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GENTEKNOLOGI'OG ETIK!

3/2003

Polititapport om Aero-koncert udtrykker kritik — Hjemmeside med ansigtslofining.
Tre kandidater stiller op til formandsposten 1 Muskelsvindfonden.
Muskelsvindfondens dirckter Marianne Frederiksen har opsagt sin stilling.

13 respiratorbrugere med ALS deltog i kursus, som optake til nyt projekt.

36 born og unge med muskelsvind deltog i kursus for at lere mere.

Arets koncert for bernefamilier praesenteres. Medlemsrabat pi billetter.
Muskelsvindfondens bestyrelse aflegger beretning for 2002, der blev et markant 4r.
Kandidater til valget af formand, nascformand og reprasentantskab.

Fakta og vardier ber kaedes sammen, nir det drejer sig om brug af genteknologi.
Nye pjecer — Forening for tilgzengellighed — Sommersjov 1 Hou —Tivoli for alle.
Aktivitetskalender — adresser.

Det er sddan set ikke afgorende, om det er fi eller mange, der giver uderyk for kri-
tik — for det er forst og fremmest kritikken, vi kan lere af, skriver formand Jes Erik
Jessen i en kommentar til sidste irs sporgeskemaunderspgelse blandt medlemmer
og brugere i Muskelsvindfonden og Institut for Muskelsvind. En delrapport om
Institut for Muskelsvind viser, at 80 % af brugerne ikke var utilfredse med noget
som helst.

Born og unge med muskelsvind har igennem de seneste dr opfordret
Institut for Muskelsvind til at lave et kursus, hvor de kunne laere
noget. Opfordringen er blevet fulgt, og 1 marts tilbed instituttet et
Bliv-bedre-kursus, hvor et af emnerne — efter bornenes pnske — var
barnepleje.

Foto: Steen H. Christensen.

36 barn ville blive bedre, side 17.




KORT NYT

Kritik af forlobet omkring
Aero-koncerten

10. april offentliggjorde Aalborg
Politi den lenge ventede politiunder-
sagelse af forlgbet omkring Jean
Michel Jarre koncerten Aero 1 Gl
Vri Enge i september sidste ar.

En koncert, der medforte klager
og kritik fra publikum, som oplevede
trafikalt kaos og meget mudrede
koncertomgivelser pd grund af jord-
bundsforhold og voldsomme regn-
mangder.

Koncerten var arrangeret af
EventMus Fonden, som efterfalgen-
de pr. kulance udbetalte 350.000
kroner til personer, der ikke niede
frem til koncerten pa grund af trafik-
problemerne og til koncertgaester,
som havde et berettiget krav om
kompensation for en dirlig oplevelse.

Ved redaktionens slutning til
dette blad var politiets rapport netop
sendt videre til statsadvokat, justits-
minister og presse. Statsadvokaten
skal vurdere, om der efter under-
sogelsens konklusioner er grundlag
for yderligere reaktion.

I- den 200 sider lange redegorelse
kritiseres bade politi og arranger pd

en rekke punkter. En kritik, som
Muskelsvindfonden og EventMus
Fonden, der stod for afviklingen af
arrangementet, allerede i dagene
efter koncerten erkendte berettigel-
sen af.

Den vasentligste konklusion i
rapporten er imidlertid, at der ikke
er baggrund for et strafferetsligt
efterspil. I politiets redegorelse hed-
der det bl.a.:“at det efter undersogelsen
vurderes, at der ikke er skabt en rimelig
Sformodning om, at der af arrangeren eller
de implicerede myndigheder er begdet
overtreedelser af straffeloven eller sket
tilsidescettelser af seerlovgivningen i
forbindelse med de opstillede vilkdr for
koncerten eller i forbindelse med sik-
kerhedsforholdene under koncerten, ffr.
Retsplejelovens paragraf 749, stk. 2.”

“Den omfattende rapport er
leererig og ind 1 mellem tankevak-
kende lzsning. Der er konkrete kri-
tikpunkter, som vi ma tage til os og
lere af, for det er netop den del af
kritikken, der er berettiget, som kan
gare, at vi bliver endnu bedre, selv
om der allerede er gjort meget ud af

Ansigtsloftning til
www.muskelsvindfonden.dk

Muskelsvindfondens hjemmeside —
www. muskelsvindfonden.dk — har
fiet nyt udtryk. Grafisk er der taget
udgangspunkt i pjecen om Muskel-
svindfondens verdigrundlag, “Dan-
sen med muskelsvind”.

Hjemmesiden har siden efteriret
levet en lidt underdrejet tilvarelse pd
grund af sikkerhedsproblemer, men
skulle nu veere tilbage pi fuldt funk-
tionsniveau.

Den nye ansigtsleftning er et led
i en sterre omlegning af hjemme-

siden, som lpbende vil blive gen-
nemfert i den kommende tid. I forste
omgang er der xndret pd design og
pd indgangsmenuerne pd forsiden,
mens indholdet lgbende vil blive
opdateret og fornyet. Planen er, at
hjemmesiden fremover skal gores
mere attraktiv og tidssvarende bide
for Muskelsvindfondens medlem-
mer og for nye “bespgende”, der
gnsker information om muskelsvind
og om Muskelsvindfonden.

Det skal bl.a. ske via nyt indhold,

en intern evaluering,” siger formand
for Muskelsvindfonden, Jes Erik
Jessen, der samtidig erkender, at det
desvaerre gik for sterkt i planleg-
ningsfasen.

Han noterer sig, at politiunder-
sogelsen ogsd konkluderer, at Event-
Mus Fonden som arranggr uden
hensyn til omkostningerne bestraebte
sig pd at skabe et arrangement, hvor
sdvel oplevelse som ikke mindst sik-
kerhed var helt i top.

Af Bodil Jensen
Arkivfoto: Lars Horn/
Baghuset

Aero-koncerten
medforte klager og
knitik fra publikum,
som bl.a. oplevede en
meget mudret koncert-
plads.

mere debat og flere nyheder med
mulighed for at tilmelde sig nyheds-
brev pi email.

Op til det kommende lands-
mgde vil man pd hjemmesiden bl.a.
kunne finde oplysninger om lands-
medets program, kandidater samt
stemmeregler m.v. Selve landsmadet
vil naturligvis ogsd kunne folges pd
hjemmesiden via nyheder, reporta-

ger og billeder. -boje

-
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Den tredje mand

Formandsvalget har [det endnw en kandidat pa banen

Forst var der en, sd to og nu tre kan-
didater ¢l det kommende formands-
valg 1 Muskelsvindfonden — et valg,
som finder sted pd landsmedet den
24.-25. maj.

[ januar besluttede Muskelsvind-
fondens nastformand, Jens Lund, at
melde sig som modkandidat til den
nuvarende formand Jes Erik Jessen.
En helt ny situation 1 Muskelsvind-
fonden, der aldrig tidligere har op-
levet et kampvalg om formands-
posten.

For nylig meddelte sd bestyrelses-
medlem Dan R. Brock, at han —
som den tredje mand — nu ogsa kan-
diderer til formandsposten.

Huorfor?

“Jeg mener, at jeg har nogle kva-
liteter og en ballast, der vil kunne
udnyttes som formand, fordi jeg har
veeret med 1 Muskelsvindfonden 1
mange ar, og fordi jeg har vaeret
langt omkring i foreningen. S4 jeg
foler, at jeg har et meget bredt kend-
skab til fonden, og at jeg har noget
at byde p4. Blandt andet at jeg er
diplomatisk og god til at se andre
vinkler — og ogsd gerne de lidt skaeve

vinkler — pi tingene,” siger Dan
Brock, der 1 kandidatfeltet ser sig
selv som varende manden 1 midten.

Han har veret medlem af Mus-
kelsvindfonden siden starten af
80’erne forst som aktiv 1 ungdoms-
gruppen og siden som medlem 1
flere omgange af bide reprassentant-
skab og bestyrelse. Desuden har han
vaeret rundt som oplegsholder 1
medlemsgrupperne og pa kurser,
med som frivillig pd Gren Koncert
fra 1993-1998 og en meget aktiv del
af foreningens u-landsgruppe, Mus-
kuland, siden 1993 samt med 1 Mus-
kelsvindfondens engagement i Ost-

europa.

Svar beslutning

Dan Brocks beslutning om at del-
tage 1 kampvalget, selv om der alle-
rede er to andre kandidater pd banen,
er udsprunget af, at han har fiet en
del opfordringer om at stille op. Men
det var en beslutning, som kravede
en hel del overvejelse — og en tur 1
sommerhus for at komme helt vaek
fra hverdagen og fi skabt plads til

eftertanken.

Kom indenfor! Det ordinzere landsmede og afstemningerne kommer ligesom sidste dr til at foregd 1 et
stoit telt pd Musholm Bugt Feriecenter.

“Det er klart, at opfordringerne
har varet en medvirkende 4rsag til
min beslutning. Min kandidatur er
derfor ikke et udtryk for en udl-
fredshed, men mere et udtryk for en
lyst til at veere med. Jeg legger ikke
skjul pd, at det ikke altid har veeret
min ambition at blive formand for
Muskelsvindfonden, si jeg havde
brug for grundigt at overveje, om
jeg kunne se mig selv 1 rollen som
formand — og det kan jeg godt,”
siger Dan Brock.

Efter hans mening er der ikke
behov for at lave om pi en hel masse
ting 1 Muskelsvindfonden, men der
er behov for at fa stabiliseret skono-
mien.

“Der er rigtig mange ting, der
korer godt i vores forening, og dem
er der ingen grund til at lave om pd.
Men vi har fortsat brug for at foku-
sere pd ekonomien. Bl.a. er Mus-
holm Bugt Feriecenter en stor oko-
nomisk post, som vi skal have fundet
en lgsning pd. Det er vi allerede godt
1 gang med ved at forsege at finde
samarbejdspartnere, og den vej skal
vi fortsette,” mener Dan Brock.

Et sundhedstegn
Han ser ikke et kampvalg om for-
mandsposten med flere kandidater

" p4 banen som et problem, snarere et

sundhedstegn.

“Det er en uvant situation for
foreningen, fordi der aldrig tidligere
har vaeret en modkandidat til for-
manden. Si det er klart, at nogen har
fiet et chok, men jeg ser ikke kamp-
valget som et tegn pd, at der er krig
pi kniven i vores forening. Selvfel-
gelig vil det ikke vaere ideelt, hvis vi
skal til at skifte formand hvert andet
ir, men det er et tegn pa en sund
politisk udvikling, at flere har lyst til
at stille op til sd vigtig en post,” mener
Dan Brock.
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Af Bodil Jensen
Arkivfoto:
Niels Nyholm
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Samme holdning har de to gvrige
kandidater.

“Som udgangspunkt er det fint
med flere kandidater. Det er tegn pa,
at demokratiet virker, og det skaber
ikke mere mudder, end det vi selv
vaelger at kaste pa hinanden. Jeg vil
ikke udtale mig om, hvem af os der
er bedst. Men i og med at jeg har
valgt at stille op, sd synes jeg selvfol-
gelig, at jeg er den bedste til at lose
opgaven,” siger Jens Lund.

Ogsd Jes Erik Jessen finder det
positivt for foreningen, at formands-
posten og det politiske liv 1 alminde-

lighed tiltrekker flere kandidater, der
har lyst til at tage udfordringen op.

“Og si hefter jeg mig i svrigt
ved, at ingen af de to andre kandi-
dater tilsyneladende er uenige i eller
utilfredse med den linie, der er lagt,
og de beslutninger, der er truffet, og
at jeg indtil videre ikke har hert
nogle nye ideer eller visioner, som
ikke allerede er tenkt og formu-
leret,” siger Jes Erik Jessen.

Endnu et kampvalg
Udover tre kandidater til formands-
valget er der 1 dr ogsd lagt op til

kampvalg om nastformandsposten.
Pt. har to kandidater meldc sig, nem-

lig bestyrelsesmedlemmerne Anita
Kruse og Torben Madsen.

Der skal desuden i &r valges otte
medlemmer til reprasentantskabet.

Lees mere om alle kandidaterne pd
valgsiderne her i bladet side 36-43. =

Landsmode med mange valg

Formandskandidaterne deltager i paneldebat for afstemning

Kampvalgene til bide formands- og
nastformandsposten kommer til at
sette sit preg pd Muskelsvindfon-
dens landsmede 24.-25. maj.

Ifalge Muskelsvindfondens ved-
teegter veelges formand, nastformand
og repraesentantskab direkte pd lands-
medet, mens reprasentantskabet
senere velger medlemmer til besty-
relsen.

For at give de fremmedte med-
lemmer af Muskelsvindfonden lej-
lighed til at stifte neermere bekendt-
skab med de tre formandskandidater
og nastformandskandidaterne — og
kandidaterne mulighed for at praes-
entere sig — vil valget p4 landsmaedet
i dr tidsmessigt komme til at fylde
noget mere end hidtil. Bl.a. er det
planen at lave en form for panel-
praesentation, hvor kandidaterne hver
vil fa et bestemt tidsrum til at “selge”

sig selv og deres budskaber, hvorefter
der dbnes for spargsmal fra mod-
kandidaterne og landsmedets delta-
gere, inden der skrides til afstemning.
Praesentation og valg af reprasen-
tantskabsmedlemmer ventes at fore-
gir pa traditionel vis med en kort
prasentation fra hver kandidat.

Stemmeret og fuldmagt
Ifolge Muskelsvindfondens vedtaeg-
ter kan alle medlemmer af forenin-
gen, der er fyldt 15 &r, stemime ved
valget af formand, nastformand og
repraesentantskab. For at vaere valg-
bar — det vil sige for at kunne val-
ges - skal man veere medlem og fyldt
18 dr. Det er muligt at stille op til
samtlige poster helt frem ¢l afstem-
ningen pd landsmedet.
Medlemmer, der er forhindret i
selv at deltage i afstemningen pd

landsmedet, kan overdrage deres
stemmeret til et andet medlem, som
er tilstede under landsmedet. Det
krever en skriftlig fuldmage, og
hvert medlem kan pr. fuldmagt kun
overdrages én ekstra stemme.

For at have stemmeret pd det
ordinare landsmede skal man altsd
vere medlem af foreningen — og
have betalt sit kontingent. Hvis man
ikke pd forhind er tilmeldt lands-
medet, men blot ensker at mede op
for at deltage 1 det ordinzere lands-
mgde og afstemningen, beder med-
lemskoordinatoren om, at man sor-
ger for at blive registreret inden
k1. 13.00, og at man medbringer gyl-
dig kvittering for indbetalt kontin-
gent, da det vil gore registreringen
nemmere og hurtigere. -boje
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Direktor forlader Muskelsvindfonden

Marianne Frederiksen soger nye udfordringer efter fem dr pd posten

Muskelsvindfonden skal til efterdret
have ny direktor. Den nuverende
direktor, Marianne Frederiksen, har
besluttet at fratrede sin stilling med
virkning fra 1. oktober 2003 efter
godt fem ar pa posten og efter 18 rs
ansattelse 1 foreningen.

Marianne Frederiksen, der er
uddannet journalist, sagde allerede
ved sin anszettelse 1 1998, at hun kun
onskede at vare direktor for Mus-
kelsvindfonden 1 en begrenset ar-
rekke. Derfor kommer
beslutning ikke helt uventet.

“Men selv om det nok ikke

hendes

kommer bag pd si mange, at hun har
truffet denne beslutning, er det
alligevel beklageligt at skulle tage
afsked med vores meget respekte-
rede direktor. Det bliver svert at
finde en afloser med si brede kom-
petencer og sa dybt et engagement
1 organisationen og dens udvikling,”
siger formand Jes Erik Jessen 1 en
kommentar til Marianne Frederik-
sens beslutning.

“Vimi tage hendes beslutning
til efterretning og cllers glaede os
over alt det, hun pd enestiende vis
har tilfert organisationen igennem
mange ar — ikke mindst 1 stillingen

som direktor de seneste fem Air,”
siger han.

Marianne Frederiksen blev ansat
som journalist 1 Muskelsvindfonden
i 1985 og har gennem drene arbej-
det med mange forskellige opgaver
1 organisationen. I maj 1998 blev
hun direktor.

Marianne Frederiksen har endnu
ikke fastlagt sine fremtidsplaner, men
regner med, at hun og familien i det
forste 4r vil befinde sig 1 Sydafrika,
hvor hun patenker at arbejde som
ulandstrivillig 1 den sydafrikanske
handicapbevagelse. Marianne Frede-
riksen har igennem mange ir veret
engageret 1 ulandsarbejde og har
bl.a. haft et teet samarbejde med den
sydafrikanske foraldreorganisation,
DiCAG, som Muskelsvindfonden
har stottet siden 1997.

Stillingsopslag i maj

Pa grund af ferieafvikling fratreeder
Marianne Frederiksen allerede 1 sep-
tember, men Muskelsvindfondens
bestyrelse hiber at have en ny direk-
tor ansat inden da. Bestyrelsen har
planlagt et ansattelsesforlob, der skul-
le gore det muligt. Ifelge planen vil
direktorstillingen blive opsliet i

begyndelsen af maj med ansegnings-
frist 1 slutningen af maj. Derefter skal
der nedsettes et ansattelsesudvalg
bestiende af formand, et bestyrelses-
medlem og en medarbejderrepree-
sentant, eventuelt suppleret med kon-
sulentbistand. Udvalget skal derefter
indstille to-tre kandidater til besty--
relsen, som 1 slutningen af juni vil
treeffe den endclige afgprelse.
Ifolge Jes Erik Jessen onsker
bestyrelsen, at en ny dircktor er
udpeget inden sommeren, si han
cller hun kan opleve en vigtig akti-
vitet 1 Muskelsvindfonden: Gren

Koncert. Jaws
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Marianne Frederiksen
forloder direktarposten
til oktober.
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Af Rasmus Dahl
Foto: Nils Juel Berg

13 respiratorbrugere
med ALS, deres
pdrarende og hjelpere
deltog i kursus som
optakt til nyt
ALS-projekt.

Muskelkraft 3/2003

Et valg mellem liv og dod

Nyt ALS-projekt skal afklare, hvad der afgor, om personer med ALS
veelger livsforlengende behandling

Ca. 10 procent af mennesker med
diagnosen Amyotrofisk Lateral Skle-
rose (ALS) vealger at fi respirator.
Hvorfor og hvilke faktorer er af-
gorende for, at de siger ja til en livs-
forlengende behandling? Og hvor-
dan kan de mange forskellige
sundhedsinstanser omkring personer
med ALS blive bedre til at stotte
dem i deres valg, uanset om de vael-
ger den livsforleengende behandling
til eller fra?

Det er nogle af de spgrgsmil, et
nyt ALS-projekt i Institut for Mus-
kelsvind skal afklare. Projektet gen-
nemferes i et samarbejde mellem de
neurologiske afdelinger pd Aalborg
Sygehus og Arhus Kommunehospi-
tal, Respirationscenter Vest og Insti-
tut for Muskelsvind.

Ergoterapeut og tidligere ALS-
konsulent Jette Mgller er Institut for

Muskelsvinds projektleder. Mens
sygehusafdelingerne skal systemati-
sere deres undersggelsesresultater og
samle dem i en klinisk database, skal
Jette Mgller gennemfore kvalitative
interviews med de nydiagnostice-
rede ALS-patienter, der gnsker at
deltage i projektet.
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Undersegelserne pi sygehusene
vil felge de almindelige kontroller 1
ambulatorierne, mens interviewene
vil blive gennemfert med tre-seks
mineders interval i underspgelses-
personernes eget hjem.

For gjeblikket er projektet under
forberedelse, men Jette Meller for-
venter, at interviewene kan indledes
1 maj 2003. Projektet er planlagt til
at forlgbe over tre ir, og man regner
med, at i alt ca. 30 nydiagnosticerede
brugere med ALS vil deltage.

Jeg ville leve...

Som forberedelse til projektet invi-
terede Institut for Muskelsvind 20
respiratorbrugere med ALS pa week-
endkursus 1 marts. Formalet var at
give instituttet viden om samspillet
mellem det at have ALS og valget af
livsforleengende behandling. 13 per-

soner med ALS sagde ja til at kom-
me og til at videregive deres erfa-
ringer om de forhold, der havde
betydning for, at netop de havde
valgt at fi respirator.

“Hvem har lyst til at tage stilling
til dgden nu?Vi ved, vi skal de, men
kan normalt ikke valge det selv!”

Ordene er Jens Harhoffs. Han
har haft ALS lenge og har brugt
respirator i fire dr. Han kan ikke tale
eller synke, sidder 1 elektrisk kare-
stol og kommunikerer lynhurtigt pa
en skrivecomputer, som hans hjeel-
per lzser hgjt fra. Maden indtager
han via en mavesonde. Til gengald
kan han gi lidt og bruge sine arme
nok til at spille petanque.

Jens Harhoff er en af de 13 del-
tagere pd weekendkurset, som 1 alt
omfatter 53 personer, nir pargrende
og hjzlpere telles med. Kursusloka-
let p4 Musholm Bugt Feriecenter er
tet pakket med store elektriske
korestole, der er udstyret med respi-
rator, kommunikationsudstyr og sug.
Lokalet summer af respiratorer, som
fra tid til anden bliver afbrudt af
lyden af en respiratoralarm eller et
sug, nir en kursist pludselig har brug
for at fi suget luftvejene rene for
slim. Kun cirka halvdelen af de 13
personer med ALS kan tale. De
pvrige kommunikerer med omver-
denen med staveplade, beerbar com-
puter eller Lightwriter, der er en lille
skrivecomputer med en skeerm, der
vender mod samtalepartneren.

“Jeg havde ingen tid til lange
overvejelser om respirator eller ej,”
forteller Vagn Saabye-Madsen. “Det
var nu og her:Vil du leve eller do?
Jeg ville gerne leve...”

Sidan er situationen faktisk for
mange, fortzller Jette Mgller. Der-
for er det s3 vigtigt at starte snakken
og overvejelserne i god tid, sd der
netop kan blive tale om et reelt valg.
Hvis man bliver indlagt akut med
vejrtrekningsbesvar, er legerne for-
pligtet til at give respiratorbehand-
ling, hvis det kan redde patientens
liv, med mindre andet er aftalt p3
forhind.

Flere af kursusdeltagerne er inde
pd, at det er svert, ndr map er

nydiagnosticeret ogsa at skulle for-
holde sig til, om man vil modtage
livsforleengende behandling eller ej.
Der er i forvejen meget nyt at veenne
sig til, og tanken om respirator er
skreemmende, nir man ville gnske,
at det aldrig blev aktuelt.

Men tilvaerelsen lige for, man fir
den respirator, man har brug for, er
en pestilens, forteeller en kursist.

Der skal mod til

“Der skal mod til at sige ja til respi-
ratoren, men der skal ogsd mod til at
sige nej,” siger Jette Mgller og cite-
rer Jens Harhoff.

Snakken kommer ind pa, hvor-
nir spergsmilet om livsforlengende
behandling kan blive aktuelt. Det er
almindeligt, at nir diagnosen ALS er
stillet, fir man tilbudt regelmassige
kontroller hos ALS-teamet pd neuro-
logisk afdeling. Her vil man i malt
sin vejrtrekningsevne — ogsa kaldet
vitalkapaciteten.

Nir vitalkapaciteten er under
70 % af det normale, bliver man
henvist til Respirationscentret. Her
vil man foretage en grundigere
undersegelse af vejrtrakningen, nor-
malt ved en indleggelse af tre dages
varighed. Underspgelserne bliver
fulgt op af samtaler med Respira-
tionscentrets personale, der vil for-
soge at gore det klart, at spergsmalet
om respirator 1 virkeligheden er et
sporgsmil, om livet med ALS skal
forlenges eller ej.

Siger man ja til at {3 respirator-
behandling, fir man lavet et hul 1
halsen til respiratorslangen — en
sakalde trakeostomi. Indleggelsen
varer normalt ca. tre uger. Man bli-
ver udskrevet, ndr respiratoren er
justeret rigtigt, og hjelperne er ble-
vet oplart i at pleje trakeostomien
og 1 at suge.

“Hvad sker der, hvis man velger

at sige nej til respiratorbehandling?”
lyder et spergsmdl fra en af delta-
gerne.

Sygeplejerske Mette Petersen fra
R espirationscenter Vest fortxeller, at
man sxzdvanligvis fir tildelt den
hjeelp, man har brug for enten 1 form
af hjemmehj=lp eller hjelperord-
ning. I takt med at vejrtraekningen
bliver darligere, vil kuldioxidindhol-
det 1 blodet stige, sd man ¢il sidst
sover ind i deden. I den sidste fase
vil man blive tilbudt bide beroli-
gende og smertestillende medicin.

“Og hvad sker der, hvis jeg vig-
ner en morgen og er rigtig godt
morgendeprimeret og ikke gider alt
bgvlet mere?” sporger en anden del-
tager. “Da jeg sagde ja til at fi min
respirator, fik jeg at vide, at jeg altid
selv kunne bestemme, hvornir der
skal slukkes for respiratoren.”

R espirationscenter Vest har kun
provet den situation én gang tidli-
gere, si der er ingen fastlagt proce-
dure endnu, fortaller Mette Petersen.

“Men vi kommer ikke og sluk-
ker respiratoren samme eftermiddag.
Vi vil sikre os, at du virkelig mener
det. Derfor vil vi tage mindst tre
samtaler med dig i lebet af de naeste

tre uger. Hvis du ved hver samtale
bliver ved med at onske, at der bli-
ver slukket for respiratoren, vil vi
gore det,” forklarer Mette Petersen.

I det ene tilfeelde, Respirations-
center Vest har oplevet, tog persona-
let hjem til patienten. Andre wvil
maske foretreekke at vaere pa hospi-
talet, nir der bliver slukket. Patien-
ten havde samlet sine pirgrende,
som han sagde farvel til. Derefter fik
han beroligende medicin.

“Vi slukkede for respiratoren, og
kort tid efter sov han ind i deden.”

Lyst til livet

“Udgangspunktet er ikke respirator
eller ¢j, men om man har lyst til
Livet,” har en nu afded ALS-patient
engang formuleret det. Men hvad
afger, om man har lyst dl livet?

For nogle er det gleden ved at
hore fuglene synge, opleve arstider-
nes skiften og kunne dele gleder og
sorger med de nzrmeste. Men
lysten til livet er forskelligt fra per-
son til person.

Jutta Andersen, der er gift med
Birger Bergmann Jeppesen, der har
ALS, forteller, at selv om hendes
mand i dag er helt lam og ikke kan

13

“Der skal mod til at
sige ja til respirator,
men der skal ogsd mod
til at sige nej,” sagde
Jens Harhoff via sin
Lightwriter.
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tale, kan de stadig nyde livet sammen

og gleden ved hinanden.

Kultursociolog Helle Timm, der
er ansat pa Rigshospitalet, forsker 1,
hvad det betyder at leve med en
alvorlig sygdom, der maske medfarer
deden. Hun er indbudt til kurset for
at tale om livsbetingelser for familier
med ALS.

Helle Timm mener, at livet med
en sygdom ikke kan losrives fra den
sammenhang, det optraeder i. Det
skal ses 1 lyset af, hvilket menneske
den syge er. Hvilke nere relationer
til f.eks. familie og venner han/hun
har, og hvordan hverdagslivet maske
med arbejde, interesser og fritids-
aktiviteter former sig. Og endelig er
det ogsd athengigt af det samfund,
man lever i.

Ingen mennesker er ens. Derfor
former to sygdomsforlgb sig aldrig
pa samme made. Ifelge Helle Timm
opfattes sygdom af os som et sam-
menhaengende lidelsesforlab, hvor vi
forholder os til, hvad sygdommen
betyder for os, hvad den medfarer af
ubehag og ‘ulemper, og hvilken
betydning den har for vores hver-
daggliv.

Ma=nd og kvinder har meget
forskellige reaktionsmenstre. Kvin-
derne reagerer enten negternt pa
sygdommen, tager den til efterret-
ning og fortsztter, si godt det nu
kan lade sig gore 1 samme livsbane.
Eller de bruger sygdommen til at
tage deres liv op til revision og stil-

ler sig selv de store eksistentielle
spergsmil: Hvem er jeg, hvad vil jeg
med mit liv? — og bruger anlednin-
gen til at legge livet om. Maend
reagerer enten fattede: forsgger at 3
det bedste ud af situationen. Eller
rystede: bryder sammen og opgiver
hibet.

De fleste mennesker ser en
mening med deres tilverelse, fortazl-
ler Helle Timm. Alvorlig sygdom
udger et brud med den mening.
Afggrende for, hvordan man forhol-
der sig til sygdommen er, at man kan
blive ved med at se en mening med
sit liv ~ eventuelt en ny mening. For
at bevare hibet skal man fole, at man
ogsd har en rolle at spille 1 fremtiden.

Ifolge Helle Timm viser forskel-
lige videnskabelige undersggelser, at
det ikke er hverken sociale eller
indelige forhold, der betyder mest
for alvorligt syges evne til at bevare
hibet. Det vigtige er, at man ople-
ver, at man har kontrol over sin krop
og sit helbred, og den kontrol kan
godt vare, at man bevarer retten til
og muligheden for at kunne valge,
hvad der skal ske.

Et verdigt liv

Selv om hvert enkelt sygdomsforleb
er enestiende, skal det nye ALS-pro-
jekt forspge at finde menstre i de
valg, personer med ALS tager. Inter-
viewene med undersogelsesperso-
nerne vil bl.a. dreje sig om livet for
sygdommen, sygdomsforlgbet og

“Jeg ville gerne leve,” sagde Yagn Saabve-Madsen
om sit tilvalg af respirator.

forventningerne til fremtiden for og
nu. Dermed hiber Jette Moller at
komme nermere svarene pi, hvad
det er, der pavirker ALS-patienter-
nes til- eller fravalg af livsforlen-
gende behandling.

Er der en sammenhzeng mellem
sygdomsforlgbet, alder, sociale for-
hold og andre livsvilkir og det valg,
der treeffes? Hvilke livsvaerdier er
vasentlige for den enkelte, og &nd-
rer de sig 1 sygdomsforlgbet?

Undersggelsen vil desuden for-
soge at finde svar pa, hvordan perso-
ner med ALS, der har vejrtrek-
ningsproblemer, fir den bedst mulige
medicinske og praktiske hjzlp uden
respirator.

Tanken er, at projektresultaterne
skal publiceres i en rekke viden-
skabelige artikler, og at der skal laves
en undervisningsbog milrettet sund-
hedspersonale.

Mailet er at finde ud af, hvordan
man sikrer personer med ALS og
deres pirerende et vaerdigt liv, uan-
set om de valger livsforlengende
behandling eller ej. "

Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)

| ® ALS er en hurtigt fremadskridende neuromuskuleer sygdom, som

nedbryder det motoriske nervesystem, der styrer musklerne.
® Sygdommen medfarer en gradvis lammelse af alle kroppens

muskler inklusiv musklerne i mund og svalg. Det bevirker, at
man mister evnen til at bevaege sig, tale og synke. Harelse, syn

l og intelligens bergres almindeligvis ikke.

| ® Sygdommen lammer vejrtrakningsmusklerne, og derfor der
60 % af personer med ALS af vejrtraekningsproblemer inden for

| fem ar fra diagnosetidspunktet. Kun 10 % lever mere end 10
ar med sygdommen.

| ® Vejrtrakningsproblemerne kan behandles med respirator. Prak-
tisk hjeelp og hjzlpemidler, blandt andet til kommunikation,
kan afhjaelpe nogle af de andre falger af sygdommen, og
naring kan indtages med mavesonde, ndr man ikke lngere

kan synke. Med disse midler kan levetiden med ALS forlaenges. ;
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broderi, kattens pleje, journalistik, motorlaere, madlavning, engelsk, sang, www, religion,
opgaveskrivning, html, barnepleje, fysik og kemi, java-programmering, filmkundskab, skak o

“Det skal ikke altid vere de voksne,
der bestemmer, hvad vi skal lzere. Vi
ved selv, hvad vi gerne vil blive
bedre til — og det vil vi gerne lere
pa et kursus kun for os.”

Sddan omtrent har kommentaren
lydt flere gange i de senere ir, nir
prdagog Isabelle Schwartzbach fra
Institut for Muskelsvind har medt
born og unge med muskelsvind.

s
e h
Laerke Larsen, 11 dr: (havde valgt kattens
pleje, broderi og madlavning)
“Jeq tilmeldte mig, fordi det lod sjovt, og
det var oysd riglig sjovi. Jeg ville gerne
lezre mere om dyi, men der lerie jeg ikke
nogel. Jeg vidste det hele 7 forvejen, fordi
vi har koite derhjemme. Fen jeg lerie
noget ved de endre ting. Jeg bavde aldrig
pravet ai brodere den slags ting for med
sé store sting. Og det var farste gang, jeg
skutle love mad sammen med en kok. Jeg
vil gerne med pa et nyt kursus pdé én
betingefse: At vi far fov at komme senere
iseng, Det er jo weekend.”
R 99
# -

“V1i vil gerne blive bedre til...”
var derfor udgangspunktet, da insti-
tuttet 1 begyndelsen af dret sendte
invitationer ud til knap 150 bern og
unge brugere 1 instituttet i alderen 9
— 17 ar. Invitationen var bide et sig-
nal til dem om, at deres onske var
blevet taget alvorligt, og en opfor-

dring til at fortelle, hvad det var, de
hver iser gerne ville blive bedre til.

Svarene, der kom retur, viste et
meget bredt interessefelt hos bor-
nene og de unge, men ogsd, at der
var stor forskel pd, om emnerne blev
valgt, fordi bernene ikke kendte
noget til emnet i forvejen, eller fordi
de netop kendte til emnet, men
gerne ville blive bedre.

Blot et lille udpluk af de mange
emner viser bredden: madlavning,
journalistik, motorlare, jagt, fiskert,
kortspil, musik, psykologi, compu-
ter, animation, ernering, russisk,
leseteknik, fransk, keledyr, biologi,
romanskrivning, foto, videoredi-
gering, personlig hygiejne, borns
rettigheder, planter, religion, fysik,
haxkling, astronomi, lysestebning og
at hindtere dem, der mobber.

Isabelle Schwartzbach var selv
overrasket over, at mange af de
emner, bornene og de unge enskede
at blive bedre til, var boglige skole-
fag. Men ogs at mange havde gnsket
noget, de egentlig ikke vidste, hvad
var.

Workshop og foredrag

Opgaven for Isabelle Schwartzbach
og Institut for Muskelsvind var der-
efter at sammensaxtte et kursus, der
i form og indhold kunne tilgodese
bare nogle af de mange gnsker.

Kurset blev et weekendkursus
den 28. februar-2. marts pd Mus-
holm Bugt Feriecenter. Weekendens
program bestod af et falles foredrag
og diskussion fredag aften om at

Lasse Laursen, 17 ar: (havde valgt inter-
net og madtavning)

“deg ville gerne med pd kurset, fordi der
var noget om computere, Men det var [idt
indyiklet. Jeg synes, det er sjovere at veere
pd sommerlejr. Men mdske var Jeg lidt for
gammel § forhold {1l de andre deltagere,”

vaere god. Derefter hyggesnak og
spil. En lordag med undervisning i
forskellige workshop, som deltager-
ne pa forhind havde tilmeldt sig, og
hvor det var muligt at velge tre for-
skellige emner. Om aftenen var der
igen falles aktiviteter og samvaer pi
tvaers af interesser og alder. Sen-
dagen bestod af et feelles foredrag og
diskussion om berns rettigheder og
bernekonventionen.

“Det er umuligt at komme med
en samlet konklusion pd kurset ud
over, at det var sjovt og godt for alle
at fi chancen for at medes med
andre,” siger Isabelle Schwartzbach,
der stod for kurset og ogsd under-

viste 1 nogle af de emner, der blev

tilbudt. De gvrige undervisere var

Af Jane W. Schelde
foto:

Steen H. Christensen
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medarbejdere og frivillige 1 institut-
tet og Muskelsvindfonden.

Det var forste gang, Institut for
Muskelsvind arrangerede et sidant
kursus, og det var derfor ogsd en
lereproces for instituttet. Eeks. at
vide, hvilket nivedu en undervisning
skal ligge pd, nir aldersspredningen
er fra 9°— 17 ar, eller hvad bgrnene
og de unge egentlig legger 1 de
emner, de selv har peget pa.

¢¢

Niels Boel, 14 ar: (havde valgt tre
moduler med internet og programmering)
“Det var en utrolig god mulighed for at
lere nogle ting, man har lyst til at lere.
Det var en god mdde at lave kursus pd -
at der bliver fremlagt nogle ting, man er
sammen med nogle, man kender, og det
bliver afholdt i en weekend. Det var ogsd
mere dbent end pd sommerlejre. Det min-
dede lidt om skole, men dert gjordelikke

22

“Niveauet er jeg ikke blevet klo-
gere pad. Det er meget forskelligt,
hvad bern kan kapere, og hvad de
fir ud af undervisningen,” siger Isa-
belle Schwartzbach, som mener, at
hun i planlaegningen af kurset méske
gjorde den fejl ikke at fortzelle ber-
nene og de unge, hvad de skulle
kunne for at fi udbytte af en bestemt
workshop. De skulle have kendt vil-
kérene for niveauet og valge efter
det.

“Nogle — vel iszr foreldrene —
havde maéske forventet, at undervis-
ningen var tilpasset det enkelte barns

noget.”

niveau. De er si vant til, at der bli-
ver taget mange hensyn til barnene,
men sidan var det ikke her. Kurset
var et konkret tilbud, som bgrnene
kunne valge — lige som at gi 1 en
ungdomsklub,” siger hun og tilfgjer,
at det ogsd er en lereproces for bar-
nene at velge forkert.

“Det gor ikke noget, at man fin-
der ud .af, at det emne, man har
valgt, er for svaert eller alligevel ikke
har ens interesse, og man s3 siger fra.
Det gor andre bern og unge jo ogsa,
uden at de opfatter det som et
nederlag,” siger hun.

Ikke kun sjov og leg

For Isabelle Schwartzbach er det
vigtigt, at bliv-bedre-kurset og til-
svarende kurser i fremtiden ikke fir
karakter af hensyntagende undervis-
ning. Det er ikke milet med disse
kurser.

“Det er ikke meningen, at alle
bern og unge med muskelsvind skal
vaere med. Det er et tilbud for si
mange som muligt af bernene, men
kun for dem, der kan fi noget ud af
det. De, der har brug for individuelle
tilbud, skal have andre tilbud fra
instituttet,” siger. hun.

En anden fejlagtig opfattelse af
bliv-bedre-kurset har miske ogsi
vaeret, at nogle har sammenlignet det
med Muskelsvindfondens sommer-
lejre. Der handler det om leg, om at
have det sjovt og have socialt sam-
vaer med jevnaldrende.

“Bliv bedre-kurset er noget helt
andet. Det er et kursus, hvor man

melder sig for at lere noget, og hvor
man ikke kan forvente, at der er
mange pauser,” siger Isabelle
Schwartzbach.

En erfaring fra det forste bliv-
bedre-kursus var ogsi, at bernenes
hjzlpere generelt fyldte meget pi
kurset. De fleste bgrn og unge
havde deres egen hjzlper med, og
ikke alle hjelpere var lige gode til at
trekke sig, nir bernene ikke havde
brug for deres hjxlp. En lgsning
kunne vzre, at bornene “delte”
hjzlpere, sd hjelperne ikke var si
synlige. Det ville give mere rumime-
lighed i bgrnehgajde.

Institut for Muskelsvind plan-
legger at udbyde endnu et Bliv-
bedre-kursus for bern og unge i
begyndelsen af 2004.

¢

Sofia Fischer, 13 ar: (havde valgt sang,
barnepleje og madlayning)

“Det var. fint at veere med, men jeg lerte
ikke sd meget nyt. Jeg var mere med for
at blive bedre til det, jeg godt kan lide,
Jeg kan godt lide at synge, jeg kan godt
lide at lave mad, og jeg har passet bprn
nogle gange. Det var lidt underligt at
skulle bade en dukke. Det havde veret sjo-
vere, hvis det var rigtige bgrn. Det var lidt
lige som at vaere pd sommerlejr, men der
var bare mindre tid, og sd kunne man selv
bestemme mere pd kurset. Det var godt.”m

b P
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Ah Abe med nyt koncertsted

Muskelsvindfonden og Tryg byder til som-
mer igen velkommen ¢l en Ah Abe turne
med masser- af musik og akdiviteter for
bern og deres forxldre.

Det er ottende gang, aben svinger sig i
sonunerlandet, og igen i dr presenteres
musikken i samarbejde med Danmarks
Radios B&U afdeling.

En af de store nyheder 1 &r er, at kon-
certreekken er samlet omkring Pinsen og

Ah Abe sogt

nye greesgange, idet en af koncerterne er

Grundlovsdag. Desuden har

Medlemsiilbud

flyceet til helt nye omgivelser i trekantom-
radet — naermere bestenit Trekanten 1 Bor-
kop, der ligger mellem Fredericia og Vejle.
dette drs fire Ah Abe-koncerter
esenterer Camilla Ottesen de fem fina-
lister fra MGP 2003 (de unges Melodi
Grand Prix) sammen med Morten Fillip-
sen, der blev en flot nr. 2 ved MGP sidste
ar. Som konferenciers fir Sigi
Vera fra DR travle, ndr musikprogrammet
skal sendes over scenen.
Programmet be bl.a. af sidste drs
vinder af MGP, Razz, der deltager f Ah
Abe turneen med sit eget show, af Rikke
Damsholt — ogsd kaldet Rixen — vinderen
af drets DM 1 bornerap, og desuden af

Sigurds Bjernetime og Bjornebandet sain-
men med medlemmer af Radiosymfoni-
orkestret. Traditionen tro vil der ogsi blive
serveret Ah Abe hits af Mek Pek, Alberte
og Elisabeth bakket op af husorkestret
Habbasutterne.

Pi koncertpladserne vil der igen i ar
kunne kobes diverse madvarer samt Fun

saftevand, og der vil som saedvanligt vere

‘masser af spandende, sjove og gratis akti-

viteter.

Koncerterne arrangeres for fjerde ar i
trek med Tryg som hovedsponsor — et
samarbejde, der som omtale 1 sidste num-
mer af Muskelkraft bl.a. har givet Tryg
dette drs event- og s

DTS, -boje
)







Et markant ar

Mange vil huske 2002 som et markant
og perspektivrigt &r i Muskelsvind-
fonden, hvor isar tre ting har veret med
til at seette sit preeg bide pd dret og de
kommende ar.

Den forste begivenhed bergorer Insti-
tut for Muskelsvind, hvor tilbuddet om
rddgivning, vejledning og undervisning
til mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sklerose (ALS) blev gjort permanent
med en drlig bevilling fra sundhedsmini-
steriet efter ti 8r med projektfinansiering.
Det skete efter lang tids politisk og fag-
ligt forarbejde. Bevillingen var en tiltreengt
sikkerhed for mennesker med ALS, som
fra 1. januar 2003 har fiet et permanent
tilbud 1 instituttet. Samtidig var det en
cadeau til den indsats og den viden,
instituttet efterhinden har oparbejdet.

Ogsi den gkonomiske ramme for
Institut for Muskelsvinds gvrige arbejde
fik efter politiske forhandlinger et til-
trengt loft bdde 1 2002 og som en per-
manent regulering fra 2003. Den storste
landvinding, siden instituttet kom pi
finansloven 1 1993, og et resultat, der
giver nye udviklingsmuligheder i insti-
tuttet og bedre tilbud til brugere med
muskelsvind.

Jean Michel Jarres -
Aero-koncert i GL. Vrd
Enge blev pd alle
mgder en ekstrem
oplevelse.
Foto:
Lars Horn/Baghuset.
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Det andet omride var vores ind-
tjeningsvirksomhed. Trods regnvejr og
aflysning af Gren Koncert i Vejle for-
miede vi at tjene penge pé vores kon-
certer 1 modsetning til mange andre pd
markedet. Det lover godt for fremtiden.

Den tredje begivenhed var afvik-
lingen af den franske multikunstner Jean
Michel Jarres koncert pd en eng ved
Tylstrup nord for Aalborg. Det skete 1
samarbejde med EventMus Fonden. Kon-
certen var en storsldet hyldest til vinden,
men den bragte ogsd Muskelsvindfonden
og EventMus Fonden i mediernes storm-
vejr. Koncerten blev ramt af kraftige regn-
byger, som gjorde koncertpladsen til et
kaotisk mudderbad for de 35-40.000
publikummer. Det blev en p4 alle mader
ekstrem oplevelse — og en lerestreg for
o0s. Det var farste gang, vi var involveret
i et projekt som dette, og det gav os
mange erfaringer pd godt og ondt, som
vi kan bruge fremover.

(Okonomisk blev 2002 ikke noget
godt ir for Muskelsvindfonden. Regn-
skabet viser et underskud pd 111.000 kr.,
og det betyder, at budgettet for 2003
ligesom de foregiende r er lagt stramt.

Mio. DKK

Mio. DKK

Formalsbestemte omkostninger
Muskelsvindfonden 2002

7% 2%

24%
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Medlemsarbejdet

Akasku-projektets deltagere genoplivede i
2002 deres teaterforestilling og tog pa en
lille turné rundt i landet. Akasku-projektet
— at give unge med muskelsvind et skub til
et selvstendigt og indholdsrigt liv — har
ogsa givet os gode erfaringer og skabt et taet
og perspektivrigt samarbejde mellem for-
eningen og instituttet.

Dette samarbejde ses ogsd pd andre om-
rider: Nye medlemsgrupper dukker op som
optelgning pi kurser og temadage arran-
geret af instituttet. Ecks. er der 1 dr kom-
met to aktive seniorgrupper, der bl.a.
gnsker at prege debatten em en kom-
mende seniorpolitik 1 Muskelsvindfonden.

Antallet af medlemsgrupper stiger og
dermed ogsd antallet af medlemsaktiviteter.
Det er positivt at opleve engagementet og
livet i foreningen, som ogsd afspejlede sig 1
et givtigt netvaerksmade i november mel-
lem kontaktpersoner og politisk aktive 1
foreningen.

Resultatet af den store medlems- og
brugerundersggelse i Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind, der blev sat i
gang i marts, blev fremlagt pa landsmedet.
Mere end halvdelen af de udsendte sporge-
skemaer blev udfyldt, og svarene var gene-
relt positive. Der var stor tilfredshed, men
ogsd punkter hvor medlemmer og brugere
gnsker forbedringer. P4 landsmedet blev
svarene uddybet og nuanceret via gruppe-

Omkostninger anvendt til
medlemsarbejde i.f.t. arets resultat
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- Resultat

T.kr

Knap 100 barm og unge med muskelsvind deltog 1 drets fire sommerlejre, men mange flere fik mulighed til at folge livet
pd en lejr og bl.a. bornene Claus, Sofia og Rasmus, da TV2 med Ditte Guldbrand Christensen besagte sommerlejren i
Radekro og senere bragte udsendelserne “Sommerferie pd frihjul”. Foto: C. Odgaard Holding/TV 2.

diskussioner, og siden har vi i bestyrelsen
inddraget konklusionerne i det omfang, det
har veeret muligt.

Ogsi fremover vil vi bruge svarene som
pejlepunkter for fremtidige prioriteringer
— f.eks. om muligheder, ensker og behov
for lengerevarende rehabiliteringsophold
p& Musholm Bugt Feriecenter og dannelse
af netvarksgrupper blandt medlemmerne. »

Medlemmer i tal (2002)

® Medlemmer: 1825

¢ Medlemsgrupper: 29, heraf

~ 12 forzldregrupper

- 3 ungdomsgrupper (18-35 dr)
- 5 voksengrupper

- 9 diagnosegrupper

Medlemsaktiviteter:

® 58 endagsmader

¢ 36 weekendkurser

¢ 42 planlegningsmeder
® 4 sommerlejre

® 1 netveerksmgde

* 1 landsmade

Medlemsarbejde - fordeling
af omkostninger 2002

10%

18%

2%

3%
23%

246

20%

[l Fericlejre m.v.

[l Personaleomkostninger
. Medlemsgrupper

[] Akasku

[l ?vrige omkostninger

[l Landsmade

[l Andre medlemsaktiviteter

Medlemsarbejde - fordeling
af omkostninger 2001

14% 6% oo

14% 228

199,

20%
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Handicappolitik

Efter flere rs pause uddelte Muskelsvind-
fonden igen sin handicappris. 21-4rige
Louise Kjeldsen, der har sclerose, fik prisen
for sin kampvilje og mod til at gi imod
systemet og krave sin ret til at velge en
bolig lige som alle andre. Socialminister

Indsamlingsaktiviteter

Man kan ikke stikke naesen frem uden at
risikere at fi én over snuden, som vi siger i
vores vaerdigrundlag. Det mitte Muskel-
svindfonden for alvor sande, da vi 1 sam-
arbejde med EventMus Fonden vovede at
sige ja til udfordringen om at arrangere
Jean Michel Jarres Aero-koncert i en vind-
mgllepark 1 Nordjylland. En kort forbere-
delsestid, et arrangement, der voksede sig
sterre undervejs, nyc og uprevede tiltag
som f.cks. et serligt omride og service for
VIP-gaster — og iser et voldsomt og uven-
tet regnvejr blev en meget uheldig cocktail.

Det blev en lerestreg. Vi tjente ikke pd
arrangementet, de frivillige crew’er havde
ikke nogen nem opgave, — men klarede det
utroligt flot — og Muskelsvindfonden og
EventMus Fonden fik efterfolgende vold-

Muskelkraft 3/2003 20

Henriette Kjer deltog 1 prisoverrakkelsen,
der foregik pd Christiansborg.

1. januar 2003 tridte reglerne for den
ny fertidspension 1 kraft og dermed ogsd
de nye regler for merudgiftsdekning. Mus-
kelsvindfonden har haft indflydelse p de
nye regler, som ogsd indeholder
en lang rakke forbedringer.
Nogle er reelle. Andre stir indtil
videre kun pé papiret. Alt athen-
ger af, hvordan kommunerne vil
udmente reglerne i praksis, navn-
lig pd de punkter hvor der er for-
tolkningsmuligheder. Folketinget
har direkte fraskrevet sig indfly-
delse pd den konkrete udment-
ning og henvist til en nermere
afklaring gennem ankesystemet.
Det betyder, at det kan skabe stor
vilkirlighed 1 sagsbehandlingen,
men ogsd at der kan gl lang tid,

Foto: Henrik Petit/EKKO.

som kritik i medierne og fra dele af publi-
kum. Men det gav os nogle erfaringer, som
vi kan bruge fremover.

Acro-crfaringerne fir os ikke til at op-
give. Tvertimod har vi besluttet, at vi 1
2003 vil satse pd at udvikle indtegtsom-
ridet for pd sigt at skabe en bedre gkonomi
i Muskelsvindfonden.Vi har ansat en ekstra
medarbejder i1 indsamlingsafdelingen og
afsat penge til at undersgge mulighederne
pa markedet for at finde den niche, som vi
1 samarbejde med EventMus Fonden kan
g ind i — med Aecro-erfaringerne i bag-
hovedet. Tanken er, at vi pd event-omridet
skal lase opgaver til en fast pris, men ikke
Std som arranger.

P4 sommerens gvrige koncerter viste vi
derimod, at vi stadig er gode til at skabe

for det er muligt endeligt at bedemme de
nye regler om merudgifter.

Det har naturligvis stor betydning for
mange medlemmer, hvad udfaldet i anke-
systemet bliver, og derfor har vi besluttet at
prioritere meget hgjt at bistd de enkelte
medlemmer med ansggninger og eventuelt
ogsa ankesager.

I 2002 fortsatte arbejdet med at £3 regu-
leret de skonomiske rammer for Institut
for Muskelsvind og de gvrige forenings-
¢jede behandlingssteder, fordi de ikke var
blevet reguleret siden 1993. Takket vare
stor velvilje fra regeringen og ct par andre
politiske partier lykkedes det bade at fi en
regulering af rammerne 1 2002 og en per-
manent forhgjelse fra og med 2003, som
ogsd indebarer, at de mange tidsbegren-
sede bevillinger til indsatsen for mennesker
med ALS nu er medregneti den perma-
nente ramme.

Handicapprismodtager Louise Kjeldsen fra Herfolge naegtede at acceptere en bolig pd et plejecenter for @ldre
og demente og vandt til sidst retten til selv at valge sin bolig. Dermed fik hun sat fokus pd problemstillingen
ikke blot for sig selv, men for andre unge med handicap.

indtegter ved open-air-koncerter. I mod-
setning til mange andre arrangerer tjente
vi penge pa vores koncertvirksomhed trods
mudder, regn og aflysning af én af somme-
rens syv grenne koncerter. Det kan vi godt
vare stolte af.

Ah Abe-koncerterne, som i 2002 fik en
sidste chance for at vise sit vard som en
indtegtsgivende aktivitet, greb chancen og
beviste sit potentiale. Med et nyt koncept,
med DRs berne- og ungeafdeling som ny,
stor samarbejdspartner, flere sponsorer m.m.
fik Aben det tiloraengte laft, der bide kunne
ses pd det skonomiske resultat og bekraefte,
at Ah Abe-koncerterne er kommet for at
blive.

Pi Gron Koncert skabte Gron Spot-
scenen med unge, lovende musikgrupper

winNg

‘v‘ |

£ 200:

en god fornyelse, som ogsd blev positivt
modtaget af publikum. Starten af turnéen
tegnede derfor rigtig godt — ogsd pi den
gkonomiske side, men aflysning af koncer-
ten iVejle betad, at overskuddet ikke blev
sd stort som forventet. Gron Koncert gav
4,2 mio. kr. 1 overskud — mod budgetteret
5,2 mio. kr.

Aflysningen i Vejle har efterfalgende
betydet, at Muskelsvindfonden har droppet
koncertpladsen 1 Vejle og i stedet indgiet
aftale med Berkop kommune, som fir sin
debut i 2003 sivel med Ah Abe-koncert

som Grgn Koncert. >

Crewet gjorde et flot stykke arbejde 1 2002, som bod pd en
lang og hdrd s@son med bl.a. en aflyst Gran Koncert i Vejle
og en mudret oplevelse pd Gl Vrd Enge.

Foto: Lars Horn/Baghuset.

EventMus Fonden

Erhvervsdrivende fond, der har
til formal at arrangere kulturelle
begivenheder, hvor et eventuelt
overskud skal ga til fordel for
barn og unge med muskelsvind,
heriblandt til Muskelsvindfonden.

[
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Resultat Ah Abe 1996-2002

Resultat Gron Koncert 1996-2002
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Note: De angivne resultater er for fordeling af len- og kapacitetsomkostninger.

Ah Abe-koncert i Arhus 2002.
Foto: Casper Helmer/Schiller & (0.

=

Fordeling af indtaegter fra indsamlingsaktiviteter

Open air arrangementer 7.858.000 DKK

Event-aktiviteter 18.000 DKK
Annoncer m.v. 483.000 DKK
Tombola 728.000 DKK
Skrabespil 180.000 DKK
@bro Banko 329.000 DKK
Udlejning materiel 126.000 DKK

9.722.000 DKK

Indsamlingsaktiviteter i alt

Note: Ovenstdende tal vedrgrer indsamlingsaktiviteter i Muskelsvindfonden, Fonden for
Bern og Unge med Muskelsvind, EuroVenue (Fond) og EventMus Fonden.

De angivne resultater er far fordeling af len- og kapacitetsomkostninger.
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Internationalt samarbejde

Det internationale samarbejde har stor op-
marksomhed 1 Muskelsvindfonden og af-
spejler, at vi mener, det er vigtigt at se ud
over landets grenser, og at det globale kul-
turmoede er givende for alle parter.

I juni lykkedes det Muskelsvindfonden
at fi bevilget seks mio. kr. fra Danida 1
stotte til samarbejdet med foracldreorganisa-
tionen DiCAG (Disabled Childrens Action
Group) 1 Sydafrika. Muskelsvindfonden har
gennem sin ulandsgruppe stgttet DiICAG’s
arbejde med at opbygge dagcentre for
handicappede bern siden 1997, men det
nye projekt; der laber til udgangen af 2004,
er mere omfattende end de tidligere. For-
uden stetten til dagcentrene omfatter pro-
jektet ogsd undervisning og oplaring af
foraeldre til handicappede bern samt en
styrkelse af organisationen.

De forste internationale skridt 1 retning
af at 13 udarbejdet en FN-konvention for
handicappede har Muskelsvindfonden fulgt
pé nart hold i samarbejde med De Sam-
virkende Invalideorganisationer. Processen
er langvarig, og det er langt fra sikkert, at

Institut for Muskelsvind

Al S-arbejdets fremtid og en uafklaret gko-
nomijsk situation for instituttet skabte for-
staeligt nok en usikker start pa ret i Insti-
tut for Muskelsvind. Projektbevillingen tit
ALS-konsulentordningen udleb 1 april, og
der var ingen tvivl om, at vi gnskede at
gore ALS-arbejdet til en integreret del af
nstituttets arbejde.

Som nzvnt andensteds i denne drsbe-
retning lykkedes det at fi regeringens og
Folketingets opbakning, si ALS-arbejdet fra
1. januar 2003 er blevet et permanent til-
bud i instituttet.

Som afslutning pd ALS-projektet arran-
gerede instituttet en faglig konference om
den gode praksis i forbindelse med ALS og
en opsamling af de sidste 10 4rs udvik-
lingsarbejde pd ALS-omridet. Konferencen
gav stor ros til de resultater, Institut for
Muskelsvind har opniet og den viden og
de erfaringer, som projekterne har ind-
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der internationalt kan opnds enighed om
en konvention, men det er vigtigt ogsa for
en lille organisation som Muskelsvind-
fonden at tage del i processen.

EAMDA — den europxiske sammen-
slutning af muskelsvindorganisationer — har
i flere 4r vaeret taet pd at lukke pd grund af
dirlig skonomi og svigtende opbakning fra
medlemslandene. Vores engagement har
ogsd veaeret sat pd vigeblus 1 nogle 3r. Vi
valgte dog i september at sende to af Mus-
kelsvindfondens bestyrelsesmedlemmer til
EAMDA’ drsmede 1 Slovenien, hvor stem-
ningen var andetledes optimistisk og frem-
adskuende. Nye initiativer, en mere dben
tilgang til at samarbejde med andre euro-
paiske paraplyorganisationer og en styr-
kelse at EAMDAs rolle i forhold til forsk-
ningssamarbejdet ENMC  (European
Neuromuscular Centre) lover godt for
fremtiden. Muskelsvindfonden har dog
ingen aktuelle planer om at gge sin oko-
nomiske stotte til EAMDA.

Vores stotte til handicaporganisationen
1 Kosovo, Handikos, stoppede formelt 1

samlet til glaede for sdvel patienter som
pérgrende og behandlere.

Ogsd hindbogen, der udkom op til kon-
ferencen, blev godt modtaget og blev 1 en
anmeldelse kaldt “et forbillede for brugs-
bager”.

I begyndelsen af juni fik fysioterapeut
Birgit Steffensen fra Udviklingscentret i
Institut for Muskelsvind tildelt den medi-
cinske doktorgrad pd Karolinska Instituttet
1 Stockholm. Mange drs studier, afprevnin-
ger og faglige artikler gav hende titlen, som
ilige sd hej grad er en international aner-
kendelse af det arbejde og den forskning,
der er foregiet 1 Udviklingscentret og
Institut for Muskelsvind de stdste 20-25 ar.

Arets Brickless Centre-seminar hand-
lede dels om vedtagelsen af et nordisk
referenceprogram for Duchennes muskel-
dystrofi (DMD), dels om forskellige behand-
lingsteknikker sdsom rygoperation og gang-

sommeren 2002, men samarbejdet fortsaet-
ter. Vi vil gerne stotte den gruppe, der
arbejder for at bedre vilkdrene for menne-
sker med muskelsvind 1 Kosovo, og iser
statte en organisering af deres arbejde. Som
led i denne indsats vil vi invitere to unge
fra Kosovo til bl.a. at deltage 1 vores lands-
made 2003.

Muskelsvindfonden er medlem
af folgende internationale
organisationer:

EAMDA European Alliance of Muscular
Dystrophy Associations.

WANDA World Alliance of Neuromuscular
Diseases Associations.

IA International Alliance of
MND/ALS Associations.
ENMC European Neuromuscular Centre. |

forlengende behandling i forbindelse med
DMD.

Resultatet af dette seminar ma siges at
vere en af de helt store landvindinger. At
skabe enighed blandt nordiske leger og
behandlere i, hvad der er god praksis ved
behandling af personer med Duchennes
muskeldystrofi er flot — og lover godt for
det fremtidige nordiske samarbejde inden
for forskning og udvikling.

Den ogede gkonomiske ramme for
instituttets arbejde har i 2002 stillet store
krav til instituttets medarbejdere om at yde
en ekstra indsats, hvis den egede bevilling
skulle udnyttes. Trods en uendret beman-
ding formaede medarbejderne at gge pro-
duktiviteten og bl.a. skabe flere kursus-
tilbud til brugere og behandlere. Fra januar
2003 har instituttet ansat seks nye med-
arbejdere, der skal vere med til videre-
udvikle og forbedre instituttets arbejde. »

| Anvendt tid
| i Institut for Muskelsvind

[ Ydelser i instituttet

[B] Konsulentrapport

[l Enkeltydelser over for brugerne
.Telefonydelser

[ Kurser

‘ 25% 8%
|

21% |

21%

Note: Oversigt over konsulenternes opgaver inden for vejledning, radgiv-
ning og undervisning.

Enkeltydelser over for brugeme - vil f.eks. vare radgivning ved boligindret-
ning, siddestilling, hj@lpemidler, behandling, skolestart, vurdering af bru-
gernes fysiske tilstand samt psykologbistand.

Ydelser i instituttet - vedrerer primart undersggelser, samtaler og meder i
Muskulatoriet, hvor der bl.a. indsamles videnskabelige data til brug i
Udviklingscentret.

80 nordiske lzger og behandlere samledes til drets Brickless Centre-seminar
for at udveksle erfaringer om bl.a. rygoperation. Den storste landvinding var
dog vedtagelsen af et faelles referenceprogram for Duchennes muskeldystrofi.
Foto: Claus Haagensen/Chili.
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Note: Antal brugere pr. 31. december i det pdgzldende ar.
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Samas

Kurser, seminarer m.v. 2002
8 weekendkurser - 495 deltagere
2 to-dages kurser - 68 deltagere

1 Brickless Centre seminar — 89 deltagere
1 ALS-konference - 108 deltagere

|
3 lengerevarende kurser (sommerlejre, ugekurser) - 173 deltagere ‘

29  Muskelkraft 3/2003

-




Musholm Bugt Feriecenter

Pi en flot efterdrsdag blev Musholm Bugt
Feriecenters anden etape officielt indviet.
De 12 nye boliger, et berne- og aktivitets-
hus og overdakkede glasgange med mode-
nicher havde allerede vearet i brug lenge,
men naturlegepladsen og strandmiljoet med
en tilgangelig badebro og omklednings-
faciliteter for kegrestolsbrugere var forst
blevet fardig hen over sommeren. Resul-
tatet er blevet flot, og ogsd feriecentrets
geester har taget godt imod de nye tiltag,
som har gjort centret mere fleksibelt.

Udvidelsen har ogs haft betydning for
feriecentrets status som samlingssted for
medlemmer af Muskelsvindfonden og bru-
gere af Institut for Muskelsvind. Langt de
fleste medlemsaktiviteter og familickurser
foregir pd Musholm. Det gor stedet til et
naturligt samlingspunkt og er med til at
skabe et tilhgrsforhold til “vores sted”.

P4 den gkonomiske side blev 2002
indledt pd en vanskelig baggrund. Beleg-
ningsprocenten i 2001 var lavere end for-

MarselisborgCentret

R chabiliteringsparken MarselisborgCentret
blev i slutningen af september indviet af
sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen.
Han knyttede mange rosende ord til cen-
tret, der har pitaget sig “forertrajen pa reha-
biliteringsomridet” og er et “eksempel, der
ber have national bevigenhed”.

I 2002 flyttede flere samarbejdspartnere
ind, s MarselisborgCentret 1 dag bestdr af
16 private og offentlige institutioner og
organisationer.

Muskelsvindfonden er stadig en betyd-

Fremtidige udfordringer

Den store udfordring i 2003 vil vere at
omsatte diskussionerne om Muskelsvind-
fondens visioner og fremtidige udvikling
til konkrete handlinger og prioriteringer.
Processen blev indledt i fordret 2002 med
droftelser i repraesentantskabet om, 1 hvil-
ken retning Muskelsvindfonden skal ud-
vikle sig, og hvor og hvordan Musholm
Bugt Feriecenter og MarselisborgCentret
skal indgd. Siden har sivel bestyrelsen,
reprasentantskab som medarbejderne i
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ventet, og regnskabet endte med et under-
skud. Den store udfordring har derfor i
2002 veret at gge belegningsprocenten pi
feriecentret og forsgge at finde en cller
flere samarbejdspartnere, der kan indgi 1

driften og udviklingen af centret.
Ved en stor indsats fra medarbejderne
pa feriecentret og oget fokus pd markeds-

ningsfuld medspiller 1 samarbejdsforenin-
gen bag MarsclisborgCentret, og vi ser
mange muligheder 1 at vere med til at
udvikle og udvide centrets rehabiliterings-
aktiviteter. Derfor vurderede vi i somme-
ren 2002, at den gave, som Arhus Kom-
mune oprindeligt forerede os 1 form af en
byggegrund til behandlingsfaciliteter, men
som senere blev solgt for 6,8 mio. kr,,
kunne indg3 i udvidelsesplanerne for Mar-
sclisborgCentret under forudsatning af
Arhus Kommunes accept. Dermed ville

Muskelsvindfonden i flere omgange disku-
teret fremtidsvisionen — en proces, som
medlemsgrupperne i foraret 2003 er blevet
opfordret til at indg3 1.

Diskussionerne om Musholm Bugt Fe-
riecenter er forelgbig endt med, at indsat-
sen for at finde en eller flere partnere, der
kan vere med til at lofte opgaven med
feriecentret, skal have hgjeste prioritet 1
2003.

Ogsd Muskelsvindfondens gkonomi vil

1* I sommeren 2002 fik
Musholm sin egen bade-
bro og omklzdnings-
faciliteter for kerestols-
brugere. Strandmiljoet er
finansieret of en donation
pd tre mio. kr. fra
Egmont Fonden.

Foto: Nils Juel Berg.

foring er det lykkedes at haeve belegnings-
procenten, som i 2002 endte pd 54%. I for-
hold til aret for er der solgt ca. 2.300 flere
overnatninger, og omsztningen er dermed
steget vasentligt. Feriecentrets driftsregn-
skab viser dog fortsat et underskud, som 1
2002 er pi ca. 870.000 kr.

donationen ikke kun blive til gavn for
mennesker med muskelsvind, men for alle
med handicap i Arhus Kommune og fort-
sat vare 1 overensstemmelse med det
oprindelige formal.

De konkrete planer for Marselisborg-
Centret er at udvide centret med nye
trenings- og fysioterapifaciliteter og et
multihus, der skal indeholde faciliteter til
kulturelle og kreative rehabiliteringsaktivi-
teter. Arhus Amt og Gigtforeningen vil
ogsa bidrage gkonomisk til udvidelsen.

vere pd dagsordenen. Det forste konkrete
tiltag til at gore svalget mellem indtegter
og udgifter mindre er allerede gjort med
vores investering 1 en udvikling af ind-
teegtsomridet, men ogsi pd andre omrider
skal vi i bestyrelsen p3 lengere sigt legge
en strategi for, hvordan vi kan f3 afpasset
Muskelsvindfondens indtegter og udgifter,
sd gkonomien ikke fortsat er si sirbar. =

Muskelsvindfondens arsrapport 2002

Resultatopgorelse Budget

Note 2002 2002 2001
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Bidrag 12.322 5.470 5.754
Formalsbestemte henlzggelser, netto -4.610 700 209

2 Indsamlingsaktiviteter 7.199 8.080 10.835
Annoncesalg 3.128 3.300 3.371
3 Andre driftsindtegter 1.760 1.915 1.879
Indtaegter i alt 19.799 19.465 22.048

4 Omkostninger ved indtazgtskabende virksomhed -6.841 -5.183 -5.133
Resultat til anvendelse til MSF’s formal 12.959 14,282 16.915

5 Oplysning -4.418 -4.972 -4.563
Medlemsarbejde -2.947 -2.725 -2.831
Institut for Muskelsvind -947 -2.666 -1.525
MarselisborgCentret -283 -300 -264

& Musholm Bugt Feriecenter -1.500 -1.447 -1.687
Handicappolitik mv. -1.744 -731 -1.091
Formalsbestemte udgifter i alt -11.839 -12.841 -11.960
Administrationsomkostninger -1.209 -1.171 -1.108
Resultat af primeer drift -89 270 3.847
Finansielle indtagter, netto -22 230 95
Ekstraordinare poster 0 0 0
Arets resultat -111 500 3.942
Balance 2002 2001
t.kr. t.kr.

Anlzgsaktiver 10.323 10.593
Omsatningsaktiver 22.541 17.658
Aktiver i alt 32.864 28.251
Egenkapital 12.307 12.418
Henlzggelser 16.353 11.486
Gzld 4,204 4.347
Passiver i alt 32.864 28.251
Nogletal 2002 2001 2000 1999 1998

7 Antal aktive frivillige = 2.542 2.030 1.965 1.713 1.479
Antal medlemmer 1.825 1.768 1.729 1.774 1.760
Antal medarbejdere 30 30 29 29 28

8 Likvid kapital 11.939 12.282 7.799 9.659 6.588
Soliditetsgrad 37% 44% 33% 52% 35%

9 Sikkerhedsfaktor 0,62 0,68 0,44 0,65 0,43

Noter

1) Bidrag ftil konkrete projekter, arv,
tips- og lottomidler, generelle bidrag til
Muskelsvindfondens formél samt dona-
tioner til Musholm Bugt Feriecenter. I
indeveerende dr er der endvidere indgdet
6,0 mio. DKK til et 3-arigt Danida-finan-
sieret projekt i Sydafrika. Ikke anvendte
belgb i 2002 er henlagt til anvendelse i
kommende ar.

2) Gren Koncert, Ah Abe, Slotskoncert,
event-aktiviteter, tombola, banko og
udlejning af materiel.

3) Tilskud til ferielejre, medlemskontin-
genter m.v.

4) Len, projekt- og administrationsom-
kostninger ved indtagtsskabende virk-
somhed.

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

6) I 2002 er der indeholdt 272.000 kr. i
eksterne bidrag doneret til etablering af
etapé 1B pa Musholm Bugt Feriecenter.

7) Omfatter crew'et og andre frivillige,
der er involveret i Muskelsvindfondens
arbejde, samt frivillige fra andre for-
eninger, der yder en indsats i forbin-
delse med afvikling af sommerens ar-
rangementer, I 2002 blev der ydet en
indsats svarende til ca. 96 arsvark.

8) Likvid kapital er beregnet som sum-
men af finansielle anlegsaktiver, likvide
midler og tilgodehavender fratrukket
summen af henlagte midler og kortfristet
gzld.

9) Egenkapital divideret med samlede
udgifter. Viser foreningens formue i for-
hold til aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor pa én vil for-
eningens aktivitetsniveau kunne fast-
holdes i et &r uden nogen indtagter.
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Note

Resultatopgerelse Budget

2002 2002 2001

t.kr. t.kr. t.kr.
Amtskommuner 11.083 9.114 9.115
Tilskud fra Muskelsvindfonden 947 2.666 1.525
ALS-funktionen 2.400 2.650 3.000
Bidrag 941 0 62
Andre driftsindtaegter 5 0 53
Indtaegter i alt 15.376 14.430 13.755
Vejledning, radgivning og undervisning -9.203 -8.669 -8.042
Forskning og udvikling -1.940 -1.990 -2.038
ALS-funktionen -3.892 -3.715 -3.397
Formalsbestemte udgifter i alt -15.035 -14.374 -13.477
Administrationsomkostninger -246 0 -449
Resultat af primar drift -95 56 -170
Finansielle indtzgter, netto 4 0 -21
Henlagt af arets resultat -99 -56 190
Arets resultat 0 0 0
Balance 2002 2001

t.kr. t.kr.

Anlaegsaktiver 58 58
Omsaetningsaktiver 3.773 2.728
Aktiver i alt 3.831 2.786
Egenkapital 50 50
Henlzggelser 992 893
Gald 2.789 1.843
Passiver i alt 3.831 2.786
N¢gletal 2002 2001 2000 1999
Antal brugere 1.475 1.245 1.190 1.149
Antal ansatte, omregnet til arsvaerk 24 26 25 23
Antal Muskelterer 45 75 75 -
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Noter

1) Institut for Muskelsvind har i 2002
modtaget 919.000 DKK i bidrag fra
EuroVenue (Fond).

2) Antal registrerede brugere pr. 31.
december det pagzldende ar.

1

~

Musholmfonden arsrapport 2002

w

Note

Resultatopggrelse Budget Noter
2002 2002 2001
t.kr. t.kr. t.kr. 1) Omsaetningen fra ferieboliger fordeler
Omsatning, ferieboliger 5.561 4,277 3.495 sig med ca. 70% fra udlejning af boli-
Vareforbrug og direkte omkostninger -3.273 -2.410 -2.137 gerne og 30% fra deraf falgende vare-
Lgnninger -1.412 -1.316 -1.382 salg.
Markedsfagringsomkostninger -193 -200 -81
Bidrag fra ferieboliger 683 351 -105 2) Muskelsvindfonden har over for Mus-
holmfonden garanteret, at det arlige for-
Lejegaranti Muskelsvindfonden 0 400 718 brug eks. moms belgber sig til ca. 1,3
Administrationsomkostninger -367 -376 -376 mio. DKK. Da Muskelsvindfonden, herun-
316 375 237 der Institut for Muskelsvind, i 2002 har
realiseret et forbrug, der er hgjere end
Afskrivninger -1.073 -1.250 -998 lejegarantien, er der i 2002 ikke udbetalt
Resultat af primar drift -758 -875 -761 lejegaranti fra Muskelsvindfonden til
Musholmfonden.
Finansielle omkostninger, netto -605 -600 -428
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.363 -1.475 -1.189 3) Muskelsvindfonden har over for Mus-
holmfonden afgivet en underskuds-
Modtagne bidrag 328 0 418 garanti pa maks. 500.000 DKK arligt.
Formalsbestemte henlzggelser -328 0 -418
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.363 -1.475 -1.189
Ferielegater i.h.t. LL § 7Z -5 -25 -22
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af arets resultat 0 0 0
Arets resultat -868 -1.000 -711
Balance 2002 2001
t.kr. t.kr.
Anlagsaktiver 91.513 90.663
Omsatningsaktiver 4.271 5.426
Aktiver i alt 95.784 96.089
Egenkapital 9.708 10.513
Henleggelser 160 3.350
Geeld 85.916 82.226
Passiver i alt 95.784 96.089
Udviklingen i udlejningsdage pa Musholm Bugt Feriecenter Fordeling af feriegaster og kursister
pa kundegruppe
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[llustrationerne til drsberetningen er tegnet af to deltagere pa “Bliv
Bedre”~kurset, som Institut for Muskelsvind arrangerede for botn og
unge i februar 2003. Maling var €t af emnerne pa kurset, der blev til,
fordi bornene og de unge havde udtryke onske om at blive bedre «il
maling, journalistik, madlavning, fysik; barnepleje, motorlere, com-

puter m.mn.

Katrine Jensen, 11 dr.




Kandidater til valget

Pa Muskelsvindfondens landsmode 2003 skal veeloes medlemmer 1il reprasentaniskabet, formands- og nest-
formandsposten. Pa de folgende sider bringer vi en oversigr over de kandidater, der inden deadline pa Muskel-

kraft havde meldt deres kandidatr.

Kandidater til formandsposten

JES ERIK JESSEN

Alder: 37 ar

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby.
Uddannelse/arbejde: Bkonom.

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Formand for Mus-
kelsvindfonden de seneste 2 ar. Medlem af Muskel-
svindfondens reprasentantskab og bestyrelse samt

tidligere nastformand gennem en arraekke. Besty-
relsesmedlem i bl.a. EventMus Fonden, Musholm-
fonden og MarselisborgCentret, samt medlem af De Samvirkende Invalide-
organisationers hovedbestyrelse og bestyrelsen i Dansk Selskab for
Patientsikkerhed. For tiden medlem af udvalgte arbejdsgrupper nedsat af DSI
bl.a. om reform af kommuner og amter og om forbedring af hjzlperordninger.

Det har pa mange mader varet en stor udfordring at efterfolge en
tormand som Evald Krog. Jeg har valgt at vaere formand for Mu-
skelsvindfonden pa den mide, jeg foler er rigtig for organisatio-
nen og for mig selv. Og jeg mener, at vi har niet vigtige resulta-
ter allerede 1 min formandsperiode f.eks. udvidelsen af de
okonomiske rammer for tilbuddene i Institut for Muskelsvind. Og
nu, hvor jeg har fundet mig godt til rette pa posten, har jeg om
muligt endnu mere mod pa og en endnu bedre baggrund for at
szette dagsordenen for organisationens udvikling de kommende ar
1 fortsat dialog og samarbejde med foreningens medlemmer og
politikere, medarbejdere og frivillige.
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Der er store udfordringer foran os. Nogle af dem har vi alle-
rede taget fat 1 med udgangspunkt i medlemsundersogelsen og ved
at saette en tilbundsgiende diskussion af organisationens udvik-
lingsperspektiver og fremtid pa dagsordenen.

Muskelsvindfondens organisationsstruktur skal tilpasses i en
spinkel balancegang mellem frivillighed og medlemsdemokrati og
en styrkelse af den professionalisme, som er nedvendig for at sikre
organisationens fortsatte udvikling. Det er nedvendigt, hvis vi skal
opni en gkonomisk balance.

Der skal arbejdes intenst med at finde én eller flere beslegtede
organisationer, som i et inspirerende partnerskab vil veere med til
at lese den skonomisk tunge opgave at udbygge Musholm Bugt
Feriecenter med bassin og andre faciliteter, sd det sammen med et
udbygget MarselisborgCenter kan danne en endnu bedre ramme
om vores indsats og udvikling af nye tilbud til mennesker med
muskelsvind — eksempelvis lengerevarende rehabiliteringsophold.

Handicappolitisk er det vigtigt og nodvendigt at tage flere ini-
tiativer til gavn for “mellemgruppen”, selv om vi nu er godt 1 gang.
Og sd skal vi have sterkere fokus pi forbedringer af tilgengelig-
heden.

Gennem arbejdet med disse og mange flere udfordringer vil
Jjeg sikre en kontinuerlig udvikling af Muskelsvindfonden som en
sterk og dynamisk medlems- og interesseorganisation!

JENS LUND

Alder: 30 ar

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

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Nastformand siden
2001, flerarigt medlem af reprasentantskab og
bestyrelse. Medlemsarbejde (kurser, projekter og
lign.). Internationalt arbejde med serlig interesse
for handicappolitik og menneskerettigheder.

At ville forbedre levevilkarene for mennesker med muskelsvind
har altid veeret og vil fortsat vaere det vigtigste 1 Muskelsvindfon-
dens arbejde. Det medforer, at vi fortsat skal turde at ga efter
visionen om Musholm. 70 millioner kroner ligger og venter pi at
blive hentet. Vi har et feriecenter, som er smukt for ejet og for
orerne, og som forener tilgengelighed med funktionalitet. Jeg vil
ga efter, at vi far bygget det bassin, som vi medlemmer har tilkende-

givet, at vi ensker os og har brug for bl.a. 1 den sidste store med-
lemsundersogelse.

Vores forening og vores arbejde skal igen vare synligt, og det
vil jeg 1 al ydmyghed gerne vare med til at arbejde for. Vi er en
medlemsforening, som pa sin uhejtidelige, men saglige made skal
blande sig 1 dansk og international handicappolitik. Det lyder
banalt og som selvfolgeligheder, men jeg vil, at vi ikke bare siger,
vi vil disse ting, men at vi reelt set ogsd gor dem. Mange irs grun-
digt benarbejde — bade blandt medarbejdere og pa politisk plan —
ligger til grund for de resultater, vi i dag ser 1 og omkring Institut
tor Muskelsvind. Men vi kan ikke hvile pi laurbarrene og insti-
tuttets arbejde skal have en oget opmarksomhed. Men uden med-
lemmernes engagement nir vi ingen vegne. Og derfor er nogle-
ordene for mig: Samarbejde med stort S og hojt
informattonsniveau, som ndr ud i alle kroge. Ovenstaende er kort,
hvad vi skal turde at gd efter sammen — og ja — det tor jeg godt !

DAN RENE BROCK

Alder: 41 ar

Adresse: Trige Centervej 38 st. th., 8380 Trige.
Uddannelse/arbejde: Foredragsholder, teatermand,
foreningsmenneske, exam.art. 1 kinesisk og livs-
nyder.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af repre-
sentantskab og bestyrelse siden 2000, har varet
medlem af reprasentanskab og bestyrelse i tid-
ligere perioder, har veeret med i Akasku-projektgruppen, frivillig ved Gran
Koncert fra 1993-1998 (bl.a. som Slappendales), aktiv i Muskelsvindfondens
ulandsgruppe - Muskuland siden 1993.

Efter grundige overvejelser har jeg besluttet at stille op til formand
1 Muskelsvindfonden.

Jeg har gennem mange ar deltaget i foreningens forskellige
aktiviteter, som kursist, medarranger af kurser, frivillig pi Gron
Koncert og af flere omgange varet medlem af reprasentantskabet
og bestyrelsen. Jeg har derfor et stort kendskab til vores forening.
Et kendskab, der vil vere en ballast for det videre arbejde.

Jeg bliver glad, nar jeg i forbindelse med foredrag, meder og
kurser ser den mangfoldighed af aktiviteter, der er tilstede 1 Mus-
kelsvindfonden. Jeg bliver imponeret over det enorme engage-
ment, som medlemmer, frivillige og medarbejdere viser 1 det dag-
lige arbejde, 1 medlemsgrupperne, 1 det lokale handicappolitiske
arbejde og i udvalg. Og jeg bliver stolt af at vaere en del af det fal-
lesskab. Det er vores falles interesser, der er grundlaget for Mus-
kelsvindfondens eksistens, og som er en vasentlig motivation for
mit arbejde 1 foreningen.

Det er vigtigt for mig, at vi kan fortsztte den bne linie, der
kendetegner Fonden. Si foreningen vedbliver at vere et sted, hvor
meninger mades, og holdninger udvikles. Pd den made kan vi
vare bedre rustet til at tage fat pd de udfordringer, vi str overfor,
som f.eks. at udvikle eventomradet, til stadighed at give brugerne
af Institut for Muskelsvind de tilbud, der eftersperges, at viften af
medlemsaktiviteter forbliver interessante for gamle og nye med-
lemmer — for blot at nzevne nogle fa.

Jeg tror pd, at vi kan bevare evnen til sammen at glede os, nar
v1 har succes, og holde humeret og paraplyen oppe, nir de hojere
magter praver at tage modet fra os. >
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Kandidater til naestformandsposten

ANITA KRUSE

Alder: 51 ar

Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 Ishej.

Arbejde: Privatpraktiserende klinisk psykolog,
specialist i psykoterapi og sundhedspsykologi.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af repree-
sentantskabet siden midten af 1970%erne og af

bestyrelsen i to omgange sidst siden 2000. Medlem
af Institut- og Medlemsudvalget, Muskelsvind-
fondens repreesentant, i De Samvirkende Invalideorganisationers (DSI) Sund-
hedspolitiske Udvalg, aktiv temamedearranger i Kebenhavns Lokalgruppe.
Medforfatter af rapparten om respiratorudstyrsprojektet, har ledet workshops
og en spgrgeskemaundersggelse i EAMDA. Medlem af en arbejdsgruppe om
patientsikkerhed under DSI. Underviser pd kurser og temadage.

Jeg kandiderer til nastformandsposten, fordi jeg med min mange-
arige organisatoriske og politiske erfaring og min faglige baggrund
mener at kunne yde et kvalificeret med- og modspil til den kom-
mende formand. Jeg reprasenterer siledes historikken — som er et
vigtigt fundament for at arbejde fremadrettet — i forhold til en
yngre formand.

Styrkelsen af medlemsindflydelsen og brugerstyringen har 1
hele mit politiske arbejde veeret af central betydning. Forudsat-
ningerne herfor er information og dialog. Derfor ber samarbejdet
mellem medlemmerne, de politiske organer, medarbejderne og de
frivillige udbygges, sa idéer kan udveksles, og medlemmernes
ressourcer udfoldes. Kontakten med andre medlemmer er et vaesent-

ligt fundament for nastformandens arbejde. Vores unikke for-
eningskultur ber bevares.

En markesag er forskning og behandling, og instituttet bor til-
deles oget politisk bevigenhed. Jeg vil arbejde for, at rehabilite-
ringstilbudene udbygges, bl.a. hvad angir kursusvirksomheden og
det psykologiske omride. Ligeledes bor der afsattes ressourcer til
at “klzede det enkelte medlem pa” til at treeffe valg 1 forhold al
kommende tilbud om behandling eller medicinske forsgg. Ende-
lig skal vi markere os i debatten om etiske sporgsmil i relation til
stamcelleterapi.

Der vil 1 den kommende tid ligge en stor udfordring 1 at
afpasse fondens indtaxgter og udgifter pi en sidan made, at oko-
nomien bliver mindre sirbar. At finde en egnet samarbejdspartner,
forbedre okonomien og ikke mindst udvikle indholdet af aktivi-
teter pA Musholm Bugt Feriecenter 1 form af aktiv ferie, kursus-,
rehabiliterings- og rekreationstilbud er en hejt prioriteret arbejds-
opgave. Et fortsat focusomrade skal vare intensiveringen af ind-
satsen pa det handicappolitiske felt. Overordnet handler det jo om
at skaffe lige muligheder og forbedre valgmulighederne for alle.

Med basis i den fxlles fremtidsvision og de udtrykte gnsker og
behov i medlemsundersogelsen bliver det den politiske ledelses
opgave at prioritere og iverksztte konkrete handlinger, som for-
bedrer vilkirene for mennesker med muskelsvind.

Jeg foler et sterke engagement for arbejdet 1 Muskelsvind-
fonden og har stor lyst til fortsat at medvirke 1 beslutningsproces-
serne om Muskelsvindfondens og instituttets fremreidige udvik-
lingsretning.

TORBEN MADSEN

Alder: 50 ar

Adresse: Ahornvej 21, 4180 Sorg.
Uddannelse/arbejde: Fartidspensionist.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse og reprasentantskab, med-
lem af Musholm Bugt Feriecenters bestyrelse, med-

lem af oplysningsudvalget. Er Muskelsvindfondens
reprsentant i bestyrelsen for Egmont Hajskolen.
Initiativtager og idemand bag dannelsen af mandestripgruppen Slappendales.

Jeg har i mere end 15 ir veret aktiv 1 Muskelsvindfonden, de 10
af drene har jeg bl.a. veret medlem af bestyrelsen. Ifolge min egen
vurdering har jeg en bred erfaring og viden om vores forening og
dens mange aktiviteter. I min tid inden Muskelsvindfonden har
jeg bl.a. vaeret aktiv i et politisk parti, i energi- og miljporganisa-
tioner (OOA & OVE). En irrekke var jeg meget aktiv i DHF 1
Ungdomskredsen. De erfaringer, som er hostet gennem drtiers
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organisationsarbejde vil jeg som nastformand forsege at omsatte
i et fremadrettet arbejde for at styrke vores forening med respekt
for vores fxlles verdigrundlag. En af vejene til at styrke forenin-
gen er ved i langt hojere grad at inddrage og aktivere de ressour-
cer, vi i feellesskab besidder. Uanset hvem af formandskandidaterne,
der Igber af med sejren, vil en anden af mine styrker vaere, at jeg
ikke er bange for at tage kontroversielle emner op til diskus-
sion.Det mener jeg kun kan vare en styrke i et samarbejde i et
formandskab. Jeg ser det som en styrke, at jeg med min alder kan
danne modvaegt til de noget yngre formaendsemner, selv om jeg
stadig har enkelte rester af det rebelske i behold.

[ mine gjne er en af nastformandens hovedopgaver at yde aktiv
sparring til formanden. I alle drene har jeg altid veret stor for-
kaemper for styrkelse og udbygning af medlemsdemokratiet, der-
for ser jeg det som en af de store opgaver at vare bindeled mel-
lem formandskabet og medlemsforeningen, si de besluttende
organer i langt hgjere grad har foling med, hvad der optager med-
lemmerne. Derfor skal jeg vere opspgende 1 vores mange

forskellige medlemsgrupperinger. Kald mig bare utopist, men
inden jeg slutter min karriere som toppolitiker i vores forening,
vil jeg soge at virkeliggore nogle af mine ideer om, hvad med-
lemsdemokrati kan bruges til. Det skal bl.a. ske ved at fastholde en
formand pa de afstukne politiske spor, som de respektive politiske

organer har udlagt, jeg vil arbejde for, at de arbejdsopgaver, som
skal loses, bredes ud til hele bestyrelsen, sa opgaverne 1 hojere grad
loses i feellesskab. Da jeg ikke er bundet af lonarbejde, er jeg ind-
stillet pa at kaste mange ressourcer ind i arbejdet som neastfor-
mand.

Kandidater til repraesentantskabet

SABIT TUFEKCI

Alder: 28 ar

Adresse: Tomsgardsvej 75, 2. th. 2400 Kbh. NV.
Uddannelse/arbejde: Uddannet som multimedie-
designer og datamatiker. Administrerende direktar
og marketingschef for Handicap-Portalen ApS.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden m.v.: Har veeret
medlem siden august 1993.

Som varende tyrker med anden identitet end dansk og mit han-
dicap har jeg mittet kempe mere i livet, end de fleste har. Jeg har
derfor haft flere odds imod mig, som jeg ser positivt 1 forhold til
reprassentantskabsvalget for Muskelsvindfonden. Trods dette har
jeg formact at fi ovennaevnte uddannelser samt startet eget firma
op, som er 1 krafiig vakst.

Jeg synes, at man bruger alt for meget tid pa at kare organisa-
tionen som en meget koncentreret fond, som maiske ogsa er 1
orden, men det giver for mange af de samme resultater. Medlem-
merne far for fa tilbud, som de kan bruge til noget konstruktivt.
Dette giver anledning til, at pirerende, erhvervslivet og det pri-
vate 1 det hele taget ikke kan se forskel.

Musholm, mener jeg personlig, har vieret en fiasko. Selvfolge-

lig har man brug for at have et sted, som man kan opholde sig 1
ved store arrangementer, men man har ikke tenkt pa de frem-
tidige hensigter med stedet. Man burde bruge Musholm meget
mere fornuftigt og derved ikke bare et sted for handicappede, men
lige si meget et sted for resten af samfundet. Man kunne for
eksempel lave flere tilknytninger til resten af samfundet, sa de blev
indblandet mere. Altsd mere udnyttelse af Musholm, end man gor.

Fonden skulle ogsa bruge flere midler pa undersogelser, research
og meget mere, som skulle resultere 1, hvad fonden egentlig star
for, nemlig veerende en fond med masser af informationsmateriale.
Maiske man skulle lade vaere med at koncentrere sig sd meget om
de sociale aktiviteter, ikke at de ikke skulle vare der, men maske
skulle man bruge flere midler pa samarbejde med det private/er-
hvervsliv i forhold til at fi vores egne 1 arbejde, dem der er uddan-
net. Fonden skal vare mere menneskelig over for deres medlem-
mer.Vores medlemmer har brug for tryghed, omsorg og karlighed,
samt selvfolgelig tilstrekkelig information. Det er vigtigt med
kommunikationen, men is@r to-vejs kommunikation.

Jeg har nu veret inde pa forskellige ting, jeg kunne blive ved,
men det vil jeg ikke. Jeg vil hellere gemme krudtet til, nir jeg bli-
ver valgt og vise vores medlemmer, hvilke folk de skal valge ud.

TOMMY R. PEDERSEN

Alder: 43 ar

Adresse: Blomstertoften 64, 7400 Herning.
Arbejde/uddannelse: Min uddannelse er en 3. real,
derefter autodidakt eksportchauffer, hvor jeg har
arbejdet lige til min diagnose Amyotrofisk Lateral
Sklerose (ALS) i okt. 2000.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Efter diagnosen
pabegyndte jeg arbejde i bade lokalt og amtslig
handicappolitik lige fra handicaprad til arbejde i

afdelingsbestyrelse og videre til arbejde med ALS selvhj=lpsgruppe i Ring-
kpbing amt, hvilken jeg var initiativtager til i 2001.

Jeg mener at kunne tilfore repraesentantskabet en indsigt 1 ALS og
formidle, hvilke krav man med denne diagnose ville, skulle eller
burde stille over for implicerede instanser eller sagt med andre ord,
en form for talsmand for PALS 1 foreningens arbejde

Samtidig vil et valg af mig betyde, at det vestlige Danmark ogsa
vil veere reprasenteret i reprasentantskabet. >
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THERESE GRUPE

Alder: 28 ar

Adresse: Arhusgade 33, 1. 2100 Kgbenhavn 8.
Uddannelse/arbejde: Uddannet psykolog i 2000 og
har siden arbejdet med rddgivning inden for psykisk
arbejdsmilje i bedriftssundhedstjenesten (BST).
Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Jeg har i de sidste
8 ar varet frivillig pa Gren Koncert, Ah Abe, diverse

festivaler og slotskoncerter. I det seneste ar har jeg
desuden haft en “observatar-post” i repreesentantskabet som repraesentant for
Det Granne Crew.

I lobet af mange drs frivilligt arbejde for Muskelsvindfonden er
min interesse stat vokset for den forening og de mennesker, som
det hele drejer sig om. Derfor stillede jeg prompte op, da de fri-
villige sidste ar fik mulighed for at valge to observaterer til repre-
sentantskabet blandt sektionscheferne. — Og det har jeg ikke for-
trudt! Tvartimod er min viden om og interesse for handicappolitik

DORTHE SLOTH MICHELSEN

Alder: 27 ar

Adresse: Voldbyvej 5¢, 2, 8450 Hammel.
Arbejde/uddannelse: Socialradgiverstuderende.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af ung-
domsgruppens arbejdsgruppe siden 1993, Med i
projektgruppen for Akasku fra marts 2000 til sep-
tember 2001. Medarranger af sommerlejr 2003 for
de 15-17-drige. Oplagsholder pa bl.a. bgrne-intro-

duktionskurser.

Jeg har efter ti drs sjovt og laererigt ungdomsgruppearbejde fiet
lyst til nye udfordringer. P4 baggrund af de erfaringer jeg har gjort
mig i forbindelse med det frivillige arbejde, samt den viden jeg
har fiet i kraft af min uddannelse, foler jeg, at det er tid til, at jeg
bidrager til udviklingen i Muskelsvindfonden p politisk plan.
Opverordnet set har jeg en stor interesse for social- og handicap-
politik. Udfra de oplevelser, jeg har haft, og de tanker, jeg har gjort
mig, er der nogle omrider, mit hjerte banker sarligt meget for.

kun blevet storre ved at deltage i representantskabets mader.

Noget af det, som iszr har vakt min undren (og forargelse. . ),
er emnerne tilgengelighed og den sikaldte “mellemgruppe”.

Jeg vil gerne vaere med til at arbejde for at pavirke vores sam-
fund 1 en retning, der skaber plads til alle mennesker, og hvor pro-
blemer omkring tilgeengelighed bliver lost. Desuden vil jeg gerne
vare med til at skabe storre synlighed omkring de mennesker, der
trods deres sygdom befinder sig pa arbejdsmarkedet og i mange
tilfelde keemper for at fi den hjzlp, som ger det muligt for dem
at bibeholde deres aktive rolle i samfundet.

Det er mig ganske uforstieligt, hvordan et velfzerdssamfund
som det danske kan tvinge ressourcefyldte mennesker med lyst til
at vere pa arbejdsmarkedet til at g3 pa pension. Derfor er det én
af mine markesager i repraesentantskabet at deltage i en debat, der
setter fokus pd mellemgruppen og pi at optimere mulighederne
for at fastholde mennesker med muskelsvind og andre inva-
liderende sygdomme pd arbejdsmarkedet.

Min uddannelse har gjort mig i stand til bedre at gennemskue,
hvilke rettigheder jeg har i forhold til mine behov for hjzlp. Men
Jeg kan godt blive indigneret over den uretfeerdighed, der ligger i,
at hvis man af den ene eller anden grund ikke er i stand til at for-
mulere sine behov — eller maske ikke ved, hvad man har ret til —
sd md man lade sig neje med mindre. Hvis Muskelsvindfonden
kan vaere det sted, man altid ved, man kan henvende sig til 1
sidanne situationer, si vil meget vare niet.

Born og unge med muskelsvind fir mange gode tilbud fra
Muskelsvindfonden. Da det er denne gruppe, vi skal tage serligt
godt vare pi, si de vokser op og bliver sterke voksne, vil jeg gerne
vare med til at stotte og udvikle dette arbejde. I den forbindelse
er jeg ogsd meget optaget af, at forzxldre il nydiagnosticerede born
far al den hjalp, de har brug for i den sirbare situation.

Jeg har lyst til at vaere med til at preege Muskelsvindfondens og
samfundets udvikling i den retning, jeg mener, er rigtig. Vare op-
merksom pd om nye regler er til gode for mennesker med han-
dicap eller snarere det modsatte. Det ser jeg en mulighed for som
medlem af representantskabet.

LARS MICHELSEN

Alder: 25 ar

Bopal: Pagterotdvej 50, 2650 Hvidovre.
Uddannelse/arbejde: Jeg er uddannet som maler i
1996 og har efter et halvt ar i beredskabskorpset
arbejdet som beregner og nu som maler konduktar i
et malerfirma, der beskaftiger ca. 40 mand.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Min tid i Muskel-
svindfonden startede i 1996, da jeg begyndte mit
arbejde som frivillig muskelter, siden har jeg ogsa arbejdet som crew’er pd
koncerterne. I 2000 og 2001 var jeg lejrleder p& Muskelsvindfondens sommer-

lejre, og siden 1999 har jeq varet leder pa bgrnekurser i institut og fondsregi.

Siden sidste landsmede har jeg fortsat mit arbejde pi det politiske

plan i reprasentantskabet. Jeg besidder siledes et bredt kendskab
til flere af Muskelsvindfondens mange sider, men iszr pa det der
handler om rehabiliteringen og problemstillingen omkring til-
gengelighed. Min indgangsvinkel til representantskabet er en del
anderledes end de fleste andre medlemmer, da jeg ikke har familie-
medlemmer, der har et handicap, og da jeg ikke i det daglige arbej-
der med handicappede. Derfor har jeg varet glad for, at jeg har
haft mulighed for at prege den politiske debat med en anderledes
baggrund. Jeg mener stadig, at jeg har meget at tilbyde til debat-
ten bade omkring rehabilitering og tilgengelighed, men samtidig
vil jeg ogsd meget gerne arbejde p3, at reprasentantskabet i hojere
grad blev brugt som sparringspartner for bestyrelsen, si afstanden
mellem det enkelte medlem og bestyrelsen bliver endnu mindre.

»>
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KNUD A. JENSEN

| Alder: 49 ar

| Adresse: Hovgaards Allé 41, 2680 Solrgd Strand
Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden m.v.: Medlem af
reprasentantskabet samt DSI's tvaergdende barne-

gruppe.

Efter 3 ars deltagelse i arbejdet i repraesentantskabet, 1 hvilken peri-
ode jeg ogsa har delraget i den tvargiende bornegruppe under
DSI, hvis formal er at forsege at fi handicappede born med 1
tankerne, nar der droftes handicappolitik, har jeg valgt at stille op
til en periode mere i reprasentantskabet. Hjertesagerne er bor-
nene, samt at sikre kvalitet 1 MSF’s arbejde, herunder medlems-

GERT RIIS

Alder: 36 ar

Adresse: Torvevanget 214, 8310 Tranbjerg J.
Uddannelse/arbejde: Autodidakt IT- og organisa-
tionsmand.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: 1 sin tid var jeg
med til at starte Ungdomsgruppen, hvor jeg har
varet aktiv lige siden. Som et aktivt medlem af

Ungdomsgruppen har jeg gennem tiderne vaeret med
til at arrangere og afvikle adskillige kurser. Som falge af mine politiske inter-
esser har jeg de sidste 10 &r repraesenteret Ungdomsgruppen i DSI-Ungdom,
hvor jeg det sidste ar har varetaget opgaven som formand. I somrene 92-97
var jeg en del af crewet pa Gren Koncert. Her lavede jeg gadegpgl som re-
klame for koncerterne, jeg sad i Informationen, og jeg sluttede pa scenen
med henholdsvis SLAPPENDALES og Svindlerformidlingen. Jeg kan her til sidst
naevne, at jeg tidligere har siddet i repreesentantskabet gennem 3 perioder.

ISAK KORNERUP HOUE

Alder: 18 ar

Adresse: Bogebjergvej 11, Fevling, 8740 Bradstrup
Uddannelse/arbejde: Gar i gymnasiet, 2. g, mate-
matisk linje.

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden m.v.: Har veeret

barnejournalist pa Muskelkraft, aktiv i SF Ungdom.

Jeg har fiet lyst til at engagere mig i Muskelsvindfonden. Mus-
kelsvind ma trods alt siges at vere et af mine ekspertiseomrider —
jeg har endda haft op til flere forskellige diagnoser, si jeg spender
bredt. Lige nu har jeg Limb Girdle.

Jeg har varet politisk aktiv, indtil jeg tog en pause for at hel-
lige mig gymnasiet. Min forste “politiske” post var en stilling som
bornejournalist ved Muskelkraft. Det har i stor grad veret med til
at vaekke mig politisk, fik mig til at tenke over tingene. Senere

arbejdet, der skal balancere mellem forretningen MSF og de men-
neskelige sider i MSE

Det bliver en ganske vanskelig periode, hvad det ekonomiske
angar, og der vil blive krevet en meget stor indsats af ledelsen. Jeg
mener derfor, at det er utroligt vigtigt for Muskelsvindfonden, at
den stabilitet pa formandsposten, som Muskelsvindfonden er kendt
for, fastholdes. Det generationsskifte, der netop er sket pa for-
mandsposten, sker nu ogsa pa direktionsposten, og jeg mener, at
det er helt afgarende, at det sker under nuvaerende formandsskab.
Min opstilling til en ny 3 ars periode er derfor athangig af, at Jes
Erik Jessen velges som formand, da jeg ikke onsker at deltage 1
ledelsen af Muskelsvindfonden under en total ny ledelse. Det skal
1 den forbindelse bemaerkes, at der ikke er tale om personproble-
mer 1 forhold tl de evrige kandidater il formandsposten. Min
holdning er blot, at det er vasentligt, at ledelsen bliver stabiliseret
for at stkre Muskelsvindfondens fremtid.

Jeg har siden mit trettende dr altid fulgt Muskelsvindfonden. Grun-

den ul, at jeg nu igen stiller op til repraesentantskabet, er, at jeg

mener, at der med det forestaende kampvalg til formandsposten

vil ske en sund udvikling, som jeg meget gerne vil bidrage til. I

mit arbejde 1 representantskabet vil jeg gerne:

» Styrke de politiske budskaber.

* Styrke de unge muskelsvindleres deltagelse 1 det politiske arbejde.

» Styrke indsatsen over for de muskelsvindlere, der har behov for
stotte til at etablere sig 1 voksenlivet.

* Styrke fokus pa muskelsvindleres tilgang til arbejdsmarkedet.

* Styrke medlemsindflydelsen.

Jeg vil ul slut ikke legge skjul p4, at jeg stotter Dan Brocks
kandidatur til formandsposten. I den forbindelse kan jeg nzvne,
at hvis jeg bliver valgt til repraesentantskabet, overvejer jeg at kan-
didere til bestyrelsen, hvis Dan bliver formand.

engagerede jeg mig 1 SF's Ungdom, indtil de ikke leengere ville,
hvad jeg ville. Jeg har veeret 1 en arbejdsgruppe, hvor vi skulle for-
berede en hering om skoleelevernes ensker for deres skolegang.

Hvad er det sa jeg vil arbejde for i fonden? Jeg har selv haft
stor glede af Muskelsvindfondens tilbud, og jeg mener selvfolge-
lig, at v1 skal beholde og videreudvikle disse. Men det, som jeg vir-
kelig foler, har betydet noget, er den @ndrede holdning, politisk
og folkehigt, som fonden har formdet at skabe til svindlere og andre
handicappede. Det er dette politiske arbejde, jeg har rigtig stor
respekt for. Det er den arv, vi skal lgfte, for at handicappede ikke
igen bliver opfattet som hjzlpelase stakler. Det skal vi modbevise
ved at vaere dynamiske og fornuftige og tale vores sag offentligt.
En segning pa Infomedias database, som dekker de fleste lands-
dakkende aviser, viste mig, at Muskelsvindfonden kun har optradt
1 fem avisoverskrifter i det sidste dr, og ikke en eneste af dem hand-
lede om politik. Her skal vi blive bedre, muskelsvind skal sgu’ pa
forsiden! n
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Af Anita Kruse
[Hlustration:

Bitten Vernersen
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Genteknologi og etik
bor droftes samtidig

Det er vigtigt med lobende debatter om den genteknologiske
udvikling og etikken ved at bruge den, mener Anita Kruse

Udviklingen pd det genteknologiske
omride lgber hurtigt, og det er der-
for vigtigt hele tiden at holde sig
ajour med dette felt — iseer det om-
rdde, som kan have betydning for
behandlingen af neuromuskulere
sygdomme. En vasentlig grund er
naturligvis ¢til stadighed at vere
orienteret og kunne videreformidle
viden og information om behand-
lingsmuligheder til medlemmerne,
men en anden — lige sd vigtig —
grund er at tage etisk stilling til de
muligheder og udviklingsperspek-
tiver, der viser sig.

Muskelsvindfondens repraesen-
tantskab har tidligere ved forskellige
lgjligheder dreftet disse etiske sporgs-
mil i forbindelse med genteknologi,
og debatten er ogsd foregiet 1 Insti-
tut- og medlemsudvalget, 1 Institut
for Muskelsvind og andre medlems-
sammenhznge. Nogle vigtige og
centrale fokuspunkter er:
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* Institut for Muskelsvind ber ind-
samle den eksisterende viden og
afsette ressourcer til at viderefor-
midle den indhentede information
om igangvaerende forskning og
forsgg til medlemmerne.

Instituttet skal indgd 1 et inter-

nationalt samarbejde, bla. via
ENMC (European Neuromuscu-
lar Centre) for derigennem at sikre,
at medlemmer ikke tilbydes delta-
gelse 1 medicinske forsgg, som alle-
rede er foretaget 1 andre lande eller
1 andre sammenhzange, men at disse
koordineres i stedet. Der skal der-
igennem sikres kvalitet og relevans
samt etiske aspekter.

Det skal sikres, at den enkelte per-
son eller familie med muskelsvind
pd basis af de indhentede oplys-
ninger og den tilbudte ridgivning
gives det bedst mulige grundlag
for selv at kunne treffe sit eget
valg. En hvilken som helst person-

lig og kvalificeret beslutning er lige
sd rigtig og acceptabel som en
anden, og der skal fra Muskel-
svindfonden og instituttets side
stottes op om denne.

Genteknologier
Men hvad dekker genteknologicrne
over?

Genterapi — omhandler behand-
lingsformer, hvor man indferer gener
i patientens celler enten for at erstatte
syge gener eller for at regulere de
proteiner, som dannes i cellerne.

Tidligere har der varet store
forventninger til dette omride, hvor
man nu er mere tilbageholdende,
om end det fortsat er et felt, hvor
der kan vise sig betydningsfulde
behandlingstilbud til sivel arvelige
sygdomme som cancer- og hjerte/
karsygdomme.

Problemerne knytter sig primeert
til udvikling af egnede metoder til
overforsel af det genetiske materiale
og de virus, der ofte anvendes til
dette. Disse virus kan nemlig inde-
bzre en smitterisiko ved genterapi.

Gendiagnostik — er en tekno-
logi, som er i anvendelse i det dan-
ske sundhedsvasen i dag 1 form af
DNA- eller RNA-analyser. Behand-
lingen dbner mulighed bide for at
vurdere patientens risiko for at ud-
vikle sygdom, men ogsa for at for-
udsige, hvilken behandling der vil
vere mest relevant til den enkelte
patient.

Nogle af de problemer, der er
mest igjnefaldende i forbindelse
med denne behandlingsform, er dels
at sikre den enkelte borgers ret til
“ikke-viden” og at fravaclge behand-
ling, dels at kunne impdekomme et
gget behov for ridgivning. Desuden
at vaere opmarksom pé behovet for
at regulere via lovgivningen, og
endelig at det kan vaere ganske pro-

blematisk, at disse tests i stigende
grad udbydes i kommercielt regi,
bl.a. via internettet.

Xenotransplantation — omfat-
ter behandlingsmetoder, hvor celler,
vav eller organer transplanteres fra
dyr til mennesker med henblik pa at
erstatte dirligt fungerende vaev eller
organer hos mennesker. Xenotrans-
plantation er ikke en behandlings-
form, som tilbydes i Danmark, lige-
som der heller ikke foregir nogen
klinisk forskning her i landet inden
for feltet.

En vesentlig risiko ved denne
behandling er overfgrsel af smitte fra
dyr til mennesker og dermed risiko
for epidemier blandt mennesker og
smittespredning til dyr. Dette ber
naturligvis afvejes 1 forhold ¢l be-
handlingens eventuelle fordele.

Stamcelleforskning — arbejder
med udvikling af behandlingsmulig-
heder rettet mod kroniske eller inva-
liderende lidelser, hvor der i dag ikke
findes helbredelsesmuligheder. Malet
er ved at implantere stamceller i
kroppen at f3 disse til at erstatte det
syge vav eller medvirke til, at reste-
rende celler og vev kan overleve.
Stamceller er menneskets “urceller”,
og som siddan har de evnen til at
specialisere sig til alle de gvrige cel-
letyper, som kroppen bestér af.

Af forskningsresultaterne frem-
gdr, at iseer embryonale stamceller
(fra det menneskelige fosteranleg)
under rette betingelser kan bringes
til at udvikle sig til nerveceller, mus-
kelceller, etc. Gennembruddet inden
for denne forskningsgren kom i
1998.

Forskning og terapi i stamceller
befinder sig pa et indledende stadie,
dvs. hvor der endnu ikke er umid-
delbar udsigt til en behandling af
mennesker med alvorlig sygdom. P4
verdensplan mener forskere imidler-

tid, at netop dette forskningsomride
har et keempe potentiale bide som
forskningsomride og i fremtidig be-
handling af sygdomme. Det er sile-
des isaer stamcelleforskningen, der
dbner spendende visioner for vores

gruppe.

Etiske bet@nkeligheder

Den nuvarende viden viser alts3, at
de mest potente stamceller wil
kunne fis fra embryonet. Men ogsd
fra navlesnorsblod og udvokset vev
er det i stigende grad muligt at iso-
lere stamceller med et vist udvik-
lingspotentiale. Det sporgsmal, der
rejser sig, er naturligvis, om de poten-
tielle muligheder for udvikling af
nye behandlinger kan opveje de
etiske betenkeligheder, som relate-
rer sig til isolering af stamceller fra
embryonet. I England og Sverige til-
lades dette, mens det i USA og Tysk-
land alene er tilladt at forske pi
allerede cksisterende embryonale
stamcellelinjer.

“Det er en vigtig dimension i livet for et
menneske, at vi er blevet til i et lotteri.”

Her i landet er situationen uaf-
klaret. Sporgsmilet om embryoner
dxkkes af lov om kunstig befrugt-
ning, som p.t. alene tillader forskning
1 IVF-behandling (reagensglas-
befrugtning) og praimplantations-
diagnostik (diagnostik p4 befrugtede
xg) og kun, nir der er tale om over-
skudsembryoner fra IVF-behand-
lingen. Loven sztter derimod ikke
grenser for forskning pd impor-
terede stamcellelinjer.

Genteknologiudvalget  under
Ministeriet forVidenskab,Teknologi
og Udvikling anbefalede sidste
efterdr en bred offentlig debat som

led i en lovrevision for at klargere
reglerne pa dette felt.

De tre forstnevnte behandlings-
omrider reguleres derimod for
nuvarende tilstrekkeligt af den
eksisterende lovgivning ifglge Gen-
teknologiudvalgets vurdering.

Forskning i stamceller
Folketinget atholdt s8 i januar i dr en
hering, hvis forml var at give et
indblik i stamcelleteknologi og i
forsknings-, sundheds- og erhvervs-
msessige muligheder og konsckven-
ser samt de etiske udfordringer for-
bundet hermed.

En af de vigtigste pointer fra
heringen var, at brugen af embryo-
nale stamceller 1 behandling af men-
nesker med handicap ikke er neert
forestiende. Tidshorisonten er mini-
mum 15 4r, idet der bide skal foregi
en drrekke med grundforskning og
derefter en fem 4rs provetid af de
udviklede praeparater. P4 forskellige
hegringer og konferencer har jeg
hert tidsperspektiver fra 13 til 30 r!

En problematik, som ogsi kan
vere verd at nevne, er, at der kan
vaere bivirkninger ved brugen af den
immunforsvarssvekkende medicin,
som er forbundet med implantation
af stamceller i kroppen. Der blev
navnt betydningen af den side-
lgbende forskning, dvs. at der fort-
sat prioriteres at blive forsket i
voksne stamceller, selv om de har et
mindre potentiale i forhold til at
kunne udvikle sig til alle celler og
vavstyper 1 organismen. Aspekter
som betydelige gkonomiske gevin-
ster kan ogsd influere og vare uetisk.
Der var imidlertid en bred opbak-
ning til, at forskning i embryonale
stamceller skulle tillades.

Hogringen var startskuddet til
forirets politiske debatter, som skal
udmunde i en dansk lovgivning pi
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omridet. Og i marts udsendte Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet et ud-
kast til forslag til lov om @ndring af
lov om kunstig befrugtning om-
handlende tilladelse til forskning i
embryonale stamceller i op til 14
dage gamle embryoner, hvis forel-
drene tillader det. Og formuleringen
er “Huvis forsegene ved anvendelse af
befrugtede =g og stamceller herfra
har til formél at opni ny viden, som
vil kunne forbedre mulighederne
for behandling af sygdomme hos
mennesker.”

Ifplge forslaget skal forskning
med det anforte formadl alts tillades
pé befrugtede 2g, nir disse er over-
skydende fra kunstig befrugtning, og
stadigvack som hidtil m3 disse be-
frugtede =g kun holdes 1 live 1 14
dage uden for en kvindes livmoder.
Det er ligeledes en betingelse, at
forskningen har til formal at udvikle
nye behandlingsmetoder til syg-
domme hos mennesker.

Importerede stamceller skal lige-
ledes underkastes de samme betin-
gelser, som skal veere geldende for
embryonale stamceller tilvejebragt i
Danmark, altsd skal hidrere fra over-
skydende =g fra fertilitetsbehand-
ling, og samtykkereglerne fra parret
og kravet om forskningsformal skal
vare opfyldt.

Hvad skal vere tilladt?
For mig at se er en klargering af
lovgivningen pd dette felt vasentlig.
Netop fordi omridet rummer sivel
muligheder for ny erkendelse og nye
behandlingsmetoder som etiske og
moralske aspekter, er det vigtigt at i
lovgivet om, 1 hvilken grad og under
hvilke betingelser anvendelse af stam-
celler i forskning og behandling skal
vere tilladt.

Det fremsatte lovforslag dbner
altsd mulighed for brugen af men-

neskelige fosteranleg til stamcelle-
forskning og forventes ferdigbe-
handlet inden sommerferien. Det
kontroversielle er naturligvis, at stam-
cellerne tages fra befrugtede ag
umiddelbart efter, at de er begyndt
at dele sig i flere celler, og der er altsi
tale om menneskeligt liv om end pi
et meget tidligt stadium, men som
sddan har krav pd en vis form for
beskyttelse.

Der er ingen tvivl om, at det
ville veere uetisk at skabe fostre med
henblik pé at forske i dem, men at
anvende allerede eksisterende, over-
skydende fosteranleg er for de fleste

“Maske skal man ikke altid gore
noget, bare fordi det kan goves.”

mere acceptabelt. En ny under-
sogelse viser faktisk, at over halv-
delen af de forzldrepar, som har
vearet 1 behandling pd Rigshospita-
lets fertilitetsklinik, gerne vil donere
deres overskydende g til forskning
1 stedet for at fi dem destrueret.

Man kan ogsi vende problema-
tikken og anlegge den synsvinkel, at
det at destruere de mange oversky-
dende =g cr uetisk. Danske fertili-
tetsklinikker destruerer faktisk arligt
4.000 =g, hvilket skulle vere til-
strekkelig mange til at deekke efter-
sporgslen til den enskede grund-
forskning.

Huvis lovforslaget ikke gennem-
fores, mener mange forskere, at der
er stor risiko for, at penge og for-
skere og dermed viden vil sgge til de
lande, der tillader forskning i em-
bryonale stamceller. Selv om denne
lov nu vedtages, bor der fortsat
legges vaegt pd alternative metoder
frem for anvendelse af embryoner.

Sundhedspolitisk Udvalgs politik-

papir er grensen sat ved 14 dage
gamle embryoner, men vi har sam-
tidig anfert, at det gnskes, at forsk-
ning i og anvendelse af metoder,
hvor embryoner ikke anvendes,
fremmes mest muligt.

Granser for indgreb

For Sundhedspolitisk Udvalg i DSI,
hvori jeg reprzsenterer Muskel-
svindfonden, deltog jeg 1 oktober
2002 i en hering om biobanker
arrangeret af BIOSAM. Biobanker
er samlinger af menneskeligt biolo-
gisk materiale til brug i forskning,
behandling, diagnosticering m.m.,
og heringen rejste mange problem-
stillinger forbundet med omridet,
bl.a. sporgsmélet om anonymisering,
samtykkeerklering og tilbagetrak-
ning heraf, samtykkeerklering fra
forxldre pa berns vegne, fortrolig-
hed, ikke-diskrimination, forbud
mod ekonomisk gevinst og god-
kendelsesprocedurer for projekter,
etc. Det vasentlige perspektiv er, at
biobanker i langt stgrre udstrackning
dbner mulighed for individuelt til-
passede behandlingsformer. Der
overvejes revidering af lovgivningen
pd dette felt.

I november 2002 deltog jeg i en
konference arrangeret af Det Etiske
Rid og Det Dyreetiske R3d med
titlen “Forbedring af mennesker og
dyr”. Denne handlede om, hvor
graensen gir for, hvad vi vil accep-
tere med hensyn til endringer af
menneskers og dyrs normale egen-
skaber. Der er nemlig en sammen-
haeng imellem, hvad vi gor ved dyr
og mennesker, men det er forskel-
lige ting, vi accepterer, hvad der er
ganske tankevakkende. Feks. accep-
teres milrettet husdyravl og kloning
af mus til dyreforssg, men ikke

kirurgiske forbedringer sisom

hale- og erekupering p4 hunde.
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Samtidig har vi en forholdsvis
liberal holdning til kosmetisk kirurgi
pi mennesker, og det accepteres, at
mennesker tager koncentrations-
fremmende, humgrregulerende og
slankende medicin. Derimod er det
uacceptabelt at anvende hormoner
med henblik pi at ege dyrs produk-
tivitet og preestationsniveau.

De fleste nye biotéknologiske
redskaber - og altsd ogsi genetisk
betingede — betragtes som forsvar-
lige 1 husdyravlen, sifremt dyrene
ikke pafares lidelser. Leegemidler an-
vendes ikke kun til at lindre, hel-
brede og forebygge, men i hej grad
ogsd til at forbedre f.eks. hukom-
melse, indlering og fysisk formien
hos mennesker. Det er naturligvis
specielt 1 forhold til forbedringer pa
genniveau — og iser hvis der er tale
om pévirkning af kommende gene-
rationer - at de etiske spgrgsmil
rejser sig.

Etiske overvejelser
Tilbage til stamcelleterapien. Sifremt
loveendringen vedtages, er de politi-
ske barrierer fjernet, men stadig
resterer de etiske og praktiske.
Holdningerne er mangespek-
trede, lige fra en liberal-humanistisk
tilgang, transhumanisme, der stgtter
en sikaldt autoevolution, altsd en
udvikling styret af intelligens 1 stedet
for naturlig udvzlgelse, og som
anskuer teknologien som redskab til
at frigere mennesket fra dets natur-
lige begransninger.
Genforbedringer er muligvis
ikke 1 sig selv problematiske, sfremt
omstendighederne er ideclle, men
for mig at se er det afgorende, at
faktadiskussionen og verdidiskus-
sionen holdes sammen. Vi kan ikke
diskutere, hvordan det ville fungere
i en perfekt verden, nir vi ikke lever
1 en sddan. Debatten ber netop fore-

gd 1 sammenhaeng med erfaringerne
fra den virkelige verden og i per-
spektivet af den viden, som vi 1 dag
besidder om mulighederne og risi-
ciene ved at forbedre menneskers og
dyrs egenskaber.

Grenserne flyttes ofte med
teknologiens udvikling, og risikoen
for glidebaneeffekten ber ikke over-
ses. Professor i filosofi, Peter Kemp,
udtalte siledes pd ovennavnte kon-
ference, — som i gvrigt den tyske

“Vi kan ikke diskutere, hvordan det
ville fungere i en perfekt verden, ndr vi
ikke lever i en sddan.”

filosof Jirgen Habermas — at det er
en vigtig dimension i livet for et
menneske, at vi er blevet til i et lot-
teri.

Diskussionen om, hvor meget vi
onsker og kan regulere ved lovgiv-
ning er hele tiden aktuel. Udviklin-
gen inden for omridet vil fortsatte,
og der er mange vigtige sporgsmal
at tage stilling til. Man kunne mdske
rejse sporgsmilet: Bar Muskelsvind-
fonden som organisation, der reprae-
senterer mennesker med alvorlige og
omfattende sygdomme/handicap, i
storre udstreekning melde ud med
holdningstilkendegivelser i forhold
til offentligheden?

I hvert fald er det en debat, der
tilbagevendende ber foreg 1 de poli-
tisk ledende organer sisom repree-
sentantskab og bestyrelse og natur-
ligvis ogsd 1 de faglige kredse i
Institut for Muskelsvind.

Ogsa EAMDA sxtter nu pa
dagsordenen en diskussion af, hvor-
ledes patientforeningerne skal for-
holde sig 1 forhold til tilbud til
medlemmerne om medvirken 1
medicinske forseg og behandling.

Den etiske debat er altsd altid vigtig
og mi tilbagevendende fores, ogsi
selv om en effektiv behandling af
muskelsvind ikke ligger lige om
hjernet.

De langsigtede konsekvenser og
de etiske spargsmil ber vurderes, og
det ber debatteres, hvilke zendringer
vi vil acceptere, og hvilke risici vi
Igber, for de allerede er en realitet.
Derfor er det vigtigt med lobende
debatter og lovgivningsmassig regu-
lering for at modvirke misbrug.

De etiske holdninger skal gen-
vurderes og miske revideres i hen-
hold til den teknologiske udvikling.
Denne dbner serdeles mange spen-
dende perspektiver, men skal vi for
enhver pris folge den nye bio- og
genteknologiske udviklings mulig-
heder? Miske skal man ikke altid
gore noget, bare fordi det kan gores.
Det er bl.a. det, etik handler om. Og
ctik har vi alle sammen “forstand
pd” - brugere/patienter ligesi vel
som lzeger, molekylerbiologer, tek-
nologer som medlemmer af Etisk
Rid.

Kildeangivelse:

— Ministeriet for Videnskab, Tek-
nologi og Udvikling: “Fremtidens
Bioteknologier — muligheder og
risici.”

— BIOSAM: “Biobanker — Be-
skyttelse af humangenetisk materi-
ale”

— BIOSAM: “Forbedring af
mennesker og dyr.”

- Desuden Lovforslaget og di-
verse artikler 1 fagtidsskrifter og
dagspressen.

Anita Kruse er medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse og af DSI’s
Sundhedspolitiske Udvalg. o
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Mini crosser szelges
El-scooter, Mini Crosser model
130S (9/7-2001) szlges. Fin stand,
brugervejledning, nypris kr. 51.000,
selges for kr. 25.000.

Henvendelse Tove Hansen, Sol-
rod Strand, tlf. 56 14 38 12.

Fra barn til voksen
Formidlingscenter @st har udgivet
et temahzfte om problemstillingerne
ved overgangen til voksenlivet for
unge handicappede. Indholdet er
baseret pa de positive erfaringer, som
nogle kommuner har gjort sig pa
omridet ved at zendre pd indsatsen
over for de unge.

Udgivelsen af temahaftet er af-
slutningen pé et sterre modelprojekt
om kvalitetsudvikling pd handicap-
omridet, som fire kommuner og
DSI har deltaget i. Projektet, der
" blev afsluttet i 2002, var finansieret
af Socialministeriet.

Temaheftet kan fis ved henven-
delse til Formidlingscenter st,
tlf. 57 67 46 46 eller via hjemme-
siden: www.fc-east.dk.

Overgange

Et temahafte om yngre
handicappede

og kaordingtion

Forening for tilgaengelighed

I midten af februar blev en ny for-
ening stiftet: “Foreningen Tilgenge-
lighed for Alle”. Bag foreningen stir
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI), Hotel-, R estaurant- og
Turisterhvervet og Danmarks Turist-
rid. Formilet med foreningen er at
styrke og koordinere den indsats, der
kan forbedre handicappede og =ldre
personers adgang til gode og spzn-
dende ferieoplevelser i Danmark. En
af hovedopgaverne for foreningen

bliver at std for en kvalitetsmaeerke-
ordning for tilgengelighed, der skal
gore det lettere for forbrugerne at fi
en god og pélidelig information om
tilgengeligheden til hoteller, cam-
pingpladser, museer, forlystelses-
parker, feriecentre m.v. Markeord-
ningen er ogsd teenkt som et vigtigt
redskab i den internationale mar-
kedsforing af god tilgengelighed
inden for dansk turisme.

Sommersjov for unge

Et sommer-hgjskolekursus med
andre unge? Var det noget for dig?
Muskelsvindfondens ungdomsgrup-
pe er for forste gang giet sammen
med Egmont Hgjskolens elevfor-
ening og Dansk Handicap Forbunds
Ungdomskreds om at arrangere en
uges sommerkursus pd Egmont
Hojskolen ved Hou. Programmet
for ugen, der har fiet titlen “Som-
mersjov i Hou”, byder pé et varieret
udbud af aktiviteter, man kan velge
sig pd: madlavning, teater, magi,
sejlads, friluftsliv, musik, avis, smyk-
ker og hjemmeside samt flere felles-
timer med foredrag, udflugter, vin-
smagning m.m.

Milgruppen for kurset er
unge/voksne i alderen 18-35 4r med
og uden handicap. Kurset foregir
den 7.— 13. juli og koster 2.600 kr.
Prisen for hjelpere er den samme,
men personer med handicap kan
soge dekning af bide deres egen og
en evt. hjelpers deltagerbetaling hos
kommunen.

Yderligere oplysninger om kur-
set hos medlemskoordinator Eva
Christensen, Muskelsvindfonden, tlf.
89 48 22 22 eller hos Eva Carlslund,
Egmont Hajskolen, tif. 87 81 79 00.

Pjece om fritidstilbud

“Det gode tilbud” er titlen pi en
pjece, som Center for Ligebehand-
ling af Handicappede har udgivet
med eksempler pd gode kommunale
fritidstilbud for handicappede bgrn
og unge. Med gode tilbud menes, at
bern og unge med handicap fir de
samme udviklingsmuligheder som
bgrn og unge uden handicap, og at

NOTABENE

fritidstilbuddene tilrettelaegges ud fra
den enkelte person og den enkelte
situation.

“Eksempelsamlingen giver ikke
svaret pd, hvordan man etablerer det
gode tilbud, og hvad det skal best3 af
~ men eksemplerne tilbyder leserne
nogle vigtige aspekter af, hvad man
bar tage hensyn til for at kunne lave
et godt tilbud,” hedder det bl.a. i
pjecen.

Pjecen kan fis pid Center for
Ligebehandling af Handicappede, tif.
33 11 10 44 eller via www.clh.dk.

Et tilgaengeligt Tivoli

Tivoli 1 Kebenhavn skal geres mere
tilgengeligt for mennesker med
handicap. I de kommende tre 4r skal
der investeres mindst 12 mio. kr.i at
forbedre tilgengeligheden 1 den
gamle have.Tre fonde: Sahva Fon-
den, Fonden R ealdania ogVanfore-
fonden har givet tilsagn om at yde
tilsammen knap syv mio. kr. over de
nxste tre ir, mens Tivoli selv afset-
ter yderligere mindst fem mio. kr.

I forste etape af forbedringerne
er der blevet udarbejdet en oversigt
over de problemer, handicappede
mgder 1 og omkring Tivoli, og en
handlingsplan for de kommende ti
irs indsats. I 2003 skal der bl.a. byg-
ges et elevatortirn ved indgangen
ved Hovedbanegirden, som giver
kearestolsbrugere og gangbesvaerede
let adgang til Tivoli. I 2004 skal for-
bedringerne bl.a. ske i omriderne
“QOrienten” og “Kina”, som omfat-
ter bide forlystelser, restauranter,
spillehaller og butikker.

53

Muskelkraft 3/2003




'ostbesarget blad. 8245 ARC.

) ;}-




