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KORT NYT Politirapport om Aero-koncert udtrykker kritik - Hjenmeside med ansigtsløftrring.

FORMANDSVA[GET Tr:e kandidater stiller op til forntandsposten i Muskelsvindfonden.

DIREKTøRSKIFTE Muskelsvindfondens direktør Marianne Frederiksen har opsagt sin stilling.

ALS-PROJEKT 13 respilatorbrugere med ALS deltog i kursus, sonr optakt til nyt projekt.

BLIV-BEDRE-KURSUS 36 bør:n og unge med rnr.rskelsvind deltog i kursus for at lære rnere.

AH ABE.KONCERT Årets koncert for børneånrilier præsentercs. Medlernslabat pir billetter

ARSBERETNING Mtrskelsvindfonclens bestyrelse aflægger ber-etning for' 2002,der blev et markant år.

VAIGSIDER I{andidater til valget af formand, næstlormand og repræsentantskab.

GENTEKN0L0GI 0G mK ; Fakta og værdier bør kædes sanrl1en, når det drejer sig om br:ug af genteknologi

I.IOTABENE Nye pjecer - Forening for tilgængelighed - Sommersjov i Hou Tivoli for alle

FORENINGSINFORMATION Aktivitetskalender - adresscr

Det er sådan set ikke afgørende, on det er få eller nrange, der giver udtr:yk fbr kri-
tik - for det er først og fi'emrnest kritikken, vi kan lære af, skriver formand.Jes Erik
Jessen i en kornnrentar til sidste års spørgeskenraunder:søgelse blandt rnedlenrmer
og brugere i Muskelsvindfonden og Institut for Muskelsvind. En delrapport om
Institut for Muskelsvind viser, at 80 % af brugerne ikke var utilfi-edse med noget
sonr helst.

9ørn og unge med muskekvind hor igennem de seneste år opfordret
Institut for Muskebvind til at lave et kursus, hvor de kunne Lære

noget. 1pJordringen er blevet fu{gt, og i morts tilbød instituttet et
Bliv-berlre-kursus, hvor et af ennerne - efter børnenes ønske - var
bornepleje.
Foto: Steen H. Christensen.
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Kritik af forløbet omkring
Aero-koncerten
10. april offentliggjorde Aalborg
Politi den længe ventede politiunder-
søgelse at forløbet omkring Jean
Michel Jarre koncerten Aero i Gl.
Vrå Enge i september sidste år.

En koncert, der medførte klager
og kritik fra publikum, som oplevede

trafikalt kaos og meget mudrede
koncertomgivelser på grund afjord-
bundsforhold og voldsomme regn-
mængder.

Koncerten var arrangeret af
EventMus Fonden, som efterfølgen-
de pr. kulance udbetalte 350.000
kroner til personer, der ikke nåede
frem til koncerten på grund af trafrk-
problemerne og til koncertgæster,
som havde et berettiget krav om
kompensation for en dårlig 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-
søgelsens konklusioner er grundlag
for yderligere reaktion.

I'den 200 sider lange redegørelse
kritiseres både politi og arcangør på

en række punkter. En kritik, som
Muskelsvindfonden og EventMus
Fonden, der stod for afviklingen af
arrangementet, allerede i dagene

efter koncerten erkendte berettigel-
sen af.

Den væsentligste konklusion i
rapporten er imidlertid, at der ikke
er baggrund for et strafferetsligt
efterspil. I politiets redegørelse hed-
der det bl.a.'." at det efter undersøgelsen

vurderes, at der ikke er skabt en rimelig

formodning om, at der af arraøgøren eller

de implicerede myndigheder er begået

ouertrædelser af strffilouen eller sket

tilsidesættelser af særlougiuningen i

forbindeke med de opstillede uilkår for
koncerten eller i forbindelse med sik-
kerhe dsforholdene under koncerten, jfr.
Retsplejelouens paragraf 749, stk. 2."

"Den omåttende rapport er
læreÅg og ind i mellem tankevæk-
kende læsning. Der er konkrete kri-
tikpunkter, som vi rrrå, tage til os og
lære af, for det er netop den del af
kritikken, der er berettiget, som kan
gØre,at vi bliver endnu bedre, selv
om der allerede er gjort meget ud af

KORT NYT

en intern evaluering," siger formand
for Muskelsvindfonden, Jes Erik
Jessen, der samtidig erkender, at det
desværre gik for stærkt i planlæg-
ningsfasen.

FIan noterer sig, at politiunder-
søgelsen også konkludere! at Event-
Mus Fonden sorr' afiangØr uden
hensyn til omkostningerne bestræbte

sig på at skabe et arrangement, hvor
såvel oplevelse som ikke mindst sik-
kerhed var helt i top.

Af Bodil Jensen

Arkiufuto: Lars Horn/

Baghuset

Aero-kanceften
medførte kloger og
kitik fra publikum.
som bL.a. oplevede en
meget mudret konceft-
pLads.

Ansigtsløftning til
www. m us kelsvi n dfo n d en . d k
Muskelsvindfondens hjemmeside -
www muskelsvindfonden.dk - har
fået nyt udtryk. Grafisk er der taget

udgangspunkt i pjecen om Muskel-
svindfondens værdigrundl ag,"D an-
sen med muskelsvind".

Hjemmesiden har siden efteråret
levet en lidt underdrejet tilværelse på

grund af sikkerhedsproblemer, men
skulle nu være tilbage på fuldt funk-
tionsniveau.

Den nye ansigtsløftning er et led
i en større omlægning af hjemme-

siden, som løbende vil blive gen-
nemføft i den kommende tid. I første

omgang er der ændret på design og
på indgangsmenuerne på forsiden,
mens indholdet løbende vil blive
opdateret og fornyet. Planen er, at
hjemmesiden fremover skal gøres

mere attraktiv og tidssvarende både
for Muskelsvindfondens medlem-
mer og for nye "besØgende", der
ønsker information om muskelsvind
og om Muskelsvindfonden.

Det skal bl.a. ske via nyt indhold,

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

Op til det kommende lands-
møde vil man på hjemmesiden bl.a.

kunne finde oplysninger om lands-
mødets program, k-andidater samt

stemrneregler m.v. Selve landsmødet
vil naturligvis også kunne fø7ges påt

hjemmesiden via nyheder, reporta-
ger og billeder. -boje
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Først var der en, så to og nu tre kan-
didater til det kommende formands-
valg i Muskelsvindfonden - et valg,

som finder sted på landsinødet den
24-25.naj.

I januar besluttede Muskelsvind-
fondens næstformand,Jens Lund, at

melde sig solrr modkandidat til den
nuværende fonnand Jes Erik Jessen.
En helt ny situation i Muskelsvind-
fonden, der aldrig tidligere har op-
levet et karnpvalg om formands-
posten.

For nylig meddelte så bestyrelses-

medlem Dan R. Brock, at han -
sorn den tredje rnand - nu også kan-
diderer til formandsposten.

Huofor?
'Jeg mener, at jeg har nogle kva-

liteter, og en ballast, der vil kunne
udnyttes som formand, fordi jeg har
været med i Muskelsvindfonden i
mange år, og fordi jeg har været
langt omkring i foreningen. Så jeg
føler, atjeg har ct rneget bredt kend-
skab til fonden, og atjeg har noget
at byde på. Blandt andet at jeg er
diplomatisk og god til at se andre
vinkler - og også gerne de lidt skæve

vinkler - på tingene," siger Dan
Brock, der i kandidatfeltet ser sig

selv som værende rnanden i midten.
Han har væ1-et medlen af Mus-

kelsvindfonden siden starten af
B0'erne først som aktiv i ungdoms-
gruppen og siden som medlern i
flere omgange af både repræsentant-

skab og besryrelse. Desuden har han
været rundt solx oplægsholder i
medlemsgrupperne og på kurser,
rned som fiivillig på Grøn Koncert
fra. 1993-1998 og en meget aktiv del

af foreningens u-landsgruppe, Mus-
kuland, siclen 1993 sarnt med i Mus-
keisvindfondens engagement i Øst-
eLrropa.

Svær beslutning
Dan Brocks beslutning orn at del-
tage i kampvalget, selv om der alle-
rede er to andre kandidater på banen,

er trdsprunget af , at han har fie t en
del opfordringer om at stille op. Men
det val en beslutning, som krævede

en hcl del ovelvejelse - og en tul i
sonlmerhus for at komme helt væk
fra hverdagen og få skabt plads ti1

eftertanken.

"Det er klart, at opfordringerne
har været en medvirkende årsag til
min beslutning. Min kandidatur er

derfor ikke et udtryk for en util-
fiedshed, men mere et udtryk for en

lyst til at være rned.Jeg lægger ikke
skjul på, at det ikke altid har været
min ambition at blive formand for
Muskelsvindfonden, så jeg havde

brug lor grundigt at overveje. onl
jeg kunne se mig selv i rollen sorn
formand - og det kan jeg godt,"
siger Dan Brock.

Efter hans mening er der ikke
behov for at lave om på en hel masse

ting i Muskelsvindfonden, men der

er behov for at fi stabiliseret økono-
mien.

"Der er rigtig mange ting, der
kører godt i vores forening, og dem
er der ingen grund til at lave om på.

Men vi har fortsat brug for at foku-
sere på økonomien. Bl.a. er Mus-
holm Bugt Feriecenter en stor øko-
nomisk post, som vi skal have fundet
en løsning på. Det er vi allerrde godt
i gang med ved at forsøge at finde
samarbejdspartnere, og den vej skal

vi fortsætte," mener Dan Brock.

Et sundhedstegn
Han ser ikke et karnpvalg om for-
rnandsposten med flere kandidater
på banen som et problern, snarere et

sundhedstegn.
"Det er en uvant situation for

foreningen, fordi der aldrig tidligere
har været en modkandidat ti1 for-
manden. Så det er klart, at nogen har
fået et chok, men jeg ser ikke karnp-
valget som et tegn på, at der er krig
på kniven i vores forening. Selvføl-
gelig vi1 det ikke være ideelt, hvis vi
skal til at skifte formand hvert andet

år, rnen det er et tegn på en sund
politisk udvikling, at flere har lyst til
at stille op til så vigtig en post;'mener
Dan Brock.

Af Bodil Jensen

Arkivfuto:

Niek I'!yholm

Kom indenjbr! Det orclinære Londsnøde og afstenningerne konne,r {igeson sidste år til at foregå i et
stott t?.Lt på l4usholnl Bugt f:eriecenter.

b'

7 Muskctkraft 3/2003



Landsmøde med mange valg

Samne holdning har cle to øvrige
kandidater.

"Som tidgangspr-rnkt er det fint
med flere kandidater. Det er tegn på,

at demokratiet virker, og det skaber
ikke mere mudder, end det vi selv
vælger at kaste på hinanden.Jeg vil
ikke udtale mig orn, hvem af os der
er bedst. Men i og med at jeg har
valgt at stille op, så synesjeg selvføl-
gelig, atjeg er den bedste til at løse

opgaven," siger Jens Lund.
Også Jes Er:ik Jessen finder det

positivt for foreningen, at fomrands-
posten og det politiske liv i ahninde-

lighed tiltrækker flere kandidarer, der
hal lyst til at tage udfordringen op.

"Og så hæ[tcr jeg rnig i øvrigt
ved, at ingen afde to andre kandi-
dater tilsyneladende er uenige i eller
utilfi'edse rned den linie, der er lagt,
og de beslutninger, der er truffet, og
at jeg indtil videre ikke har hørt
rrogle nye ideer eller visioner, sorn

ikke allerede er tænkt og formu-
1eret,'1 siger Jes Erik Jessen.

Endnu et kampvalg
udover tre kandidater til formands-
valget er der i år også lagt op til

kampvalg om næstformandsposten.
Pt. har to kandidater meldt sig, nem-
lig bestyrelsesrnedlemmerne Anita
I{ruse og Torben Madsen.

Der skal desr-rden i år vælges otte
rnedlemmer til repræsentantskabet.

Lces mere om alle kandidaterne på
ualgsiderne her i bladet side 36-43. m

landsmødet, kan overdrage deres

stemmeret ti1 et andet mediem, som
er tilstede under landsmødet. Det
kræver en skriftlig fuldmagt, og
hvert medlern kan pr. fuldmagt kun
overdrages 6n ekstra stemme.

For at have stemmeret på det
ordinære landsmøde skal man altså

være medlerrr rF foreningen - og
have betalt sit kontingent. Hvis rnan
ikke på forhånd er tiimeldt lands-
mødet, men blot ønsker at nøde op
for at deltage i det ordinære lands-
møde og a{itemningen, beder med-
lemskoordinatoren om, at man sØr-

ger for at blive registreret inden
kl. 13.00, og at man medbringer gyl-
dig kvittering for indbetalt kontin-
gcnt, da der vil gør'e legistlcringen
nelnmere og hurtigere. -boje

F o r w a n d s k a t t d i d a t r: r nt: d c l. t agc. r i p a n r. ! r{ e l: rLt -f'o r afs t e n m h t,q

Kampvalgene til både formands- og
næstforlnandsposten kommer til at
sætte sit præg på Muskelsvindfon-
dcns hndsnrøde 24.-25. maj.

Ifølge Mr-rskelsvindfondens ved-
tægter vælges formand, næstformand
og repræsentantskab direkte på lands-
mødet, mens repræsentantskabet
senere vælger medlemmer til besty-
relsen.

For at give de fi'emmødte med-
lemmer af Muskelsvindfonden lej-
lighed til at stifte nærmere bekendt-
skab med de tre formandskandidater
og næstformandskandidaterne - og
kandidaterne rnulighed for at præs-
entere sig - vil valget på landsmødet
i år tidsmæssigt komme til at fylde
noget rnere end hidtil.81.a. er det
planen at lave en form for panel-
præsentation, hvor kandidaterne hver
vil få et bestenrt tidsrurn til at "sælge"

sig selv og deres budskaber-, hvorefter
der åbnes for spørgsrnål fi'a mod-
kandidaterne og iandsmødets delta-
gere, inden der sklides til afiternning.
Præsentation og valg af repræsen-
tantskabsrnedlemmer ventes at fore-
går på traditionel vis rned en korr
præsentation fi-a hver kandidat.

Sternmeret og fuldrnagt
Ifølge Muskelsvindfondens vedtæg-
ter kan alle medlemmer af forenin-
gen, der er fyldt 15 år, stemrne ved
valget af formand, næstformand og
repræsentantskab. For at være valg-
bar - det vil sige for at kunne væl-
ges - skal man være medlem og ftldt
18 år. Det er muligt at stille op til
samtlige poster helt frem til afitem-
ningen på landsrnødet.

Medlemmer, der er forhindret i
selv at deltage i afsternningen på

S i{uskelkraft 3/2003
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Muskclsvindfonden skal til efteråret
have ny direktør. Den nur'ærende
direktør, Marianne Freclerikscn, har
besluttet at fi'atræde sin stilling med
.,'irkning fra 1. oktober 2003 efter
godt fem år på posten og efter 18 år:s

:urs:rttclsc i [olcr tirrgerr.

Mariannc Frecler:iksen, der er
uddannet journalist, sagde allerede
ved sin ansættelse i 1998, at hnn kun
ønskede at værc direktør for Mus-
kelsvindfonclen i en beglænset år-
række. Der:for konuner hcndes
beslutning ikke helt uventet.

"Men selv qm clet nok ikke
konuner bag på så urange, at hun har
truffet clenuc beslutning, er det
alligevel beklageligt at skulle rage

afsked med vores lnegct respekte-
rede direktør. Dct blit'er svært at
finde en afløser med s:i brecle kom*
petcncer og så dybt et engagelttent
i organisationen og dens r,rdvik1ing,"
sigcr forrnand Jes Erik Jessen i en
kommentar til Marianne Frederik-
scns beslutning.

"Vi nrå tagc hencles beslutnin5;
til efterretning og cllers glæde os

over alt det, hun på enestående vis
lrrl tilført olglrr is.rtiorrerr igcrrrrerri
mange år: ikke rrindst i stillingen

som direktør de seneste fem år,"
siger han.

Marianne Frederiksen blev ansat

som journalist i Muskelsvindfondcn
i 1985 og har gennenl årene arbej-
det rned manllc forskelligc opgaver
i or:ganisationen. I maj 199ti blev
hun dir:ektør.

Marianne Frecleriksen har endntr
ikke fastlagt sine fi'emtidsplaner, men
regner med, at hun og familien i det
første år vil befincle sig i Sydafi:ika,
hvor hun påtænker at arbejde som
ulandsfrii'illig i dcn sydafi'ikanske
handicapbevægelse. Marianne Fr:ede-

riksen har igenncm rlrange år været
ensagcret i ulandsarbejde og har
bl.a. haft et tæt salnarbejde med den
sydlf ikrrrskc fol:rldleolgrrrisntiorr.
DiCAG, som Muskelsvindfondcn
har støttet sidcn 1997.

Stillingsopslag i maj
På gr:und af fer:ieafvikling fi:atræder
Marianne Frecleriksen allerecle i scp-
tember, men Muskelsvindfotrdens
bestyrelse håber at have en ny direk-
tør ansat inclen da. Bestyrclsen har
planlagt ct ansættclsesforløb, der skul-
1e gøre clet muligt. Ifølge planen vil
clirektørstillingen blive opslået i

begyndelscn af maj med ansøgnings-
Ii'ist i slutningen af maj. Derefter skal

cler: nedsættes et ausættelsesudvaig
bestående af fomrand, et besryrelses-

medlern og en medarbejderrcpræ-
sentant, cvelltllelt sLlppleret rued kon-
sulentbistand. Uclvalget skal derefter'
indstillc to-tre kandidater til bcsty*
rclsen, som i slutningen afjr"rni vi1

træilc den endclige afgørelsc.

Ifølgc Jes Erik Jessen ønskcr
bestyrelsen, at en ny clirektør er
uclpeget inden sornmeren, så han
cller hun kan opleve en vigtig akti-
vitet i Mr"rskelsvindfoncJen: Grøn
I{oncert. jatus

14 ari rinn e l rederi kse n

Jor ic C e r di re ktt 4t ct s l:e n
tiI okbber.

t Ny ledelse

Hvitken betydning kan det få for Mus-

kelsvindfonden, at der kommer ny direk-

tør og måske ny formand inden for få
måneder? Musketkraft bad de tre for-
mandskandidater svare:

Jes Erik Jessen:

"Uanset om der sker udskiftning på

formandsposten e[[er ej, så vil kampvalget

I markere et skifte og et brud med traditio-
I nen 09 kan dermed btive et nyt afsæt for

I formanden og for en ny direktør. Medtem-

I r.rn. må så i øvrigt afgøre med sig se[v,

hvor højt de eventuelt vil vægte kontinui-

tet, når de foretager deres valg af formand.

Det er da 6n btandt flere reelte overvejetser,

man kan gøre sig."

Jens Lund:

"Sammenfaldet mellem ny direktør og evt.

ny formand understreger vigtigheden af at

få et formandskab, som aktivt vil gå ind og

tegne foreningen, og som kan tydeliggøre

visionerne over for en ny direktør, så vi

hurtigt kan komme på rette spor. Det gør
'ikke udfordringen mindre, men mere

spændende."

Dan Rene Brock:

"Jeg havde da hetst set, at Marianne Fre-

deriksen fortsatte, det vitte have været

bedst for stabiliteten, og hun har gjort det

godt. Men jeg kan også godt forstå, at hun

søger andre udfordringer. Nu gæLder det så

om at finde en ny direktør - en person med

bred indsigt og med organisationserfaring,

for Muskelsvindfonden er en indviktet kon-

struktion med mange fonde, med sygehus.

medtemsforening, feriecenter og indtje-
ni ngsvi rksom hed."

-boje
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Et vqlg mellem liv og død
l{yt ALS-pro-'iekt skal aJklare, huad der afgør, om personer med ALS
uælger liu sforlængende b ehandling

Af Rasmus Dahl

Foto: Nib Juel Berg

13 rcspiratorbrugere
med ALS, deres

pdrørende og hjælpere
deLtog i kursus som

optokt til nyt
ALS-projekt.

4.

Ca. 10 procent af mennesker med
diagnosen Amyotrofisk Lateral Skle-

rose (ALS) vælger at {å respirator.
Hvorfor og hvilke faktorer er af-
gørende for, at de siger ja til en livs-
forlængende behandling? Og hvor-
dan kan de mange forskellige
sundhedsinstanser oml<rin g personer

med ALS blive bedre til at støtte

dem i deres valg, uanset om de væl-
ger den livsforlængende behandling
til eller fra?

Det er nogle af de spørgsmål, et
nyt AlS-projekt i Institut for Mus-
kelsvind skal afklare. Projektet gen-
nemføres i et samarbejde mellem de

neurologiske afclelinger på Aalborg
Sygehus og Århus Kommunehospi-
tal, RespirationscenterVest og Insti-
tut for Muskelsvind.

Ergoterapeut og tidligere ALS-
konsulentJette Møller er Institut for

Undersøgelserne på sygehusene

vil følge de almindelige kontroller i
ambulatorierne, mens interviewene
vil blive gennemført med tre-seks
måneders interval i undersøgelses-

personernes eget hjem.
For øjeblikket er projektet under

forberedelse, men Jette Møller for-
venter, at interviewene kan indledes

i maj 2003. Projektet er planlagt til
at forløbe over tre år, 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 medALS på week-
endkursus i marts. Formålet var at

give instituttet viden om samspillet

mellem det at have ALS og valget af
livsforlængende behandling. 13 per-

Ordene er Jens Harhoffs. Han
har haft ALS længe og har brugt
respirator i fire år. Han kan ikke tde
eller synke, sidder i elektridk køre-
stol og kommunikerer lynhurtigt på

en skrivecomputer, som hans krjæl-

per læser højt fra. Maden indtager
han via en mavesonde.Til gengæld

kan han gå lidt og bruge sine arme

nok til at spille petanque.

Jens Harhoffer en af de 13 del-
tagere på weekendkurset, som i alt

omåtter 53 personer, når pårørende

og hjælpere tælles med. Kursusloka-
let på Musholm Bugt Feriecenter er

tæt pakket med store elektriske
kørestole, der er udstyret med respi-
rator, kommunikationsudstyr og sug.

Lokalet summer af respiratorer, som

fta tid til anden bliver afbrudt af
lyden afen respiratoralarm eller et

sug, når en kursist pludselig har brug
for at {å suget luftvejene rene for
slim. Kun cirka halvdelen af de 13

personer med ALS kan tale. De
øvrrge kommunikerer med omver-
denen med staveplade, bærbar com-
puter eller Lightwriter, der er en lille
skrivecomputer med en skærm, der

vender mod samtalepartneren.

'Jeg havde ingen tid til lange

overvejelser om respirator eller ej,"

fortællerVagn Saabye-Madsen. "Det
var nu og her:Vil du leve eller dø?

Jeg ville gerne leve..."
Sådan er situationen faktisk for

mange, fortæller Jette Møller. Der-
for er det så vigtigt at starte snakken

og overvejelserne i god tid, så der

netop kan blive tale om et reelt valg.

Flvis man bliver indlagt akut med

vejrtrækningsbesvær, er lægerne for-
pligtet til at give respiratorbehand-

ling, hvis det kan redde patientens

liv, med mindre andet er aftalt på
forhånd.

Flere afkursusdeltagerne er inde
på, at det er svært, når man er

nydiagnosticeret også at skulle for-
holde sig til, om man vil modtage
livsforlængende behandling eller ej.

Der er i forvejen meget nyt at vænne

sig til, og tanken om respirator er
skræmmende, når man ville ønske,
at det aldrig blev aktuelt.

Men tilværelsen lige før,man frr
den respirator, man har brug for, er

en pestilens, fortæller en kursist.

Der skal mod til
"Der skal mod til at sige ja til respi-
ratoren, men der skal også mod til at

sige nej," sigerJette Møller og cite-
rerJens Harhoff.

Snakken kommer ind på, hvor-
når spørgsmålet om livsforlængende
behandling kan blive aktuelt. Det er
almindeligt, at når diagnosenALS er
stillet, Iår man tilbudt regelmæssige

kontroller hos AlS-teamet på neuro-
logisk afcleling. Her vil man få målt
sin vejrtrækningsevne - også kaldet
vitalkapaciteten.

Når vitalkapaciteten er under
70 % af det normale, bliver man
henvist til Respirationscentret. Her
vil man foretage en grundigere
u ndersøgelse af vejrtrækningen, nor-
malt ved en indlæggelse af tre dages

varighed. LJndersøgelserne bliver
fulgt op af samtaler med Respira-
tionscentrets personale, der vil for-
søge at gøre det klart, at spørgsmålet

om respirator i virkeligheden er et
spørgsmåI, om livet med ALS skal

forlænges eller ej.

Siger man ja til at få respirator-
behandling, får man lavet et hul i
halsen til respiratorslangen - en
såkaldt trakeostomi. Indlæggelsen
varer normalt ca. tre uger. Man bli-
ver udskrevet, når respiratoren er
justeret rigtigt, og trjælperne er ble-
vet oplært i at pleje trakeostomien
og i at suge.

"Flvad sker der, hvis man vælger

at sige nej til respiratorbehandling?"
lyder et spørgsmål fra en af delta-
gerne.

Sygeplejerske Mette Petersen fra

RespirationscenterVest fortæller, at

man sædvanligvis får tildelt den
hjælp, man har brug for enten i form
af hjemmehjælp eller hjælperord*
ning. I takt med at vejrtrækningen
bliver dårligere, vii kuldioxidindhol-
det i blodet stige, så man til sidst

sover ind i døden. I den sidste fase

vil man blive tilbudt både beroli-
gende og smertestillende medicin.

"Og hvad sker der, hvis jeg våg-
ner en morgen og er rigtig godt
morgendeprimeret og ikke gider alt

bøvlet mere?" spØrger en anden del-
tager. "Da jeg sagde ja til at få min
respirator, fik jeg at vide, at jeg altid
selv kunne bestemme, hvornår der
skal slukkes for respiratoren."

Respirationscenter Vest har kun
prØvet den situation 6n gang tidli-
gere, så der er ingen åstlagt proce-
dure endnu, fortæller Mette Petersen.

"Men vi kommer ikke og sluk-
ker respiratoren sarnme eftermiddag.
Vi vil sikre os, at du virkelig mener
det. Derfor vil vi tage mindst tre
samtaler med dig i løbet af de næste

tre uger. Hvis du ved hver samtale

bliver ved med at ønske, at der bli-
ver slukket for respiratoren, vil vi
gøre detl' forklarer Mette Petersen.

I det ene tilfælde, Respirations-
centerVest har oplevet, tog persona-
let hjem til patienten. Andre vil
måske foretrække at være på hospi-
talet, når der bliver slukket. Patien-
ten havde samlet sine pårørende,
som han sagde årvel til. Derefter fik
han beroligende medicin.

"Vi slukkede for respiratoren, og
kort tid efter sov han ind i døden."

Lyst til livet
"udgangspunktet er ikke respirator
eller ej, men om man har lyst til
livet," har en nu aftlød AlS-patient
engang formuleret det. Men hvad
afgør,om man har lyst til livet?

For nogle er det glæden ved at

høre fuglene synge, opleve årstider-
nes skiften og kunne dele glæder og
sorger med de nærmeste. Men
lysten til livet er forskelligt fra per-
son til person.

. Jutta Andersen, der er gift med
Birger Bergmann Jeppesen, der har
ALS, fortæller, at selv om hendes

mand i dag er helt lam og ikke kan >

"Der skol mod til at
sige ja tit respirator,
men der ska{ også mod
til at sige nej," sogde
Jens Harhoffvia sin
Lightwriter.

Muskelsvinds projektleder. Mens
sygehusafdelingerne skal systemati-
sere deres undersøgelsesresultater og
samle dem i en klinisk database, skal

Jette Møller gennemføre kvalitative
interviews med de nydiagnostice-
rede AlS-patienter, der ønsker at

deltage i projektet.

soner med ALS sagde ja til at kom-
me og til at videregive deres erå-
ringer om de forhold, der havde

berydning for, at netop de havde
valgt at {å respirator.

"Hvem har lyst tt7 at tage stilling

til dødennu?Vi ved, vi skal dø, men

kan normalt ikke vælge det selv!"
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tale, kan de stadig nyde livet sammen
og glæden ved hinanden.

Kultursociolog Helle Timm, der
er ansat på Rigshospitalet, forsker i,
hvad det betyder at leve med en
alvorlig sygdom, der måske medfører
døden. Hun er indbudt til kurset for
at tale om livsbetingelser for familier
medALS.

Helle Timm mener, at livet med
en sygdom ikke kan løsrives fra den
sammenhæng, det optræder i. Det
skal ses i lyset af, hvilket menneske
den syge er. Hvilke nære relationer
til f.eks. åmilie og venner han/h:un
har, og hvordan hverdagslivet måske

med arbejde, interesser og fritids-
aktiviteter former sig. Og endelig er
det også afhængigt af det samfund,
man lever i.

Ingen mennesker er ens. Derfor
former to sygdomsforløb sig aldrig
på samme måde. Ifølge HelleTimm
opåttes sygdom af os som et sam-
menhængende lidelsesforløb, hvor vi
forholder os til, hvad sygdommen
betyder for os, hvad den medfører af
ubehag og ulemper, og hvilken
betydning den har for vores hver-
dagsliv.

Mænd og kvinder har meget
forskellige reaktionsmønstre. Kvin-
derne reagerer enten nøgternt på
sygdommen, taget den til efterret-
ning og fortsætter, så godt det nu
kan lade sig gøre i samme livsbane.
Eller de bruger sygdommen til at
tage deres liv op til revision og stil-

ler sig selv de store eksistentielle
spørgsmål: Hvem er jeg, hvad vil jeg
med mit liv? - og bruger anlednin-
gen til at lægge livet om. Mænd
reagerer enten åttede: forsøger at få
det bedste ud af situationen. Eller
rystede: bryder samtnen og opgiver
håbet.

De fleste mennesker ser en
mening med deres tilværeise, fortæl-
ler Helle Timm. Alvorlig sygdom
udgør et brud med den mening.
Afgørende for, hvordan man forhol-
der sig ti1 sygdommen er, at rnan kan
blive ved med at se en mening med
sit liv * eventuelt en ny mening. For
at bevare håbet skal man føle, at man
også har en rolle at spille i fremtiden.

Ifølge Helle Timm viser forskel-
lige videnskabelige undersøgelser, at

det ikke er hverken sociale eller
åndelige forhold, der beryder mest
for alvorligt syges evne til at bevare
håbet. Det vigtige er, at man ople-
ver, at man har kontrol over sin krop
og sit helbred, og den kontrol kan
godt være, at man bevarer retten til
og muligheden for at kunne vælge,
hvad der skal ske.

Et værdigt liv
Selv om hvert enkelt sygdomsforløb
er enestående, skal det nye ALS-pro-
jekt forsøge at finde mønstre i de
valg, personer med AIS tager. Inter-
viewene med undersøgelsesperso-
nerne vil bl.a. dreje sig om Tivet før
sygdommen, sygdomsforløbet og

"Jeg viLle gerne leve," sagde Vagn Saabve-ivladsen
am sit tiLvaLg of respirator.

forventningerne tii fi'emtiden før og
nu. Dermed håber Jette Møller at
komme nærmere svarene på, hvad
det er, der påvirker Al.S-patienter-
nes til- eller fi'avalg af livsforlæn-
gende behandling.

Er der en sammenhæng meliem
sygdomsforløbet, alder, sociale for-
hold og andre livsvilkår og det valg,
der træffes? Hvilke livsværdier er
væsentlige for den enkelte, og ænd-
rer de sig i sygdomsforløbet?

Undersøgelsen vil desuden for-
sØge at finde svar på, hvordan perso-
ner med ALS, der har vejrtræk-
ningsprobiemer', {år den bedst mulige
medicinske og praktiske hjælp uden
respirator.

tnken er, at proJektresultaterne
skal publiceres i en række viden-
skabelige artikler, og at der skal laves

en undervisningsbog målrettet sund-
hedspersonale.

Målet er at finde ud af, hvordan
man sikrer personer rned ALS og
deres pårørende et værdigt liv, uan-
set om de vælger livsforlængende
behandling eller ej. r

Amyotrofisk Lotersl Sklerose (ALS)

o ALS er en hurtigt fremadskridende neuromuskutær sygdom. som

nedbryder det motoriske nervesystem, der styrer musklerne.

. Sygdommen medfører en gradvis lammelse af atle kroppens

muskler jnktusiv muskterne i mund og svæl'g, Det bevirker. at

man mister evnen ti[ at bevæge sig, tate og synke. Høretse, syn

og intettigens berøres atmindeLigvis ikke.

. Sygdommen lammer vejrtrækningsmusklerne, og derfor dør

60 o/o af personer med ALS af vejrtrækningsproblemer inden for

fem år fra diagnosetidspunktet. Kun 10 % tever mere end 10

år med sygdommen.

r Vejrtrækningsproblemerne kan behandles med respirator. Prak-

tisk hjætp og hjætpemidter, btandt andet til kommunikation,

kan afhjælpe nogte af de andre følger af sygdommen, og

næring kan indtages med mavesonde, når man ikke længere

kan synke. Med disse rnidter kan levetiden med ALS forlænges.
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36 børn ville bljve bedre
Bcilr o.q rrwt: nt'd tnskely,inl ro.q på utetkentlkursus.for at lct:re nrcre

"Det skal ikke altid være de voksne,
der bestemmer, hvad vi skal lære.Vi
ved selv, hvad vi gerne vil blive
bedre til - og det vil vi gerne lære
på et kursus kun for os."

Sådan orrrh'cnt hal kotrunentaren
lydt flere gange i de senere år, når
pædagog Isabeile Schwartzbach fra
Institut for Muskelsvind har mødt
børn og unge med muskelsvind.

i::

Lærke L,ar:*n, i.1 år: (havda v;iiqt haltens

plejc, 1:rlr.ieri ag rnadLavninq)

"Je.q !.ilnteiiitr: niit3, f'r;rrii det laLi sjav!, oyt

rlet var tsg:;ti rigtig sitvt. Jtg ville g*rnt

ie:rg *:ere ani dyr, i:ten tier lærl.e je7 il:ke

nor;t:'{.. Jt;g ,,'irJsttt tlt:|. ht:le i Jt.,'tt1en, j1rdi

vi !tcr kr:!,i.e derh.ien:ne" i/ir,:n ietj tæri.e

no11et vt:rl tlt: antlre !.ing..|tzg hr:t'tb alCriq

iltøv*1. r1. l;tcciere tlen slrsrls i.ittrl fr,;r t;tetl

.eil .iitlr? stino. 0g r.lel. vcr ffirst,rt 1;u*q, jt:!g

sltitlk: luvi: mrd sonn*r; rr?etl eil l;{)k. ..j,:g

vi! tltrne nerl på t:t nvt !:ursus i:n in
i:ttinqtrist:: ;\t vi iår li:v ai ktmntt se ni:re
j,.,.,,t. t1, 1,..,,1 ...,,t,,'.,.n,,."

"Vi vil gerne blive bedre til... "
var derfor udgangspunktet, da insti-
tuttet i begyndelsen af året sendte
invitationer ud til knap 150 børn og
unge brugere i instituttet i alderen 9

- 17 år. Invitationen var både et sig-
nal til dem om, at deres Ønske var
blevet taget alvorligt, og en opfor-

dring til at fortælle, hvad det var, de
hver især gerne ville blive bedre til.

Svarene, der konr rettrr', viste et
meget bredt interessefelt hos bør-
nene og de unge, men også, at der
var stor forskel på, orn emnerne blev
valgt, fordi børnene ikke kendte
noget til emnet i forvejen, eller fordi
de netop kendte til emnet, men
gelne ville blive bedlc.

Blot et lille udpluk af de rnange
emner viser: bredden: rnadlavning,
journalistik, motorlære, jagt, fiskeri,
korrspil, nrusik, psykologi. courpu-
ter, animation, ernæring, russisk,
iæseteknik, fransk, kæ1edyr, biologi,
romanskrivning, foto, videoredi-
geling. personlig hygiejne, bør'ns

rettigheder, planter, religion, fysik,
hækling, astronomi, lysestøbning og
at håndtere dem, der mobber.

Isabelle Schwartzbach var selv
overrasket over, at mange af de

emner, børnene og de unge ønskede
at blive bedre til, var boglige skole-
åg. Men også at mange havde ønsket

;..j.r, 
de egentlig ikke vidste, hvad

Vorkshop og foredrag
Opgaven for Isabelle Schwartzbach
og Institut for Muskelsvind var der-
efter at sanmensætte et kursus, der
i forrn og indhold kunne tilgodese
bare nogie af de mange ønsker.

I{urset blev et weekendkursus
den 28. februar2. marts på Mus-
holm Bugt Feriecenter.'W'eekendens
program bestod afet fælles foredrag
og diskussion fredag aften om at

Lar:e L':ursen, 17 år: (havcfu vliqt irrter..

nel og m;rdiavnirrq)

"Jeg viiie gerrie inetl på kursei., ;fordi tler

vt:r naglet oftt c0rrli:tiarQ" ltttn del. v{tr iidf.

i.'t!,'il'!"t..Ir.q:yttp:. tJ.:l (:t .,et! '. tt: .td j.

!];t \)!tt:jtatl?jt. l,lrr, :".0>k, ',at i.'q lt,tt la,
gotnne! i Jr:rhaitl til de unt!rc deltnylcrt:."

.' :.

være god. Derefter hyggesnak og
spil. En lørdag rned undervisning i
forskellige workshop, som deltager-
ne på fofiånd havde tihneldt sig, og
hvor det var rnuligt at vælge tre for-
skellige emner. Om aftenen var der
igen fælles aktiviteter og samvær på
tværs af interesser og alder. Søn-
dagen bestod afet fælles foredrag og
diskussion om børns rettigheder og
børnekonvention en .

"Det er umuligt at komme med
en samlet konklusion på kurset ud
over, at det var sjovt og godt for alle
at Iå chancen for at rnødes med
andre," siger Isabelle Schwartzbach,
der stod for kurset og også under-
viste i nogle af de emner, der blev
tilbudt. De øvrige undervisere var s.

Af Jane W Schelde

foto:

Steen 11. Chistensen
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medarbejdere og frivillige i institut-
tet og Muskelsvindfonden.

Det var første gang,Institut for
Muskelsvind arrangerede et sådant
kursus, og det var derfor også en
læreproces for instituttet. F.eks. at
vide, hvilket niveåu en undervisning
skal ligge på, når aldersspredningen
er fra 9'- 1.7 ir, elTer hvad børnene
og de unge egentlig lægger i de
emner, de selv har peget på.

{{
Njels Boe[, 14 år: (havde valgt tre
moduler med internet og programmering)

"}et var en utroLig god muLighed for at
Iære nogle ting, non har lyst tiL at lære.

Det var en gad måde at lave kursus pd -
at der bLiver frenLagt nogLe ting, man er

sommen med nogle, man kender og det

bliver afhaLdt i en weekend. Det var også

mere åbent end på sommerlejre. Det min-

dede tidt an skole, men det qjorde 
,ikkenoget." 
> ?

"Niveauet erjeg ikke blevet klo-
gere på. Det er meget forskelligt,
hvad børn kan kapere, og hvad de
får ud af undervisningen," siger Isa-

belle Schwartzbach, som mener, at

hun i planlægningen afkurset måske

gjorde den fejl ikke at fortælle bør-
nene og de unge, hvad de skulle
kunne for at å udbytte af en bestemt

workshop. De skulle have kendt vil-
kårene for niveauet og vælge efter
det.

"Nogle - vel især forældrene -
havde måske forventet, at undervis-
ningen var tilpasset det enkelte barns

niveau. De er så vant til, at der bli-
ver taget mange hensyn til børnene,
men sådan var det ikke her. Kurset
var et konkret tilbud, som bØrnene
kunne vælge - lige som at gå i en
ungdomsklub," siger hun og tllføjer,
at det også er en læreproces for bør-
nene at vælge forkert.

"Det gør ikke noget, at man fin-
der ud .af, at det emne, man har
valgt, er for svært eller alligevel ikke
har ens interesse, og man så siger fra.

Det gØr andrebørn og unge jo også,

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 får
karakter af hensyntagende undervis-
ning. Det er ikke målet med disse

kurser.
"Det er ikke meningen, at alle

børn og unge med muskelsvind skal

være med. Det er et tilbud for så

mange som muligt af bØrnene, men
kun for dem, der kan {å noget dd 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 måske også

været,at nogle har sammenlignet det
med Muskelsvindfondens soruner-
lejre. Der handler det om leg, om at

have det sjovt og have socialt sam-
vær med jævnaldrende.

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

melder sig for at lære noget, og hvor
man ikke kan forvente, at der er
månge pauser," siger Isabelle
Schwartzbach.

En erfaring fra det første bliv-
bedre-kursus var også, at børnenes
hjælpere generelt fyldte meget på

kurset. De fleste børn og unge
havde deres egen hjælper med, og
ikke alle trjælpere var lige gode til at

trække sig, når børnene ikke havde

brug for deres hjælp. En løsning
kunne være, at børnene "delte"
hjælpere, så hjælperne ikke var så

synlige. Det ville give mere rumme-
lighed ibørnehøjde.

Institut for Muskelsvind plan-
lægger at udbyde endnu et Bliv-
bedre-kursus for børn og unge i
begyndelsen af2004.

t5
Sofia Fischer, 13 år: (havde vatgt sang,

barnepleje og madLavning)

"Det var fint at være med, men jeg lærte

ikke så neget nyt, Jeg var nere ned for
at bLive bedre tiL det, jeg godt kan lide.

Jeg kan gadt lide at synge, jeg kan gadt

lide ut lave nad, ag jeg har passet børn

nogle gange. Det var Lidt underligt at

skuLLe bode en dukke. Det havde været sjo-

vere, hvis det var igtige børn. )et var Iidt

lige som at være på sommerlejr, rhen der

var bare mindre tid, og så kunne man selv

bestemme mere på kurset. \et var godt."s

??
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Ah Abe med nyt koncertsted
{}ltr iilti./itdsr:Ll'lr1g,/r' jrt:s *tt:l tiJrr'{}$ ,t:t:ttlt: rt:ut}{.{

Muskelsvinclfonclen ogTryg bydcr til som-
mer igen rrelkonmen til en Åh Abe turne
nred masser af rnusik og aktiviteter for
børn os deres forældre.

Dct cr ottencle eane, abcn svingcr sig i
sonlnerlandct, og igcn i år præseuteres
mr-rsikken i sarnarbejcle med Danmarks
Radios B&U afcleling.

En af cle store nyheder i år er:, at kon-
certrækken cr sanrlet onrkring Pinsen og
(lrundlovsdag. Dcsuden har: Åh Abe søgr

nye græsgange, iclet en afkoncerterne cr

flyttet til hclt nye onrgivelser i trekalttoirl-
r:idet - lrærltlerc besteltltTfekatrten i llør-
kop, dcr ligger mellern Fredericia ogVejle.

l)l dcttt':rr'r fir'c Alr Abc-kor)r'ertcr
præselrtercr Camilla C)ttescn de fem fina-
lister' fi:a M(lP 2003 (cle r,rngcs Melodr
Granci Prix) sammcn nrecl Morten Fillip-
sen, der blev etr flot ur. 2 vecl MCIP sidstc

lir:. Sorn konfelencicrs Iår Siglrrcl Rarret og
Vera fi:a DR travlt, r'rår: niusikprogralnlnet
sk.rl scrrdes o\ct sccrrcrr.

Proglanimet består bl.a. af siclste rirs
virr.lo' rlt M(;P. Rrzz. tlcl dt.lr;rg..r' p.r Alr
Abe turneen nred sit eget shorv, af Rikke
l)amsholt - også krldet Rixcn - vinclercn
af rirets DM i børnerap, og clesuclen af

Sigurcls l3j ørnctime oir 13j ørneban clct srnr-
rncn mecl nredlcmmer af Radiosynrfoni-
orkestrct.Traditionen tro vil cler ogsir blivc
sefvere t Åtr Rt e hits af Mek Pek, Albcr-te
og Elisabeth bakket op af husorkestr-et
Habbasutterne .

På koncertpladserne vil cler ieen i :ir
knnne kotres cJiverse rnaclvarer s:rmt Fun
saftevand, os cler vil som s:eclvunligt r'ære

lll:lsser af spændcncle, sjcrve og gratis akti-
vitetcr.

I{onccrtcrne arrangercs for {eldc år i
træk nrecl Tryg som l'rovcdsponsor - et
saniarbejde, del som onltalt i sidste nurn-
tnel af Mr-rskelkraft bi.a. har girzet Tryg
clctte års event- og sponsorpris. -bojc

rlix: r.:::i : iit'intt..

Ån nøe 2ao3
5. juni (Grundtovsdag) - 0dense

7. juni - Århus

8. juni (Pinsedag) - Børkop

9. juni (2. Pinsedag) - København

Koncerten i Odense: kI.12-17.30

Øvrige koncerter: kl. 10.30-16.

Grøn Koncert 2003
11. juti - Esbjerg

12. ju[i - 0dense

13. juli - Århus

17. juti - BLokhus

18. juti - Børkop

19. juii - Næstved

20. juti - København

Al[e dage fra kL. 13-21.

Ko n certbi lletter ti I ra batp ri s

Alle rnt'dlernmer ai Muskelsvindioncien kan købe bil-
letter til meget favorable pliser til årcts koncerte-r. I)er
vi1 r'ære nrax. seks billecter pr. niedlern til hver konccrt-
turn6. En c.r,entuel hjælper hlr graris rdgang.

Bilietter kan fås vcd at:

1) udfllde kuponr-n
2) skrive en chcck pa beløbet c-llcr indbctalc- beløbet på

sirokontonr.90l-1110. Husk at opgive llavll os
adresse.

3) sendc kupon, check eiier girokvitterins srllirr en fian-
kcret svarkuvert nred nrrvn og ldresse ti1 Muskel-
svindfbnclen. Mærk kuverren "Ilillettcr".
Muskelsvinclfbnden fienrserrdcr deretter de bestiltc

os beralte billetter.
Ilenrærk, at billetsaleet kun tbreg:ir i perioden 6.-23.

lniU og pa Mr-rskclsvrnilfondcns lanclsniøde den 2"1. og
25. rna.1 2{)t)3.

Navn

Adresse

Postn r.: By: Evt. tlf

Jeg besti[[er hermed:

stk. bil.tetter (max 6 stk.) til Åh Abe å 25 kr.

(normalpris i forsalg 50 kr., ved indgangen 80 kr.) Børn under 1 år gratis.

stk. bjLletter (max 6 stk.) til Grøn Koncert å 35 kr.

(normalpris i forsa[g 70 kr., ved indgangen 100 kr.) Børn under 8 år gratis.

Billetterne er ikke destinationsbestemt, men kan bruges til hvilken som hebt konceftby
på den pdgældende koncenturnd.

i alt kr., som jeg vedlægger i check sammen med en frankeret svarkuvert

I att kr., som er indbetalt på girokontonr. 901-1110. Girokvittering samt

fran keret svarkuvert vedtægges.

Sendes ti!: Muske[svindfonden, Kongsvang Attd 23, 8000 Århus C. Mærk kuveften "BiLLetter".
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Et markant år
Mange vil huske 2002 sorr' et markant
og perspektivrigt år i Muskelsvind-
fonden, hvor især tre ting har været med
til at sætte sit præg både på året og de

komrnende år.

Den første begivenhed berører Insti-
tut for Muskelsvind, hvor tilbuddet om
rådgivning, vejledning og undervisning
til mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sklerose (ALS) blev gjort permanent
med en årlig bevilling fra sundhedsmini-
steriet efter ti år med projektfinansiering.
Det skete efter lang tids politisk og åg-
ligt forarbejde. Bevillingen var en tiltrængt
sikkerhed.for mennesker med ALS, som

fra 1.. januar 2003 har fiet et permanent

tilbud i instituttet. Samtidig var det en

cadeau til den indsats og den viden,
instituttet efterhånden har oparbej det.

Også den økonomiske ramme for
Institut for Muskelsvinds øvrige arbejde

fik efter politiske forhandlinger et til-
trængt Iøftbide 1 2002 og som en per-
manent regulering fra 2003. Den stØrste

landvinding, siden instituttet kom på

finansloven i 1993, og et resultat, der
giver nye udviklingsmuligheder i insti-
tuttet og bedre tilbud til brugere med
muskelsvind.

Det andet område var vores ind-
tjeningsvirksomhed. Trods regnvejr og
aflysning af Grøn Koncert i Vejle for-
måede vi at tjene penge på vores kon-
certer i modsætning til mange andre på

markedet. Det lover godt for fremtiden.
Den tredje begivenhed var afvik-

lingen af den franske multikunstnerJean
Michel Jarres koncert på en eng ved
Tylstrup nord for Aalborg. Det skete i
samarbejde med EventMus Fonden. Kon-
cer'ten var en storslået hyldest til vinden,
men den bragte også 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 på alle måder
ekstrem oplevelse - og en lærestreg for
os. Det var første gang, vi var involveret
i et projekt som dette, og det gav os

mange erfaringer på godt og ondt, som
vi kan bruge fremover.

Økonomisk blev 2002 ikke noget
godt år for Muskelsvindfonden. Regn-
skabet viser et underskud på 111.000 kr.,
og det beryder, at budgettet for 2003
ligesom de foregående år er lagt stramt.

Medlemsørbejdet
Akasku-projektets deltagere genoplivede i
2002 dercs teaterforestilling og tog på en

lille turn6 rundt i landet.Akasku-projektet

- at give unge med muskelsvind et skub til
et selvstændigt og indholdsrigt liv - har
også givet os gode efaringer og skabt et tæt

og perspektivrigt samarbejde mellem for-
eningen og instituttet.

Dette samarbejde ses også på andre om-
råder: Nye medlemsgrupper dukkerop som

opfølgning på kurser og temadage arran-
geret af instituttet. Feks. er der i år kom-
met to aktive seniorgrupper, der bl.a.

ønsker at præge debatten om en kom-
mende seniorpolitik i Muskelsvindfonden.

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

Resultatet af den store medlems- og
brugerundersø gelse i Muskelsvindfonden
og Institut for Muskelsvind, der blev sat i
gang i marts, blev frbmlagt på'landsmødet.
Mere end halvdelen af de udsendte spØrge-

skemaer blev udfyldt, og svarene var gene-
relt positive. Der var stor tilfre.dshed, men
også punkter hvor medlemmer og brugere
ønsker forbedringer. På landsmødet blev
svarene uddybet og nuanceret via gruppe-

diskussioner, og siden har vi i besryrelsen

inddraget konklusionerne i det omång, det
har været muligt.

Også fremover vil vi bruge svarene som
pejlepunkter for fremtidige prioriteringer

- f.eks. om muligheder, ønsker og behov
for længerevarende rehabiliteringsophold
på Musholm Bugt Feriecenter og dannelse

af newærksgrupper blandt medlemmerne. >

Knap 100 bønt og unge med muskelsvind deltog i årets fire sommerlejre, men mange flere fik mulighed til qt følge livet
pd en lejr og bl.o. børnene Claus, Safia og Rasmus, da W2 med Ditte Guldbrond Chistensen besøgte sommerlejren i
Rødekro og senere bragte udsendelserne "Sonmefeie på frihjut". Foto: C. 0dgaard Holding/TV 2.

Jeon l4ichel Jarres
Aero-koncert i G[. Vrå

Enge b[ev på ølle
m$der en ekstren

oplevelse.
Foto:

Lars Horn/Boghuset.
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Medlemmer i tat (2002)

r Medlemmer: 1825

. MedLemsgrupper: 29, heraf

- 12 foræ[dregrupper

- 3 ungdomsgrupper (18-35 år)

- 5 voksengrupper

- 9 diagnosegrupper

Medlemsaktiviteter:

r 58 endagsmøder

r 36 weekendkurser

r 42 ptantægningsmøder

r 4 sommerlejre

. 1 netværkmøde

r 1 landsmøde

Medlemsarbeide - fordeting
af omkostiinger 2002

10%

23olo

20olo

!Ferietejre m.v.

I Personaleom kostni n ger

! Medtemsgrupper

IAkasku
løvrige omkostninger

f Landsmøde

I Andre medternsaktiviteter

Medlemsarbejde - fordeling
af omkostfiinger 2001
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Formå[sbestemte omkostnincer
Musketsvindfonden 2002-

7o1o Zok
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f 0ptysning (herunder koncertaviser)

lMedtemsarbejde

I Mushotm Brgt Feriecenter

Ilnstitut for Muskelsvind

I Administration

! Handicappotitik

I MarsetisborgCentret

Egen kapital M uskelsvindfonden
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Hondicappolitik
Efter flere års pause uddelte Muskelsvind-
fonden igen sin handicappris. 21.-futge
Louise Kjeldsen, der har sclerose, fik prisen
for sin kampvilje og mod til at gå imod
systemet og kræve sin ret til at vælge en

bolig lige som alle andre. Socialminister

I n ds a m li n g s a kti vi tete r
Man kan ikke stikke næsen frem uden at

risikere at fr 6n over snuden, som vi siger i
vores værdigrundlag. Det måtte Muskel-
svindfonden for alvor sande, da vi i sam-

arbejde med EventMus Fonden vovede at

sige ja til udfordringen om at arrangere

Jean MichelJarres Aero-koncert i en vind-
møllepark i Nordjylland. F.n kort forbere-
delsestid, et arrangement, der voksede sig

større undervejs, nye og uprøvede tiltag
som f.eks. et særligt område og service for
VlP-gæster - og især et voldsomt og uven-
tet regnvejr blev en meget uheldig cocktail.

Det blev en lærestreg.Vi tjente ikke på

arrangementet, de frivillige crew'er havde

ikke nogen nem opgave, - men klarede det
utroligt flot - og Muskelsvindfonden og
EventMus Fonden fik efterfølgende vold-

Henriette Kjær deltog i prisoverrækkelsen,

der foregik på Christiansborg.
l.januar 2003 trå'dte reglerne for den

ny førtidspension i kraft og dermed også

de nye regler for merudgiftsdækning. Mus-
kelsvindfonden har haft indflydelse på de

nye regler, som også indeholder
en lang række forbedringer.
Nogle er reelle. Andre står indtil
videre kun på papiret.Æt afhæn-

ger af, hvordan kommunerne rzil

udnrønte reglerne i praksis, navn-
lig på de punkter hvor der er for-
tolkningsmuligheder. Folketinget
har direkte fraskrevet sig indfly-
delse på den konkrete udmønt-
ning og henvist til en nærmere
afldaring gennem ankesystemet.

Det beryder, at det kan skabe stor

vilkårlighed i sagsbehandlingen,

men også at der kan gå lang tid,

før det er rnuligt endeligt at bedømme de

nye regler om merudgifter.
Det har naturligvis stor befydning for

mange medlemmer, hvad udfaldet i anke-
systemet bliver, og derfor har vi besluttet at

prioritere meget højt at bistå de enkelte
medlemmer med ansøgninger og eventuelt
også ankesager.

I 2002 fortsatte arbejdet med at få regu-
leret de økonomiske rammer for Institut
for Muskelsvind og de øvrige forenings-
ejede behandlingssteder, fordi de ikke var
blevet reguleret siden 1993.Takket være

stor velvilje fra regeringen og et par andre

politiske partier lykkedes det både at fi en

regulering af rammerne 12002 og en per-
manent forhøjelse fra og med 2003, som
også indebærer, at de mange tidsbegræn-
sede bevillinger til indsatsen for mennesker
med ALS nu er medregnet i den perma-
nente t'amme.

Handicapprisnodtager Louise KjeLdsen lra Herfølge nægtede at acceptere en bolig på et ptejecenter for ætdre
og demente og vandt til sidst retten til selv at vætge sin bolig. Dermed Jik hun sat fokus på prablemstitlingen
ikke btot for sig seLv, men for andre unge necl hondicop.
Foto: Henrik Petit/ EKKA.

Resultat Grøn Koncert 7996-2002 Resuttat Ån nue 7996-2002
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Note: De angivne resultater er før fordeting af [øn- og kapacitetsomkostninger.

en god fornyelse, som også blev positivt
modtaget af publikum. Starren af turn6en
tegnede derfor rigtig godt - også på den
økonomiske side, men aflysning af koncer-
ten iVejle betød, at overskuddet ikke blev
så stort som forventet. GrØn Koncert gav
4,2 rrlio. kr. i overskud - mod budgetterer
5,2 mio. kr.

Aflysningen i Vejle har efterfølgende
betydet, at Muskelsvindfonden har dropper
koncertpladsen iVejle og i stedet indgået
aftale med Børkop kommune, som får sin
debut i 2003 såvel med Åh Abe-koncert
som Grøn Koncert. >

Crewet gjorde et ftot stykke arbejde i 2002, som bød på en
long og hård sæson med bl.a. en aflyst Grøn Koncerti Vejle

og en mudret opLevelse på Gt. Vrå Enge.

Flto : Lars Horn/ Baghuset.

Fo rd eli n g af i n dtægter frø i n dsa m Ii n g sø ktivi teter
Åh Abe-koncert i Århus 20a2.
Foto: Casper Helmer/SchitLer & C0.
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7.858.000 DKK

18.000 DKK

483.000 DKK

728.000 DKK

180.000 DKK

329.000 DKK

126.000 DKK

som kritik i medierne og fra dele af publi-
kum. Men det gav os nogle efaringer, som

vi kan bruge fremover.
Aero-efaringerne får os ikke til at op-

give. Tværtimod har vi besluttet, at vi i
2003 vll satse på at udvikle indtægtsom-
rådet for på sigt at skabe en bedre økonomi
i Muskelsvindfonden.Vi har ansat en ekstra

medarbejder i indsamlingsafclelingen og
afsat penge til at undersøge mulighederne
på markedet for at finde den niche, som vi
i samarbe.jde med EventMus Fonden kan
gå ind i - med Aero-eråringerne i bag-
hovedet.Tanken er, at vi på event-området
skal løse opgaver til en åst pris, men ikke
stå sonr arrarlgØt.

På sommerens øvrige koncerter viste vi
derimod, at vi stadig er gode til at skabe

indtægter ved open-air-koncerter. I mod-
sætning til nrange andre arrangører tjente
vi penge på vores koncerwirksomhed trods

mudder, regn og aflysning af 6n af somme-
rens syv grØnrre koncerter. Det kan vi godt
være stolte af.

ÅhAb"-kotrcerterne, som i 2002 fik en

sidste chance for at r4ise sit værd son en
indtægtsgivende aktivitet, greb chancen og
beviste sit potentiale. Med et nyt koncept,
med DR's børne- og ungeaflleling som ny,

stor samarbejdspartner, flere sponsorer m.m.
fikAben det tiltrængte løft, der både kunne
ses på det økonomiske resultat og bekræfte,

at Åh Abe-koncerterne er kommet for at
blive.

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

0pen air arrangementer

Event-a ktiviteter

Annoncer m.v.

TomboLa

Skrabespil"

Øbro Banko

Udtejning materie[

Indsam[ingsaktiviteter i a[t 9.722.000 DKK

Note: 0venstående taL vedrører indsamlingsaktiviteter i Muskelsvindfonden, Fonden for

Børn og Unge med Muske[svind, EuroVenue (Fond) og EventMus Fonden.

De angivne resultater er før fordeling af l'øn- og kapacitetsomkostninger.

EventMus Fonden

Erhvervsdrivende fond, der har

til formå|. at arrangere kulturetle

begivenheder. hvor et eventuett

overskud skat gå tit fordel for

børn og unge med musketsvind,

heribLandt tiL Musketsvindfonden.

Musketkraft 3/2003 26 27 Musketkraft 3/2003



Intern ati on ø It sa m ø rb ej d e
Det internationale samarbejde har stor op-
mærksomhed i Muskelsvindfonden og aC

spejler, at vi mener, det er vigtigt at se ud
over landets grænser, og at det globale kul-
turmøde er givende for alle parter.

I juni lykkedes det Muskelsvindfonden
at få bevilget seks mio. kr. fra Danida i
stØtte til samarbejdet med forældreorganisa-

tionen DiCAG (Disabled ChildrensAction
Group) i Sydafrika. Muskelsvindfonden har
gennem sin ulandsgruppe stØttet DiCAGt
arbejde med at opbygge dagcentre for
handicappede børn siden 1997, men det
nye projekt; der løber til udgangen af 2004,
er mere omåttende end de tidligere. For-
uden støtten til dagcentrene omåtter pro-
jektet også undervisning og oplæring af
forældre til handicappede børn samt en
styrkelse af organisationen.

De første internationale skridt i retning
af at fr. udarbejdet en FN-konvention for
handicappede har Muskelsvindfonden fulgt
på nært hold i samarbejde med De Sam-
virkende Invalideorganisationer. Processen

er langvarig, og det er langt fra sikkert, at

der internationalt kan opnås enighed om
en konvention, men det er vigtigt også for
en lille organisation som Muskelsvind-
fonden at tage del i processen.

EAMDA - den europæiske sammen-
slutning af muskelsvindorganisationer - har
i flere år været tæt på at lukke på grund af
dårlig økonomi og svigtende opbakning fra
medlemslandene.Vores engagement har
også været sat på vågeblus i nogle år.Vi
valgte dog i september at sende to af Mus-
kelsvindfondens bestyrelsesmedlemmer til
EAMDAT årsmøde i Slovenien,hvor stem-
ningen var anderledes optimistisk og fi'em-
adskuende. Nye initiativer, en mere åben

tilgang til at samarbejde med andre euro-
pæiske paraplyorgrnisationer og en sryr-
kelse afEAMDA's rolle i forhold til forsk-
ningssamarbejdet ENMC (European
Neuromuscular Centre) lover godt for
fremtiden. Muskelsvindfonden har dog
ingen aktuelle planer om at Øge sin øko-
nomiske støtte til EAMDA.

Vores støtte til handicaporganisationen
i Kosovo, Handikos, stoppede formelt i

sommeren 2002, rnen samarbe.j det fortsæt-
ter. Vi vil gerne støtte den gruppe, der
arbejder for at bedre vilkårrne for menne-
sker med muskelsvind i Kosovo, og især

stØtte en organisering afderes arbejde. Som
led i denne indsats vil vi invitere to unge
fra Kosovo til bl.a. at deltage i vores lands-

rnøde 2003.

M uskelsvindfonden er medlem
of følgende internationale
orgsnisotioner:

EAMDA

WANDA

ENMC

IA

European A[iance of Muscul.ar

Dystrophy Associations.

Worl.d Altiance <if Neuromuscular

Diseases Associations.

InternationaI A[[iance of

MND/ALS Associations.

European Neuromuscular Centre.
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Antal bruqere
i Institut for MriskeLsvind

1500

1200

900

600

300

Note: Antal brugere pr. 31. december i det pågætdende år.
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Institut for M uskelsvind
AlS-arbejdets fremtid og en uaftlaret øko-
nomisk situation for instituttet skabte for-
ståeligt nok en usikker start på året i Insti-
tut for Muskelsvind. Projektbevillingen til
AlS-konsulentordningen udløb i april, og
der var ingen tvivl onr, at vi ønskede at

gøre AlS-arbejdet til en integreret del af
instituttets arbejde.

Som nævnt andensteds i denne årsbe-
relning lykkedes det at få regeringens og
Folketingets opbakning, så AlS-arbejdet fra

l. januar 2003 er blevet et permanent til-
bud i instituttet.

Som afslutning på ALS-proj ektet arran-
gerede instituttet en faglig konference om
den gode praksis i forbindelse medAlS og
en opsamling af de sidste 10 års udvik-
lingsarbejde på AlS-området. Konferencen
gav stor ros til de resultater, Institut for
Muskelsvind har opnået og den viden og
de erfaringer, som projekterne har ind-

samlet til glæde for såvel patienter som
pårørende og behandlere.

Også håndbogen, der udkom op til kon-
fbrencen, blev godt modtaget og blev i en

anmeldelse kaldt "et forbillede for brugs-
bøger".

I begyndelsen afjuni fik fysioterapeut
Birgit Steffensen fra Udviklingscentret i
Institut for Muskelsvind tildelt den medi-
cinske doktorgrad på Karolinska Instituttet
i Stockholm. Mange års studier, afprøvntn-
ger og åglige artikler gav hende titlen, som

i lige så høj grad er en international aner-
kendelse afdet arbejde og den forskning,
der er foregået i Udviklingscentret og
Institut for Muskelsvind de sidste 20-25 år.

Årets Brickless Centre-seminar hand-
lede dels om vedtagelsen af et riordisk
referenceprogram for Duchennes muskel-
dyshofi (DMD), dels om forskellige behand-

lingstekmkker såsom rygoperåtion og gang-

forlængende behandling i forbindelse med
DMD,

Resultatet af dette seminar må siges at

være en af de helt store landvindinger. At
skabe enighed blandt nordiske læger 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 øgede økonomiske ramme for
instituttets arbejde har i 2002 stillet store

krav til instituttets medarbejdere om at yde
en ekstra indsats, hvis den øgede bevilling
skulle udnyttes.Trods en uændret beman-
ding forrnåede medarbejderne at øge pro-
duktiviteten og bl.a. skabe flere kursus-
tilbud til brugere og behandlere. Frajanuar
2003 har instituttet ansat seks nye med-
arbejdere, der skal være med til videre-
udvikle og forbedre jnstituttets arbejde. >

\

I

80 nordiske Læger og behandlere samledes til årets Bickless Centre-seminor

for ot udveksle erfaringer om bt.o. rygoperotion. Den største landvinding var
dog vedtagetsen af et fælLes referenceprogram for Duchennes muskeldystrofi.
Foto : Claus H oagensen/ Chi li.

Kurser, seminorer m.v 2002
8 weekendkurser - 495 deltagere

2 to-dages kurser - 68 deltagere

3 længerevarende kurser (sommerlejre, ugekurseQ - 173 deltagere

L Bricktess Centre seminar - 89 deltagere

1 AlS-konference - 108 dettagere

Anvendt tid
i Institut for Musketsvind

25olo
Solo

25olo
IIIII

Ydelser i instituttet

Konsulentrapport

Enkeltydelser over for brugerne

Telefonydelser

(urser

27olo

2701"

Note: Oversigt over konsutenternes opgaver inden for vejtedning, rådgiv-
ning og undervisning.

Enkeltydeber over for brugeme - vil f.eks. være rådgivning ved botigindret-
ning, siddestitting, hjætpemidter, behandling, skolestart, vurdering af bru-
gernes fusiske tilstand samt psykotogbistand.

Ydeber i instituttet - vedrører primært undersøgetser, samtater og møder i
Muskulatoriet, hvor der b[.a, indsamtes videnskabelige data tiI brug i
Udvik[ingscentret.

Muskelkraft 3/2002 28 29 Musketkraft 3/2003



Musholm Bugt Feriecenter

På en flot efterårsdag blev Musholm Bugt
Feriecenters anden etape olEcielt indviet.
De 1.2 nye boliger, et børne- og aktivitets-
hus og overdækkede glasgange med møde-

nicher havde allerede været i brug længe,

men naturlegepladsen og strandmiljØet med

en tilgængelig badebro og omklædnings-
faciliteter for kørestolsbrugere vat' Først

blevet færdig hen over sommeren. Resul-
tatet er blevet flot, og også feriecentrets
gæster har taget godt imod de nye tiltag,
som har giort centret mere fleksibelt.

lJdvidelsen har også haft berydning for
feriecentrets status som samlingssted for
medlemmer af Muskelsvindfonden og bru-
gere af Institut for Muskelsvind. Langt de

fleste medlemsaktiviteter og åmiliekurser
foregår på Musholm.Det gør stedet til et

naturligt samlingspunkt og er.med til at

skabe et tilhørsforhold til "vores sted".
På den økonomiske side blev 2002

indledt på en vanskelig baggrund. Belæg-
ningsprocenten i 2001 var lavere end for-

MqrselisborgCentret
Rehabiliteringsparken MarselisborgCentret
blev i slutningen af september indviet af
sundhedsminister Lars Løkke Rasmussen.

Han knyttede mange rosende ord til cen-
tret, der har påtaget sig"førertrøjen på reha-

biliteringsområdet" og er et "eksempel, der
bør lave national bevågenhed".

I 2002 flyttede flere samarbejdspartnere

ind; så MarselisborgCentret i dag består af
16 private og offentlige institutioner og
organisationer.

Muskelsvindfonden er stadig en beryd-

I sommeren 2002 Jik
Mushalm sin egen bode-
bro og onklædnings-

faci Liteter for kø resto k-
brugere. Strandmiljøet er

finansieret 0f en donation
på tre mio. kr. fra
Egmont Fontlen.
Foto: Nib Juel Berg.

føring er det lykkedes at hæve belægnings-

procenten, soni2002 endte på 54Yo.Ifor-
hold til iret før er der solgt ca.2.300 flere
overnatninger, og omsætningen er dermed
steget væsentligt. Feriecentrets driftsregn-
skab viser dog fortsat et underskud, som i
2002 er på ca. 870.000 kr'.

Resultatopgørelse(\too
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Note

r Bidrag

Formåtsbestemte hen Læggetser, netto

z IndsamLingsaktiviteter

An noncesatg

: Andre driftsindtægter

Indtæqter i alt 79.799 t9.465 22.048

+ 0mkostninger ved indtægtskabende virksomhed -6.841 -5.183 -5.133

Resultat til anvendelse tit MSF's formåt t2.959 14.282 76.975

2002

t.kr.

12.322

-4.610

7.199

3.128

1,.760

Budget

2002

t.kr.

5.470

700

8.080

3.300

1.91,5

2007

t.kr.

5.754

209

10.83 5

3.371,

1..879

0ptysning

Medl.emsarbejde

Institut for Musketsvind

Marse[isborgCentret

Musholm Bugt Feriecenter

HandicappoLitik mv.

-4.41,8

-2.947

-947

-283

-1.500

-!.744

-4.972

-2.725

-2.666

-300

-1..447

-731,

-4.563

-2.831.

-1,.525

-264

-1..687

-1.091

ventet, og regnskabet endte med et under-
skud. Den store udfordring har derfor i
2002 været at øgebelægningsprocenten på

feriecentret og forsøge at finde en eller
flere samarbejdspartnere, der kan indgå i
driften og udviklingen af centret.

Ved en stor indsats fra medarbejderne
på feriecentret og øget fokus på markeds-

Formålsbestemte udgifter i att -11.839 -12.847 -11.960

Administrationsom kostninger -1,.209 -1..1.7 1, -1.108

Resultat af primær drift -89 270 3.847

Fi nansielle indtægter, netto

Ekstraordinære poster

-22 230 95

ningsfuld medspiller i samarbejdsforenin-
gen bag MarselisborgCentret, og vi ser

månge muligheder i at være med til at

udvikle og udvide centrets rehabiliterings-
aktiviteter. Derfor vurderede vi i somme-
rcn 2002, at den gave, som Århus Kom-
mune oprindeligt forærede os i form af en

byggegrund til behandlingsåciliteter, men

som senere blev solgt for 6,8 mio. kr.,
kunne indgå i udvidelsesplanerne for Mar-
selisborgCentret under forudsætning af
Århus Kommunes accept. Dermed ville

donationen ikke kun blive til gavn for
mennesker med muskelsvind, men for alle

med handicap i Århus Kommune og fort-
sat være i overensstemmelse med det
oprindelige formåI.

De konkrete planer for Marselisborg-
Centret er at udvide centret med nye

trænings- og fysioterapiåciliteter og et
multihus, der skal indeholde faciliteter til
kulturelle og kreative rehabiliteringsaktivi-
teter. Århus Amt og Gigtforeningen vil
også bidrage økonomisk til' udvidelsen.

0 0 0

Årets resultat -177 500 3.942

Balance

Antægsaktiver

0 msætni ngsa ktiver

2002

t.kr.

10.323

22.541,

2001

t.kr.

10.593

1,7.658

Aktiver i alt 32.864 28.251

EgenkapitaI

HentæggeLser

Gætd

1-2.307

1,6.353

4.204

1.2.41.8

1.1,.486

4.347

Fremti di ge u dford ri n ger
Den store udfordring i 2003 vil være at

onisætte diskussionerne om Muskelsvind-
fondens visioner og fremtidige udvikling
til konkrete handlinger og prioriteringer.
Processen blev indledt i foråret 2002 rned
drøftelser i repræsentantskabet om, i hvil-
ken retning Muskelsvindfonden skal ud-
vikle sig, og hvor og hvordan Musholm
Bugt Feriecenter og MarselisborgCentret
skal indgå. Siden har såvel bestyrelsen,
repræsentantskab som medarbejderne i

Muskelsvindfonden i flere omgange disku-
teret fremtidsvisionen - en proces, som
medlemsgrupperne i foråret 2003 er blevet

opfordret til at indgå i.
Diskussionerne om Musholm Bugt Fe-

riecenter er foreløbig endt med, at indsat-

sen for at finde en eller flere partnere, der

kan være med til at 7øfte opgaven med

Griecentret, skal have højeste prioritet i
2003.

Også Muskelsvindfondens økonomi vil

være på dagsordenen. Det første konkrete
tiltag til at gØrc svælget mellem indtægter
og udgifter mindre er allerede gjort med
vores investering i en udvikling af ind-
tægtsområdet, men også på andre områder
skal vi i besryrelsen på længere sigt lægge
en strategi for, hvordan vi kan få afpasset

Muskelsvindfondens indtægter og udgifter,
så økonomien ikke fortsat er så sårbar. r

Passiver i alt 32.864 28.257

Nøgletal
r AntaL aktive frivitl.ige

AntaL medtemmer

AntaI medarbejdere

e Likvid kapital

SoLiditetsgrad

s Sikkerhedsfaktor

2002

2.542

1..825

30

r"1.939

37olo

0,62

2001

2.030

1..768

30

12.282

44olo

0,68

2000

1..965

1..729

?9

7.799

33olo

0,44

7999

1..7 1,3

1..77 4

29

9.659

520lo

0,65

1998

1..479

1,.760

28

6.588

350k

0,43
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Noter

1) Bidrag tiL konkrete projekter, arq
tips- og Lottomidter, generelle bidrag tiL

Muskelsvindfondens formå[ samt dona-

tioner tiI Musho[m Bugt Feriecenter. I
indeværende år er der endvidere indgået

6,0 mjo. DKK til. et 3-årigt Danida-finan-

sieret projekt i Sydafrika. Ikke anvendte

beløb i 2002 er henLagt til anvendelse i
kommende år.

2) Grøn Koncert. Åh Abe, Slotskoncert,

event-aktiviteter, tomboLa, banko og

udlejning af materiet.

3) Titskud tiL ferielejre, medLemskontin-

genter m.v.

4) Løn, projekt- og administrationsom-

kostninger ved indtægtsskabende virk-

som hed.

5) 0mkostninger til udgivelse af Mus-

ketkraft, pjecer, fotdere samt arrange-

mentsaviserne Grøn Koncert Magasin og

Åh Abe avisen.

6) I 2002 er der indeholdt 27 2.000 kr. i

eksterne bidrag doneret til etabLering af

etap6 1B på Mushotm Bugt Feriecenter,

7) 0mfatter crew'et og andre frivitLige,

der er involveret i Muskelsvindfondens

arbejde, samt frivillige fra andre for-

eninger. der yder en jndsats i forbin-

detse med afvikting af sommerens ar-

rangementer. I 2002 blev der ydet en

indsats svarende tiL ca. 96 årsværk.

8) Likvid kapital er beregnet som sum-

men af finansielle anlægsaktiver. tikvide

midler og tiLgodehavender fratrukket

summen af henlagte midter og kortfristet

gæ|.d.

9) EgenkapitaL divideret med samLede

udgifter. Viser foreningens formue i for-

hotd tit aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor på 6n vit for-

eningens aktivitetsniveau kunne fast-

hol"des i et år uden nogen indtægter.
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Resultatopgøre[se

Amtskom muner

Ti Lskud fra Musketsvindfonden

ALS-fu n ktionen

Bidrag

Andre driftsindtægter

2002

t.kr.

11.083

947

2.400

941,

5

Budget

2002

t.kr.

9.1,1,4

2.666

2.650

0

0

2001

t.kr.

9.1.1.5

1,.525

3.000

62

53

Indtæqter i alt 15.376 74.430 t3.755

Vejtedning. rådgivning og undervisning

Forskning og udvikting

ALS-funktionen

-9.203

-1.940

-3.892

-8.669

-1.990

-3.71.5

-8.042

-2.038

-3.397

Formåtsbestemte udgifter i att -1s.035 -t4.374 -73.477

Admi nistrationsom kostni n ger -246 0 -449

Resultat af primær drift -95 56 -1 70

FinansieLle indtægter. netto

Henlagt af årets resuLtat

4

99 -56

-?1.

190

0

Arets resultat 0 0 0

Balance

An Lægsaktiver

0 msætni ngsa ktiver

2002

t.kr.

58

3.773

2001

t.kr.

58

?.728

Aktiver i att 3.831 2.786

ii

Egen kapita L

Hentæggelser

GæLd

50

992

2.789

50

893

1,.843

Passiver i alt 3.831 2.786

NøgletaI
z AntaI brugere

AntaI ansatte, omregnet ti[ årsværk

AntaL Muskelterer

2002

1..475

?4

45

2001

1,.245

26

75

2000

1,.1,90

25

75

1999

1,.1,49

L)
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Noter

1) Institut for Muskelsvind har i 2002

modtaget 919.000 DKK i bidrag frp

EuroVenue (Fond).

2) Antal registrerede brugere pr. 31

december det pågæLdende år.
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Resultatopgøre[se

r 0msætning, feriebotiger

Vareforbrug og direkte omkostninger

Løn ninger

Ma rkedsføri n gso m kostni nger

2002

t.kr.

5.561.

-3.?73

-L.41,2

-793

Budget

2002

t.kr.

4.277

-2.41.0

-1,.31,6

-200

2007

t.kr.

3.495

2.1,37

1.382

-81

Bidraq fra feriebotiqer 683 351 -105

z Lejegaranti Muskelsvindfonden

Admi nistrationsom kostninger

0

367

400

-376

71.8

376

316 375 237

Afskrivninger -1.073 -1,.?50 998

Resultat af primær drift -758 -875 -767

Finansiette omkostninger, netto -605 -600 -428

Resultat før skat og underskudsgaranti -1.363 -7.475 -1.189

Modtagne bidrag

FormåLsbestemte hen[ægge[ser

328

-328

41,8

-41,8

0

0

Resultat før skat oq underskudsqaranti -1.363 -7.47 5 -1.189

Ferielegater i.h.t. LL g 7Z

r Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks,

Skat af årets resu[tat

-5

500

0

-25

500

-22

500

0

Årets resultat -868 -1.000 -717

Ba[ance

Antægsaktiver

0msætni ngsaktiver

2002

t.kr.

91.513

4.271

2001

t.kr.

90.663

5.426

Aktiver i att 95.784 96.089

Egen kapitaI

Hen[æggeLser

Gætd

9.708

160

85.916

10.513

3.350

82.226

Passiver i alt 95.784 96.089

Udviktingen i udtejningsdage på Mushotm Bugt Feriecenter

1000

800

600

400

200

0
Jan. feb. Matu Aprit Maj Juni Juti Aug. Sept. old. Notr oec.
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I zoor

lzooz

Noter

1) 0msætningen fra ferieboliger fordeter

sig med ca. 70olo fra udtejning af bol.i-

gerne og 30% fra deraf føLgende vare-

sa[9.

2) Musketsvindfonden har over for Mus-

holmfonden garanteret, at det årLige for-

brug eks. moms beløber sig til ca. 1,3

mio. DKK. Da Musketsvindfonden, herun-

der lnstitut for Muskelsvind, i 2002 har

reaLiseret et forbrug, der er højere end

lejegarantien, er deli 2002 ikke udbetatt

lejegaranti fra Muskelsvindfonden tiL

Musholmfonden.

3) Musketsvindfonden har over for Mus-

hoLmfonden afgivet en underskuds-

garanti på maks. 500.000 DKK årtigt.

Fordeling af-feriegæster og kursister
på kundegruppe

3

! rirma

f Institutioner
I Private

! Muskelsvindfonden



Katine Jensen, 11 år.



På ],{uskelsvindlitndnLs lnrrtl-vnødt:2003 skal uæ{gr:s mcillunntt'r til rapra:sentarttskahet,-ftty1711171f,5- tryt ftæst-

kraft ltaurle mtldt derts kanditlawr.

Kandidqter til vqlget

Kan di dater ti I forrn on dsposten

JENS LUND

Alder: 30 år

Adresse: Kirstensvej 8, 8220 Brabrand.

U d d a n n e be/ a rbeyder Stud j u r.

A ktivi teter i M u ske bvi n dfo nden; Næstforma nd siden

2001, flerårigt medtem af repræsentantskab og

bestyretse. Med [e msa rbejde ( ku rser, proje kter og

tign.). Internationalt arbejde med særlig interesse

for handicappolitik og menneskerettigheder.

At ville forbedre levevilkårene for mennesker med muskelsvind
har altid været og vil fortsat være det vigtigsre i Muskelsvindfon-
dens arbejde. Det nredfører, at vi fortsat skai turde at gå efter
visionen om Musholrn. T0 millioner kroner ligger og venter på at

blive hentet.Vi har et feriecenter, sorrl er smukt for øjet og tbr
ørerne, og som forener tilgængelighed med funktionalitet.Jeg vil
gå efter, ar vi år bygget det bassin, som vi medlemmer har tiikende-

g;ivet, at vi ønsker os og har brug for bl.a. i den sidste store n'red-
lemsundersøgelse.

Vores forening og vores arbejde skal igen være synligt, og det
vil jeg i al ydmyghed gerne være med til at arbejde for.Vi er en
rnedlemsforening, som på sin uhøjtidelige, rnen saglige måde skal
blande sig i dansk og international handicappolitik. Det ivder
banalt og sorn selvføigeligheder, men jeg vii, at vi ikke bare siger,
vi vii disse ting, men at vi reelt set også gør dem. Mange års grun-
digt benarbejde - både blandt medarbejdere og på polirisk plan -
ligger til grund for de resultater, vi i dag ser i og omkring lnstirut
fbr Muskelsvind. Men vi kan ikke hvile på laurbærrene og insti-
tuttets arbejde skal have en øget oprnærksomhed. Men uden med-
lemmernes engagement når vi ingen vegne. Og derfor er nøgle-
ordene for mig: Samarbejde med srorr S og højt
informationsniveau, som når ud i alle kroge. Ovenstående er kort,
hvad vi skal turde at gå efter sarrrmen - ogja - det tør jeg godt I

JES ERIK JESSEN

Alder:37 år

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

U d d a n n e lse/ o rbej d e : Økonom.

Aktiviteter i lvluskelsvindfonden: Farmand for Mus-

ketsvindfonden de seneste 2 år. Medtem af Muske!

svindfondens repræsentantskab og bestyrelse samt

tidligere næstformand gennem en årrække. Besty-

relsesmedtem i bt.a. EventMus Fonden, Mushotm-

fonden og MarsetisborgCentret, samt medlem af De Samvirkende Inva[de-

organisationers hovedbestyretse og bestyretsen i Dansk Selskab for

Patientsikkerhed. For tiden medtem af udvalgte arbejdsgrupper nedsat af DSI

b[.a. om reform af kommuner og amter og om forbedring af hjælperordninger.

Det har på mange måder været en stor udfordring at efterfølge en
formand sorrr Evald Krog.Jeg har valgt at være formand for Mu-
skeisvindfonden på den måde,jegføler er rigtig for organisatio-
nen og for mig selv. Og jeg mener, at vi har nået vigtige resulta-
ter allerede i min formandsperiode f.eks. udvidelsen af de
økonomiske rammer for tilbuddene i Institut for Muskelsvind. Og
nu, hvor jeg har fundet mig godt ril rette på posten, har jeg orn
rnuligt endnu mere mod på og en endnu bedre baggrund for at

sætte dagsordenen for organisationens udvikling de kommende år
i fortsat dialog og samarbejde med foreningens medlemmer og
politikere, medarbej dere og frivillige.

Der er store udfordringer foran os. Nogle af dem har vi alle-
rede taget åt i med udgangspunkt i medlemsundersøgelsen og ved
at sætte en tilbundsgående diskussion af organisationens udvik-
lingsperspektiver og fremtid på dagsordenen.

Muskelsvindfondens organisationsstruktur skal tilpasses i en
spinkel balancegang mellem frivillighed og rnedlemsdemokrati og
en sryrkelse af den professionalisme, som er nødvendig for at sikre
organisationens fortsatte udvikling. Det er nødvendigt, hvis vi skal

opnå en økonomisk balance.

Der skal arbejdes intenst med at finde 6n eller flere beslægtede

organisationer, som i et inspirerende partnerskab vil være rned til
at lØse den økonomisk tunge opgåve at udbygge Musholm Bugt
Feriecenter med bassin og andre faciliteter, så 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 iængerevarende rehabiliteringsophold.

Handicappolitisk er det vigtigt og nødvendigt ar tage flere ini-
tiativer til gavn for "mellerngruppen", selv om vi nu er godt i gang.

Og så skal vi have stærkere fokus på forbedringer af tilgængelig-
heden.

Gennem arbejdet med disse og mange flere udfordringer vil
jeg sikre en kontinuerlig udvikling af Muskelsvindfonden sorl en
stærk og dynamisk medlems- og interesseorganisation!

DAN RENE BROCK

ALder: 4'J. år

Adresse: Trige Centervej 38 st. th., 8380 Trige.

U dd an n else/ arbeler ForedragshoLder, teatermand,

foreningsmenneske, exam.art. i kinesisk og [ivs-

nyder.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden.' Medtem af repræ-

sentantskab og bestyretse siden 2000, har været

medlem af repræsentanskab og bestyretse i tid-
ligere perioder, har været med i Akasku-projektgruppen, frivitLig ved Grøn

Koncert fra 1993-1998 (bt.a. som Sl.appendal.es), aktiv i Musketsvindfondens

ulandsgruppe - Muskutand siden 1993.

Efter grundige overvejelser harjeg besluttet ar stiile op til formand
i Muskelsvindfonden.

Jeg har gennem mange år deltaget i foreningens forskellige
aktiviteter, som kursist, medarrangør af kurser, frivillig på Grøn
Koncert og af flere omgange været medlem af repræsentantskabet
og besryrelsen.Jeg har derfor et stort kendskab til vores forening.
Et kendskab, der vil være en ballast for det videre arbejde.

Jeg bliver glad, når jeg i forbindelse med foredrag, nøder og
kurser ser den mangfoldighed af aktiviteter, der er rilsrede i Mus-
kelsvindfonden.Jeg bliver ineponeret over det enorme engage-
ment, sorn medlemmer, frivillige og medarbejdere viser i det dag-
lige arbejde, i medlemsgrupperne, i det lokale handicappolitiske
arbejde og i udvalg. Og j.g bliver stolt af at være en del af det fæl-
lesskab. Det er vores fælles interesser, der er grundiaget for Mus-
kelsvindfondens eksistens, og som er en væsentlig motivation for
mit arbejde i foreningen.

Det er vigcigt for mig, at vi kan fortsætte den åbne iinie, der
kendetegner Fonden. Så foreningen vedbliver at være et sted, hvor
meninger mødes, og holdninger udvikles. På den måde kan vi
være bedre rustet til at tage åt på de udfordringer, vi står overfor,
som f.eks. at udvikle eventområdet, til stadighed at give brugerne
af Institut for Muskelsvind de tilbud, der efterspørges, at viften af
medlemsaktiviteter forbliver interessante for gamle og nye med-
lemmer - for blot at nævne nogle {å.

Jeg tror på, at vi kan bevare evnen til sammen at giæde os, når
vi har succes, og holde humøret og paraplyen oppe, når de højere
ma€lter pfØv$ at tage modet fra os. >

!"
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Kan di dater ti I n æstform an dsposten

ANITA KRUSE

ALder:51. år

Adresse: Vildtbaneparken 6, 2635 lshøj.

Arbejde: Privatpraktiserende klinisk psykolog,

specialist i psykoterapi og sundhedspsykologi.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden; Medlem af repræ-

sentantskabet siden midten af 1970'erne og af

bestyretsen i to omgange sidst siden 2000. Medtem

af Institut- og Medtemsudvatget, Muskelsvind-

fondens repræsentant, i De Samvirkende Invalideorganisationers (DSI) Sund-

hedspotitiske Udvatg, aktiv temamødearrangør i Københavns Lokalgruppe.

Medforfatter af rapporten om respiratorudstyrsprojektet, har [edet workshops

og en spørgeskemaundersøgetse i EAMDA. Medtem af en arbejdsgruppe om

patientsikkerhed under DSI. Underviser på kurser og temadage.

Jeg kandiderer til næstformandsposten, fordi jeg rned min Inange-

årige organisatoriske og politiske erfaring og min faglige baggrund

mener at kunne yde et kvalificeret med- og modspii til den kom-
mende formand.Jeg repræsenterer således historikken - som er et

vigtigt fundament for at arbejde fremadrettet - i forhold til en

yngre formand.
Sryrkeisen af medlemsindflydelsen og brugerstyringen har i

hele mit politiske arbejde været af central berydning. Forudsæt-

ningerne herfor er information og dialog. Derfor bør samarbejdet

mellem medlemmerne, de politiske organer, rnedarbejderne og de

frivillige udbygges, så id6er kan udveksles, og medlenmernes
ressourcer udfoldes. Kontakten med andre medlenmer er et væsent-

ligt fundament for næstformandens arbejde.Vores unikke for-
eningskultur bør bevares.

' 
En mærkesag er forskning og behandling, og instituttet bør til-

deles øget politisk bevågenhed.Jeg vil arbejde for, at rehabilite-
ringstilbudene udbygges, bl.a. hvad angår kursusvirksonrheden og

det psykologiske område. Ligeledes bør der afsættes ressourcer til
at "klæde det enkeite medlem på" til at træfle valg i forhold til
kornmende tilbud orn behandling eller medicinske forsøg. Ende-
lig skal vi markere os i debatten om etiske spørgsmål i relation til
stamcelleterapi.

Der vil i den kommende tid ligge en stor udfordring i at

afpasse fondens indtægter og udgifter på en sådan måde, at øko-
nornien biiver mindre sårbar.At finde en egnet samarbejdspartner,

forbedre økonornien og ikke nindst udvikle indhoidet af aktivi-
teter på Musholm Bugt Feriecenter i form af aktiv Grie, kursus-,

rehabiliterings- og rekreationstilbud er en højt prioriteret arbejds-

opgave. Et fortsat focusområde skal være intensiveringen af ind-
satsen på det handicappolitiske Glt. Overordnet handler det jo orn

at skafte lige muligheder og forbedre valgnulighederne for alle.

Med basis i den fæiies frerntidsvision og de udtrykte ønsker og

behov i medlemsundersøgelsen bliver det den politiske ledelses

opgave at prioritere og iværksætte konkrete handlinger, som for-
bedrer vilkårene for mennesker med n-ruskelsvind.

Jeg føler et stærkt engagenent for arbejdet i Muskelsvind-
fonden og har stor lyst til fortsat at medvirke i beslutrtingsproces-

serne om Muskelsvindfondens og instituttets frerntidige udvik-
lingsretning.

forskeilige medlemsgrupperinger. Kald mig bare utopist, nen
inden jeg slutter nrin karriere som toppolitiker i vores forening,

vil jeg søge at virkeliggøre nogie af mine ideer om, hvad med-

lenrsdemokr:rti kan bruges tii. Det skal bi'a. ske ved at åsthoide en

formand på de afstukne poiitiske spor, som de respektive politiske

organer har udlagt,jeg vil arbejde for, at de arbejdsopgaver, som
skal løses, bredes ud ti-l hele bestyrelsen, så opgaverne i højere grad
løses i fællesskab. Da jeg ikke er bundet af lønarbejde, er jeg ind-
stillet på at kaste mange ressourcer ind i arbejdet som næstfor-
mand.

Kan di dater ti I repræsentantskabet

SABIT TUFEKC]

ALder: 28 år

Adresse: Tomsgårdsvej 75, 2. th.2400 Kbh. NV.

U d d a n n else/ a rbe.fie: Udda n net som m utti medie-

designer og datamatiker. Admjnistrerende direktør

og marketingschef for Handicap-Portaten ApS.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden n.v.: Har været

medtem siden august 1993.

Som værende ryrker med anden identitet end dansk og mit han-

dicap har jeg måttet kæmpe mere i livet, end de fleste har.Jeg har

derfor haft flere odds imod mig, som jeg ser positivt i forhold til
repræsentantskabsvalget for Muskelsvindfonden. Trods dette har
jeg formået at fi ovennævnte uddannelser samt startet eget firma
op, som er i kraftig vækst.

Jeg synes, at man bruger alt for meget tid på at køre organisa-

tionen som en meget koncentreret fond, som måske også er i
orden, men det giver for mange af de samme resultater. Medlem-
merne Iår for {å tilbud, som de kan bruge til noget konstruktivt.
Dette giver anledning tiI, at pirørende, erhvervslivet og det pri-
vate i det hele taget ikke kan se forskel.

Musholm, mener jeg personlig, har været en fiasko. Selvfølge-

lig har rnan brug for at have et sted, som man kan opholde sig i
ved store arrangementer, men man har ikke tænkt på de frem-
tidige hensigter ned stedet. Man burde bruge Musholm meget

mere fornuftigt og derved ikke bare et sted for handicappede, men
lige så rneget et sted for resten af samfundet. Man kunne for
eksernpel lave flere tilknytninger til resten af samfundet, så de blev
indblandet mere.Ætså mere udnyttelse af Musholm, end man gør.

Fonden skulle også bruge flere midler på undersøgelser, research

og meget mere, som skulle resultere i, hvad fonden egentlig står

for, nemlig værende en fond med masser af informationsmateriale.

Måske man skulle lade være rned at koncentrere sig så meget orn

de sociaie aktiviteter, ikke at de ikke skulle være der, rnen måske

skulle man bruge flere midler på samarbejde med det private/er-
hvervsliv i forhold til at {å vores egne i arbejde, dem der er uddan-

net. Fonden skal være mere menneskelig over for deres medlem-
mer.Vores medlemmer har brug for tryghed, ornsorg og kærlighed,

samt selvfølgelig tilstrækkelig information. Det er vigtigt med

kommunikationen, rnen især to-vejs kommunikation.

Jeg har nu været inde på forskellige ting, jeg kunne blive ved,

men det vil jeg ikke.Jeg vil hellere genrme krudtet til, når jeg bli-
ver valgt og vise vores medlemmer, hvilke folk de skal vælge ud.

initiatiWager og idemand

TORBEN MADSEN

ALder: 50 år

Adresse: Ahornvej ?1, 4180 Sorø.

Uddo n nelse/ arbefte: Førtidspensionist.

Aktiviteter i Muskekvindfonden.' Medlem af Muskel-

svindfondens bestyretse og repræsentantskab, med-

lem af Musholm Bugt Feriecenters bestyrelse, med-

[em af optysningsudvalget. Er Muskelsvindfondens

repræsentant i bestyrelsen for Egmont Højskolen.

bag dannetsen af mandestripgruppen Stappendales.

Jeg har i mere end 15 år været aktiv i Muskelsvindfonden, de 10

af årene har jeg bl.a. været medlem af besryrelsen.lfølge min egen

r,'urdering har jeg en bred erfaring og viden om vores forening og

dens mange aktiviteter. I min tid inden Muskelsvindfonden har
jeg bl.a. været aktiv i et politisk parti, i energi- og miljøorganisa-

tioner (OOA & OVE). En årrække var jeg meget aktiv i DHF i
Ungdomskredsen. De eråringer, som er høstet gennem årtiers

organisationsarbejde vil jeg som næstformand forsøge at omsætte

i et fremadrettet arbejde for at sryrke vores forening med respekt

for vores fælles værdigrundlag. En af vejene til at sryrke forenin*

gen er ved i langt højere grad at inddrage og aktivere de ressour-

cer, vi i fællesskab besidder. ljanset hvem af formandskandidaterne,

der løber af med sejren, vil en anden af mine styrker være, at jeg

ikke er bange for at tage kontroversielle emner op til diskus-

sion.Det mener jeg kun kan være en sryrke i et samarbejde i et

formandskab.Jeg ser det som en styrke, at jeg med min alder kan

danne modvægt til de noget yngre formændsemner, selv om jeg

stadig har enkelte rester afdet rebelske i behold.

I mine øjne er en af næstformandens hovedopgaver at yde aktiv

sparring til formanden. I alle årene har jeg altid været stor for-
kæmper for styrkelse og udbygning af medlemsdemokratiet, der-
for ser jeg det som en af de store opgaver at være bindeled mel-
lem formandskabet og medlemsforeningen, så de besluttende

organer i langt højere grad har føling med, hvad der optager med-
lemmerne. Derfor skal jeg være opsØgende i vores mange

TOMMY R. PEDERSEN

ALder: 43 år

Adresse: Btomstertoften 64, 7 400 Herning.

Arbejde/uddannelse: Min uddannetse er en 3. rea[,

derefter autodidakt eksportchauffør, hvor jeg har

arbejdet lige tit min diagnose Amyotrofisk Lateral

Skterose (ALS) i okt. 2000.

Aktiviteter i Muskelsvindfonde n : Efter diagnosen

påbegyndte jeg arbejde i både tokatt og amtstig

handicappotitik lige fra handicapråd til. arbejde i

afdetingsbestyrelse og videre tit arbejde med ALS selvhjæl.psgruppe i Ring-

købing amt. hvilken jeg var initiativtager tit i 2001.

Jeg mener at kunne tilføre repræsentantskabet en indsigt i AIS og

formidle, hvilke krav man med denne diagnose ville, skulle eller

burde stille over for irnplicerede instanser eller sagt med andre ord,

en form for talsmand for PAIS i foreningens arbejde

Samtidig vil et ralg af nlg betyde, at det vesdige Danmark også

vil være repræsenteret i repræsentantskabet. >
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THERESE GRUPE

Alder: 28 år

Adresse: Århusgade 33, 7. 2100 København Ø.

Uddonnelse/arbeyde: Uddannet psykotog i 2000 og

har siden arbejdet med rådgivning inden for psykisk

arbejdsmil"jø i bedriftssund hedstjenesten ( BST).

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har i de sidste

8 år været frivittiq på Grøn Koncert, Åh Abe, diverse

festivaler og stotskoncerter. I det seneste år harjeg
desuden haft en "observatør-post" i repræsentantskabet som repræsentant for

Det Grønne Crew.

I løbet af mange års frivilligt arbejde for Muskelsvindfonden er
min interesse støt vokset for den forening og de mennesker, som
det hele drejer sig om. Derfor stillede jeg prompre op, da de fri-
villige sidste år fik mulighed for at vælge to observarØrer til repræ-
sentantskabet blandt sektionscheferne. - Og det har jeg ikke for-
trudt! Tværtimod er min viden om og interesse for handicappolitik

kun blevet større ved at deltage i repræsentantskabets møder.
Noget af det, som især har vakt min undren (og forargelse . . . ) ,

er emnerne tilgængelighed og den såkaldre "mellemgruppe".

Jeg vil gerne være med til at arbejde for at påvirke vores sanl_
fund i en retning, der skaber piads til alie mennesker, og hvor pro-
blemer omkring tilgængelighed bliver løst. Desuden vil jeg gerne
være med til at skabe større synlighed omkring de menneskeq der
trods deres sygdom befinder sig på arbejdsmarkedet og i mange
tilfælde kæmper for at få den hjælp, som gør det muligt for dem
at bibeholde deres aktive rolle i samfundet.

Det er mig ganske uforståeligt, hvordan et velfærdssamfund
som det danske kan tvinge ressourcefyldte mennesker med lyst til
at være på arbejdsmarkedet tii at gå på pension. Der{or er det 6n
af mine mærkesager i repræsentantskabet at deltage i en debat, der
sætter fokus på mellemgruppen og på at optimere muiighederner
for at fastholde mennesker med muskelsvind og andre inva-
liderende sygdomme på arbejdsmarkedet.

DORTHE SLOTH MICHELSEN

Alder:27 år

Adresse: Vol.dbyvej 5c, 2, 8450 Hammet.

Arbej de/ ud d o n nelse: Socia tråd giverstuderende.

Aktiviteter i lrluskelsvindfonden: Medlem af ung-

domsgruppens arbejdsgruppe sjden 1993. Med i

projektgruppen for Akasku fra marts 2000 til sep-

tember 2001. Medarrangør af sommerlejr 2003 for

de 15-17-årige. Oplægshotder på b[.a. børne-intro-

du ktionsku rser

Jeg har efter ti års sjovt og lærerigt ungdomsgruppearbejde {ået
lyst til nye udfordringer. På baggrund af de edaringer jeg har giort
mig i forbindelse med det frivillige arbejde, samt den viden jeg
har fået i kraft af min uddannelse, føler jeg, ar det er tid til, at jeg
bidrager til udviklingen i Muskelsvindfonden på politisk plan.

Overordnet set har jeg en stor interesse for social- og handicap-
politik. Udfra de oplevelser,jeg har hafr, og de tanker, jeg har gort
mig, er der nogle områder, mit hjerte banker særligt meger for.

Min uddannelse har gorr mig i stand til bedre ar gennemskue,
hvilke rettigheder jeg har i forhold til mine behov for hjælp. Men
jeg kan godt blive indigneret over den uretfærdighed, der ligger i,
at hvis man af den ene eller anden grund ikke er i stand til at for-
mulere sine behov - eller måske ikke ved, hvad man har rer tii -
så må man lade sig nøje med mindre. Hvis Muskelsvindfonden
kan være det sted, man altid ved, man kan henvende sig til i
sådanne situationer, så vil meget være nået.

Børn og unge med muskelsvind får mange gode tilbud fra
Muskelsvindfonden. Da det er denne gruppe, vi skal tage særligt
godt vare på, så de vokser op og bliver stærke voksne, viljeg gerne
være med til at støtte og udvikle detre arbejde. I den forbindelse
erjeg også meget optaget af, at forældre ril nydiagnosricerede børn
ffi al den hjælp, de har brug for i den sårbare siruacion.

Jeg har lyst til at være med til at præge Muskelsvindfondens og
samfundets udvikling i den retning, jeg mener, er rigtig.Være op-
mærksom på om nye regler er til gode for mennesker med han-
dicap eller snarere det modsatte. Det ser jeg en mulighed for som
medlem af repræsentantskabet.

LARS MICHESEN

Alder: 25 år

Bopæl: Pagterotdvej 50, 2650 Hvidovre.

Uddannelse/arbejde: Jeg er uddannet som mater i
1996 og har efter et halvt år i beredskabskorpset

arbejdet som beregner og nu som mater konduktør i
et materfirma, der beskæftiger ca. 40 mand.

Aktiviteter i Muskebvindfonden: Min tid i Musket-

svindfonden startede i 1996. da jeg begyndte mit
arbejde som frivittig musketter, siden harjeg også arbejdet som crew'er på

koncerterne. I 2000 og 2001 varjeg Lejrleder på Muskelsvindfondens sommer-

tejre, og siden 1999 harjeg været teder på børnekurser i institut og fondsregi

plan i repræsentantskabet.Jeg besidder således er bredt kendskab
til flere af Muskelsvindfondens mange sider, men især på det der
handler om rehabiliteringen og problemstillingen omkring til-
gængelighed. Min indgangsvinkel til repræsenrantskabet er en del
anderledes end de fleste andre medlenmer, da jeg ikke har åmilie-
medlemmer, der har et handicap, og da jeg ikke i det daglige arbej-
der med handicappede. Derfor har jeg været glad for, at jeg har
haft mulighed for at præge den politiske debat med en anderledes
baggrund.Jeg mener stadig, at jeg har meget at tilbyde til debat-
ten både omkring rehabilitering og tilgængelighed, men samtidig
vil jeg også meget gerne arbejde på, at repræsentanrskaber i højere
grad blev brugt som sparringspartner for besryrelsen, så afitanden
mellem det enkelte medlem og bestyrelsen bliver endnu mindre.

Siden sidste landsmøde har jeg fortsat mit arbejde på det politiske
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KNUD A. JENSEN

Alder: 49 år

Adresse: Hovgaards Atte 41, 2680 Solrød Strand

Aktiviteter i MuskeLsvindfonden m.v.: Medlem af

repræsentantskabet samt DSI's tværgående børne-

gruppe.

Efter 3 års deltagelse i arbejdet i repræsentantskabet, i hvilken peri-
ode jeg også har deltaget i den tværgående børnegruppe under
DSI, hvis formål er at forsøge at få handicappede børn med i
tankerne, når der drøftes handicappoiitik, harjeg valgt at stille op
til en periode nlere i repræsentantskabet. Hjertesagerne er bør-
nene, samt at sikre kvalitet i MSFI arbejde, herunder mediems-

arbejdet, der skal balancere meilem tbrretningen MSF og cle nren_
neskeiige sider i MSF.

Det bliver en ganskc vanskelig periode, hvad det økonomiske
angår, oe der vii blive krævet en nleget stor indsats af ledelsen.Jeg
mener derfor, åt det er utroligt vigtigt ior Muskelsvindfonden, at
den stabilitet på formandsposten. som Muskeisvindfonden er kentlt
for, åstholdes. Det generationsskifte, der netop er sker på fbr-
mandsposten, sker nu også på direktionsposten, og jeg rnener. ar
det er helt afgørende, at det sker under nuværende formandsskab.
Min opstilling tii en ny 3 års periode er derfor afhængig af, at Jes
Erik Jessen vælges som formand, da jeg ikke ønsker at deltage i
iedelsen af Muskeisvindfonden uncler en toral ny ledelse. Det skal
i den forbindeise bernærkes, at der ikke er tale om personproble*
mer i forhold til de øvrige kandidater til formandsposren. Min
holdning er blot, at det er væserltligt, at ledelsen bliver stabiliser-et

for at sikre Muskelsvindfondens fremtid.

æ

GERT RIIS

Alder: 36 år

Adresse: Torvevænget 21,4, 831,0 Tranbjerg J.

U d d a n n e lse/ o rbejde: Autodidakt IT- o g orga nisa-

tionsmand.

Aktiviteter i lvluskelsvindfonden: I sin tid var jeg

med til at starte Ungdomsgruppen, hvor jeg har

været aktiv Lige siden. Som et aktiw medlem af

Ungdomsgruppen harjeg qennem tiderne været med

tit at arrangere og afuikte adskil"Lige kurser. Som føLge af mine potitiske inter-

esser harjeg de sjdste 10 år repræsenteret Ungdomsgruppen i DSI-Ungdom,

hvorjeg det sidste år har varetaget opgaven som formand. I somrene 92-97

var jeg en del af crewet på Grøn Koncert. Her lavede jeg gadegøgl som re-

ktame for koncerterne, jeg sad i Informationen, og jeg sluttede på scenen

med henholdsvis SLAPPENDALES og Svindlerformid[ingen. Jeg kan her til sidst

nævne. atjeg tidtigere har siddet i repræsentantskabet gennem 3 perioder.

Jeg har siden mit trettende år altid fulgt Muskelsvindfonden. Grun-
den trl, at jcrg nu igen stiller op til repræsentantskabet, er, at jeg
mener, at der r.r-red det forestående karnpvalg til formandsposten
vil ske en sund udvikling. som Jeg nlegc-t gerne vil bidrage til. I
mit arbejde i repræsentantskabet vil jeg gerne:
. Styrke de poiitiske budskaber.
. Sryrke de unge muskelsvindleres deltagelse i det politiske arbejde.
. Styrke indsatsen over for de muskelsvindlere, der har behov tor

stØtte til at etablere sig i voksenlivet.
. Styrke fokus på rnuskeisvindleres tilgang til arbejdsmarkeder.
. Styrke rnedlernsindflydelsen.

Jeg vil til slut ikke lægge skjul på, at jeg srøtter Dan Brocks
kandidatur tii formandsposten. I den forbindelse kan jeg nævne,
at hvisjeg bliver valgt til repræsentantskabet, overvejerjeg at kan-
didere cil besryrelsen, hvis Dan bliver formand.

ISAK KORNERUP HOUE

Alder: 1.8 år

Adresse: Bøgebjergvej 11, Føvling, 8740 Brædstrup

Uddannelse/arbejde: Går i gymnasiet, 2. g, mate-

matisk [inje.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden m.v.: Har været

børnejournalist på Muskelkraft, aktiv i SF Ungdom.

Jeg har fiet lyst til at engagere rnig i Muskeisvindfonden. Mus-
kelsvind rnå rods alt siges at være et af mine ekspertiseområder -
jeg har endda haft op til flere forskellige diagnoser, så jeg spænder
bredt. Lige nu har jeg Limb Girdle.

Jeg har været politisk aktiv, indtil jeg rog en pause for at hel-
lige mig gymnasiet. Min første "politiske" posr var en stiliing som
børnejournalist ved Muskelkraft. Det har i stor grad været med ril
at vække neig politisk, fik mig til at tænke over tingene. Senere

engagerede jeg mig i SF's Ungdom, indtil de ikke længere ville,
hvadjeg viile.Jeg har været i en arbejdsgruppe, hvor vi skulle for-
berede en hørinp5 om skoleelevernes ønsker for deres skolegang.

Hvad er det så jeg vil arbejde for i fonden? Jeg har seiv haft
stor glæde af Muskelsvindfondens tilbud, og jeg mener selvfølge-
lig, at vi skal beholde og videreudvikle disse. Men det, som jeg vir-
kelig føler, har betydet noget, er den ændrede holdning, poiitisk
og foikeiigt, som fonden har formået at skabe til svindlere og andre
handicappede. Det er dette politiske arbejde, jeg har rigtig stor
respekt for. Det er den arv, vi skai løfte,for at handicappede ikke
igen bliver opfattet som hjælpeløse stakler. l)et skal vi modbevise
ved at være dynamiske og fornuftige og tale vores sag offentligt.
En søgning på Infornedias database, som dækker de fleste lands-
dækkende aviser, viste mig, at Muskelsvindfonden kun har optrådt
i Gm avisoverskrifter i det sidste år, og ikke en eneste afdem hand-
lede orn politik. Her skal vi blive bedre, muskelsvind skal sgu'på
forsiden! ;

43 tuluskeikråft3/2003



Genteknologi og etik
bør drøftes samtidig
Det er uigtigt med løbende debatter oyn den, gen,teknologisl<e

uduikling og etikken ued at bruge den, mener Anita Kruse

Udviklingen på det genteknologiske
område løber hurtigt, og det er der-
for vigtigt hele tiden at holde sig

ajour med dette felt - især det om-
råde,'som kan have betydning for
behandlingen af neuromuskulære
sygdomme. En væsentlig grund er
naturligvis til stadighed at være

orienteret og kunne videreformidle
viden og information om behand-
lingsmuligheder til medlemmerne,
men en anden - lige så vigtig -
grund er at tage etisk stilling til de

muligheder og udviklingsperspek-
tiver, der viser sig.

Muskelsvindfondens repræsen-
tantskab har tidligere ved forskellige
lejligheder drøftet disse etiske spørgs 

.

mål i forbindelse med genteknologi,
og debatten er også foregået i Insti-
tut- og medlemsudvalget, i Institut
for Muskelsvind og andre medlems-
sammenhænge. Nogle vigtige og
centrale fokuspunkter er:

. Institut for Muskelsvind bør ind-
samle den eksisterende viden og
afsætte ressourcer til at viderefor-
midle den indhentede information
om igangværende forskning og
forsø g til medlemmerne.

. Insticuttet skal indgå i et inter-
nationalt samarbejde, bl.a. via
ENMC (European Neuromuscu-
lar CentrQ for derigennem at sikre,

at medlemmer ikke tilbydes delta-
gelse i medicinske forsøg, som alle-
rede er foretaget i andre lande eller
i andre sammenhænge, 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 åmilie med muskelsvind
på basis af de indhentede oplys-
ninger og den tilbudte rådgivning
gives det bedst mulige grundlag
for selv at kunne træffe sit eget
valg. En hvilken som helst person-

lig og kvalificeret beslutning er lige
så rigtig og acceptabel som en

anden, og der skal fra Muskel-
svindfonden og instituttets side

støttes op om denne.

Genteknologier
Men hvad dækker genteknologierne
over?

Genterapi - omhandler behand-

lingsformer, hvor man indfører gener

i patientens celler enten for at erstatte

syge gener eller for at regulere de

proteiner, som dannes i cellerne.

Tidligere har der været store

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

Problemerne knytter sig primært
til udvikling af egnede metoder til
overførsel af det genetiske materiale
og de virus, der ofte anvendes til
dette. Disse virus kan nemlig inde*
bære en smitterisiko ved genterapi.

Gendiagnostik - er en tekno-
logi, som er i anvendelse i det dan-
ske sundhedsvæsen i dag i form af
DNA- eller RNA-analyser. Behand-
lingen åbner mulighed både for at

vurdere patientens risiko for at ud-
vikle sygdom, men også for at for-
udsige, hvilken behandling der vil
være mest relevant til den enkelte
patient.

Nogle af de problemer, der er
mest iøjnefaldende i forbindelse
med denne behandlingsform, er dels

at sikre den enkelte borgers ret til
"ikke-viden" og at fr av æIge behand-
ling, dels at kunne imødekomme et

øget behov for rådgivning. Desuden

at være opmærksom på behovet for
at regulere via lovgivningen, og
endelig at det kan være ganske pro-

blematisk, at disse tests i stigende

grad udbydes i kommercielt regi,
bl.a. via internettet.

Xenotransplantation - omåt-
ter behandlingsmetoder, hvor celler,

væv eller organer transplanteres fra

dyr til mennesker med henblik på at

erstatte dårligt fungerende væv eller
organer hos mennesker. Xenotrans-
plantation er ikke en behandlings-
form, som tilbydes i Danmark, lige-
som der heller ikke foregår nogen
klinisk forskning her i landet inden
for feltet.

En væsentlig risiko ved denne
behandling er overførsel af smitte fra
dyr til mennesker og dermed risiko
for epidemier blandt mennesker og
smittespredning til dyr. Dette bør
naturligvis afvejes i forhold til be-
handlingens eventuelle fordele.

Stamcelleforskning - arbejder

med udvikling af behandlingsmulig-
heder rettet mod kroniske eller inva-
Iiderende lidelser, hvor der i dag ikke
fi ndes helbredelsesmuligheder. Målet
er ved at implantere stamceller i
kroppen at {å disse til at erstatte det
syge væv eller medvirke til, at reste-
rende celler og væv kan overleve.
Stamceller er menneskets "urceller",
og som sådan har de evnen til at

specialisere sig til alle de øvrige cel-
letyper, som kroppen består af.

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

Forskning og terapi i stamceller
befinder sig på et indledende stadie,

dvs. hvor der endnu ikke er umid-
delbar udsigt til en behandling af
mennesker med alvorlig sygdom. På

verdensplan mener forskere imidler-

tid, at netop dette forskningsområde
har et kæmpe potentiale både som
forskningsområde og i fremtidig be-
handling af sygdomme. Det er såle-
des især stamcelleforskningen, der
åbner spændende visioner for vores
gruppe.

Etiske betænkeligheder
Den nuværende viden viser altså, at

de mest potente stamceller vil
kunne {ås fra embryonet. Men også

fra navlesnorsblod og udvokset væv
er det i stigende grad muligt at iso-
lere stamceller med et vist udvik-
lingspotentiale. Det spørgsmål, der
rejser sig, er naturligvis, om de poten-
tielle muligheder for udvikling af
nye behandlinger kan opveje de
etiske betænkeligheder, som relate-
rer sig til isolering af stamceller fra
embryonet. I England og Sverige til-
lades dette, mens det i USA ogTysk-
land alene er tilladt at forske på
allerede eksisterende embryonale
stamcellelinjer.

"Det er en vigtig dimension i liuetfor et

menneske, at ui er bleuet til i et lotteri."

Her i landet er situationen uaf-
klaret. Spørgsmålet om embryoner
dækkes af lov om kunstig befrugt-
ning, som p.t. alene tillader forskning
i IVF-behandling (reagensglas-
b efrugtning) og præimplantarions-
diagnostik (diagnostik på befrugtede
æg) og kun, når der er tale om over-
skudsembryoner fra IVF-behand-
lingen. Loven sætter derimod ikke
grænser for forskning på impor-
terede stamcellelinjer.

Genteknologiudvalget under
Ministeriet forVidenskab, Teknologi
og Udvikling anbefalede sidste

eftet&r en bred offentlig debat som

led i en lovrevision for at klargøre
reglerne på dette felt.

De tre førstnævnte behandlings-
områder reguleres derimod for
nuværende tilstrækkeligt af den
eksisterende lovgivning ifølge G en-
teknologiudvalgets vurdering.

Forskning i stamceller
Folketinget aflroldt så ijanuar i år en
høring, hvis formål var at give et
indblik i stamcelleteknologi og i
forsknings-, sundheds- og erhvervs-
mæssige muligheder og konsekven-
ser samt de etiske udfordringer for-
bundet hermed.

h,n af de vigtigste pointer fra
høringen var, at brugen af embryo-
nale stamceller i behandling afmen-
nesker med handicap ikke er nært
forestående.Tidshorisonten er mini-
mum 15 år, idet der både skal foregå

en årrække med grundforskning og
derefter en fem års prøvetid af de

udviklede præparater. På forskellige
høringer og konferencer har jeg
hørt tidsperspektiver fta 13 ttl30 å,rl

En problematik, som også kan
være værd at nævne, er, at der kan
være bivirkninger ved brugen af den
immunforsvarssvækkende medicin,
som er forbundet med implantation
af stamceller i kroppen. Der blev
nævnt berydningen af den side-
løbende forskning, dvs. at der fort-
sat prioriteres at blive forsket i
voksne stamceller, selv om de har et
mindre pote.ntiale i forhold til at

kunne udvikle sig til alle celler og
vævstyper i organismen. Aspekter
som berydelige økonomiske gevin-
ster kan også influere og være uetisk.

Der var imidlertid en bred opbak-
ning til, at forskning i embryonale
stamceller skulle tillades.

Høringen var startskuddet til
forårets politiske debatter, som skal
udmunde i en dansk lovgivning på

hyor æklrer har iA

Jto"+' 
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orffådet. Og i marts udsendte Inden-
rigs- og Sundhedsministeriet et ud-
kast til forslag til lov om ændring af
lov om kunstig befrugtning om-
handlende tilladelse til forskning i
embryonale stamceller i op til 14

dage gamle embryoner, hvis foræl-
drene tillader det. Og formuleringen
er "Hvis forsøgene ved anvendelse af
befrugtede æg og stamceller herfra
har til formål åt opnå n1r viden, som
vil kunne forbedre mirlighederne
for behandling af sygdomme hos
mennesker."

Ifølge forslaget skal forskning
med det anfØfte formål altså tillades
på befrugtede æg,nir disse er over-
skydende fra kunstig befrugtning, og
stadigvæk som hidtil må disse be-
frugtede æg kun holdes i live i 14

dage uden for en kvindes livmoder.
Det er ligeledes en betingelse, at
forsk4ingen har til formål at udvikle
nye behandlingsmetoder til syg-
domme hos mennesker.

lmporterede stamceller skal lige-
ledes underkastes de samme betin-
gelser, som skal være gældende for
embryonale stamceller tilvejebragt i
Danmark, altså skal lidrwe fra over-
skydende æg, fra fertilitetsbehand-
ling, og samtykkereglerne fra parret
og kravet om forskningsformål skal

være opfyldt.

Hvad skal være tilladt?
For mig at se er en Hargøring af
lovgivningen på dette felt væsentlig.
Netop fordi området rummer såvel

muligheder for ny erkendelse og nye

behandlingsmetoder som etiske og
moralske aspekter, er det vigtigt at få
lovgivet om, i hvilken grad og under
hvilke betingelser anvendelse af stam-
celler i forskning og behandling skal

være tilladt.
Det fremsatte lovforslag åbner

altså mulighed for brugen af men-

neskelige fosteranlæg til stamcelle-
forskning og forventes færdigbe-
handlet inden sommerferien. Det
kontroversielle er naturligvis, at stam-
cellerne tages fra befrugtede æg

umiddelbart efte4 at de er begyndt
at dele sig i flere celler, og der er altså

tale om menneskeligt liv om end på

et meget tidligt stadium, men som
sådan har krav på en vis form for
beskyttelse.

Der er ingen tvivl om, at det
ville være uetisk at skabe fostre rned
henblik på at forske i dem, men at
anvende allerede eksisterende, over-
skydende fosteranlæg er for de fleste

"Måske skal man ikke altid gøre

noget, barefordi det kan gøres."

mere acceptabelt. En ny under-
søgelse viser faktisk, at over halv-
delen af de forældrepar, som har
været i behandling på Rigshospita-
lets fertilitetsklinik, gerne vil donere
deres overskydende æg til forskning
i stedet for at fa dem destrueret.

Man kan også vende problema-
tikken og anlægge den synsvinkel, at

det at destruere de mange oversky-
dende æg er uetisk. Danske fertili-
tetsklinikker destruerer åktisk årligt
4.000 æg, hvilket skulle være til-
strækkelig mange til at dække efter-
spørgslen til den ønskede grund-
forskning.

Hvis lovforslaget ikke gennem-
fØres, mener mange forskere, at der
er stor risiko for, at penge og for-
skere og dermed viden vil søge til de

lande, der tillader forskning i em-
bryonale stamceller. Selv om denne
lov nu vedtages, bør der fortsat
lægges vægt på alternative metoder
frem for anvendelse af embryoner. I
Sundhedspolitisk Udvalgs politik-

papir er grænsen sat ved 14 dage
gamle embryoner, men vi har sam*
tidig anføft, at det ønskes, at forsk-
ning i og anvendelse af metoder,
hvor embryoner ikke anvendes,

fremmes mest muligt.

Grænser for indgreb
For Sundhedspolitisk Udvalg i DSI,
hvori jeg repræsenterer Muskel-
svindfonden, deltog jeg i oktober
2002 i en høring om biobanker
arrangeret af BIOSAM. Biobanker
er samlinger af menneskeligt biolo-
gisk materiale til brug i forskning,
behandling, diagnosticering m.m.,
og høringen rejste mange problem-
stillinger forbundet med området,
bl.a. spørgsmålet om anonymisering,
samtykkeerklæring og tilbagetræk-
ning heraf, samtykkeerklæring fra
forældre på børns vegne, fortrolig-
hed, ikke-diskrimination, forbud
mod økonomisk gevinst og god-
kendelsesprocedurer for proj ekter,
etc. Det væsentlige perspektiv er, at
biobanker i langt større udstrækning
åbner mulighed for individuelt til-
passede behandlingsformer. Der
overvejes revidering af lovgirmingen
på dette felt.

I november 2002 deltog jeg i en
konference arcangeret af Det Etiske
Råd og Det Dyreetiske Råd med
titlen "Forbedring af mennesker og
dyr". Denne handlede om, hvor
grænsen gfu fot, hvad vi vil accep-
tere med hensyn til ændringer af
menneskers og dyrs normale egen-
skaber. Der er nemlig en sammen-
hæng imellem, hvad vi gør ved dyr
og mennesker, men det er forskel-
lige ting, vi accepterer, hvad der er
ganske tankevækkende. E eks. accep-
teres målrettet husdyravl og kloning
af mus til dyreforsøg, men ikke
kirurgiske forbedringer såsom

hale- og ørekupering på hunde.

Mtrrkolklrll 't/20() i49



Samtidig har vi en forholdsvis
liberal holdning til kosmetisk kirurgi
på mennesker, og det accepteres, at

mennesker tager koncentrations-
fremmende, humørregulerende og
slankende medicin. Derimod er det
uacceptabelt at anvende hormoner
med henblik pa at Øge dyrs produk-
tivitet og præstationsniveau.

De fleste nye bioteknologiske
redskaber - og altså også genetisk
betingede - betragtes som forsvar-
lige i husdyravlen, såfremt dyrene
ikke påføres lidelser. Lægemidler an-
vendes ikke kun til at lindre, hel-
brede og forebygge, men i høj grad

også til at forbedre f.eks. hukom-
melse, indlæring og fysisk formåen
hos mennesker. Det er naturligvis
specielt i forhold til forbedringer på

genniveau - og især hvis der er tale

om påvirkning af kommende gene-
rationer - at de etiske spørgsmål

rejser sig.

Etiske overvejelser
Tilbage til stamcelleterapien. Så{iemt
lovændringen vedtages, er de politi-
ske barrierer fiernet, men stadig
resterer de etiske og praktiske.

Holdningerne er mangespek-
trede, lige fra en liberal-humanistisk
t:Igang, transhumanisme, der stØtter

en såkaldt autoevolution, altså en

udvikling sryret afintelligens i stedet

for naturlig udvælgelse, og som
anskuer teknologien som redskab til
at ftigøre mennesket fra dets natur-
lige begrænsninger.

Genforbedringer er muligvis
ikke i sig selv problematiske, såfremt

omstændighederne er ideelle, men
for mig at se er det afgørende, at
åktadiskussionen og værdidiskus-
sionen holdes sammen.Vi kan ikke
diskutere, hvordan det ville fungere
i en perfekt verden, når vi ikke lever
i en sådan. Debatten bør netop fore-

gå i sammenhæng med edaringerne
fra den virkelige verden og i per-
spektivet af den viden, som vi i dag

besidder om mulighederne og risi-
ciene ved at forbedre menneskers og
dyrs egenskaber.

Grænserne flyttes ofte med
teknologiens udvikling, og risikoen
for glidebaneeffekten bør ikke over-
ses. Professor i filosofi, Peter Kemp,
udtalte således på ovennævnte kon-
ference, - som. i øvrigt den ryske

"Vi kan ikke diskutere, huordøn det

uillefungere i en perfekt uerden, når ui

ikke leuer i en sådan."

filosofJtirgen 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
Ønsker og kan regulere ved lovgiv-
ning er hele tiden aktuel. Udviklin-
gen inden for området vil fortsætte,

og der er mange vigtige spørgsmål

at tage stilling til. Man kunne måske

rejse spørgsmålet: Bør Muskelsvind-
fonden som organisation, der repræ-

senterer mennesker med alvorlige og

omåttende sygdomme/h andtcap, i
stØrre udstrækning melde ud med
holdningstilkendegivelser i forhold
tiJ offentligheden?

I hvert åld er det en debat, der
tilbagevendendebør foregå i de poli-
tisk ledende organer såsom repræ-
sentantskab og bestyrelse og natur-
ligvis også i de faglige kredse i
Institut for Muskelsvind.

Også EAMDA sætter nu på

dagsordenen en diskussion af, hvor-
ledes patientforeningerne skal for-
holde sig i forhold til tilbud til
medlemmerne om medvirken i
medicinske forsøg og behandling.

Den etiske debat er altså altid vigtig
og må tilbagevendende føres, også

selv om en effektiv behandling af
muskelsvind ikke ligger lige om
hjørnet.

De langsigtede konsekvenser og
de etiske spørgsmål bør vurderes, og
det bør debatteres, hvilke ændringer
vi vil acceptere, og hvilke risici vi
løber,før de allerede er en realitet.
Derfor er det vigtigt med løbende
debatter og lovgivningsmæssig regu -
lering for at modvirke misbrug.

De etiske holdninger skal gen-
vurderes og måske revideres i hen-
hold til den teknologiske udvikling.
Denne åbner særdeles mange spæn-

dende perspektiver, men skal vi for
enhver pris følge den nye bio- og
genteknologiske udviklings mulig-
heder? Måske skal man ikke altid
gØre noget, bare fordi det kan gøres.

Det er bl.a. det, etik handler om. Og
etik har vi alle sammen "forstand
på" - brugere/patienter ligeså vel
som læger, molekylærbiologer, tek-
nologer som medlemmer af Etisk
Råd.

Kildeangivelse:

- Ministeriet forVidenskab,Gk-
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 i fagtidsskrifter og
dagspressen,

Anita Kruse er medlem af Muskel-

suindfondens bestyrelse og af DSI\
Sundhedspolitkke Udualg. :
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Mini crosser sælges
El-scooter, Mini Crosser model
1305 (9/7-2001) sælges. Fin stand,

brugervejledning, nypris kr. 5 1 .000,

sælges for kr.25.000.
Flenvendelse Tove Hansen, Sol-

rød Strand, tlf.56 14 38 12.

Frs barn til voksen
Formidlingsc enter Øst har udgivet
et temahæfte om problemstillingerne
ved overgangen til voksenlivet for
unge handicappede. Indholdet er
baseret på de positive erfaringer, som

nogle kommuner har gjort sig på

området ved at ændre på indsatsen

over for de unge.

IJdgivelsen af temahæftet er af-
slutningen på et større modelprojekt
om kvalitetsudvikling på handicap-
området, som fire kommuner og
DSI har deltaget i. Projektet, der

' blev afsluttet i 2002, var finansieret
af Socialministeriet.

Temahæftet kan fås ved henven-
delse til Formidlingscentet Øst,
tlf.57 67 46 46 eller via hjemme-
siden: www.fc-east.dk.

Forening for ti lgængelighed
I midten af februar blev en ny for-
ening stiftet: "Foreningen Tilgænge-
lighed forAlle". Bag foreningen står

De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner (DSI), Hotel-, Restaurant- og
Turisterhvervet og Danmarks Turist-
råd. FormåIet med foreningen er at

styrke og koordinere den indsats, der
kan forbedre handicappede og ældre

personers adgang til gode og spæn-

dende ferieoplevelser i Danmark. En
af hovedopgaverne for foreningen

bliver at stå for en kvalitetsmærke-
ordning for tilgængelighed, der skal

gøre det lettere for forbrugerne at få

en god og pålidelig information om
tilgængeligheden til hoteller, car,n-

pingpladser, museer, forlystelses-
parker, feriecentre m.v. Mærkeord-
ningen er også tænkt som et vigtigt
redskab i den internationale mar-
kedsføring af god tilgængelighed
inden for dansk turisme.

Sommersjov for unge
Et sommer-højskolekursus med
andre unge?Var det noget for dig?

Muskelsvindfondens ungdomsgrup-
pe er for første gang gået sammen
med Egmont Højskolens elevfor-
ening og Dansk Handicap Forbunds

lJngdomskreds om at affangerc en

uges sommerkursus på Egmont
Højskolen ved Hou. Programmet
for ugen, der har fået titlen "som-
mersjov i Hou", byder på et varieret
udbud af aktiviteter, man kan vælge

sig på: madlavning, teater, magi,
sejlads, friluftsliv, musik, avis, smyk-
ker og hjemmeside samt flere fælles-

timer med foredrag, udflugter, vin-
smagning m.m.

Målgruppen for kurset er
unge/voksne i alderen 18-35 år med
og uden handicap. Kurset foregår
den7.- 13. juli og koster 2.600 kr.
Prisen for hjælpere er den samme,

men personer med handicap kan
søge dækningafbide deres egen og
en evt. hjælpers deltagerbetaling hos

kommunen.
Yderligere oplysninger om kur-

set hos medlemskoordinator Eva
Christensen, Muskelsvindfonden, tlf.
89 48 22 22 elfer hos Eva Carlslund,
Egmont Højskolen, tlf.87 8179 00.

Pjece om fritidstilbud
"Det gode tilbud" er titlen på en
pjece, som Center for Ligebehand-
ling af Handicappede har udgivet
med eksempler på gode kommunale
fritidstilbud for handicappede børn
og unge. Med gode tilbud menes, at

børn og unge med handicap {år de

samme udviklingsmuligheder som
børn og unge uden handicap, og at

NOTABENE

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

"Eksempelsamlingen giver ikke
svaret på, hvordan man etablerer det
gode tilbud, og hvad det skal bestå af

- men eksemplerne tilbyder læserne

nogle vigtige aspekter af, hvad man
bør tage hensyn til for at kunne lave

et godt tilbud," hedder det bl.a. i
pjecen.

Pjecen kan fås på Center for
Ligebehandling af Handicappede, tJf.

331L 10 44 ell.er via www.clh.dk.

Et tilgængeligt Tivoli
Tivoli i København skal gøres mere
tilgængeligt for mennesker med
handicap. I de kommende tre år skal

der investeres mindst 1,2 rnio. kr. i at

forbedre tilgængeligheden i den
gamle have.Tre fonde: Sahva Fon-
den, Fonden Realdania ogYanføre-
fonden har givet tilsagn om at yde
tilsammen knap syv mio. kr. over de

næste tre år, mens Tivoli selv afsæt-

ter yderligere mindst fem mio. kr.
I første etape afforbedringerne

er der blevet udarbejdet en oversigt
over de problemer, handicappede
rr'øde'l i og omkring Tivoli, og en
handlingsplan for de kommende ti
års indsats. I 2003 skal der bl.a. byg-
ges et elevatortårn ved indgangen
ved Hovedbanegården, som giver
kørestolsbrugere og gangbesværede

let adgang tilTivoli, I2004 skal for-
bedringerne bl.a. ske i områderne
"Orienten" og "Kina", som omfat-
ter både forlystelser, restauranter,
spillehaller og butikker.

Overgange
Ett fr)Ef.6W
tudkryhqtw**tu
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Rcsultaternc :if sidste års spørgeske-

nraundersø gelse blar-rdt urecllenttner

af Muskeisvindfclnden og bruucrc af
lnstitr-rt firr Muskelsvind er nu ved at

r,æte bleyet r-ilderkastct en grundi-
gere analvse, enrl clen fbrste nrerc

ioreløbiee anaivsc.

F,t af dc nlest bcnrærkelscs-
værdige resultatcr handlel oIn Insti-
tut fbr Mr,rskclsvind. ikke færre end

8l)9/o var ikke utiliiedse rnecl troget

soru helst, selv om der blev stillet en

hel stlibe spørgsnrai. ltvor en el,en-

tuel kritik kunnc udtrl,kkes. l8%, var

kritiske på c-t enkelt punkt, urens

kun 2%, gav udtrvk for stærkere kri-
tik. ()S kun lr.t1"/ - hck rtr.rjltrigr trc

brugere! - udtrvkte stærk utrltreds-
hed rned den -iaglige ktrnqtetenre hos
Institut lor M r-rskelsvind. Medarbej-
derne kan nied god grltncl r'ære

stolte.

Dct er næsten vanskeligt rt forc-
stille sig et bedre resultat, for- hcit

utrlfi'edshed rned ct e11er zrndet vil
der r,el altid være. Så det kunne r'ære

fiisterrcle at læne sie tilbagc- og kon-
stalerc. at l-rer g:rr det godt. Men det

var sådan set hele fbrn-ralet mcd
unclersøgelsen at finclc ucl af, hvor
cler er kritik, netop fbr at vi kau søre

ciet endnu bedre i trcnrtiden. I den

lorbinclelse cr det sadan set ikke
afgørende, om det er få eller manger

der giver udrryk fbr kririk - tor det

cr først og frenrnrest kritikken. vi
kan iærc af.

Det hører rlcd ril historien, at

blanclt alle årnilier nred børn tncd
nruskelsvind under ti år. har det kun
r.'æret rnuligt at finde to, sonr ud-

crvkte kritik af noget sorl helst.

l\etop far-r-rilier mecl børn har i

mangc :ir r'æret pr-roriteret relativt
højt i Instrtut ior Muskelsvir.rd. og

rlet c:r rart :rt se, at bruqernc har

været rilå'cdse rrrt-cl rndsatsen. L)et

viser. at det kan nvtte.
Kritik udtrvkkes i højere grad :rf

voksne n'recl tntiskelsvinrl og blandt

faurilier med lir'lt æ1dre børn. l)e
krrtiske rrrrner blandt antlet, at vclcl-
se-r og tilbucl ira Institut fbr Muskel-
)\'ilr(l kunnc vrr,' b,'r.lrc, utctt især :rt

Yentctiden er for l:ing, og åt dr]t er

vanskeligt :rt kottttne i kontakt l'recl

Tnstrtut fbr Muskelsvind. Det el da

en me'lding, der kan bruges.

For et år srden fik Institut tbr
Muskelsvind en tiltrængt tor:højelse

at'tlerr økottotttiske rar)lnlc i svqc-

husloven, sonr cllers ha,.'de r'æret

ua:ndret i ti ar'. selr' otl brugc:rtallet

var fordoblet. S:rgt på ctr ;rnc1c:n

måde var beløbet pr. bnrger halveret

sennelrl ti år. I)et kunne derfor ikke

konrnre solri r)ogen orrerraskelsc, at

der val udækkt'de bc:hov blandt
noqle af brugcrne. Men nred tor-
hø3elsen af den økonoturske ranrtne

fik Lrstitr.rt for Muskelsvrntl bedre
nruligheder for at irnøtiekomtrte
ønske'r og behov. Konsr.rlenterne
g;orde en kæmpe indsats tbr straks

at onlsætte cle forbedrede økono-
nriske muligheder i tlere og bedre

tilbucl cil brugerne. og dcrt l.vkk,,'des

at øse antallet af tilbucl og ,vdelser,
:elv orn r i ikkr' kutttt. tt.t åt illlsætte

tlere me darbcjdere lige rne c{ clct

samne.
Medlenrs- og brugerr-indersøgel-

sen viser oqsa. at cler er et ørtske onr

cn fbrnr fbr' lænqerevarende træ-

nings- og rckreationsophold. ikkc
rurindst p:i Mushoh'n Rr"rgt Ferie-
center. n'ien nok ogsa andre stedet,

f-.eks. r Jvliantl. Læugt-revarende op-
hold kan vare i koltcre eilt'r lærrgere

tid. og indholclet ma i høj gr:acl r,ære

individuelt; men det giver et gotlt
billede lfønskerne, åt et nreget stort

ar-rtal af de, sonr ønsker længere-

varende opholcl, salntic'lig ønsker, at

der etableres virrnrn'andsbassin og

træninqståciliteter på N4ushohn Bugt

Feriecentet.
I nstitut ibr Muskc-lsvind arbelder

pa at udr.'ikie og tilbvdc længerc-

r,arende ophold i torskellige fornrer.

alt efter behor-. Sanrtidig er r,i vecl at

undersøge. hr.ord:in vi kan udvikle
Mushoh'n Bugt Feriecenter, så det

kan blivc endnu bedre r-gnet til tor-
målet^ i.eks. i sanrarbejtle uied en

ckstern partner, ligesorn cler er pla-
n('r ()lr i sarrrrlbcjdc rttcd Arhrr. Atttt
at Lldbvgge MarselisborgCr-trtret.

I stedet fbr at lacle clen generc-lt

positive vurrlering af Institut for
Muskelsvind fi os ti1 blot at værc'

selvtiltreclse h;rr vi r':rigt at foktrsere

pa den kritik. der også r-r givet ud*
trvk fbr, selr. ortr clen er beskeclcn.

Noget :rf kritikken er torhirbentliq
allerede irnøciekomtnct ned fbr-
øgelsen af tilbutl os vdclser i Insti-
tut for Muskeisvind. Nlen hi'ert kri-
tisk udsagn vil blrve behandlet seriøst,

så besvarelserne i den næste med*
lenrs- og bruqerunclersøgelse our

nogle ar vil r'ise en endnu størrc til*
fi'edshecl.

Dette er nctop anden i Muskel-
svindfonden og i Institut tirr Mus-
kcrlsvind og vrser. hvortbr de ior-
cningsejeclc behandlingsstecler har
qanskc særligc iorudsætninger for at

opfr lde brugcrrie s
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