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ALS-konsulentordning sikret i 2002 — Ingen feriestotte til bornefamilier.

En status over 10 drs ALS-arbejde viser, at vilkirene for ALS-patienter er forbedret,
Ny udgivelse for patienter og behandlere om god praksis i forbindelse med ALS,
Bornefamiliekoncerterne er klar til seson 2002 med mange musikalske nyheder,
Stor rabat p& koncertbilletter til Ah Abe og Gren Koncert 2002.
Muskelsvindfondens bestyrelse beretter om 2001 i ord, billeder, grafer og tal.
Kandidater til repraesentantskab, formands- og naestformandsposten praesenterer sig.
Rehabiliteringsparken spirer frem. Se billedreportagen om de mange nye beboere,
Slappendales’ striptease-nummer er oplysningsarbejde, skriver leser i debatindleg,
Skattefri stotte — Ny pjece om Det Gronne Crew — Mindeord. «

Nye medarbejdere — Rehab 2002 — Nogle il toiletter — @konomiske bidrag.

" Aktivitetskalender — Adresser.

Tidligere kom ALS-patienter nasten aldrig i foreningen, fordi de ikke havde
mulighed for det. De havde ikke de rigtige hjelpemidler eller den rigtige hjlper-
ordning, og da slet ikke pd det rigtige tidspunkt. De var heller ikke pd samme
mide i stand til at hindtere deres eget liv, fordi der ikke var nogen forventning
om, at de kunne. Men de sidste 12 4r har virkelig lzert os noget andet, skriver Jes
Erik Jessen i en status over ALS-arbejdet.

Marselisborgcentret er ved at udvikle sig til den rehabiliterings-
park, der hele tiden har varet visionen. Tilgaengeligheden er
dog ikke alle steder lige optimal som her 1 portrummet i den
gamle hovedbygning, hvor besogende md forcere en stejl
rampe for at komme ind. -

Foto: Ole Hein Pedersen.

“Forér i MarselisborgCentret”, side 38..




ALS-konsulentordningen
fortsaetter aret ud

Forhandlinger med Sundhedsministeriet om en permanent ordning fra 2003 er i gang

Det er langt om lenge lykkedes at
skaffe penge til en forlengelse af
ALS-konsulentordningen. Socialmi-
nisteriet har bevilget 1,4 mio. kr.,
sadan at Institut for Muskelsvind kan
give ydelser til ALS-brugerne resten
af ret.

Forhandlinger om en permanent
ordning fra 2003 cr 1 gang med
Sundhedsministeriet.

Pi grund af regeringsskifte og en
forsinket finanslov har det trukket
ud med en afgorelse for indevaren-
de dr. Det har betydet, at to af ALS-
konsulenterne, Lise Holter og Birgit
Hovmand, har fundet andet arbejde.
Brugerne vil altsd ikke lengere kun-
ne fi besog og vejledning af disse. Til

Ingen feriestotte til bornefamilier i

gengeeld opnormeres psykolog John
Marquardt til fuldtidsbeskeftigelse
med ALS-arbejde, og ALS-konsu-
lenterne Susanne Jakobsen og Jette
Moller fortsatter uendret indul vi-
dere. Det samme gxlder sekretaer
Lisbeth Sander. De ovrige konsulen-
ter 1 instituttet vil ogsa 1 et vist om-
fang blive inddraget.

“Der bliver en overgangsperiode,
og vimd 1 nogle mineder leve med
en usikkerhed om fremtiden,” siger
cheflege Jes Rahbek, der dog ser
optimistisk pi politikernes vilje til at
finde midler til en varig finansiering.

Han erkender, at det her og nu
kan blive vanskeligt at finde kvalifi-
ceret arbejdskraft til at dackke resten
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af dret, sd lenge man kun kan ansaet-
te folk midlertidigt.

“Men vi vil s3 godt som overho-
vedet muligt dekke de nedvendige
behov,” siger han.

Han hiber, at overgangsperioden
kan slutte i lobet af august, hvor fi-
nansloven for 2003 fremsaettes, og
Institut for Muskelsvinds fremtidige
bevilling, herunder ALS-dxekningen,
om alt gir vel, opjusteres til de reelle
behov. Sundhedsministeren har tid-
ligere over for Folketingets sund-
hedsudvalg tilkendegivet, at regerin-
gen overvejer, hvordan ALS-indsatsen
kan viderefores. Jjoj
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Penge fra Handicappulje gdr til bornelandsmede oo unedomsarbejde

Det er ikke muligt for Muskelsvind-
fonden at give gkonomisk stette til
ferier for familier med born med
muskelsvind 1 4.

Det er en bevilling fia Socialmi-
nisteriets Handicappulje til ferie-,
koloni- og kursusformail for bern og
unge med handicap og deres foral-

dre, der siden 1991 har gjort det
muligt at stotte bernefamilierne.
Konsulent Anny Madsen fra Institut
for Muskelsvind har taget sig af at
uddele pengene efter ansegning fra
familierne. Tidligere er der blevet
uddelt ca. 70.000 kr. drligt.
Handicappuljen har 1 dr valgt at

stotte aktiviteter for bern og unge
med handicap og deres toreldre i
Muskelsvindfonden med 1 alt
300.000 kr.,men har betinget sig, at
stotten ikke mi anvendes til indivi-
duelle ferier. Pengene anvendes 1 ste-
det til at finansiere bernelandsmo-

det og ungdomsarbejdet. rada
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Det tog 10 dr at skrive en god historie

ALS-projektet er lykkedes over al mdde, sagde socialministeriets repraesentant pd konferencen,
der gjorde status over et tidrs udvikling af den professionelle indsats og brugernes organisering

af egne kreefter

Det er blevet mindre ensomt at 3
sygdommen amyotrofisk lateral skle-
rose. Det er ogsd blevet lidt mindre
sveert, fordi problemer med at sidde,
spise, kommunikere, traekke vejret og
pd anden mide leve, er lettet af bedre
hjxlpemidler og en storre viden om
den ngdvendige pleje og de rigtige
indgreb 1 rette tid.

Det er den vigtige konklusion pd
den konference, som et par hun-
drede fagfolk, patienter og pirgrende
12.-13. april brugte til at ggre status
over 10 drs udvikling af den profes-
sionelle indsats og styrkelse af bru-
gernes organisering af egne kracfter.

Hertil kommer, at der er sket
fremskridt 1 den medicinske forsk-
ning. Der er allerede virksom medi-
cin pa markedet, som kan forsinke
sygdommens udvikling, og der eks-
perimenteres med nye praparater.

Alt 1 alt en god historie, som
Muskelsvindfondens direktgr Mari-
anne Frederiksen, der har en fortid
som journalist og kender historien
indefra som menig medarbejder pi
de forste ALS-projekter, sagde i en
opsummering af et tidr med fokus
pa ALS-behandling. En historie, der
fortzller, at man kan forandre til det
bedre, nir gode krafter virker sam-
men.

Men: Det er stadigvaeek en syg-
dom, som langt de fleste dor af i
lgbet af fi ir, og dens virkning pi
krop og sjxl er voldsom. Angst er
uundgidelig. Det fastslog psykolog
John Marquardt fra Institut for Mus-
kelsvind og sagde, at ingen fagper-
son, der vil gore sit arbejde ordent-
ligt, kan lade som om, at den ramte
person ikke md vare ked af det eller
ikke md have smerter.

Roser fra ministeriet
Konferencen afsluttede det fjerde

ALS-projekt, som navnlig har giet ud
pa at forfine det arbejde, der udfares
1 ALS-familiens hjem af det kommu-
nale sundhedspersonale. Projektet
byggede direkte videre p3 det forrige,
som igangsatte forsgget med lands-
dackkende ALS-konsulenter, der
skulle “fylde hullet” mellem hospital
og kommune. Alt sammen for bredt
set at udvikle en bedre praksis 1 ind-
satsen for mennesker med ALS. S3dan
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 torste ALS-projekter fra
1989-1993, finansieret af Sundheds-
ministeriet, handlede om at doku-
mentere behov og anspore sygehu-
senes neurologiske afdelinger til at
ctablere tverfaglige ALS-teams. De
to seneste projekter er finansieret af
Socialministeriet med penge fra sats-
puljen, og ministeriet har at demme
efter vicekontorchef Frode Svend-
sens indleg pd konferencen virkelig
fiet noget for investeringen.

“ALS-projektet er lykkedes over
al mide,” sagde han og overbragte en
hilsen fra socialminister Henriette
Kjeer, som desvarre ikke selv kunne
deltage.

Frode Svendsen, der har veret en
engageret nagleperson i organise-
ringen af ALS-projekterne, og som
af ordstyreren, cheflege Jes Rahbek,
blev kaldt en indpisker, redegjorde
for Socialministeriets udbytte i form
af @get viden om mil og midler i
specialridgivningen.

“Det har varet utroligt spend-
ende at samarbejde med Muskel-
svindfonden,” tilfajede han og be-
skrev foreningen som praeget af
begejstring og en holdning om at
fokusere pd muligheder frem for
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"ALS-prajektet er lykkedes over al mdde,” sagde
vicekontorchef Frode Svendsen og overbragte en
hilsen fra socialminister Hennriette Kjzer.

mangler. Muskelsvindfonden er al-
drig negativ, mente han.

Det var bemarkninger, som ty-
deligt gleedede Muskelsvindfondens
formand Jes Erik Jessen, der kort
forinden havde ibnet konferencen
med en velkomsttale om, at ALS-
brugerne i dag tager aktivt del i for-
eningens liv. De rigtige hjelpemid-
ler og de rigtige hjelpeordninger pd
de rigtige tidspunkter betyder, at
denne gruppe nu ogs, som vi andre,
taler med om biler, kvinder, den nye
og den gamle regering, fastslog Jes
Erik Jessen. Han udtrykte stor glade
over Socialministeriets bevilling pd
1,4 mio. kr. til at finansiere ALS-
ydelser resten af 2002, og sundheds-
minister Lars Lokke Rasmussens til-
kendegivelse over for Folketingets
sundhedsudvalg om, at regeringen
overvejer ALS-indsatsens fremtid,
tolkede han positivt.

Medicinen virker

Peter Andersen, overlege og lektor
ved universitetshospitalet i Ume3 i
Sverige og en fremtreedende forsker
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i ALS, talte om forskning og be-
handling. Peter Andersen er dansk,
men forlod 1 1990 landet for at for-
ske pd Harvard 1 Boston.

“Det, der stir i lerebsgerne om
ALS, er noget gammelt skidt,” ind-
ledte han kontant og kledt 1 hgjred
pullover et fengende foredrag om
hovedpunkterne 1 den viden, man i
dag kan preestere om den sjxldne
sygdom ALS, som ikke er helt si
sjelden, som hidtil antaget. Han kor-
rigerede den almindelige formod-
ning om, at der 1 Danmark opstir ca.
70 tilfelde drligt; tallet er nermere
120, sagde Peter Andersen. En op-
lysning, der m3 have en ikke uvae-
sentlig betydning for dimensione-
ring af den nedvendige behand-
lings- og ridgivningskapacitet.

Peter Andersen slog fast, at der
ingen kurativ behandling cksisterer,
alene en forsinkende og lindrende.
Hvad forlenger overlevelsestiden,
spurgte han og svarede i rekkefplge:
1) Medicinske praparater 2) Infek-
tionsbehandling 3) Mavesonde 4)
Ventilation 5) Muligvis fysioterapi.

Det allervaesentligste er imidler-
tid en sd tidlig og sikker diagnose
som muligt, da man i dag med stor
sikkerhed ved, at preparatet Rilutek
virker langt mere effektivt jo tidli-
gere 1 sygdommens forlgb, man ind-
leder en behandling med det. Man-
ge patienter fir efter Peter Andersens
mening Rilutek for sent, og han re-
fererede en ny amerikansk analyse,
der tyder pi, at ovetlevelsestiden ved
tidlig behandling kan sges med ikke
mindre end 32-53 mineder! Det er
et hgjt tal, nir man betxnker, at
middeloverlevelsestiden 1 dag anta-
ges at vere gennemsnitlig 26 mane-
der fra diagnosetidspunktet.

Vigtig genetisk komponent
Rilutek er et dyrt preparat, men et

andet, kreatin, er pi vej. Det er
mindst ligesd effektivt og langt billi-
gere, oplyste Peter Andersen. Han
kom dog ikke ind pd medicinens bi-
virkninger, som i nogle tilfzlde er sa
alvorlig, at folk veelger det fra.

Der cksperimenteres med stam-
celler som en behandlingsmulighed,
og sidanne forsgg pd mus med ALS
har vist positiv effekt. Et nyt stof,
forelgbig kun benzvnt M, kan vise
sig at fare 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 &r gammel, og som
nermest var sensationel for ALS-
forskerne verden over: En belgisk
student undersagte et stof, der sti-
mulerer dannelsen af blodkar i can-
cersvulster, og som er ngdvendigt,
for at svulsten overhovedet kan
vokse; da studenten fjernede stoffet
fra forspgsmus, ja s udviklede de
ikke cancer — men ALS! Det er en
viden, som kan f3 stor betydning,
sagde Peter Andersen.

Han omtalte en rekke faktorer,
der er associeret med ALS. Det vil
sige, at de ikke er drsagen, men der
er en statistisk signifikant sget tilste-
devarelse af faktorerne hos patient-
gruppen. Den vigtigste faktor er
konnet. At veere mand indebzerer en
halvanden gang hgjere risiko for
ALS. Andre faktorer er arvelighed,
indtagelse af fedt, landbrugserhverv,
tidlig menopause og rygning. Om
der er nogen sammenhzng med at
veere udsat for sterke elektriske fel-
ter, sidan som det har veret rappor-
teret 1 en dansk undersogelse for
nylig, anser Peter Andersen indtil vi-
dere for tvivlsomt.

Meget tyder pd, at en arvelig
komponent spiller en vigtigere rolle
for udviklingen af ALS end hidg]
antaget. 10 procent af ALS-tilfe]_

dene rubriceres 1 dag som vzrende
den familiere type, mens 90 procent
er sikaldte sporadiske. Peter Ander-
sens og andres forskning viser, at
ogsd de sporadiske tilfaelde 1 virke-
ligheden 1 vidt omfang ogsi kan
vaere arveligt betingede sammen
med en anden udlgsende faktor.

Behov for bedre registrering
Overlege Ole Gredal har i 12 3r ar-
bejdet med ALS og leder til daglig
ALS-teamet pd Bispebjerg Hospital.
Han spillede en hovedrolle i formu-
leringen af et ALS-referenceprogram
11998, som er grundlag for den be-
handling, man har organiseret pi
landets 17 neurologiske afdelinger,
der alle har et ALS-team.

Det er ved at vaere pd tide at re-
videre referenceprogrammet, sagde
Ole Gredal og slog i1 den forbindelse
til lyd for, at man indbyggede erfa-
ringerne fra de seneste ALS-projek-
ter, sidan at den lokale indsats fra de
kommunale hjemmeplejer bliver en
vasentlig bestanddel.

“Opdateret viden,” sagde Ole
Gredal og gentog med eftertryk
ordet opdateret. Det er hans vigtigste
behandlingsmessige erfaring over-
hovedet: At man skal sgrge for, at
teamet hele tiden holder sig opdate-
ret med den nyeste viden. Der sker
nemlig ustandselig fremskridt, og
samtidig er det i dag siddan, at ALS-
patienterne som hovedregel er yderst
velinformerede om deres sygdom pé
baggrund af viden, de henter fra In-
ternettet.

Han omtalte nogle danske un-
dersogelser af udviklingen i overle-
velsestid. En undersagelse af patien-
ter i perioden 1974-1986 viste 23
méneders overlevelse. To procent
brugte mavesonde. En senere un-
dersggelse daxkkende perioden
1993-1998 viste 33 maneders 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 leere at bruge de
professionelle verktgjer, der er ud-
viklet, og ikke basere afggrelsen p3,
hvad en tilfeldig lege skonner. Han
sd ogsd meget gerne, at der blev ud-
viklet et landsdaekkende registre-
ringssystem, en klinisk database, sd
effekten af forskellige former for
indsats kan dokumenteres og analy-
seres.

“Som lage er jeg ikke stolt af
fejl. Det sker stadig, at patienter der,
nir de fir indlagt mavesonde,” sagde
Ole Gredal og forklarede, at det ty-
pisk skyldes, at mavesonden ind-
laegges for sent. Det skal ske, for vi-
talkapaciteten kommer under 50
procent, sagde han og oplyste, at
hans egen afdeling har investeret 1
udstyr, s4 man kan gennemfore en
grundigere respiratorisk monitore-
ring.

Ikke kun vores fortjeneste
“Vi tror, at behandlingen er bedre 1
dag end for seks ar siden, men vi ved
godt, at det ikke kun er vores fortje-
neste,” sagde ALS-konsulent Susanne
Jakobsen fra Institut for Muskel-
svind. Hun fremhaevede, at projek-
terne i begyndelsen af 1990’erne i
sig selv trak stigende opmarksom-
hed til omridet, og processen med
at udarbejde et referenceprogram
havde pa tilsvarende vis accelereret
interesse i behandlersystemet.
Susanne Jakobsen opregnede,
hvad hun kaldte “tydelige =ndrin-
ger” 1 perioden 1996-2002: Der er
indfprt jevnlig undersegelse af lun-
gefunktion; alle tilbydes CPAP og

BiPAP; alle ridgives om respiration
af enten en lege i ALS-teamet cller
pé respirationscentrene; en diaetist
ridgiver ALS-teamet; alle fir infor-
mation og introduktion til mave-
sonde; kommunikationshjzlpemid-
ler er i hastig udvikling; Internettet
bruges til at sege oplysninger; bru-
gerne opbygger ['T-netveerk.

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

Desuden understregede hun, at
den personlige hjzlp og pleje var
blevet forbedret 1 perioden, navnlig
ved servicelovens bestemmelse om,
at man ved et hjemmehjzlpsbehov
pé over 20 timer om ugen, sclv kan
ansette sin hjelper.

“Det er en stor forbedring, fordi
det giver meget bedre mulighed for
at dekke uforudsete behov, som der
opstir mange af hos en ALS-pati-
ent,” sagde Susanne Jakobsen. Hun
nevnte desuden ledsageordningen,
hjelperordning og aflesning/aflast-
nings-ordninger for pargrende.

Alligevel fandt hun, at det “ge-
nerelt er et problem for ALS-pati-
enter at f3 tilstrekkelig hjelp via
hjemmeplejen”.

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

Mennesker er ikke paragraffer

Jette Mgller, ALS-konsulent i Insti-
tut for Muskelsvind, gennemgik de
fire ALS-projekters baggrund, for-
mél og metoder. Hun understregede
vigtigheden af, at der undervejs blev
etableret lokale brugergrupper for
bidde patienter og pirerende. De

9

Muskelkraft 3/2002




parorende m4 vi ikke glemme, sagde
hun.

Else Dang, specialkonsulent 1
Amternes Specialkonsulentordning
for Bevagelseshandicap og i avrigt
medlem af Muskelsvindfondens re-
prasentantskab, orienterede om spe-
cialridgivningens rolle 1 ALS-indsat-
sen. Man har udviklet et tzct samarbej-
de med ALS-konsulenterne, f.eks.
ved tolkning af lovbestemmelser.
Ridgivningen bruges endvidere af
respirationscentrene til afklaring af
udgiftsfordeling mellem amter og
kommuner.

Om kommunernes indsats, sagde
Else Dang, at det er meget vigtigt, at
sagsbehandlere/forvaltninger/politi-
kere internt afklarer kompetencer og
beslutninger. Tvivl og uenigheder
m4 ikke flyttes ud hos brugeren.

“Mennesker er ikke delt op 1 pa-
ragraffer,” sagde Else Dang og frem-
havede, at problematikken iser
gjorde sig geldende inden for ud-
méling af personhjalp.

Specialridgivningen vejleder ogsa
brugere 1 ankesager, og Else Dang
gjorde opmzrksom pd, at man ikke
skal visiteres for at benytte rid-
givningen. Alle med et behov kan
frit henvende sig.

Supervision er npdvendig
Cheflege Jes Rahbek, Institut for

Muskelsvind, redegjorde for insti-
tuttets rehabiliteringsprincipper. Bru-
geren skal vere fuldt informeret og
i centrum for enhver beslutning om
indsats, fastslog han.

Det er afggrende, at der formu-
leres og nis enighed om faxlles mal
hos de involvercde behandlere. Sam-
arbejdet skal vare tverfagligt, og
man opndr ikke autoritet ved at have
formel magt, men ved at have den
bedste viden pd det relevante tids-
punkt i patientens sygdomsforleb.

“Egentlig er ALS ikke vanskeli-
gere at ridgive om end for eksem-
pel sukkersyge. Problemet er syg-
dommens sjeldenhed,” fastslog han
og oplyste, at en praktiserende lege
i Danmark alt andet lige vil made
en ALS-patient hver 135. ir.

Det er heller ikke i sig selv spe-
cielt vanskeligt at lave lokale rehabi-
literingsteam, mente Jes Rahbek.
Det er forst og fremmest ct spargs-
mil om den rigtige koordinering og
supervisering. Det sidste, supervise-
ring, m4 man ikke glemme, for det
er krevende at arbejde med ALS-
patienter.

Netop supervisering er en af
psykolog John Marquardts vigtige
opgaver 1 ALS-arbejdet. Han har
ridgivet sivel ALS-konsulenterne
som ALS-team p3 sygehuse og i
hjemmeplejen.

“Arbejdet pavirker fagpersonens eget
psykiske forsvar, og det kraver, at
man bearbejder sine folelser. Super-
vision bgr vare en integreret del af
arbejdet,” sagde han.

“Den kan ogsé bruges til at sikre

felles mal og samspillet mellem pa-
tient og fagpersoner, si behov, etik,
ansvarlighed og realisme forenes,”
tilfgjede han.

John Marquardt fortalte, hvor
forskelligt det er at arbejde med en
ALS-patient p3 en hospitalsafdeling
sammenlignet med ude 1 hjemme-
plejen.

“Patientens hjem er en ganske
anden arena, hvor der gzlder helt
andre spilleregler. Det kan vare
meget kompliceret,” sagde han.

Granser for kompromis?
Direkter Marianne Frederiksen slut-
tede konferencens forste dag af med
et foredrag om ALS-projekterne set
i patientforeningsperspektiv. Hun ci-
terede afsnit fra Muskelsvindfondens
verdigrundlag, hvori foreningens og
instituttets rolle i forholdet til det of-
fentlige behandlingssystem er be-
skrevet. Vi er medspiller og supple-
ment, sagde hun, men naxvnte ogsd
en afhandling om ALS-patienters
indflydelse pd deres vilkir i systemet.
“Den udtrykte risiko for, at Mus-
kelsvindfonden skal passe pd ikke at
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Efse Dalsgaard Miiller
er ALS-patient og viste
konferencedeltagerne,
hvordan hun kommu-
nikerer ved hjeelp af

- computeren.
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lammelser i arme og ben, tale- og
tygge-synkebesvar og vejrtracknings-
problemer. Sygdommen kan ikke
helbredes, men der er gode mulig-
heder for at behandle dens mange
folgevirkninger gennem sygdoms-
forlgbet. Disse muligheder er yderst
velbeskrevne i bogen, siledes at sdvel
brugere, behandlere som pérgrende
kan forst, hvordan og hvorfor de
kan benyttes.

Den ngdvendige dialog

Bogen er en kommunikations- og
sprogmassig gevinst. Et usedvanligt
velskrevet og velgennemtaenkt vaerk-
toj, der fraset nogle ganske fi skon-
hedspletter er sd godt et redskab, at
den ma betegnes som et forbillede
for brugsbager af denne type. Op-
bygningen er ikke alene relevant ved
sjzldne sygdomme, men f.eks. ogsd
ved folkesygdomme som demens-
lidelser, gigtsygdomme og lignende.
Her forbliver de sygdomsramte lige-
som ved ALS 1 hgj grad 1 hjemmene
gennem en stor del af sygdomsfor-
lgbet.

Bogen legger op til en menings-
fuld og nadvendig dialog mellem
ALS-patienten, dennes pirgrende og
det stigende antal behandlere, der i
hvert enkelt sygdomstilfeelde bliver
involveret i plejen og behandlingen
af den ALS-ramte.

Da sygdommen er si ualminde-
lig, har plejepersonalet sjeldent er-
faringer fra tidligere tilelde og ken-
der derfor ofte ikke til baggrunden
for at igangsatte den rigtige indsats
pi det rette tidspunkt i sygdomsfor-
lgbet. Da sygdommen samtidig er
hurtigtforlobende, har ALS-patien-
ten og dennes pirgrende brug for
megen viden, siledes at de kan
wreffe de rette valg i forbindelse med
behandlingstiltag — og hvornir pati-
enten eventuelt gnsker disse stoppet.

Hvad angir det sidste, meget fol-
somme omride om selv at bestem-
me, hvornir man vil dg, angiver
bogen pa en meget ordentlig mide,
hvad systemet kan tilbyde den ALS-
patient, som ikke gnsker at fi hj=lp
til at treekke vejret, og som i stedet
foretraekker at do hjemme eller pd
hospitalet.

Hensyn og faglighed
Brugsbogen er udformet som et
ringbind, hvor man kan udskifte de
enkelte kapitler 1 takt med, at f.eks.
sociallovgivningen =ndres, eller der
kommer nye tilbud inden for be-
handlings- og hjelpemiddelomri-~
det. Hvert af de 11 faglige kapitler
har sm4 tekstbokse med sxrlige fak-
ta, specielle tips og faldgruber, hvor-
ved leseren uvilkérligt fir yderligere
lyst il at lese selve grundteksten.

Ikke mindst kapitlet “‘Principper
for god behandlingspraksis” fanger
ens opmazrksomhed, fordi forfat-
terne her tager hul pi en rzkke vi-
tale sporgsmal om eksempelvis ba-
lancen mellem hensyn og faglighed:
P4 den ene side skal de professio-
nelle motivere mennesker med ALS
til at tage imod de mest hensigts-
massige behandlingstilbud pd de
rette tidspunkter. Pd den anden side
skal de sikre, at patienten beholder
sin fulde selvbestemmelsesret og sti-
muleres til i videst muligt grad at
mestre sit eget liv uatheengigt af be-
handleren.

Gennem hele bogen lagges der
stor vaegt pa, hvor uhyre vigtig kom-~
munikationen er for et menneske og
dets familie, der rammes af en s3 fatal
sygdom. Der skubbes intet under
gulvteppet, nir man i kapitlet om
“Psykologiske aspekter” understre-
ger, hvor vigtig informationsudveks-
lingen er ogsd omkring de aller-
svereste emner.

Bogen rummer et vld af praktiske
og nyttige oplysninger om, hvordan
man f.eks. takler de mange proble-
met, der kan opstd, nir sygdommen
rammer vejrtrekningsmusklerne.
Bogen har desuden en fortrinlig ord-
forklaring og liste med relevante
adresser og links.

Det eneste ikke s vellykkede ka~
pitel handler om to typiske syg-
domsforleb. Her fir leseren beskre-
vet patienthistorierne dels set gen-
nem legens briller, dels som opfat-
tet af patienten og dels ud fra syste-
mets handlinger. Ideen er god, men
har tilsyneladende varet svar at
gennemfore, og resultatet er derfor
ret uinteressant.

Bogen ber findes pd enhver neu-
rologisk afdeling, og 1 enhver social-
og sundhedsforvaltning, fordi den
vel nok er det bedste materiale, der
1 dag findes herhjemme som en fl-
les hjzlp for patienter, pirerende og
behandlere til at forstd og takle livet
med sygdommen ALS.

Brugsbogen er ét af de synlige
resultater af Institut for Muskelsvinds
seksdrige ALS-projekt.

Mailet med projektet har dels
vzret at afpreve en landsdzkkende
konsulentordning, som kan bruges
af sdvel ALS-ramte som af deres
pirorende og behandlerne, dels at
formidle erfaringerne om princip-
perne for den gode behandlings-
praksis.

Marianne Scheele er journalist og infor-
mationsmedarbejder pd Det Sundheds-
videnskabelige Fakultet pd Kobenhayns
Universites og leerer i faget basal kom-
munikation for leege- og tandleegestude-
rende. Hun er medforfatter til bogen
“Basisbog i kommunikation med pati-
enter og kolleger”. u
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Aben er klar til ny sason

Ah Abe 2002 byder pd mange fornyelser i musikprogrammet, der er blevet fil
i teet samarbejde med DR’ borne- og ungdomsafdeling

Mgd Razz med “Kickflipper”, vin-
deren af bernenes Melodi Grand

© Prix 2002 cller de fire gvrige finali-

ster fra MGP 2002. Eller oplev Tip
Tap Tende, Naturpatruljen med Dr.
Pjuskebusk, Sigurd, Camilla,Vera og
andre kendte ansigter fra DR’s bor-
ne- og ungdomsprogrammer, nar de
indtager scenen pa somimerens Ah
Abe-koncerter.

Nir Muskelsvindfonden i juni
for syvende gang byder velkommen
til Ah Abe-koncerterne for borne-
familier, er der mange nyheder. Tryg
er stadig hovedsamarbejdspartner pd
arrangementet, men pd musiksiden
har Muskelsvindfonden indledt et
teet og formentlig lengerevarende
samarbejde med DR’s berne- og
ungdomsafdeling, som har varet
med til at sammensztte et spenden-
de program for koncerterne. Et pro-
gram, der er bygget op, sd der bide
er noget for de mindste, de lidt
storre born og de store, som godt
kan lide at synge og rocke helt oppe
foran scenen.

Tip Tap Tende, Naturpatruljen
og Sigurds Bjernctime med med-
lemmer af Radiosymfoniorkestret,
som alle er kendt fra berneprogram-
met Fjernsyn for dig, indleder de
musikalske aktiviteter pd scenen.
Derefter folger det faste — og uund-
varlige — element i Ah Abe-kon-
certerne: Mek Pek, Alberte og Mor-
ten Remar med de gamle kendte
bornemelodier og et 12-mands or-
kester.

En sporgeskemaundersogelse
blandt publikum ved sidste drs kon-
certer viste, at netop disse indslag
scorede meget hojt i popularitet, og
at publikum nzrmest forventer at

here Ah Abe-sangen og mange af de
andre kendte bernesange 1 rockede
udgaver.

Sidste del af koncertprogrammet
byder pi en prasentation af de fem
finalister fra bornenes Melodi Grand-
prix 2002 samt sidste drs vinder af
de unges Melodi Grandprix.

Som konferenciers vil Sigurd
Barrett dele opgaven med kultfiguren
“Vera” alias den udkledte skuespiller
Michel Castenholt, kendt fra ung-
domsprogrammet pd DR “Rutsj”,
mens Camilla Ottesen vil tage sig af
praesentationen af de unge sangstjer-
ner fra Melodi Grandprix.

Foruden musikken vil der lige-
som tidligere vaere mange gratis ak-
tiviteter for bern pi koncertpladsen.
Teaterhytten, karestolsrace, forvand-
lingshulen, isbane, penselkrigere og
de populzere oppustelige hoppelande
og rutchebaner. Som noget nyt vil
der 1 4r ogsd vare perlevarksted,
bolchekogeri og fiskedam.

Sidste 4r kom ca. 60.000 voksne
og bern til de fire koncerter i Arhus,
Aalborg, Odense og Kebenhavn, og
det tal hiber projcktleder Marianne
Fisker at kunne sld 1 ar. Et spend-
ende program, en bedre markeds-
foring og forhibentlig et flot som-
mervejri de to weekender 1 juni skal
vaere med til, at endnu flere familier
far lyst til at kebe billet og fi en mu-
sikalsk oplevelse sammen med deres
born og dermed sikre, at arrange-
mentet kan give et pant overskud til
Muskelsvindfondens arbejde.

Folg med pd www.aahabe.dk,
hvor der ogsa vil vere konkurren-
cer, fotos, og praktiske oplysninger
om de optradende, koncertplad-

SErne m.v. j[lll/S

Pverst: Camilla Ottesen og Vera, kendte tv-vaster fra ungdomsprogrammet
“Rutsj”, kan opleves pd Ah Abe-koncerterne.

Nederst: P& musikprogrammet er ogsd de fem finalister fra bernenes Melodi
Grandprix 2002 bl.a. vinderen Rozz og hans to dansere.
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Arsberetning 2001
Muskelsvindfonden




Et nyt kapitel

En markant begivenhed 1 Muskelsvind-
fonden i 2001 var formandsskiftet ved
landsmedet i juni, som blev en stem-
ningsfuld afsked med stifteren af forenin-
gen og formanden gennem 30 r. Med
Evald Krogs afgang var en epoke 1 Mus-
kelsvindfondens historie slut, men sam-
tidig begyndte en ny, der pa flere mider
markerede generationsskiftet i det politi-
ske arbejde. Ikke blot pé formandsposten,
men ogsi 1 representantskabet skete der
en “foryngelseskur”. Mange nye og unge
medlemmer blev valgt ind.

2001 var aret, som FN havde udribt
til Frivillighedsir. Her md Muskelsvind-
fonden betegnes som et godt eksempel
pé, hvor stor betydning det frivillige ar-
bejde har — en bemarkning, som ogsi
davarende socialminister Henrik Dam
Kristensen kom med, da han gaestede
Gren Koncert sidste sommer. Vi vaerd-
setter 1 hej grad den frivillige indsats,
som medlemmer, crewet og muskelte-
rerne yder i det daglige arbejde, ved drets
koncerter, pd familiekurser, sommerlejre
m.v.. Men vi er ogsi klar over, at vi ikke

mi tage det som en selviplge. De frivil-
lige skal plejes — et omrdde, vi vil sette
mere fokus pd i de kommende 4r.

Den gkonomiske situation i Muskel-
svindfonden gjorde det nedvendigt at
legge budget 2001 ud fra en forsigtig
kurs. Underskuddet 1 2000 betad, at for-
eningen indledte 2001 med den laveste
egenkapital 1 mange dr, men den stramme
gkonomiske styring af udgifterne samt et
godt resultat pd Gren Koncert har bety-
det, at vi har formaiet at konsolidere os 1
2001. Med andre ord kan vi nu begynde
at se resultaterne af den stramme gkono-
miske styring, der har veret ngdvendig og
fortsat vil vaere det i nogle &r endnu. Ars-
resultatet for 2001 ender med et overskud
pa knap fire mio. kr.

Men den stramme gkonomi har selv-
folgelig kunnet maerkes. Bide pd mulig-
heden for at skabe fornyelse og sxtte ting
1 gang og for medarbejderne 1 Muskel-
svindfonden, som har udvist stor fleksi-
bilitet for at fi skonomi, aktiviteter og
hverdag til at henge sammen.

Davaerende socialminister Henrik Dam Kristensen var imponeret over de frivilliges indsats pd Gren koncert, da han
gestede koncerten 1 Esbjerg 1 juli.
Foto: Sgren Holm/Chili
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Formalsbestemte omkostninger
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Medlemsarbejdet

De ny principper for finansiering af
medlemsaktiviteter skulle 1 2001 std
deres prove. De bestod med meget
f3 kritiske bemarkninger. Det tyde-
ligste tegn var, at den xndrede til-
skudspolitik ikke forte til et lavere
aktivitetsniveau. Tvartimod steg an-
tallet af medlemsaktiviteter — en ten-
dens, der ogsd er fortsat i 2002.
Landsmedets form havde ogsa
undergiet forandringer: Musholm
Bugt Feriecenter udgjorde rammen,
og mgdet foregik som et endags-
arrangement med markedsplads,
modetelt og aftensbuffet. Det blev
en hyggelig dag med god stemning,
men vi i erkende, at dele af det
sociale element manglede. Netop
den kritik er der nu taget hgjde for
til dette irs landsmgade, som vil fore-
gi over en weekend med mulighed

Indsamlingsaktiviteter

Forventningerne til Ah Abe-kon-
certerne, som blev afviklet for sjette
gang, var pd forhind store. Der var
lagt op til, at koncerterne skulle vise
deres berettigelse som en indsam-
lingsaktivitet, men selv om arrange-
menterne forlgb godt, publikum var
glade, og koncerterne som begiven-
hed gav Muskelsvindfonden en god
profil, formede koncerterne ikke at
give de forventede indtagter.

Det gav anledning til tunge over-
vejelser om Ah Abe-koncerternes
fremtid, hvor vi i efterdret var meget

for overnatning pa feriecentret.

Efterirets netverksmade, hvor
de aktive medlemmer i Muskel-
svindfonden, politikere, kontaktper-
soner, DSI-repraesentanter m.fl. mg-
des for at udveksle erfaringer og
drefte aktuelle emner, var det bed-
ste 1 mange 4r. De politiske diskus-
sioner gav nyttige input til kom-
mende fokusomrader i foreningen.

Et kig ud i fremtiden vil pd med-
lemssiden pege i retning af, at der 1
de kommende &r vil opsti flere nye
medlemsgrupper i foreningen. Ud-
viklingen gar det allerede 1 dag mu-
ligt at stille mere pracise diagnoser
og opdele de kendte diagnoser i
flere undergrupper, og det vil skabe
et behov blandt medlemmer for
ogsd at medes i1 diagnoserelaterede
brugergrupper.

taet pa at sige stop. Men efter et thaer-
digt forarbejde fra indsamlingsafde-
lingens side er der nu kommet nye
samarbejdspartnere til, bl.a. Danmarks
Radio, som tegner til at kunne give
arrangementerne et bide indholds-
massigt og skonomisk left. Med
andre ord tror vi pi, at Ah Abe-kon-
certerne kan blive den indsamlings-
aktivitet, den ber vere, og vi har der-
for givet den en fornyet chance.
Til gengzld blev Gren Koncert
2001 en stor gkonomisk succes. Et
godt musikprogram, godt vejr, god

Medlemsarbejde ~ fordeling
af omkostninger 2001
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| @ Resultat

Akasku-projektet sluttede i efterdret 2001 efter
halvandets drs forlob. Projektet blev en lererig og
god proces for sdvel de ni unge deltagere som
foreningen. Teater og rollespil indgik i projektet.
Foto: Ole Christiansen.

markedsforing og en god afvikling
af de syv koncerter betad, at Gron
Koncert sikrede Muskelsvindfonden
en bruttoindtegt pi 8,7 mio. kr. —
eller ca. tre mio. kr. mere end bud-
getteret. Det flotte gkonomiske re-
sultat af koncertturnéen er en ve-
sentlig &rsag til det samlede overskud
pd Muskelsvindfondens regnskaber i
2001.

Muskelsvindfondens bankospil
pd Osterbro i Kgbenhavn fejrede i
sensommetren sit et rs fpdselsdag og
kunne allerede dér fremvise et stort »

-
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Ah Abe-koncerterne
fdr en ny chance for
at blive den indsam-

lingsaktivitet, den bor
vare. Foto: Sine Fiig.

Y

Muskelsvindfondens
onsdagsbanko pd
Dsterbro.

Foto: Mikkel
Ostergaard
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plus pd kontoen. Bankospillet, der
drives af frivillige kraefter, giver et
flot dtligt bidrag til Muskelsvindfon-
den. Det samme gor Muskelsvind-

" fondens tombola- og skydevogne,

som 1 hgj grad ogsd er baseret pd en
frivillig indsats fra medlemmer og
andre.

I efterdret valgte en markant skik-
kelse gennem det meste af Muskel-
svindfondens historie, indsamlings-
chef Marius Byriel, at sgge nye
udfordringer. Marius Byriel har gen-
nem sine 24 ir i Muskelsvindfonden
vaeret med til at skabe den organisa-
tionskultur, som er si kendetégnen-
de for Muskelsvindfonden med nog-
leord som fallesskab, entusiasme og

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

Men gode krefter 1 indsamlings-
afdelingen har taget udfordringen op
og bygger nu pi deres mide videre
pa den kultur, der er skabt. I de kom-
mende ir vil der blive fokuseret
endnu mere pi lensomheden i de
aktiviteter, der szttes 1 gang, og ud-
vikling af event-markedet forventes
at blive en stor indtegtskilde. Visio-
nen er, at Muskelsvindfonden skal
blive den storste event-afvikler i
Danmark baseret pd en kombination
af professionel styring og frivillig ar-
bejdskraft. Allerede 1 2001 har vi
gjort os nogle erfaringer med stgrre

10000~
8000 -
= 6000
-
4000 -
|
2000 -
* 0 I-_
Fordeling af indtaegter fra
indsamlingsaktiviteter
Open air arrangementer 9.973.500 DKK e
Event Service 567.000 DKK 700
Annoncer m.v. 420.000 DKK 600 |
Tombola 284.000 DKK . 50|
Skrabespil 264.000 DKK : 400 -
@bro Banko 172.000 DKK 300:
Udlejning materiel 51.000 DKK fgg;
— 0l
Indsamlingsaktiviteter i alt 11.731.500 DKK 100 -

Note: Ovenstdende tal vedrarer,indsamlingsaktiviteter i Muskelsvindfonden,

Barnefonden og Eurovenuefonden.
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Note: De angivne resultater er for fordeling af
kapacitetsomkostninger.

firmaarrangementer, PR-fremstad
for en rejsearranger af skiferier m.m.
I fordret 2001 var Muskelsvind-
fonden med til at stifte ISOBRO,
Indsamlingsorganisationernes Bran-
cheorganisation. Et af milene med
foreningen er at skabe fxlles etiske
retningslinier for indsamling blandt
humanitere organisationer og des-
uden arbejde politisk for at skabe
bedre vilkir for organisationernes
indsamlingsarbejde. Eeks. ved at de
humanitaere foreninger kan blive fri-
taget for at betale moms ved ind-
samlingsaktiviteter. Endnu er arbej-
det 1 sin vorden, men vi hiber, at
initiativet vil give resultater ogsa for
Muskelsvindfonden.

f——1 i Y e
1997 1998 1999 2000 2001

Handicappolitik

I 2001 har vi — pd vegne af flere
andre handicaporganisationer for fy-
sisk handicappede — lagt mange kraef-
ter 1 sagen om den ny overenskomst
for fysioterapeuter, som tridte i kraft
1.juli. Bade for, under og efter over-
enskomstens ikrafttraeden har vi re-
ageret over for de to aftalepartnere,
Danske Fysioterapeuter og Amtsrdds-
foreningen, og dokumenteret, at
overenskomsten betyder en forrin-
gelse for de fysisk svageste grupper
af handicappede. Endnu har vores
reaktion ikke affadt konkrete a&n-
dringer i overenskomsten, men der
er blevet dbnet for en dialog, og det
sidste ord er ikke sagt i den sag.

En andet omride, vi har haft
fokus pd 1 samarbejde med andre be-
vaegehandicap-grupper, har veret

vilkirene for handicaphjzlpere. Vi
har tidligere formuleret oplag til
bedre ansxttelsesvilkir og veret i
dialog med bl.a. Foreningen af Of-
tentligt Ansatte, FOA, som organise-
rer nogle af handicaphjxlperne.
Dette arbejde er fortsat i drets lab.
Som det ser ud nu, forventes det, at
Arhus, Odense og Aalborg i labet af
fordret 2002 vil give et laft i hjel-
pernes anszttelsesvilkar, og at andre
kommuner formentlig vil fplge efter.

Finansieringen af de forenings-
ejede behandlingssteder, som Insti-
tut for Muskelsvind hgrer under, har
ogsd vaeret pd dagsordenen det mes-
te af dret. Rammerne i finansloven
har ikke vaeret reguleret siden loven
om statten til de foreningsejede be-
handlingssteder blev vedtaget i 1993,

Internationalt samarbejde

Engagementet i EAMDA har varet
sat pd vigeblus 1 et par &r og vil fort-
sat vaere det. Sammenslutningens
okonomi er dirlig, og det afspejler
sig i f3 aktiviteter og et meget lille
engagement fra medlemslandene.
Muskelsvindfonden er stadig med-
lem, men folger mest med fra side-
linien. T stedet har vi valgt at legge
vores krefter i ENMC — det euro-
pziske neuromuskulere center —
som har stor betydning for forskning
og behandling af muskelsvindsyg-
domme. Med si sjeldne sygdomme
som muskelsvind er det ngdvendigt
at samarbejde pi internationalt plan
og stotte det forskningsarbejde, vi
ikke selv har mulighed for at udfare.
Samtidig ser vi det som en del af en
patientforenings opgave at sikre, at
de behandlingsforsag og eksperi-
mentelle behandlinger, der i de kom-
mende 4r sacttes 1 gang, foregir pé et
etisk og behandlingsmassigt forsvar-
ligt grundlag.

I 2001 har vi vaeret involveret 1

opbygning af og stette til handicap-
organisationen i Kosovo, som en del
af De Samvirkende Invalideorgani-
sationers projekt i provinsen. Vores
indsats har indebiret udstationering
af en medarbejder samt inddragelse
af andre medarbejdere og politikere
fra Muskelsvindfonden, der har be-
sogt Kosovo i drets lob. Vores stotte
til Handikos, der er finansieret af
midler fra DSI, vil fortsette fore-
lgbig frem til sommeren 2002.
Ogsd vores engagement pi
ulandsomridet er fortsat 1 2001.
Samarbejdet med muskelsvindorga-
nisationen 1 Zimbabwe, og DiCAG,
en forzldreorganisation for handi-
cappede barn i Sydafrika, har vaeret
finansieret via bevillinger fra hen-
holdsvis DST og Danida. Projekterne
blev afsluttet ved drets udgang, men
samarbejdet vil formentlig fortsatte
i begge lande enten med en ny pro-
Jjektbevilling eller pd anden méde.
Det internationale engagement
har siledes stor betydning for Mus-

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

Ogsid de gvrige foreningsejede
behandlingssteder som f.cks. sclero-
sehospitalerne, gigthospitalerne og
PTU’ Fysiurgiske Ambulatorium
har p4 forskellig vis market behovet
for en regulering, og vi er derfor giet
sammen med de andre foreninger
for at forhandle os til en udvidelse af
rammen. Men den politiske afklaring
er blevet forsinket af folketingsvalget
i november, regeringsskiftet og for-
handlingerne om en ny finanslov.
Meget tyder dog pé, at vi, forelgbig
kun for 2002, vil fi en vis foragelse
af rammen, men det er endnu uaf-
klaret, om den vil blive gentaget i
2003 og de cfterfolgende ar.

Fysioterapeut Ida Flojtrup (t.h.) pd hjemmebeseq 1 Kosovo

kelsvindfonden, men det er samtidig
vigtigt at vere bevidst om, hvilke
opgaver vi skal prioritere, og hvor
mange ressourcer det krever. Det er
ikke et mil 1 sig selv at vaere inter-
nationalt aktiv, men man kan heller
ikke se bort fra, at et internationalt
engagement kan f3 os til at se vores
egen situation 1 et nyt og anderledes
perspektiv.
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Institut for Muskelsvind

I september kunne instituttet fejre
sit 25 ars jubileeum. 25 ars fremsynet
arbejde, hvor negleordene dengang
var totalbehandling, patienten 1 cen-
trum og respekt for den enkelte. I
dag erstattet af nyere ord med nas-
ten samme indhold: brugerdelta-
gelse, tvertagligt teamarbejde og livs-
lang rehabilitering.

Instituttet har veeret en succeshi-
storie, bedst udtryke ved, at menne-
sker med muskelsvind 1 dag lever
leengere og bedre end for 25 ar siden.
Instituttet har haft stor indflydelse pd
den udvikling af viden og ikke
mindst det holdningsskitt, der er sket
inden for behandling af muskelsvind
1 de sidste 25 dr. I dag gelder det
ikke bare om at overleve, men om at
have indflydelse pd sit eget liv og del-
tage 1 samfundet.

Pa nordisk plan har Institut for
Muskelsvind taget initiativ til at ud-
arbejde et feelles nordisk reference-
program for personer med Duchen-
nes muskeldystrofi. Et udkast blev
droftet pd Brickless Centre-semina-
ret 1 efterdret blandt de nordiske
lzeger og behandlere inden for mus-
kelsvind. Det positive samarbejde om
referenceprogrammet vil formentlig

i forer
el Berg.

fi en afsmittende virkning pa andre
omrider, hvor de nordiske lande vil
kunne drage fordel af et oget sam-
arbejde.

ALS-konsulentordningen, som
blev etableret 1 1996 som et forsegs-
projekt finansieret af socialministeriet,
har siden 1999 haft kommunerne
som fokusomride. Projektet udleber
den 31. april 2002, og vi har siden
fordret 2001 fort forhandlinger med
social- og sundhedsministeriet for at
finde en permanent losning pa ALS-
omradet. En afklaring var meget tet
pa, da der blev udskrevet Folketings-
valg. Siden kom regeringsskiftet, ar-
bejdet mned et ny finanslovsforslag, og
den endelige afklaring har derfor
ladet vente pi sig. Men 1 begyndelsen
af april 1 ar fik vi en bevilling pa 1,4
mio. kr. fra Socialministeriet til at
fortsette konsulentordningen dret ud,
men en permanent losning er endnu
ikke afgjort.

Vores mal er at sikre, at de erfa-
ringer og den viden, vi efterhinden
har oparbejdet i ALS-konsulentord-
ningen, ikke gar tabt, ndr projektpe-
rioden udlgber at ALS-patienter
sikres en kompetent behandling ogsa
fremover.

Efter flere ars forarbejde udkom 1
august hindbogen “Det myasteniske
puslespil”, som fik flotte omtaler og
anmeldelser 1 andre fagblade. Hind-
bogen er blevet til 1 et samspil mel-
lem myastenikere og fagpersoner 1 og
uden for Institut for Muskelsvind. Et
godt eksempel pi brugerinddragelse
og en nyttig hindbog, der sxtter
fokus pd de forskellige aspekter af
sygdomimen Myastenia Gravis.

Med offentliggorelsen af en arti-
kel 1 et internationale fagtidsskrift
inden for fysioterapi opndede Ud-
viklingscentret 1 efteriret en viden-
skabelig anerkendelsc af sit udvik-
lingsarbejde med den sikaldee
EK-skala — Egen Klassifikationsskala.
Skalaen er udviklet til at male, hvor
meget muskelsvind en person har
ved at bedemme personens evne til
at balancere 1 korestol, bevaege ar-
mene, vende sig 1 sengen, std op,
hoste osv. Siden skalaen blev udvik-
let i 1980, har den varet brugt 1 en
lang rackke projekter, men er forst nu
blevet anerkendt som et gyldigt
mileredskab 1 videnskabelig forstand.
(Beretningen fortscettes side 31)

Anvendt tid

i Institut for Muskelsvind

9%

24%

-Ydelseri Instituttet
Konsulentrapport
| . Enkeltydelser over for brugerne
Telefonydelser

'.Kurser

Note: Oversigt over konsulenternes opgaver indenfor vejledning og be-

handling.

Enkeltydelser overfor brugerne - vil f.eks. vare rddgivning ved boligindret-
ning, siddestilling, hjalpemidler, behandling og skolestart, vurdering af
brugernes fysiske tilstand samt psykologbistand.

Ydelser i Instituttet — vedrgrer primeert underspgelser, samtaler og mgder i
Muskulatoriet, hvor der bl.a. indsamles videnskabelige data til brug i Ud-

viklingscentret.
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JENS LUND

Alder: 30 ar

Adresse: Kirstensvej 8, 8220 Brabrand
Uddannelse/arbejde: Stud.jur.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Flerdrigt medlem af Muskelsvindfondens repraesen-
tantskab og bestyrelse. Medlemsarbejde (kurser,

projekter og lign.). Siden 2001 naestformand i be-
styrelsen for Muskelsvindfonden samt Institut for
Muskelsvind. DSI's repraesentant i patientklagenavnet. Internationalt arbejde
med sarlig interesse for handicappolitik og menneskerettigheder.

Det har veeret et speendende ar. Tak til vores nye formand, som det
har vaeret en forngjelse at arbejde sammen med. Jeg synes, vi har
arbejdet godt og fremadrettet.

En epoke sluttede, da Evald Krog gik af efter 30 ar som for-
mand. Han var formand for det, man stadig kan kalde Danmarks
mest interessante handicapforening og vel nok Danmarks mest
progressive privathospital. At vere med ol at drive det videre — det
kan jeg simpelthen ikke sige nej til.

Vi hverken ma eller skal lade det blive ved det.Vores fysiske ram-

mer er ganske simpelt ikke store nok, og huslejen er snart for stor
til, at vi kan handtere den. Et dilemma, som vi dog godt kan ime-
dega. i

Vi skal nemlig i gang med at teenke anderledes — skaevt om |
vil. For MarselisborgCentret og Musholm Bugt Feriecenter skal
nu bruges og integreres i forbindelse med de kommende overvej-
elser om, "hvor vi skal bygge, og hvor vi skal bo”. Det er vigtigt,
at viidenne proces ikke gleminer, hvad der er krumtappen 1 det,
der nu en gang ogsa er Muskelsvindfonden og Institut for Mus-
kelsvind — nemlig de kompetente medarbejderkretter, som vi ikke
kan undvzre.

Jeg vil dertor arbejde for, at vi bedst muligt bevarer fremdrif-
ten og lysten hos den enkelte medarbejder, samtidig med at vi ogsa
1 medlemskredse droefter, hvordan vi bedst muligt kan bakke op
om et projekt, som er en meget stor udfordring. Det er vigtigt for
mig at understrege, at lykkes det at integrere MarselisborgCentret
og Musholm Bugt Feriecenter vil vi opleve at sta sterkere end no-
gensinde tor. Vi kan og skal fortsat bevise, at vi vil vaere med tl at
lave ordentlig rehabilitering 1 Danmark.

Kandidater til repraesentantskabet

TORBEN MADSEN

Alder: 49 ar.

Adresse: Ahornvej 21, 4180 Sorg
Uddannelse/arbejde: Fortidspensionist
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Medlem af Muskelsvindfondens bestyrelse og
reprasentantskab, formand for Musholm Bugt Ferie-
centers bestyrelse, medlem af oplysningsudvalget.

{

Er Muskelsvindfondens reprasentant i bestyrelsen
for Egmonthajskolen.

Jeg genopstiller ul repraesentantskabet og bestyrelsen for at kunne
fortszette arbejdet for stadig at udvide brugerindflydelsen, gennem
en gensidig labende dialog mellem medlemmer, reprasentantskab
og bestyrelse. Et at vaerktojerne til dette er debatforum pd Inter-
nettet, som giver mulighed for udveksling af holdninger, forslag
og tilkendegivelser, sa medlemmernes holdninger kommer til ud-
tryk 1 de beslutninger, der tages.

Mazrkesager:

- Vil forsoge at genoplive min gamle ide med regionale tema-
moder, sa vi far tid sammen til at diskutere eniner med betydning
for os som svindlere. Det er vigtigt, at vi tar styrket bandene mel-
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lem brugergrupper og evt. regionale grupperinger, som melder
tilbage til de politisk valgte personer.

- Som konsekvens af at levealderen for folk med muskelsvind er
steget betydeligt gennem de seneste artier, vil jeg arbejde for at op-
rette sma brugergrupper, som kan starte pa etableringen af sma bo-
fzellesskaber for xldre svindlere, sa vi kan f3 trygge rammer som
gamle.

- Vil arbejde for at vores egne terapeuter 1 Institut for Muskel-
svind skal bista med ekspertviden i forbindelse med bilansegninger.

- Jeg vil fortsat gerne arbejde 1 Musholin Bugt Feriecenters be-
stvrelse, hvor jeg ud fra den okonomiske virkelighed vil arbejde
for at gore centret sa rentabelt som muligt og minmimere Muskel-
svindfondens udgifter iest muligt. Musholm skal efter min me-
ning ikke udbygges for enhver pris, men vi ma finde det leje, som
er deckkende 1 forhold til eftersporgslen.

Den udgift, som Musholm ind tl videre er pa Muskelsvinds-
fondens budget, mi betragtes som et aktiv gode, mange medlem-
mer har glede af aret rundt. Eventuel videre udbygning ma ske
som en neje afvejning mellem en rentabel drift og resultatet af den
aktuelle medlemsundersogelse, sa den 1 sa haj grad som mulige bli-
ver 1 overensstemmelse med medlemmernes synspunkter.

MICHELLE CHARLTON

Alder: 37 ar

Adresse: Brogardsvej 20 st.th., 2820 Gentofte
Aktiviteter - uddannelse/arbejde: Mor til Nicklas pa
17 ar, der har muskelsvind.

Til dagligt arbejder jeg som larer, hvor jeg undervi-
ser autistiske barn. Jeg har tidligere siddet bade i

reprasentantskabet og bestyrelsen i Muskelsvind-
fonden, vaeret med i oplysningsudvalget og har
gennem mange ar turneret rundt som frivillig pa de grenne koncerter.

Nar jeg stiller op til representantskabet, er det, ford: jeg igen har
lyst al at bidrage 1 det politiske arbejde. Jeg har udligere veeret ansat

OLE LAUTH

Alder: 53 ar

Adresse: Egmont Hejskolen, Hou, 8300 Odder
Uddannelse/arbejde: Hajskoleforstander
Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden:

Har siddet i Muskelsvindfondens reprasentantskab
siden 1999.

Gennem min opvakst pa Egmont Hejsko-
len — som sen af skolens forste torstander, Olut Lauth — fik jeg en
naturlig torstaclse for de forhold, som fremmer eller hemmer ud-
viklingsimuligheder tor mennesker med handicap. Tidlige fik jeg
indsigt i den betydning, stempling (stigmatisering) tar for menne-
sker med handicap: “Det forventes ikke, at klienten kan fa yderli-
gere udbytte af undervisningstitbud og en erhvervsmassig place-

VINNIE CARASS

Alder: 44 ar

Adresse: Sesvinget 20, Lykkesholm, 3400 Hillerad
Uddannelse/arbejde: Socialpadagog samt stud.
psyk. og arbejder 10 timer om ugen pa Kebenhavns

Universitet med handicappsykologi og adoptions-
forskning.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden:

Jeg har vaeret medlem af Muskelsvindfonden, siden
jeg i november 1987 blev diagnosticeret limb girdle muskeldystrofi. Jeg bor
sammen med Nils, og vi har sammen en sgn pa 16 ar. Jeg har siden 1988
vaeret aktiv medlem i Muskelsvindfonden. Jeg har varet med til at arrangere
mellemgruppekurser, holdt opleeg ved flere kurser, radgivet andre med muskel-
svind, veeret med til opstart af et projekt for Unge “ta’ fat - giv slip”. Pa nu-
varende er jeg stadig med i vores 14 ar gamle brugergruppe 8 og aktiv i
Ksbenhavns Lokalgruppe, hvor vi arrangerer to temameder om aret for folk
med muskelsvind, parerende og andre interesserede.

Jeg synes selv, at jeg nu er godt rustet til at ga ind og arbejde pa et
mere overordnet plan for de interesser, som folk med muskelsvind

1 ledelsen 1 en humaniter organisation og er derfor vane til sam-
arbejdet niellem ansatte og politisk valgte.

Med generanonsskittet 1 Muskelsvindfonden sidste ar kan man
vel med rette tale om, at der er en ny udvikling i vores torening,
Af samme grund tror jeg, det er vigtigt at se organisationen som
helhed og har dertor ikke mearkesager som sadan. Men det er klart,
at jeg som mor til et ungt menneske med muskelsvind har vaeret
gennem en proces og faet en del ertaringer. Disse erfaringer vil
jeg gerne bruge ul at arbejde for at forbedre vilkirene ikke bare
for bornetamilierne, men for alle fondens medlenimer.

Muskelsvindfonden er — som den altid har varet — en organi-
sation 1 udvikling. En udvikling, jeg gerne vil vare med til ac
prage.

ring kan ikke komme pa tale, hvortor klienten indstilles ¢il...”
Utallige af den slags konklusioner har jeg gennem mit arbejde ofte
veeret vidne til. ]
Alle mennesker har et vekstpotentiale ogsa mennesker med
muskelsvind, og kun en tro pa dette faktum kan fa mennesker il
at vokse. Jeg tror pa frihed, positive forventninger og en optimal
indsats pedagogisk og socialt.
I tre ar har jeg vieret medlem at Muskelsvindtondens repraes-
entantskab, og jeg vil fortsat gerne arbejde for:
- at unge sikres ordentlige undervisnings- og uddannelsestilbud
- at der satses pa at skabe boliger og botormer, som tiltredsstil-
ler de boligmessige behov, man har pa forskellige stadier 1 sit
liv
+ at ferie- og fritdstilbud optimeres
- at hjelper- og ledsagerordninger forbedres og sikres ul alle.

ma slas for og gore opmarksom pa. Jeg vil habe, jeg kan gavne
flere, og at mine personlige erfaringer og min faglige viden kan
bidrage positive al dette.

Mit mil med at stille op til reprassentantskabet er, at jeg vil ar-
bejde for, at de nedvendige og vierdige malsetninger om ligestil-
ling af handicappede (FN% Standardregler, WHOs ICD 2) kan
udfoldes i konkrete tiltag, og at der bliver sat ekstra fokus pa vores
(os med muskelsvind) ressourcer,

Problemet er ikke svage personer, men tfor ofte de konkrete
forhindringer og vilkar folk stir i. Livet skal ikke bare handle om
at overleve, men vi skal ogsa have tid al at LEVE.

Jeg vil gerne vare med tl at samle og tydeliggore folks erfa-
ringer og ideér til, hvordan livet med muskelsvind kan blive let-
tere. Jeg ved, at der ligger uudnyttede ressourcer hos os, og at vi
sammen kan gavne hinanden og andre ved at “sla kludene sam-
men’. Et gammele, men godt begreb er “faellesskab”- en vigtig in-
grediens, nar vi hver iszr skal bidrage med det, vi kan for at
fremme nye tiltag og ideer. “UNITED WE STAND, DIVIDED
WE FALL".
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Antal brugere
i Institut for Muskelsvind

1995 1996 1997 1998 1989 2000 2001

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

Musholm Bugt Feriecenter

Anden etape af fericcentret blev
taget 1 brug 1 august og gav centret
mere fleksible muligheder for udlej-

ning tl dagskurser, afvikling af

weekendkurser med  forskellige
medlemsgrupper samtidig og flerc
typer ferieboliger. Med andre ord er
feriecentret blevet mere attraktivt.
Endnu engang kan vi gleede os over,
at vi valgte at bygge 1 etaper, si vi
har haft mulighed for at lere af de
forste erfaringer, inden vi byggede
videre.

Musholm Bugt Ferie-

center rader i dag over:
32 ferieboliger med 154 sengepl.

- To modelokaler til henholdsvis 50
0g 80 personer.

- 4 mindre mgderum.

Udendors har ferie-

centret:

- Balplads, legeplads med gynger og
sandkasse, petanquebane, farefold.

I fordret ferdiggores:
- Naturlegeplads pa 5000 m2 og
strandmiljo.

Pi den okonomiske side har fe-
riecentret 1 2001 ikke helt levet op
til den belaegningsprocent, vi havde
ventet, men med en stor indsats,
strammere okonomisk styring og
bedre markedsforing blev slutresul-
tatet ikke sa negativt som forudset.
Underskuddet 1 2001 blev 700.000
kr. mod et forventet minus pa en
mio. kr.

[ december droftede Musholm-
fondens bestyrelse den overordnede
strategi for feriecentret. Her blev

svind i 2
foto:

man enige om, at milet er at blive
det ultimative ferie- og kursuscen-
ter for kortere eller lengerevarende
rekreations- og rehabiliteringsop-
hold. Med andre ord at kernemal-
gruppen for al vaere mennes
med et fysisk handicap, der bl.a. har
brug for tilgeengelige rammer.
Neste udfordring for feriecen-
tret er at fi et varmtvandsbassi
for det kan blive en realitet, skal fi-
nansieringen vaere pa plads.

Antal udlejningsdage pa

olm Bugt Feriecenter

Jan. Feb. Marts Apnl Mai Jum Juli Aug, Sept, Okt Nov. Dec.

-1999 [=] 2000 .2001

Note: Med det nuvarende antal ferieboliger er der i alt
11.600 udlejningsdage om aret.




Naturlegepladsen vil

blive en ny og

anderledes aktivitet
pa feriecentret.
Legepladsen vil vare
klar til sommer.
Foto: Nils Juel Berg
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MarselisborgCentret

Flere private og offentlige organisa-
tioner og institutioner er flyttet ind
pd MarselisborgCentret i labet af
aret og har gjort, at drgmmen om en
rehabiliteringspark er kommet taet-
tere pi virkeliggorelse. Udvidelsen
har skabt behov for, at de mange
partnere pd stedet opnir en fxlles

Fremtidige fokusomrdder

En stor medlems- og brugerunder-
sogelse er 1 marts 2002 sat i gang
blandt Muskelsvindfondens med-
lemmer og brugerne i Institut for
Muskelsvind. Med undersggelsen vil
vi gerne have medlemmernes og

32

forsticlse for og intern afklaring af,
hvad centret skal bruges til, og hvil-
ken strategi der skal legges for den
videre udvikling. Muskelsvindfon-
den har 1 hgj grad veret involveret 1
arbejdet med denne strategi. Arbej-
det er dog ikke afsluttet endnu, men
fortsaetter i fordret 2002.

brugernes svar pd, om vi gor det rig-
tige, og hvilke prioriteringer vi skal
foretage i foreningen og instituttet i
de kommende ir. Vi forventer, at
underspgelsen vil give os verdifuld
information, som vi kan bruge bdde

| Samarbejdsforeningen Marselishorg-
Centret bestar af: Muskelsvindfon-
den, Gigtforeningen, Hjzlpemiddel-
instituttet, Hjaelpemiddelcentralen,
Reva Center Arhus Nord og Geriatrisk
Afdeling.

internt 1 foreningen og eksternt i
politiske sammenhznge.

Resultatet af spargeskemaunder-
spgelsen vil blive praesenteret og dis-
kuteret pd landsmegde 2002 i maj. =

Muskelsvindfonden arsregnskab 2001

Resultatopgorelse Budget
Note 2001 2001 2000
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Bidrag 5.754 5.325 7.354
Formélsbestemte henleggelser, netto 209 557 973
2 Indsamlingsaktiviteter 10.835 8.210 2.638
Annoncesalg 3.371 3.440 3.210
3 Andre driftsindtegter 1.879 1.849 1.319
Indtegter i alt 22.048 19.381 15.494
4 Omkostninger ved indtagtskabende virksomhed -5.133 -4.697 -4.983
Resultat til anvendelse til MSF's formal 16.915 14.684 10.510
5 Oplysning -4.563 -4.555 -3.901
Medlemsarbejde -2.831 -3.555 -3.689
Institut for Muskelsvind -1.525 -2.318 -462
MarselisborgCentret -264 -300 -401
Handicappolitik mv. -1.091 -1.086 -1.555
6 Musholm Bugt Feriecenter -1.687 -870 -2.704
Formalsbestemte udgifter i alt -11.960 -12.684 -12.712
Administrationsomkostninger -1.108 -1.230 -1.507
Resultat af primaer drift 3.847 770 -3.709
Finansielle indtaegter, netto 95 230 322
Ekstraordinzre poster 0 0 -187
Arets resultat 3.942 1.000 -3.574
Balance 2001 2000
t.kr. t.kr.
Anlaegsaktiver 10.593 10.854
Omsetningsaktiver 17.658 14.495
Aktiver i alt 28.251 25.349
Egenkapital 12.418 8.476
Henlaeggelser 11.486 11.382
Geeld 4.347 5.491
Passiver i alt 28.251 25.349
Nagletal 2001 2000 1999 1998
7 Antal aktive frivillige 2.030 1.965 1.713 1.479
Antal medlemmer 1.768 1.729 1.774 1.760
Antal medarbejdere 30 29 29 28
8 Likvid kapital 12.282 7.799 9.659 6.588
Soliditetsgrad 44% 33% 52% 35%
9 Sikkerhedsfaktor 0,68 0,44 0,65 0,43

Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, arv,
tips- og lottomidler, generelle bidrag
til Muskelsvindfondens formal samt do-
nationer til Musholm Bugt Feriecenter.

2) Grgn Koncert, Ah Abe, entreprise p3
Roskildefestival og Slotskoncert,
eventservice, tombola og udlejning af
materiel.

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

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

5) Omkostninger til udgivelse af Mus-
kelkraft, pjecer, foldere samt arrange-
mentsaviserne Grgn Koncert Magasin
og Ah Abe avisen.

6) 1 2001 er der indeholdt 335.000 kr.
i eksterne bidrag doneret til etablering
af etape 1B pa Musholm Bugt Ferie-
center. (I 2000 1,4 mio. kr.)

7) Omfatter crew’et og andre frivillige,
der er involveret 1 Muskelsvindfondens
arbejde, samt frivillige fra andre for-
eninger, der yder en indsats i forbindel-
se med afvikling af sommerens koncer-
ter. I 2001 blev der ydet en indsats
svarende til ca. 85 arsvaerk.

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

9) Egenkapital divideret med de sam-
lede udgifter. Viser foreningens formue
i forhold til aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor pa 1 vil fore-
ningens aktivitetsniveau kunne fast-
holdes i et ar uden nogen indtaegter.
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Institut for Muskelsvind arsregnskab 2001
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Resultatopgerelse Budget
Note 2001 2001 2000
t.kr. t.kr. t.kr.
Amtskommuner 9.115 8.892 9.233
Tilskud fra Muskelsvindfonden 1.525 2.318 462
ALS-funktionen 3.000 3.000 3.000
Bidrag 62 0 1.648
Andre driftsindtaegter 54 0 1
Indtagter i alt 13.755 14.210 14.344
Vejledning og behandling -8.042 -8.65 -7.808
Forskning og udvikling -2.038 -1.888 -2.429
ALS-funktionen -3.397 -3.665 -3.740
Formalshestemte udgifter i alt -13.476 -14.210 -13.977
Administrationsomkostninger -449 0 -349
Resultat af primeer drift -170 0 18
Finansielle indtagter, netto -21 0 21
Henlagt af arets resultat 190 0 -39
Arets resultat 0 0 0
Balance 2001 2000
t.kr. t.kr.
Anlagsaktiver 0 0
Omsatningsaktiver 2.787 3.915
Aktiver i alt 2.787 3.915
Egenkapital 50 50
Henleggelser 893 1.084
Geeld 1.843 2.781
Passiver i alt 2.787 3.915
Nagletal 2001 2000 1999
1 Antal brugere 1.245 1.190 1.149
Antal ansatte, omregnet til drsvaerk 26 25 23

Antal Muskelterer 75 75
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Noter

1) Beregnet som antal brugere pr. 31.
december det pagzeldende &r.

Musholmfonden arsregnskab 2001

Resultatopgorelse Budget
2001 2001 2000
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Omsatning, ferieboliger 3.495 3.486 3.342
Vareforbrug og direkte omkostninger -2.137 -1.748 -1.781
Lenninger -1.382 -1.372 -1.313
Markedsfaringsomkostninger -81 -220 -150
Bidrag fra ferieboliger -105 -146 98
Lejegaranti Muskelsvindfonden 717 369 722
Administrationsomkostninger -376 -392 -298
237 123 522
Afskrivninger -998 -1.081 -876
Resultat af primaer drift -761 -958 -354
Finansielle omkostninger, netto -428 -492 -375
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.189 -1.450 -729
Modtagne bidrag 418 0 2.115
Formélsbestemte henlzggelser -418 0 -2.115
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.189 -1.450 -729
Ferielegater i.h.t. LL § 7Z -22 -50 -38
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af arets resultat 0 0 0
Arets resultat -711 -1.000 -267
Balance 2001 2000
t.kr. t.kr.
Anlzgsaktiver 90.663 71.206
Omsatningsaktiver 5.426 4.900
Aktiver i alt 96.089 76.106
Egenkapital 10.513 11.224
Henlaggelser 3.350 8.149
Gzld 82.226 56.733
Passiver i alt 96.089 76.106

Noter

1) Omsaetningen fra ferieboliger forde-
ler sig med ca. 71% fra udlejning af
boligerne og 29% fra deraf falgende
varesalg.
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Illustrationerne til darsberetningen er tegnet af
billedkunstner Isabelle Schwartzbach. Denne
sides illustration. er inspireret af temaet “Kon
& keerlighed” i Muskelkraft, hvor der blev sat
fokus pd seksualitet og keerlighed hos menne-
sker med muskelsvind.
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Forar i MarselisborgCentret

Overalt bobler og spirer det frem
med liv 1 MarselisborgCentret. Livet
1 de fine gamle bygninger fra Mar-
selisborg Hospital udfolder sig om
kap med blomster og treeer under
den skarpe fordrssol. Bygninger pak-
ket ind i stilladser summer af lyde fra
hindvarkere 1 gang med at renovere
og etablere ramper, s alle kan kom-
me ind. Flyttebiler snegler sig hen ad
det interne vejnet pd vej med flytte-
kasser til de nye beboere. Og inde i
bygningerne forsoger medarbejder-
ne at lose deres opgaver pi rehabili-
teringsomridet, samtidig med at de
pakker kasser ud og forventnings-
fulde hilser pa nye naboer og sam-
arbejdsparmere.
Samarbejdsforenmingen Marsclis-
borgCentret er 1 fuld gang med at
virkeliggore R ehabiliteringsparken,
som er en af de kerneopgaver, cen-
tret har defineret: At veere bosted for
nogle af de mange aktorer pa reha-

biliteringsomridet: Offentlige og
private institutioner og foreninger,
brugere og behandlere, socialvasen,
sundhedsvasen, arbejdsmarkedssek-
tor og uddannelsessektor. Alle har en
rolle at spille 1 rehabiliteringsarbej-
det. Det overordnede mal er en bedre
rchabilitering for den enkelte bru-
ger og en sterre samfundsmeessig
effektivitet.

I disponeringsplanen for Marse-
lisborgCentret (fra marts 2000) hed-
der det:

“Et centralt fundament for reali-
seringen af disse ideer er en falles fy-
sisk placering af offentlige sivel som
private organisationer i et center,
hvor intentionen er at danne et ud-
viklingspreget milje for samarbejde
og nytenkning, hvor man kan dele
viden og ressourcer, hvor nye og
tveergiende samarbejdskonstellatio-
ner vil medfore synergieffekter m.v”

Nu er det ved at blive til virke-

lighed. Arhus Amt er kommet langt
med at flytte de eksisterende hospi-
talsafdelinger ud af Marselisborg
Hospital,
pd, at Dermatologisk afdeling fir

man 1 dag kun venter

plads andetsteds. Alle parterne 1
MarselisborgCentret har fiet bopal
i parken, og en rakke andre aktorer
pi rchabiliteringsomridet er ogsa
rykket ind.

Interessen for at fa lokaler i Re-
habiliteringsparken har vaeret stor.
Derfor har det veeret nedvendigt at
prioritere lejere, der arbejder pa re-
habiliteringsomridet og kan og vil
deltage 1 parkens feelles liv.

P3 et tidspunkt bliver hindveer-
kerne feerdige, stilladserne fjernet og
de sidste flyttekasser pakket ud, men
dynamikken i R ehabiliteringsparken
vil forhibentlig leve videre 1 feelles-
skabet og samarbejdet mellem de
mange beboere.




Rehabiliteringsparken
MarselisborgCentret

Patientforeninger

FNUG (ForeningeN af Unge Gigtramte),
bygning 10

Gigtforeningen, bygning 10
Hjerneskadeforeningen, bygning 3
Muskelsvindfonden, bygning 16.
Scleroseforeningen, bygning 10

Arhus Amt

Dermatologisk afdeling, bygning 11 og 12
(flytter efteraret 2002 til bygning 13, 14
0g 15)

Geriatrisk Afdeling, bygning 13 og 14
(flytter efterdret 2002 til bygning 6 og 7)
Hjerneskadecentret, bygning 2
Hjzlpemiddelcentralen, bygning 11 (fra
efterdret 2002)

Hjzelpemiddelcentralens testbolig, bygning 5
Neuroteamet, bygning 10

Reva Center Arhus Nord, bygning 4

Reva Center Arhus Syd, bygning 20
Smabgrnscentret, bygning 20 (fra 2003)

MarselisborgCentret
Formidlingsenhed MarselisborgCentret,
bygning 1

Fallesfaciliteter med modelokaler, cafe og
varmtvandsbassiner, bygning 8

Kantine og storkgkken for Rehabiliterings-
parken, bygning 20

MarselisborgCentrets sekretariat og udvik-
lingsafdeling, bygning 1

* Projekt Forspring, bygning 1 og 20
Projekt ICF Nordic survey, bygning 1
Projekt ICF study site, bygning 1

@vrige

Center for tilgengelighed, bygning 1
Hjeelpemiddelinstituttet, bygning 3
Netjob, bygning 3

Videnscenter for bevagehandicap, bygning
1 (flytter til bygning 3)




Kronologi

Arhus Amt beslutter at nedlaegge Marselis-
borg Hospital og anvende hospitalsarealet
til rehabiliteringscenter.

Samarbejdsforeningen MarselisborgCentret
stiftes af Muskelsvindfonden, Gigtforenin-
gen, Hjeelpemiddelinstituttet og de amtslige
institutioner Hjeelpemiddelcentralen, Reva
Center Arhus Nord og Geriatrisk Afdeling,
Aarhus Universitetshospital.

Formalet er “at udvikle bedre rehabilite-
ring for brugerne - pd tvers af sektorer,
fagskel og institutionelle grenser.”

MarselisborgCentret far sin forste medarbej-
der, da Kurt Mgller ansattes som sekretariats-
leder.

Feellesfaciliteterne med medelokaler, cafe og
varmtvandsbassiner tages i brug i den nybyg-
gede bygning 8.

Amtets hospitalsafdelinger (med undtagelse
af Dermatologisk afdeling) er flyttet til an-
dre hospitaler, og MarselisborgCentret rader
over de tidligere hospitalsbygninger.




K@N & KARLIGHED

-

Slappendales - en kultur-provokation

Skal vi finde os i, at seksualiteten er forbeholdt de steerke og perfekte? lyder reaktionen fra
Peter G.K. Mikkelsen pa en artikel i sidste nummer af Muskelkraft

"Slappendales er et bud pd en aktiv protest mod kulturens konformitet. Hey. Vi findes! Vi er
smukke pd en skev mdde! W er ligesom alle jer! Vi stripper for jer! Kom og tag os!”

Hvad er forargelse? Er det en reak-
tion, man fir, ndr man bliver udsat
for noget, der udfordrer ens ind-
snevrede verdensbillede — et ver-
densbillede, som ikke kan rumme
alternativer eller fritenkning? Eller
er det en spontan medfelelse med
mennesker, dyr eller natur, der ud-
seettes for undertrykkelse, misbrug,
volddrift, mord, tortur, perversion —
og et lige sd spontant had til uger-
ningens udgvere? Moralske domme
eller spontane livsytringer? Det er et
svart spergsmil, som jeg ikke vil
forspge at besvare direkte. Denne ar-
tikel er mere ment som en undren
over visse former for forargelse.

I Muskelkraft nr. 2 / 2002 laste
jeg en artikel, hvor to medre fortel-
ler om tanker og folelser vedrerende
deres sgnners scksualitet. Artiklen
var god og belyste mange ting om
sex, keerlighed, sorger, gleder, piger
og porno. Jeg kunne som en af
Duchennes Undersitter nikke gen-
kendende til mange af problemstil-
lingerne. Men slutningen af artiklen
— den del om Slappendales — stir sta-
dig som en gide for mig. Hvordan

kan dette fenomen antende s stor
harme hos to ellers dbne madre med
fuld forstielse for deres sgnner sek-
suclle problemer? Hvor kommer
denne forargelse fra?

Lene blev nermest fysisk dérlig
og var ved at kaste op, da hun si
Slappendales forste gang. Hun for-
klarer sig:

“Jeg kan ikke forstd, at bare fordi
man er handicappet, sd skal man gore
sddan noget. Det ville veere det samme,
hvis Birgit og jeg og to andre kvinder gik
ud og sagde: Nu skal I bare se en gang
husmorsex. Hvotfor skal man det? Man
skal ikke provokere bare for at provo-
kere.(...)”

Jeg accepterer hendes holdning,
men jeg forstir den simpelthen ikke.
Jeg tror ikke pd, at Slappendales gor
det bare, fordi de er handicappede.
De gor det netop, fordi de er handi-
cappede.Vi handicappede mi vise, at
vi er mennesker som alle andre, og
det her indeholder et enkelt bud-
skab: Hvorfor skulle vi ikke ogsi
kunne lave striptease, bare fordi vi er
fodt med en muskelsygdom?

Jeg synes, deres show signalerer

til omverdenen, at handicappede tor
gore noget vanvittigt, ikke er bange
for at vise deres kroppe frem, og vig-
tigst af alt: ikke lader sig underkue af
majoritetens afgrensning 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

S3 er der det med “husmor-sexen”.
Jeg synes ikke, det er hensigtsmaes-
sigt at sammenligne det med Slap-
pendales (1 gvrigt vil jeg lige gore
opmarksom pi, at der er langt {ra
striptease til live sex!). Husmadre er
jo ikke underlagt de samme for-
domme som handicappede og har
ikke nogle problemer med, at sam-
fundet er uforstiende. De bliver ikke
undervurderet eller marginaliseret
eller diskrimineret, som wvi til tider
bliver det. Det mi da vaere dbenlyst,
at vi skal kempe hirdere for at
treenge igennem til offentligheden
og for at bevise vores verd. Derfor
mai vi ggre nogle provokerende ting
for at vackke opsigt og dermed sxtte
fokus pi fordommene.

Slappendales satter fokus pa
kropsidealer og handicappedes sek-
sualitet. Det kan jeg ikke se som en
provokation for provokationens
skyld. Det er en provokation, som
forhibentlig farer til holdningsen-
dringer blandt befolkningen. Det er
oplysnings-arbejdel!

“Jeg var ikke flov over, at de var
skeeve. Jeg synes, det var budskabet. Det
her var lidt som i gamle dages cirkus, hvor
man udstillede dveerge og behdrede
damer” siger Birgit lengere nede 1
artiklen. Det, synes jeg, et en forkert
parallel at treekke. I cirkus var det en
skandalgs udstilling af kreblinge,

som publikum enten skulle gyse
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over og xkles ved — eller fnise over,
gore nar ad og spotte. Det er selvsagt
ikke meningen med de slappe taj-
smidere. Her valger de det for det
forste selv. For det andet er det un-
derholdning med et projeke i. Dati-
dens freak-shows var dndsforlade
underholdning for masserne. Det
groteske fascinerede — men der var
ingen stillingtagen.

Slappendales underholdnings-
vaerdi ligger ogsd i det groteske, men
det bruges positivt. Formailet er ikke
latterliggarelse, det er klart. Forma-
let er — gennem latter — at konfron-
tere folk med deres forudindtaget-
hed og flerne anspxndtheden og
bergringsangsten omkring handi-
cappede mennesker. Det gir med
andre ord ud p3 dndelig af-Slappelse.
Det, synes jeg, er frugtbart og gavn-
ligt for alle.

For at nevne et andet eksempel:
Den danske indvandrerdebat kunne
f.eks. godt bruge et ordentligt skud
humor i anspazndtheden. Hvis man
ikke mi lave sjov med problemerne,
bliver vejen til dialog meget bitter
og besvarlig.

Skal vi skamme os?
“Men hvorfor skal det praktiseres for alle
os andre? Der md godt veere noget her i
livet, der ikke skal slds op pd en stor-
skeeym,” siger Birgit. Den sidste sat-
ning er jeg fuldstendig enig 1. Alt
skal ikke p3 en storskerm og geres
til popkultur. Men nir det handler
om tabuer som f.eks. handicappedes
udseende og kropslighed, har jeg
bare et par spergsmil: Er det bedre,
at vi skjuler os og pakker os ind i
teepper? Hvorfor m3 andre vise sig
frem — men ikke os? Hvem er det,
der ikke kan tile synet af os? Skal vi
skamme o0s? Osv.

Intervieweren sperger si: “Men
Slappendales havde det jo selv godt med

det? Er det ikke et vigtigt budskab at
vise, at sadan nogle kroppe kan man ogsd
have det godt med? Sd godt, at man
endda gerne vil vise dem frem i et lille
show?” Birgit svarer: “Tior du mdske
ikke, det kan gore lidt mere ondi pé os,
Sfordi det er vores born, der er sadan?”

Her har jeg ogsi ct par sporgs-
mal: Hvad er det, der gor ondt? Er
det, at jeres barn er sidan — eller at
kulturen har et sygt kropsideal, som
bestemmer, at den slags kroppe ikke
er gode nok? Er det Slappendales
skyld, at det ger ondt — eller de
skinselslase, ensrettende idealer og
den efterfolgende udstgdelse?

Birgit forteller et sted om en
ubehagelig episode, da hendes dreng
kun var fire ir. Det var til et rygkur-
sus, hvor en mand med meget skev
ryg kom ind ad deren. Det, forstir
jeg godt, var chokerende. Jeg ville
sikkert selv reagere pd samme mide,
hvis jeg var foralder til et muskel-
svindsramt barn. Men det var en
barsk og maske deprimerende ople-
velse. Det, synes jeg ikke, Slappen-
dales er. Her dbnes der et rum, hvor
tingene bliver afdramatiseret, og det
komiske ved situationen fremhaeves.
Nir bgrn ser et show boblende af
livsglaede med personer, der ikke
skammer sig over deres krop, tror
jeg, de fir nemmere ved at acceptere
handicappet og dets besvatliggarelse
aflivet. Jeg synes, showet udtrykker,
at fordi du er anderledes, er du altsi
ikke mindre verd.

Grenseoverskridende

“Jeg var flov over, at Muskelsvindfonden
udstillede sig selv pd den mdde,” mener
Lene. Dette synspunkt cr interessant.
Det bekrafter 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

KON & KARLIGHED

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

Birgit siger et sted om Slap-
pendales show: “Det var eddermame
grenseoverskridende.” Ja, gu’ er det
grenseoverskridende! Det er jo ideen
med enhver form for kulturkamp,
og hvis fonden opgiver den kamp,
mister den sin livsenergi. Slappen-
dales er i mine gjne fuldstendig i
trdd med Muskelsvindfondens vasen
og en vigtig del af kulturkampen.

Set 1 dette perspektiv synes jeg,
det er paradoksalt, at Lene og Birgit
er s3 meget imod. P4 den ene side er
de naturligt nok kede af, at deres
senner har sverere ved at fi keerester
end andre drenge. P4 den anden side
fordemmer de Slappendales — et ini-
tiativ, som faktisk dbner op for, at vi
ikke er aseksuelle, men har brug for
sex og kaerlighed, at vi ogsd gerne vil
elskes og begares af nogen. Grun-
den til, at pigerne holder sig fra os,
ligger jo 1 kulturen! Som sagt:Vi fal-
der uden for idealerne.

Skal vi finde os 1, at seksualiteten
er forbeholdt de steerke og perfekte?
Skal vi bare lade som ingenting?
Slappendales er et bud pi en aktiv
protest mod kulturens konformitet.
Brolende ud over landets Grgnne
Koncerter: Hey! Vi findes! Vi er
smukke pd en skeev mide! Vi er lige-
som alle jer andre! Vi stripper for jer!
Kom og tag os!

Slappendales er en kultur-provo-
kation og hylder ifelge min opfat-
telse fritenkningen. Det kan virke-
lig ikke forarge mig, og min pistand
er, at de, der bliver forargede over
det, er konservative i hovedet. For-
argelse? — det kan Hitler, Stalin og
Sharon fi. Hvad d’herrer angir er
der da en reel grund til at f3 kvalme!
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Skattefri udlodning af
investeringsgevinst

Ny regel kan gavne Muskelsvindfondens samarbejde med

investeringsforeningen Barnco

Det er blevet lettere at investere etisk
forsvarligt og samtidig stgtte en hu-
maniter organisation ved at yde et
irligt bidrag gennem sin pensions-
investering. Folketinget besluttede 1
begyndelsen af april, at personer, der
vil yde denne form for stette til de
humanitere organisationer, skal fri-
tages for beskatning.

Beslutningen kan fi betydning
for Muskelsvindfonden, som 1 2000
indgik samarbejde med investerings-
foreningen Banco. Foreningen inve-
sterer ud fra at f3 et hojt atkast, men
samtidig ud fra etiske principper, hvor
man bl.a. fravelger at investere 1
viben- og tobaksindustrien eller 1
selskaber, der ikke lever op til en
reekke FN-konventioner om bgrne-
arbejde, tvangsarbejde m.m.

Samtidig med at man investerer
i aktier og obligationer, valger man

at stotte en af de 22 humanitzere or-
ganisationer, der har indgdet samar-
bejde med Banco. Op til 2% af ens
kapital vil gi til den valgte organisa-
tion én gang om dret, og det er den-
ne udlodning af pensionsformuen,
der hidtil er blevet beskattet.

Forklaringen har vearet, at skat-
tevaesenet har betragtet udlodningen
til organisationerne som, at kunden
hzevede sine penge 1 utide, og be-
skatningen har derfor vaeret 60%.
Dermed gik den storste gevinst til
skattevasenet, og en mindre del til
de humanitere organisationer, som
man egentlig ville stotte.

Med Folketingets beslutning be-
tyder det, at investorerne ikke be-
skattes af bidraget, men heller ikke
fir et skattemaessigt fradrag. Frem-
over vil det vare investeringsfore-
ningen, der yder bidraget.

Med liv og crew-sjael

Ny pjece ont at veere frivillig i Muskelsvindfondens
Gronne Crew

”En god oplevelse og et par koncert
t-shirts, der med garanti treenger til
at blive vasket. Det er stort set, hvad
du kan forvente at komme hjem
med efter en tur med Det Grenne

Crew. Du fir ikke len under turen.
Til gengeeld tor vi godt love dig en
uforglemmelig oplevelse, hvor du
bliver en del af et varmt og vanvit-
tigt fellesskab, som flytter en tem-
melig omfangsrig koncertplads fra
dag dl dag...”

Vilkirene og kravene til at blive
medlem af Det Grenne Crew 1 Mus-
kelsvindfonden er beskrevet meget
direkte i den pjece, som indsam-
lingsafdelingen netop har produce-
ret. Og det er helt bevidst. Pjecen
skal bruges til at hverve nye frivillige

T
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Mindeord

Om Svend-Age Pedersen, hockeytraner for en stor
gruppe svindlere i Ksbenhavnsomradet

Svend-Age Pedersen, som igennem mange &r har vaeret vores
trofaste hockeytraner, er pludselig ded 59 ar.

Igennem sit frivillige arbejde i idraetsklubben Orient ud-
viste han et stort engagement og en positiv indstilling, med
hvilken han s& muligheder frem for begrensninger. Han har
altid lagt stor vagt pa, at vi hockeyspillere skutle have det
godt sammen socialt og har varet god til at fa nye spillere
med-i faellesskabet.

Udover at mede op til trening hver tirsdag aften har
SvendyAge brugt meget fritid pa at skabe forbindelse til andre
hockeyhold og arrangere ture til Tyskland, deltaget aktivt i
planlaegning af Vallenshak Aben og varet med i adskillige ud-

-

valg.

I

En humoristisk og sympatisk mand, der var rar at snakke
med og god til at lase konflikter. Vi haber at kunne fare hockey-
holdet videre sammen, selv om det vil hlive svaert uden Svend-
Age. Vi vil savne ham som en god ven og traner.

Sigrid Brannum Johansen

til crewet (udtales kraewet) og skal
derfor give et realistisk og nuanceret
billede af, hvad det vil sige at hore
til de ca. 1000 mennesker, som hvert
ir — ulennet — knokler bag kulis-
serne for Muskelsvindfonden til di-
verse arrangementer: Gren Koncert,
Ah Abe, slotskoncerter m.fl.

Er du interesseret i at blive opta-
get i Det Gronne Crew eller blot
vide mere, kan du kontakte Anita
Gustafsson i indsamlingsafdelingen,
tIf. 89 48 22 22 eller angu@muskel-
svindfonden.dk.
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Ny kontorelev

Morten Malling Beck, 25 ir, er 1
marts blevet ansat som kontorelev i
Institut for Muskelsvind i Arhus. For
starten pd sin to-drige uddannelse har
Morten rejst 1 Asien, veret pd hgj-
skole og bl.a. arbejdet som speditor.

Morten Malling Beck

Nye militaernaegtere
Benjamin Kjersgaard, 20 ir, og
Peter Qrnstrup, 21 4r, er ansat som
militzernaegtere i Muskelsvindfonden
i Arhus, hvor de vil veere tilknyttet
intern service frem til slutningen af
iret. Benjamin har tidligere arbejdet
péd Skejby Sygehus som renggrings-
og servicemedarbejder, mens Peter
har veret ansat 1 Bilka.

Peter Dinstrup

Benjamin Kjersgaard

Ny sekretaer

Helle Haugaard, 36 ir, er pr. 1.
marts ansat 1 en deltidsstilling som
sekretaer for Evald Krog i forbindelse
med hans arbejde som kampagne-

F\T

Helle Haugaard

chef for Musholm Bugt Feriecenter.
Helle Haugaard, der bor i Sorg, har
en sproglig kontoruddannelse og har
tidligere arbejdet som byggeplads-
sekretzer ved byggeriet af Storebaelts-
broen og 1 de sidste 11 4r som assu-
rander for et sgforsikringsselskab.

Ny projektmedarbejder

Peter Drejer, 27 ir, stud. cand.
merc. i finansiering, er fra 1. april
ansat som projektmedarbejder 1 ind-
samlingsafdelingen 1 Muskelsvind-
fonden. Hans opgaver vil vere knyt-
tet til sommerens arrangementer og
iseer Gron Koncert med bl.a. Gren
Koncert-magasin og hjemmeside.
Peter Drejers ansxttelse udlgber den
31. august.

Peter Drejer

Messe for brugere og fagfolk
Rehab 2002 — fagmesse for brugere
og fagtolk i sundheds- og plejesek-
toren — finder 1 dr sted den 14.-16.
maj 1 Fredericia Messecenter. Pi
messen vil der déls vare en udstilling
af hjelpemidler m.v. fra 220 udstil-
lere, dels vaere en reekke café-mader,
hvor der sxttes fokus pa forskellige
temaer som f.eks. fastspending i
biler, handicapidractsliv, handicaprid-
ning samt rejsemdder og -oplevelser.

P& messen i r vil der desuden
blive sat szrlig fokus pd behandleres
og hjxlperes vilkdr i deres daglige
arbejde med handicappede. Mini-
konferencen, der har fiet titlen “Din
arbejdsplads er mit hjem”, vil bl.a.
drefte modsatningsforholdet mel-
lem den ansatte hjelpepersons gnske
om et optimalt arbejdsmiljg — og
brugerens integritet.

NOTABENE

Nagle til handicaptoiletter
Handicaptoiletter pd rastepladser i
bl.a. Tyskland er ofte last, s kun per-
soner med en szrlig nogle kan be-
nytte dem. Retten til at fi denne
negle gxlder kerestolsbrugere og
andre grupper af fysisk handicap-
pede, som ved at betale 13 euro kan
fi en “Euro-toiletnogle”, der kan
bruges pa de fleste handicaptoiletter
i Tyskland, Ostrig og Schweiz. Nog-
len kan bl.a. kebes via CBF Darm-
stadt 1 Tyskland, som ogsd udgiver en
oversigt over, hvor handicaptoilet-
terne findes.

Ydetligere oplysninger om euro-
toiletngglen kan findes pd hjemme-
siden: http://www.service4u.at. Sog
derefter pd “euroschliissel”.

@konomiske bidrag
Muskelsvindfonden har i det seneste
halve dr modtaget en rekke bidrag
fra fonde, legater, offentlige puljer og
private til stgtte for foreningens ar-
bejde. Nogle bidrag er gremarket
specifikke aktiviteter, mens andre er
generel stotte til Muskelsvindfonden.
Nedenstiende oversigt dekker pe-
rioden fra 1. september 2001 til 15.
april 2002. Kun bidrag over 5.000
kr. er medtaget.

BG Fonden:
BHJ-gruppens Fond:

@

o

20.000
5.000

Civilingenier H.C. Bechgaard og Hustru Ella Mary

Bechgaards Fond:

Fonden af 29. Dec. 1967 (Oprettet af Eilif Krogager):
Forskningsfonden vedr. medfedte sygdomme:

Frimodt-Heineke Fonden:
Grosserer A.V. Lykfeldts Legat:

Handicappuljen til ferie, koloni- og kursusformal:
Kulturministeriets udviklingspulje til amatgrkultur:

Henrik Bagger Serensen og hustrus fond:
Oticon Fonden:

Snedkermester Axel Wichmann og hustrus Fond:
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50.000
50.000
48.000
25.000
25.000
300.000
30.000
8.000
10.000
10.000
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3.-5. maj

7. maj

7. maj

8. maj

24. maj

25.-26. maj

27.-29. maj

1. juni

4, juni

8. juni

9. juni

15. juni

15. juni

16. juni

22.-29. juni

22.-29. juni

29. juni-6. juli

29. juni-6. juli
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Borneintroduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer weekendkursus for nye barnefamilier i instituttet.

ALS-made (emnet endnu ikke fastlagt) - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg arrangerer made for brugere og pdrerende pd Sjzlland.

Temaaften (emnet endnu ikke fastlagt) - Tarup GL. Praestegard v. Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer brugere, pdrerende og andre interesserede til mpde.

Medarbejderrad - MarselisborgCentret
Muskelsvindfondens medarbejdere holder made.

Reprasentantskabsmede - Musholm Bugt Feriecenter
Landsmpde 2002 - Musholm Bugt Feriecenter

Diagnoser og rejser - Musholm Bugt Feriecenter
Forzeldregruppen Nordjylland 2 satter fokus pd rejsemuligheder og bor/unge med muskelsvind.

Bornedag - Dyrehaven, Klampenborg
Foreldregruppen Sjelland 1 inviterer familierne pd skovtur med madkurv.

Temaaften - (Emne og sted er endnu ikke fastlagt.)
ALS-gruppen Vestjylland inviterer brugere, pdrorende og andre interesserede til mode.

Ah Abe-koncert - Tangkrogen, Arhus
Ah Abe-koncert - Th. Sauersvej, Aalborg

Temaaften - (Emne og sted er endnu ikke fastlagt.)
ALS-gruppen Nordjylland inviterer brugere, pdrorende og andre interesserede til made.

Ah Abe-koncert - Valbyparken, Kgbenhavn
Ah Abe-koncert - Dyrskuepladsen, Odense.

Sommerlejr - Ringe Efterskole
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born med muskelsvind (10-11 dr).

Sommerlejr - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for unge med muskelsvind (15-17 dr).

Sommerlejr - Hald Ege Efterskole
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born med muskelsvind (8-9 dr)

Sommerlejr - SI-Centret, Radekro
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for barn/unge med muskelsvind (12-14 dr)

*IfM - Institut for Muskelsvind
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Fra patient til menneske

Af Jes Erik Jessen,
formand for

Muskelsvindfondgen

Muskeikraft 3/2002

Mennesker med amyotrofisk lateral
sklerose har for Muskelsvindfonden
altid veeret 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 lere at hindtere
de nye situationer 1 vort liv, som
lgbende opstar.

Ikke alene har vi bedre tid til at
lere at mestre og handtere udviklin-
gen 1 vore sygdomme, men vi har
ogsa bedre tid og overskud til at lere
hinanden og andre at kende, og 1 det
hele taget overskud til ikke bare at
overleve, men til at leve.

S3 nar vi er sammen, 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
gore det...

Vi er normale. Vi foler os ikke
syge. Det er jo ikke influenza eller
forkelelse eller blindtarmsbetendelse,
der plager os.

Anderledes var det med “ALS-
patienterne”. Ja, ogsd 1 Muskelsvind-
fonden sagde vi “ALS-patienter”,
selv om “patienter” er et ord, vi sjl-
dent bruger 1 foreningen.

Tidligere kom “ALS-patienter-
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ne” nasten aldrig 1 foreningen, fordi
de ikke havde mulighed for det. De
havde ikke de rigtige hjzlpemidler
og ikke den rigtige hjzlperordning,
og da slet ikke pa det rigtige tids-
punkt. De var heller ikke pa samme
mide i stand til at hindtere deres
eget liv, fordi der ikke var nogen for-
ventning om, at de kunne.

Maiske ogsi pi baggrund af den
kendsgerning, at de kun havde et
kort liv, og at vi vidste, de skulle do
inden for et kortere tidsrum. Ja, vi
opfattede dem nok som syge.

Men de sidste 12 ar har virkelig
leert os noget andet!

Vi har fiet kortlagt felgerne af
ALS pa brugernes situation og be-
skrevet behandlingsmulighederne. Vi
har faet undersegt behandlingsprak-
sis og varet 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 tveer-
faglig koordinering, med rddgivning
og information af brugerne, og med
koordinering af indsatsen mellem
sygehuse og lokale fagpersoner.

Som et resultat af det har vi gen-
nem de seneste ir set, hvordan det i
stigende grad er lykkedes at fi orga-
niseret dagligdagen og livet 1 egen
bolig pd en vardig mide for men-
nesker med ALS.

Si jeg oplever 1 dag, at mange
mennesker med ALS nu ogsi kom-

mer i vores forening og taler med
om ganske almindelige hverdags-
problemer. Og om vin, kvinder, biler
og politik.

Jeg tror, den @ndring, der er sket,
har mange drsager, for ogsa interna-
tionalt har man fiet et andet og
mere optimistisk syn péd livet for
mennesker med ALS.

Men det at kunne hindtere sin
egen situation og det, at mange fa-
milier med et medlem med ALS
ogsa har fiet et aktive 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 med ALS. Et
tilbud, som pa mange mdder ligner
den ordning, der findes for os, der
bare har almindelig muskelsvind.

Derfor er vi ogsa glade for, at vi
umiddelbart efter piske modtog en
med spznding imedeset bevilling fra
Socialministeriet, som gor det mu-
ligt at fortsztte en konsulentordning
efter den oprindelige projektperio-
des udleb og aret ud.

Og med sundhedsministerens
nylige tilkendegivelse over for Fol-
ketingets Sundhedsudvalg om, at
“Regeringen overvejer ... finansie-
ringen af den aktivitet over for ALS-
patienterne, der hidtil er sket under
en projektbevilling”, hiber vi, det vil
vise sig, at den nuverende regering
er mindst lige sd velvillig som de
forrige.

Der er al mulig grund til at sige
en meget stor tak til alle de, som
gennem drene pé den ene eller anden
made har ydet en stor og engageret
indsats for at udvikle ALS-konsu-
lentordningen og ni de resultater,
der er niet.




