 at bevare.

AntaI udlejningsd
Mushotm Bugt Feri

age på
ecenterMusholm Bugt Ferie-

center råder i dag over:
' 32 ferieboLiger med 154 sengepl.

. To mødeLokaLer tiI henhotdsvis 50

og 80 personer.

. 4 mindre møderum.

Udendørs har ferie-
centret:

Båtplads, legeplads med gynger og

sandkasse, petanquebane, fårefold.

I foråret færdiggøres:
. Naturtegeptads på 5000 m2 og

strandmitjø.
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4oo t

300
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0
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lleee I2ooo lzoor

Note: lvled det nuværende antal ferieboliger er der i alt
11.600 udtejningsdage om året.
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Resultatopgørelse
Note'

Bidrag

FormåLsbestemte hentæggelser, netto

Indsa m [i ngsaktiviteter

Annoncesatg

Andre driftsindtægter

Indtæqter i att 22.048 19.381 75.494

a 0mkostninger ved indtægtskabende virksomhed -5.133 -4.697 -4.983

Resultat til anvendelse tit MSF's formåt 16.915 74.684 10.510

2007

t.kr.

5.754

209

10.835

3.37r

1..879

Budget

2001

t.kr.

5.325

557

8.21,0

3.440

1..849

2000

t.kr.

7.354

973

2.638

3.2r0
7.31.9

0pl.ysning

Med[emsarbejde

Institut for Musketsvind

MarselisborgCentret

Handicappotitik mv.

Musholm Bugt Feriecenter

-4.563

-2.831

-1.525

-264

-7.091

-7.687

-4.555

-3.555

-2.31,8

-300

-1.086

-870

-3.901

-3.689

-462

-401.

-1.555

-2.704
NaturLegepladsen vil

blive en ny og
ondertedes aktivitet

på feriecentret.
LegepLodsen vil være

klar til sommer.
Foto: Nik JueL Berg

Formålsbestemte udgifter i alt -11.960 -72.684 -12.772

Admjnistrationsom kostninger -1.108 -7.230 -1,.507

Resultat af primær drift 3.847 770 -3.709

Finansietle indtægter. netto

Ekstraordinære poster

95 230 322

MsrselisborgCentret

Flere private og offentlige organisa-
tioner og institutioner er flyttet ind
på MarselisborgCentret r løbet af
året og har gjort, at drømmen om en

rehabiliteringspark er kommet tæt-
tere på virkeliggørelse. IJdvidelsen
har skabt behov for, at de mange
partnere på stedet opnår en fælles

0 0 1,87

forståelse for og intern afldaring af,
hvad centret skal bruges til, og hvil-
ken strategi der skal lægges for den
videre udvikling. Muskelsvindfon-
den har ihøj grad været involveret i
arbejdet med denne strategi. Arbej-
det er dog ikke a{iluttet endnu, men
fortsætter i foåret 2002.

Samarbejdsforeningen Marselisborg-

Centret består af: Musketsvindfon-

den. Gigtforeningen, HjæLpemiddeL-

i nstituttet, HjæLpemiddel"centraten,

Reva Center Århus Nord og Geriatrisk

Afdeting.

Årets resultat 3.942 1.000 -3.574

l.

Balance

An lægsaktiver

0msætni ngsaktiver

2001

t.kr.

10.593

17.658

2000

t.kr.

10.854

74.495

Aktiver i att 28.257 25.349

EgenkapitaL

Hentæggetser

Gæ{d

12.4t8

11.486

4.347

8.476

1,1,.382

5.491,Fremti di g e fo kuso m rå d er

En stor medlems- og brugerunder-
søgelse er i marts 2002 sat i gang
blandt Muskelsvindfondens med-
lemmer og brugerne i Institut for
Muskelsvind. Med undersøgelsen vil
vi gerne have medlenrmernes og

Passiver i alt 28,251 25.349

brugernes svar på, omvi gør det rig-
tige, og hvilke prioriteringer vi skal

foretage i foreningen og instituttet i
de kommende år. Vi forventer, at

undersøgelsen vil live os værdifuld
information, som vi kan bruge både

internt i foreningen og eksternt i
politiske sammenhænge.

Resultatet af spørgeskemaunder-

søgelsen vil blive præsenteret og dis-
kuteret på landsmøde 2002 i maj. r

Nøgletal
z Antat aktive frivi[ige

AntaI med[emmer

AntaI medarbejdere

s Likvid kapitat

Sol"iditetsgrad

s Sikkerhedsfaktor

2001

2.030

r.768
30

12,282

44olo

0,68

2000

L.965

7.729

29

7.799

33olo

0,44

7999

1,.71,3

7.77 4

29

9.659

520k

0,65

1998

7.479

1.760

28

6.588

35olo

0,43

Muskelkraft 3/2002 32 33 Muskelkraft 3/2ooz

Noter

1) Bidrag tiI konkrete projekter, arv,

tips- og lottomidter, genere[te bidrag

tit Musketsvindfondens formå[ samt do-

nationer til Mushotm Bugt Feriecenter.

2) Grøn Koncert. Ån Rte. entreprise på

RoskildefestivaL og Slotskoncert,

eventservice, tombota og udlejning af

materie[.

3) Titskud til ferietejre, medtemskon-

tingenter m.v.

4) Løn, projekt- og administrations-

omkostninger ved indtægtsskabende

virksom hed.

5) 0mkostninger til udgivelse af Mus-

kelkraft, pjecer, foldere samt arrange-

mentsaviserne Grøn Koncert Magasin

og Åh Abe avisen.

6) I 2001 er der indeholdt 335.000 kr.

i eksterne bidrag doneret til etablering

af etape 1B på Musholm Bugt Ferie-

center. (I 2000 1.,4 mio. kr.)

7) 0mfatter crew'et og andre frivi[[ige,

der er involveret i Musketsvindfondens

arbejde. samt frivi[[ige fra andre for-

eninger, der yder en indsats i forbindel-

se med afvikling af sommerens koncer-

ter. I 200L btev der ydet en indsats

svarende tiI ca. 85 årsværk.

8) Likvid kapitaI er beregnet som

summen af fi nansielle antægsaktiver,

Likvide mjdter og tilgodehavender fra-

trukket summen af henlagte midter og

kortfristet gætd.

9) Egenkapitat djvideret med de sam-

tede udgifter. Viser foreningens formue

i forhol.d tiL aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor på 1 vil fore-

ningens aktivitetsniveau kunne fast-

hotdes i et år uden nogen indtægter.
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Note

Resultatopgørelse

Amtskommuner

Til.skud fra Musketsvi ndfonden

ALS-funktionen

Bidrag

Andre driftsindtægter

2007

t.kr.

9.1,75

1.525

3.000

62

54

Budget

2001

t.kr.

8.892

2.31,8

3.000

0

0

2000

t.kr.

9.233

462

3.000

1..648

1.

Indtæqter i att 13.755 t4.270 74.344

VejLedning og behand[ing

Forskning og udvikting

ALS-fun ktionen

-8.042

-2.038

-3.397

-8.65

-1.888

-3.665

-7.808

-2.429

-3.740

Formålsbestemte udgifter i alt -13,476 -74.270 -t3.977

Ad mi n istratio nso m kostni nger -449 0 -349

Resultat af primær drift -770 0 18

Fjnansielle indtægter, netto

Henlagt af årets resultat

-2L 0 21

-39190 0

Årets resultat 0 0 0

Balance

An Lægsaktiver

0msætni ngsaktiver

2001

t.kr.

0

2.787

2000

t.kr.

0

3.91,5

Aktiver i alt 2.787 3.915

+l

Egen ka pita I

Hen LæggeLser

GæLd

50

893

1,.843

50

1,.084

?.781,

Passiver i alt 2.787 3.915

Nøgletal
r Antal brugere

Antal ansatte, omregnet ti[ årsværk

AntaI Muskelterer

7

2001 2000

1,.790

25

75

1999

1..1.49

L)

.245

26

75

Muskelkraft 3/2002 34 35 Muskelkraft 3/2002

Noter

1) Beregnet som antal brugere pr. 31.

december det pågætdende år.
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Note

Resultatopgørelse

0msætning, ferieboLiger

Vareforbrug og direkte omkostninger

Løn ninger

Markedsføri n gsom kostni nger

2001

t.kr.

3.495

-2.r37

-7.382

-81

Budget

2007

t.kr.

3.486

-1,.748

-1..372

-220

2000

t.kr.

3.342

-1,.781,

-1.3 1 3

-150

Bidrag fra feriebotiger 105 746 98

Lejegaranti Muskelsvindfonden

Admi nistrationso m kostni nger

717

-376

369

-392

722

-298

237 723 522

Afskrivninger 998 -1.081 876

Resultat af drift

Finansietle omkostninger, netto

767

-428

-958

-492

-3s4

-375

Resultat før skat og underskudsgaranti -1.189 -7.450 -729

Modtagne bidrag

Formå[sbestemte hentæggetser

41,8

Resultat før skat og underskudsgaranti -1.189 -1.450 -729

-478

0

0

2.11,5

?.'1..15

Ferielegater i.h.t. LL g 7Z

U nderskudsgara nti,' Muskelsvi ndfo nden, ma ks.

Skat af årets resuLtat

-22

500

0

-50

500

0

-38

500

0

Årets resultat -777 -1.000 -267

Ba[ance

Antægsaktiver

0 msætni ngsaktiver

2001

t.kr.

90.663

5.426

2000

t.kr.

71..206

4.900

Aktiver i alt 96.089 76.106

Egen ka pita L

Hentæggetser

Gætd

70.51,3

3.350

82.226

11..224

8.749

56.733

Passiver i alt 96.089 76.706

Noter

1) 0msætningen fra feriebotiger forde-

Ler sig med ca.7lolo fra udtejning af

boligerne og 29olo fra deraf følgende

varesatg.
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PottrL) rnnel i i?a','ei -

bygningen €t e,tdtTt!
kun tilgængeligt jc:
kørestcisbrugere viL;

den stejle rafip€, .it!j:
planen er, ct au!,-
l?ryecuel s(ol l:;tve:.

U gesrø de h o s l,l a r se ti s -

bugcentrets fiedar'
bejdere. Farrest fro
venstre: Tdto Dahl og
Ki rste n Pi ltofi., P roj e kt
ICf study site. Bagest

fro venstre: Jan Sau

Johonsen, [eder af
fæliesjaciliteterne.
Ann-Lisbeth Højberg,
Projekt Forsping og

Ku t', f,t ø lle r, ce n ter leti e r.

llovt:tlbygttingen, tler titlligere indehok!t trs odskiiie cvetLa:qeboliger, runrtter i tlog ltnrselisbcr;1(enirtts
ie/!r"fori.ji: ag utlvi!:iings cg prcjektri.fde[iitg sontl k:r;l:t:r far li g,engr:.!ighed.

Forår i Msrselisborgcentret
Åf Rosmus Dah[

Fab: Ale Hein

Pedersen

Overalt bobler og spircr det frenr
med liv i MarselisborgCentret. Livct
i de fine garnle bygninser fi'a Mar-
selisborg Hospital ucJfolcler sig om
kap med blonrster og træcr ttuder
clen skarpe forårssol. l3yeninger pak-
kct ind i stillaclser sullm1er af lyde fi-a

hånclværkere i gang nrecl at renovere

og etablere ranlpcr, så alle kan kom-
me ind. Flyttebiler snegler sig hen acl

clet illterne Vcjnet på vej mecl flytte-
kasscr til de rrye beboere. Og inde i
bygnir rgerne forsøger medar:bej cler-

ne at 1øse dcres opgaver på rehabili-
terinssonråclet, samtidig med at cle

prkkcl k.rssel rr..l og forverttrtirtgs-
fulclt hilser p:i nye nabocr og sail-
arbejclspartnere.

Samarbej dsforeniugeu Marsclis-
borgCerrtret er i fuic'l gane med at

virkeliggørc Rehabiliteringsparken,
so1l1 cr en af dc kcrneopgartel:, cen-

tret har defineret:At være bosteci for
nogle af cle 1l1al1ge aktører: pli leha-

biliteringsonu:åcJet: Offentlige og
plivrtc irrstittrtiorrcr og Folcrrirrger'.

brugerc og behancllere, socialvæsen,

sr.rnclhecJsr'æsen, arbej dsmarkedssek-

tor og uddannelsessektor.Alle har en

rolle at spille i rehabilitcringsarbej-
det. Det overordnede mål er en bedrc

rehabilitering for dcn enkelte brr.r-

ger og en stØrre sanrfunclsuræssig

eftbktivitct.
I disponeringsplanen for Marse-

lisborgCentret ({i'a nrarts 2000) hed-
der dct:

"Et centralt fundament for reali-
seringcn af disse icJeel er cn fælles $,-
sisk placering af oflentlige srivcl sotu

plivrte olgruisrtiorter i et t'etttct'.
hvor intentionen er xt danne et Lld-

viklingspræ gct niilj ø for sanrar-bej cle

og 11ytænkning, hvor man kan clele

viclen og ressollrccr, hvor nye og

tv:ergåcr-rcle sanralbej dskonstellatio-
ncr vil rneclløre synergie{lekter ttt.v."

Nu er: det vcd at blive til virke-

liehed. Århus Arnt er konmet laugt
mcd at flytte de eksistcrcncle hospi-
talsafclelingcr r.rcl af Marselisborg
Hospital, så nran i dag kun vellter
på, at Derniatologisk afdeling får

plrds lrrdersrctls. Alle p.rrtcri)c i

Mar:selisborgCentret har fict bopæ1

i parken, og en række andre aktører

på rehabiliteringsotnråclet er osså

rykket incl.

Intercssen for at fi lokaier i Re-
habiliteringsparken har været stor.

Derfor har clet været nødvendigt at

prioritcre lejere, cler arbcjder på re-
habilitcringsonrrådet og kan og vil
clcltage i parkcns fælles liv.

På et ticlspr.inkt bliver håndvær-
kerne færdige, stilladselne {ernet og
cle sidste flyttekasser pakkct ud, nren
dynanrikken i Rehabiliteringsparken
vil for"håbentlig leve vidcre i fælles,
skabet ou samarbejdet tnellcni cle

mangc beboere.

Musketkraft 3/2002
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Re h a bi Ii teri n gsp a r ken
MarselisborgCentret

Patientforeninger
FNUG (ForeningeN af Unge Gigtramte),

bygning 10

Gigtforeningen, bygning 10

Hjerneskadeforeningen, bygning 3

Muskelsvindfonden, bygning 16.

Scleroseforeningen, bygninq 1O

Århus Amt
DermatoLogisk afdeLing, bygning 1I og 12

(flytter efteråret 2002 tit bygning 13, 14

og 15)

Geriatrisk Afde[ing, bygning 13 og L4

(flytter efteråret 2002 tiL bygning 6 og 7)

Hjerneskadecentret, bygning 2

HjæLpemiddeLcentraLen, bygning 11 (fra

efteråret 2002)

HjælpemiddeLcentraLens testboLig, bygning 5

Neuroteamet, bygning 10

Reva Center Århus Nord, bygning 4

Reva Center Århus Syd, bygning 20

Småbørnscentret, bygning 20 (fra 2003)

MarselisborgCentret
Formid[ingsen hed MarseLisborgCentret,

bygning 1

FællesfaciLiteter med mødelokaLer, cafe og

varmtvandsbassiner, bygning 8

l(antine og storkøkken for Rehabi[iterings-

parken, bygning 20

MarseLisborgCentrets sekretariat og udvik-

lingsafdeLing, bygning 1

Projekt Forspring, bygning 1 og ZO

Projekt ICF Nordic survey, bygning 1

Projekt ICF study site, bygning 1

Øvrige
Center for titgængetighed, bygning 1

HjætpemiddeLinstituttet, bygning 3

Netjob, bygning 3

Videnscenter for bevægehandicap, bygning

1 (flytter tit bygning 3)
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1989

1996

1.999

2000

2002

Kronologi

Århus Amt bestutter at nedLægge lr4arseLis-

borg HospitaL og anvende hospitalsareatet

ti L rehabiliteri n gscenter.

Samarbejdsforeningen MarseLisborgCentret

stiftes af MuskeLsvi ndfonden, Gigtforenin-

gen, HjæLpemiddeLinstituttet og de amtsLige

institutioner HjæLpemiddeLcentraLen, Reva

Center Århus Nord og Geriatrisk Afdeting,

Aarhus UniversitetshospitaL.

Formålet er "at udvikLe bedre rehabilite-

ring for brugerne - på tværs af sektorer,

fagskel og institutionel[e grænser."

It4a rselisborgCe ntret får si n første medarbej -

der, da Kurt MøLter ansættes som sekretariats-

Leder.

FæL[esfaciliteterne med mødelokaler, cafe og

varmtvandsbassiner tages i brug i den nybyg-

gede bygning 8.

Amtets hospitaLsafdelinger (med undtagelse

af Dermatologisk afdeting) er ftyttet tiL an-

dre hospitaLer, og MarselisborgCentret råder

over de tidtigere hospitaLsbygninger.

FivttPtod J6 t?cut[-
rinqsa:btjac præger

entlnu nonae
3y o n i t r qe : i'rift -!Pli-i'
åcr0,Piitre:

Proieit Fo: 5pr : rc't:':t
lsJt,i4i.2 1'1; 1 eit7uili-
teringls*ttsti+-i ici, itvt t-
io'1 unge lti?:1iletkei
tneC ne4so: f\'sijk
it, ttq71 o,15p,111s it: n

støt:tes i a{ fc rl, ,e!\-
sl æ t) d i !, a vO k se't li:.
Deltaqerne ha: ,foet
sliliet ai tiviletjioKaie,
tit :åcii11hed t b-tgninq
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Sloppendales en kultur-provokation-

"Slappendales er et bud pd en dktiv prctest mod kulturens konformitet. Hey. Vi findes! Vi er
smukke på en skæv måde! Vi er ligesom aLte jer! Vi stripper for jer! Kom og tag os!"

KØN & KÆRLIGHED

til omverdenen, at handicappede tør
gØre noget vanvittigt, ikke er bange

for at vise deres kroppe frem, og vig-
tigst af alt: ikke lader sig underkue af
majoritetens afgrænsning af, hvad
handicappede kan tillade sig og ikke
kan tillade sig.Vi stemples som han-
dicappede. Slappendales viser os da

om nogen, at vi er uendeligt meget
mere end det.

Det er oplysnings-arbejde
Så er der det med "husmor-sexen".

Jeg synes ikke, det er hensigtsmæs-

sigt at sammenligne det med Slap-
pendales (i øvrigt viljeg Iige gøre

opmærksom på, at der er langt fra
striptease til live sex!). Flusmødre er
jo ikke underlagt de samme for-
domme som handicappede og har
ikke nogle problemer med, at sam-

fundet er uforstående. De bliver ikke
undervurderet eller marginaliseret
eller diskrimineret, som vi til tider
bliver det. Det må da være åbenlyst,

at vi skal kæmpe hårdere for at

trænge igennem til ofGntligheden
og for at bevise vores værd. Derfor
måvi gøre nogle provokerende ting
for at vælike opsigt og dermed sætte

fokus på fordommene.
Slappendales sætter fokus på

kropsidealer og handicappedes sek-
sualitet. Det kan jeg ikke se som en
provokation for provokationens
skyld. Det er en provokation, som
forhåbentlig fører tll holdningsæn-
dringer blandt befolkningen. Det er

oplysnings-arbejde!

'Jeg uar ikke Jlou ouer, at de uar

skæue.Jeg synes, det uar budskabet. Det
her uar lidt som i gamle dages cirkus,huor

man udstillede duærge og behårede

damer," siger Birgit længere nede i
artiklen. Det, synes jeg, er en forkert
parallel at trække. I cirkus var det en

skandalbs udstilling af krøblinge,
som publikum enten skulle gyse >

Skal ui-finde os i, at seksualiteten erforbeholdt de stævke og pey_fekte? lyder reaktionen la
Peter G.K. N{ikkelsen på etx artikel i sidste nutnmer af Musl<elkraft

Af Peter 6.K. l4ikkelsen

Arkivfoto: Mogens Laier

Hvad er forargelse? Er det en reak-
tion, man frr, nlr man bliver udsat

for noget, der udfordrer ens ind-
snæv.rede verdensbillede - et ver-
densbillede, som ikke kan rumme
alternativer eller fritænkning? Eller
er det en spontan medfølelse med
mennesker, dyr eller natur, der ud-
sættes for undertrykkelse, misbrug,
volddrift, mord, tortur, perversion -
og et lige så spontant had til uger-
ningens udøvere? Moralske domme
eller spontane livsytringer? Det er et

svært spØrgsmål, som jeg ikke vil
forsøge at besvare direkte. Denne ar-
tikel er mere ment som en undren
over visse former for forargelse.

I Muskelkrafi m.2 / 20021æste
jeg en artikel, hvor to mødre fortæl-
ler om tanker og følelser vedrørende
deres sØnners seksualitet. Artiklen
var god og belyste mange ting om
sex, kærlighed, sorger, glæder, piger
og porno. Jeg kunne som en af
Duchennes (Jndersåtter nikke gen-
kendende til mange af problemstil-
lingerne. Men slutningen af artiklen

- den del om Slappendales - står sta-

dig som en gåde for mig. Hvordan

kan dette fænomen antænde så stor
harme hos to ellers åbne mødre med
fuld forståelse for deres sØnner sek-

suelle problemer? Hvor kommer
denne forargelse fra?

Lene blev nærmest fysisk dårlig
og var ved at kaste op, da hun så

Slappendales første gang. Hun for-
klarer sig:

'Jeg kan ikke forstå, at bare;fordi

mdn er handicappet, så skal mdn gørc

sådan nogeL. Det uitle uære del samme,

huis Birgit og jeg og to andre kuinder gik
ud og sagde: Nu skal I bare se en gang

husmorsex. Huorfor skal man det? Man
skal ikke prouokere bare for at prouo-

kere.(...)"

Jeg accepterer hendes holdning,
men jeg forstår den simpelthen ikke.

Jeg tror ikke på, at Slappendales gør
det bare, fordi de er handicappede.
De gør det netop, fordi de er handi-
cappede.Vi handicappede må vise, at

vi er mennesker som alle andre, og
det her indeholder et enkelt bud-
skab: Hvorfor skulle vi ikke også

kunne lave striptease,bare fordi vi er

født rned en muskelsygdom?

Jeg synes, deres show signalerer
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over og ækles ved - eller fnise over,
gØre nar ad og spotte. Det er selvsagt

ikke meningen med de slappe tøj-
smidere. Her vælger de det for det
første selv. For det andet er det un-
derholdning med et projekt i. Dati-
dens freak-shows var åndsforladt
underholdning for masserne. Det
groteske fascinerede - men der var
ingen stillingtagen.

Slappendales underholdnings-
værdi ligger også i det groteske, men
det bruges positivt. Formålet er ikke
latterliggørelse, det er klart. Formå-
let er - gennem latter - at konfron-
tere folk med deres forudindtaget-
hed og ferne anspændtheden og
berøringsangsten omkring handi-
cappede mennesker. Det går med
andre ord ud på åndelig aåslappelse.
Det, synes jeg, er frugtbart og gavn-
ligt for alle.

Ror at nævne et andet eksempel:
Den danske indvandrerdebat kunne
f.eks. godt bruge et ordentligt skud
humor i anspændtheden. Hvis man
ikke må lave sjov med problemerne,
bliver vejen til dialog meget bitter
og besværlig.

Skal vi skamme os?

"Men huorfor skal det praktiseres for alle

os andre? Der må godt uære noget her i
liuet, der ikke skal slås op på en stor-

skærm," siger Birgit. Den sidste sæt-
ning er jeg fuldstændig enig i.Alt
skal ikke på en storskærm og gøres
til popkultur. Men når det handler
om tabuer som f.eks. handicappedes
udseende og kropslighed, har jeg
bare et par spørgsmål: Er det bedre,
at vi skjuler os og pakker os ind i
tæpper? Hvorfor må andre vise sig
frem - men ikke os? Hvem er det,
der ikke kan tåle synet afos? Skal vi
skamme os? Osv.

Intervieweren spØrger si: "Men
Slappendales haude detjo selu godt med

det? Er det ikke et vigtigt budskab at
uise, at sådan nogle kroppe kan man også

haue det godt med? Så godt, at mdn

endda gerne uil uise demfrem i et lille
show?" Birgit svareri "Tior du måske

ikke, det kan gøre lidt mere ondt på os,

fordi det er uores børn, der er sådan?"
Her har jeg også et par spØrgs-

mål: Hvad er det, der gør ondt? Er
det, atjeres børn er sådan - eller at
kulturen har et sygt kropsideal, som
bestemmer, at den slags kroppe ikke
er gode nok? Er det Slappendales
skyld, at det gør ondt - eller de
skånselsløse, ensrettende idealer og
den e{teffølgende udstødels e ?

Birgit fortæller et sted om en
ubehagelig episode, da hendes dreng
kun var fire år. Det var til et rygkur-
sus, hvor en mand med meget skæv

ryg kom ind ad døren. Det, forstår
jeg godt, var chokerende.Jeg ville
sikkert selv reagere på samme måde,
hvis jeg var forælder til et muskel-
svindsramt barn. Men det var en
barsk og måske deprimerende ople-
velse. Det, synes jeg ikke, Slappen-
dales er. Her åbnes der et rum, hvor
tingene bliver afdramatiseret, og det
komiske ved situationen fremhæves.

Når børn ser et show boblende af
livsglæde med personer, der ikke
skammer sig over deres krop, tror
jeg, de får nemmere ved at acceptere
handicappet og dets besværliggørelse
af livet.Jeg synes, showet udtrykker,
at fordi du er anderledes, er du altså

ikke mindre værd.

Grænseoverskridende
'Jeg uarJlou ouer, at Muskelsuindfonden

udstillede sig selu på den måde," mener
Lene. Dette synspunkt er interessant.

Det bekræfter alle menneskers for-
skellighed. Nogle mener syd, andre
nord.Jeg mener det totalt modsatte
af Lene:Jeg er stolt af Muskelsvind-
fondens selvpromovering og elsker

KØN & KÆRLIGHED

fonden hver gang, den vover noget
dristigt og uventet provokerende,
der udfordrer kulturens normer.

Birgit siger et sted om Slap-
pendales show: 'Del uar eddermame

grænseouerskridende." J^, gu' er det
grænseoverskridende! Det er jo ideen

med enhver form for kulturkamp,
og hvis fonden opgiver den kamp,
mister den sin livsenergi. Slappen-
dales er i mine øjne fuldstændig i
tråd med Muskelsvindfondens væsen

og en vigtig del af kulturkampen.
Set i dette perspektiv synesjeg,

det er paradoksalt, at Lene og Birgit
er så meget imod. På den ene side er
de naturligt nok kede af, at deres

sønner har sværere ved at få kærester

end andre drenge. På den anden side

fordømmer de Slappendales - et ini-
tiativ, som åktisk åbner op for, at vi
ikke er aseksuelle, men har brug for
sex og kærlighed, at vi også gerne vil
elskes og begæres af nogen. Grun-
den til, at pigerne holder sig fra os,

liggerjo i kulturen! Som sagt:Vi ål-
der uden for idealerne.

Skal vi finde os i, at seksualiteten
er forbeholdt de stærke og perfekte?

Skal vi bare lade som ingenting?
Slappendales er et bud på en aktiv
protest mod kulturens konformitet.
Brølende ud over landets Grønne
Koncerter: Hey! Vi findes! Vi er
smukke på en skæv mådelVi er lige-
som alle jer andrelVi stripper forjer!
Kom og tag os!

Slappendales er en kultur-provo-
kation og hylder ifølge min opfat-
telse fritænkningen. Det kan virke-
lig ikke forarge mig, og min påstand

er, at de, der bliver forargede over
det, er konservative i hovedet. For-
argelse? - det kan Ftritler, Stalin og
Sharon få. Hvad d'herrer angår er
der da en reel grund ti7 at fa kvalme! r
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Skattefri udlodning af
investeringsgevinst
"N;, regcl katt garne Aluskelsvirtdfondens samnrbef de rned

i n.u e s ter i ngsfitre ni n,qen B an,co

Det,er blevet lettere at investere etisk

forsvar'ligt og samtidig støtte en hu-
rnanitær organisation ved at yde et

årligt bidrag gennem sin pensions-

investering. Folketinget besluttede i
begyndelsen afapril, at personer, der

vil yde denne form for støtte til de

humanitære organisationer, skal fri-
tages for beskatning.

Beslutningen kan {å betYdning

for Muskelsvindfonden, som i 2000

indgik samarbejde med investerings-

foreningen Banco. Foreningen inve-

sterer ud fra at fr ethø1t a{kast, men

samridig ud fra etiske principper, hvor

man bl.a. fravælger at investere i
våben- og tobaksindustrien eller i
selskaber, der ikke lever oP til en

række FN-konventioner om bØrne-

arbej de, tvangsarbej de m.m.
Sarrrtidig med at trran investerer

i aktier og obligationer, vælger man

at stØtle en af de 22 hunranitære or-
ganisationer, der har indgået samar-

bejde med Banco. Op tll2Yo { ens

kapital vil gå til den valgte organisa-

tion 6n gang om året, og det er den-

ne udlodning af pensionsformuen,
der hidtil er blevet beskattet.

Forklaringen har været, at skat-

tevæsenet har betragtet udlodningen

til organisationerne som, at kunden

hævede sine penge i utide, og be-

skatningen har derfor været 60Yo.

Dermed gik den stØrste gevinst til
skattevæsenet, og en mindre del til
de humanitære organisationer' som

man egentlig ville støtte.

Med Folketingets beslutning be-

tyder det, at investorerne ikke be-

skattes af bidraget, men heller ikke

får et skattemæssigt fi'adrag. Frem-

over vil det være investeringsfore-
ningen, der yder bidraget.

KORT NYT

Mindeord

0m Svend-Åge Pedersen, hockeytræner for en stor

gruppe svindtere i Københavnsområdet

Svend-Åge Pedersen. som igennem mange år har været vores

trofaste hockeytræner, er pl"udsetig død 59 år.

Igennem sit frivill.ige arbejde i 'idrætsktubben 0rient ud-

viste han et stort engagement og en positiv indstilling, med

hvitken han så mutigheder frem for begrænsninger. Han har

attid iagt stor vægt på, at vi hockeyspittere skutle have det

godt sammen sociatt og har været god tit at få nye spittere

med-i fæ[[esskabet.

Udover at møde op tiL træning hver tirsdag aften har

Svend$ge brugt megetfritid på at skabe forbindetse tiI andre

hockeyhoLd og arrangere ture til Tyskland, dettaget aktivt i

pl.antægning af Valtensbæk Åben og været med i adskil'tige ud-

va[9.

En humoristisk og sympatisk mand, der var rar at snakke

med og god til at l"øse konflikter. Vi håber at kunne føre hockey-

hol.det videre sammen, setv om det vit btive svært uden Svend-

Åge. Vi vit savne ham som en god ven og træner.

Sigid Brønnum Johansen

til crewet (udtales kræwet) og skal

derfor give et realistisk og nuanceret

billede af, hvad det vil sige at høre

til de ca. 1000 mennesker, som hvert

år - ulønnet - knokler bag kulis-
serne for Muskelsvindfonden til di-
verse arrangementer: Grøn Koncert,

Ån aUe, slotskoncerter m.fl.
Er du interesseret i at blive oPta-

get i Det Grønne Crew eller blot
vide mere, kan du kontakte Anita
Gustafi son i indsamlingsafdelingen,

tlf. 89 48 22 22 eller angu@muskel-

svindfonden.dk.

Med liv og crew-siæl
bly pjece a?n dt væreiivillig i MuskelEvirtdfoudens

Grønne Cre,w

"En god oplevelse og et par koncert

t-shirts, der med garanti trænger til
at blive vasket. Det er stort set, hvad

du kan forvente at komme hjem

med efter en tur med Det Grønne

Crew. Du fir ikke Iøn under turen.

Til gengæld tør vi godt love dig en

uforglemmelig oPlevelse, hvor du

bliver en del af et varmt og vanvit-

tigt fællesskab, som flYtter en tem-
melig omångsrig koncertPlads fra

dag til dag. . . "
Vrlkårene og kravene til at blive

medlem afDet Grønne Crew i Mus-

kelsvindfonden er beskrevet meget

direkte i den pjece, som indsam-

lingsafclelingen netop har produce-

ret. Og det er helt bevidst. Pjecen

skal bruges til at hverve nye frivillige

0rT Gn0llllt cRllll
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Ny kontorelev
Morten Malling Beck, 25 ir, er i
marts blevet ansat som kontorelev i
Institut for Muskelsvind i Århus. Før
siarten på sin to-årige uddannelse har
Morten rejst i Asien, været på høj-
skole og bl.a. arbejdet som speditør.

Morten Malling Beck

Nye militærnægtere
Benjamin Kjersgaard, 20 fu, og
Peter Ørnstrup,21. år, er ansat som
militærnægtere i Muskelsvindfonden
i Århus, hvor de vil være tilknyttet
intern service frem til slutningen af
året. Benjamin har tidligere arbejdet
på Skejby Sygehus som rengørings-
og servicemedarbejder, mens Peter
har værqt ansat i Bilka.

Benjanin Kjersgaord Peter ømstrup

Ny sekretær
Helle Haugaard,36 ir, er pr. 1..

marts ansat i en deltidsstilling som
sekretær for Evald Krog i forbindelse
med hans arbejde som kampagne-

chef for Musholm Bugt Feriecenter.

Helle Haugaard, der bor i Sorø, har
en sproglig kontoruddannelse og har
tidligere arbejdet som byggeplads-
sekretær ved byggeriet af Storebælts-

broen og i de sidste 11 år som assu-

rundør for et søforsikringsselskab.

Ny projektmedarbejder
Peter Drejer,27 år, stud. cand.
merc. i finansiering, er fra 1. april
ansat som prqektmedarbejder i ind-
samlingsafdelingen i Muskelsvind-
fonden. Hans opgaver vil være knyt-
tet til sommerens arrangementer og
især Grøn Koncert med bl.a. Grøn
Koncert-magasin og hjemmeside.
Peter Drejers ansættelse udløber den

31. august.

Peter Drejer

Messe for brugere og fagfolk
Rehab 2002 - ågmesse for brugere
og ågfolk i sundheds- og plejesek-
toren - finder i år sted den 1.4.-1.6.

maj i Fredericia Messecenter. På

messen vil der dels være en udstilling
af hjælpemidler m.v. fra 220 udstil-
lere, dels være en række ca{6-møder,

hvor der sættes fokus på forskellige
temaer som f.eks. fastspænding i
biler, handicapidrætsliv, handicaprid-
ning samt rejsemåder og -oplevelser.

På messen i år vil der desuden
blive sat særlig fokus på behandleres

og hjælperes vilkår i deres daglige
arbejde med handicappede. Mini-
konferencen, der har Iået titlen "Din
arbejdsplads er mit hjem", vil bl.a.
drøfte modsætningsforholdet mel-
lem den ansatte hjælpepersons ønske

om et optimalt arbejdsmiljø - og
brugerens integritet.

NOTABEN E

N øg le ti I h an di cø ptoi letter
Handicaptoiletter på rastepladser i
bl.a.Tyskland er ofte låst, så kun per-
soner med en særlig nøgle kan be-
nytte dem. Retten til at få denne
nøgle gæIder kørestolsbrugere og
andre grupper af fysisk handicap-
pede, som ved at betale 13 euro kan
fi en "Euro-toiletnøgle", der kan
bruges på de fleste handicaptoiletter
iTyskland, Østrig og Schweiz. Nøg-
len kan bl.a. købes via CBF Darm-
stadt iTyskland, som også udgiver en

oversigt over, hvor handicaptoilet-
lerne findes.

Yderligere oplysninger om euro-
toiletnøglen kan findes på tgemme-
siden: http: / /www.service 4u.at. Søg
derefier på " euroschliissel".

Økonomiske bidrøg
Muskelsvindfonden har i det seneste

halve år modtaget en række bidrag
fra fonde, legater, offentlige puljer og
private til støtte for foreningens ar-
bejde. Nogle bidrag er øremærket
specifikke aktiviteter, mens andre er

generel stØtte til Muskelsvindfonden.
Nedenstående oversigt dækker pe-
rioden fra 1. september 2001 til 15.

apr1|2002. Kun bidrag over 5.000
kr. er medtaget.

BG Fonden:

BHJ-gruppens Fond:

CiviLingeniør H.C. Bechgaard og Hustru Ella Mary

Bechgaards Fond:

Fonden af 29. Dec. 1967 (0prettet af Eitif Krogager):

Forskningsfonden vedr. medfødte sygdomme:

Frimodt-Heineke Fonden :

Grosserer A.V. Lykfeldts Legat:

Handicappuljen til ferie, kotoni- og kursusformål:

Kutturministerieis udvik[ingspul.je tiI a matørkuttur:

Henrik Bagger Sørensen og hustrus fond:

0ticon Fonden:

Snedkermester Axe[ Wichmann og hustrus Fond:

20.000

5.000

50.000

50.000

48.000

25.000

25.000

300.000

30.000

8.000

10.000

10.000

Helte Haugaard
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FOREN]NGSIN FORMATION

- -muskel
-"JcraftAktivitetskalenderen

3.-5. maj Børneintroduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter

Iflvl* orrangerer weekendkursus for nye børnefamilier i instituttet.

7. maj ALS-møde (emnet endnu ikke fastlagt) - Bispebjerg Hospital

ALS-gruppen Bispebjerg arrlngerer møde for brugere og pdrørende på SjæLLand.

7. maj Temaaften (emnet endnu ikke fasttagt) - Tarup GL. Præstegård v. 0dense

ALS-gruppen Fyn inviterer brugere, pårørende og andre interesserede tiL møde.

B. maj Medarbejderråd - MarselisborgCentret

14 u s ke Lsvi n dfo n d e n s m e d a rb ej de re h o Ld e r m ø de.

24. naj Repræsentantskabsmøde - MushoLm Bugt Feriecenter

25.-26. naj Landsmøde 2002 - Musholm Bugt Feriecenter

27.-29. naj Diagnoser og rejser - MushoLm Bugt Feriecenter

ForæLdregruppen NordjyLLand 2 sætter fokus pd rejsemuLigheder og børn/unge med muskekvind

1. juni Børnedag - Dyrehaven, KLampenborg

ForæLdregruppen SjæLLand 1 inviterer famiLierne på skovtur med madkurv.
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a
ful MUSKELSWNDFONDEN:

Muskelsvindfonden er en medlemsforening,
der har son mål at forbedre vitkårene far fulk
med muskelsvind. Det sker gennem rådgiv-
ning, oplysning, støtte tiLforskning og ved at
arbejde konkret og politisk for at forbedre
behandLingsmulighederne for de cirko 3.000
danskere, der hor en muskelsvindsygdon.

SekretariøE
Kongsvang Atld 23, 8000 Århus C

Tlf.: 89a8 2222, fax: 8948 2212
msfop ly s @ p o st 1.teLe. d k

Giro 901 1110

I NSITIUI FO R M USKELSVI N D :

Århus
Kongsvøng Atl€ 23, 8000 Århus C

TLf.: 8948 2222, Jox: 8948 2238
i n st! est @ p o stl.te Le. d k

Københovn
Bernstoffivej 20, 2900 Helletup
flf.: 3962 2205, fax: 3962 2287

i n sto st@ p a stl.te Le. d k

HJEMMESIDE:
ww w. m u s ke lsvi n dfo n d e n, d k

4. juni

B. juni

9. juni

15. juni

15. juni

16. juni

Temaaften - (Emne og sted er endnu ikke fasttagt.)

ALS-gruppen Vestjylland inviterer brugere, pårørende og andre interesserede til møde.

Åh Abe-koncert - Tangkrogen, Århus

Åh Abe-koncert - Th. Sauersvej, AaLborg

Temaaften - (Emne og sted er endnu ikke fasttagt.)

ALS-gruppen NordjyLLand inviterer brugere, pårørende og andre interesserede tiL møde.

Åh Abe-koncert - Vatbyparken, København

Åh Abe-koncert - Dyrskueptadsen, Odense.

22.-29. juni Sommertejr - Ringe Efterskote

Muskebvindfonden arrangerer sommerLejr for børn med muskeLsvind (10-11 å0

22.-29. juni Sommerlejr - MushoLm Bugt Feriecenter

MuskeLsvindfonden arrangerer sommerlejr for unge med muskelsvind (15-17 år).

29. juni-6. juLi Sommerlejr - HaLd Ege EfterskoLe

MuskeLsvindfonden arrangerer sommerLejr for børn med muskelsvind (8-9 å0

29. juni-6. juli Sommerlejr - 5I-Centret, Rødekro

Muskelsvindfonden arrangerer sommerLejr for børn/unge med muskelsvind (12-1a år)

*IfM - Institut for Muskelsvind
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Postbesørget blad. 8245 ARC

Af Jes Erik Jessen,

iornand Jor

k!uskelsvindjontjen

Mennesker med amyotrofisk lateral

sklerose har for Muskelsvindfonden
altid været en speciel og lidt ander-
ledes gruppe end vi andre med mus-

kelsvind.
De fleste med muskelsvind har

en relativt langsomt fremadskri-
dende sygdom, som ikke er umid-
delbart livstruende.Vi har bedre tid
til at tilpasse os og lære at håndtere

de nye situationer i vort liv, som
løbende opstår.

lkke alene har vi bedre tid til at

lære at mestre og håndtere udviklin-
gen i vore sygdomme, men vi har

også bedre tid og overskud til at lære

hinanden og andre at kende, og i det

hele taget overskud til ikke bare at

overleve, men til at leve.

Så når vi er sarrlrnen, f.eks. i for-
eningen, taler vi om ganske almin-
delige hverdagsproblemer og om
vin, kvinder og biler eller om den
nye regering og den gamle regering,

og om de ulykker de nu har lavet, og

om hvor meget bedre vi selv kunne
gøre det...

Vi er normale.Vi føler os ikke
syge. Det er jo ikke influenza elier
forkølelse eller blindtarmsbetændelse,

der plager os.

Anderledes var det med "ALS-
patienterne". Ja, også i Muskelsvind-
fonden sagde vi "AlS-patienter",
selv om "patienter" er et ord, vi sjæl-

dent bruger i foreningen.
Tidligere kom "AlS-patienter-

ne" næsten aldrig i foreningen, fordi
de ikke havde mulighed for det. De
havde ikke de rigtige lgælpemidler
og ikke den rigtige hjælperordning,
og da slet ikke på det rigtige tids-
punkt. De var heller ikke på samme

måde i stand ti1 at håndtere deres

eget liv, fordi der ikke var nogen for-
ventning om, at de kunne.

Måske også på baggrund af den
kendsgerning, at de kun havde et

kort liv, og at vi vidste, de skulle dø

inden for et kortere tidsrum.Ja, vi
opåttede dem nok som syge.

Men de sidste 12 år har virkelig
lært os noget andet!

Vi har fiet kortlagt følgerne af
ALS på brugernes situation og be-
skrevet behandlingsmulighederne.Vi
har {ået undersøgt behandlingsprak-
sis og været med til at sikre, at de

neurologiske afdelinger nu indtager

en helt central og meget kvalificeret
placering i indsatsen. Og vi har ar-
bejdet med at etablere en lokal wær-
åglig koordinering, med rådgivning
og information af brugerne, og med
koordinering af indsatsen mellem
sygehuse og lokale ågpersoner.

Som et resultat afdet har vi gen-
nem de seneste år set, hvordan det i
stigende grad er lykkedes atfr otga-
niseret dagligdagen og livet i egen

bolig på en værdig måde for men-
nesker med ALS.

Så jeg oplever i dag, at mange
mennesker med AIS nu også kom-

mer i vores forening og taler med

om ganske almindelige hverdags-
problemer. Og om vin, kvinder, biler
og politik.

Jeg tror, den ændring, der er sket.

har mange årsager, for også interna-
tionalt har man fået et andet og

mere optimistisk syn på livet for
mennesker medAIS.

Men det at kunne håndtere sin

egen situation og det, at mange fa-
milier med et medlem med ALS
også har fået et aktivt liv sammen, vil
jeg nu alligevel for en stor del til-
skrive, at Muskelsvindfonden og In-
stitut for Muskelsvind har haft mu-
lighed for at udvikle en konsulent-
ordning for mennesker medALS. Et
tilbud, som på mange måder ligner
den ordning, der findes for os, der

bare har almindelig muskelsvind.
Derfor er vi også glade for, at vi

umiddelbart efter påske modtog en

med spænding imødeset bevilling fra

Socialministeriet, som gør det mu-
ligt at fortsætte en konsulentordning
efter den oprindelige projektperio-
des udløb og året ud.

Og med sundhedsministerens
nylige tilkendegivelse over for Fol-
ketingets Sundhedsudvalg om, at

"Regeringen overvejer ... finansie-

ringen af den aktivitet over forAlS-
patienterne, der hidtil er sket under
en projektbevilling", håber vi, det vil
vise sig, at den nuværende regering
er mindst lige så velvillig som de

forrige.
Der er al mulig grund til at sige

en meget stor tak til alle de, som
gennem årene på den ene eller anden

måde har ydet en stor og engageret

indsats for at udvikle AlS-konsu-
lentordningen og nå de resultater,
der er nået.
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