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By- og boligministeren kommenterer .debatten om unge handicappedé.

Efter ti ar har centret fiet nye rammer, men leegenormeringen er knap si flot.
De unge kan sgu’. Om mil, baggrund og hvorfor de unge vil vere med.
Otte-siders reportage, billeder og debat fra dette ars landsmede pi Sghgjlandet.
To frivillige kommenterer debatten om sponsorer ved Gren Koncert.
Oversigt over den nyvalgte bestyrelse og reprasentantskab.

Muskelkraft besogte familien Meller Jensen 1 1990 og igen — ti ir senere.
Foraldre til handicappede bern i Danmark og Sydafrika kan lere af hinanden.
Det Gronne Telt gdelagt i stormen — Blit Flag til Musholm Bugt Feriecenter.
Specialridgivning — Pension og efterlon — IT og tﬂgaengehghed — Plejeotlov.
Grenne nyheder pi nettet — Sponsorsamarbejde med OK Benzin.
Fysioterapeut skriver om sit besag hos folk med muskelsvind 1 New Zealand.
Ah Abe i Snurre Snups Sendagsklub ~ Ny gkonomichef 1 Muskelsvindfonden.
For en hjzlpemiddelbruger kan messen give stof til eftertanke.

Manual om hjzlpemidler er for “uvalmindeligt iheerdige hjelpemiddelbrugere”.
Ny medlemskonsulent — Gulergdder — Handicabaret — ICIDH-2-konference.
Aktivitetskalender — Adresser.

En reform af fortidspensionen er tiltrangt, men de hidtidige politiske udspil er
ikke gode nok. Eeks. legges der intet sted op til, at man selv fir et afgerende
ord, selv om man da ellers m3 siges selv at have en vis viden om, hvorvidt man
kan klare et job eller ej, skriver Evald Krog.

Fornuftsaegteskabet mellem Muskelsvindfonden og Tuborg er en smuk
harmoni, siger et ungt crew-par, der i flere dr har vaeret frivillige hjelpere
pd Gran Koncert.

Foto: Henrik Bjerregrav
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Vilje og handlekraft

For mit eget vedkommende har jeg mange initiativer i gang
vd handicapomrddet, og et af dem, der kan fd betydning ogsa
‘or unges boforhold, er en opstramning af byggelovgivningen,

skriver by- og boligministeren

‘Unge gemt af vejen pi plejehjem”,
‘En glemt gruppe”,“Kedeligt liv pa
lejehjem”, “Yngre pd plejehjem”,
‘Minister kraver bedre forhold for
andicappede”, “Kritik af at unge
or pd plejehjem”,“Yngre skal ikke
0 pd plejehjem”.

Det er blot nogle af de overskrifter,
»m en undersggelse fra Socialministe-
iet — ‘Et liv i venteposition’ — har
stedkommet her i fordret. Rapporten
andler om vilkirene for en repraesen-
itiv gruppe af handicappede mellem
8 og 60 ar, som 1 dag bor pa de kom-
wnale plejehjem.

Det er ikke opmuntrende les-
ing. Rapportens forfattere Jonna
ndersen og Solveig Ingvardsen
»nkluderer endog, at der er tale om
:n social devaluering i et omfang,
:r betyder, at selv de danske grund-
vssikrede rettigheder som for
sempel den personlige frihed,
sligens ukrenkelighed og retten til
bejde og undervisning eller de ret-
theder, som FN’s standardregler for
ndicappede angiver, ikke tilner-
elsesvist opfyldes.”

Jonna Andersen og Solveig Ing-
rdsen peger selv pd 4rsagerne,
mlig mangel pi milrettede tilbud,
‘kert personalesammensatning,
sourcemangel, og at unge og xldre
r sammen.

:geringen mener det alvorligt
1 er det socialministeren selv, der
- bedt om en sidan undersogelse,
ilket understreger den politiske
je til at tage vare om de handi-
ypedes vilkir, som en af de mest
satte grupper 1 samfundet.

For der skal nemlig ikke herske
vl om, at regeringen mener det
orligt, ndr den har tilsluttet sig

FN’s regler om ligebehandling af
handicappede pa alle omrider i sam-
fundet. Det indgir i regerings-
grundlaget, og der er taget mange
initiativer 1 de seneste ir. Handlings-
planen ‘Tilgengelighed for alle —
om handicappedes adgang til de
fysiske omgivelser’ var startskuddet
til at tage fat pd opfyldelsen af en af
standardreglerne, og med det nye
tvergiende ministerudvalg, er der
skabt et forum for prioritering og
dreftelse af, hvordan vi i fellesskab
— og hver for sig — pd kort og langt
sigt kan naerme os en realisering af
de gvrige regler.

Grundprincipperne for arbejdet
er ligestilling, ligebehandling og sek-
toransvar pd de enkelte ministeriers
omrider. Socialministerens initiativ
over for de unge pd plejehjem, og
hans lgfte om at fglge udviklingen
er et godt eksempel pi, at sektor-
ansvaret tages alvorligt. For mit eget
vedkommende har jeg mange initi-
ativer 1 gang pd handicapomridet, og
et af dem, der kan {3 betydning ogsd
for unges boforhold, er en opstram-
ning af byggelovgivningen, si vi
fremover fir sikret et mere tilgaen-
geligt byggeri.

De mange indleg i den aktuelle
debat fra lokalpolitikere ser jeg ogsd
som et positivt tegn pd, at der er en
udbredt vilje til at ggre en indsats for
at skabe lige muligheder for handi-
cappede — ogsd selvom det som her
kan virke som en meget kompleks
opgave.

Lovende projekt

pa MarselisborgCentret

Det forsggsprojekt, der nu forberedes
pd MarselisborgCentret med henblik
pd at aktivere og kvalificere de unge

Unge pa plejehjem

handicappede til en voksentilvarelse,
synes jeg ser lovende ud. Det er efter
min opfattelse lige s& vigtigt at ruste
de unge pi det personlige plan, som
det er at ruste det offentlige system
til at finde brugbare lgsninger.

Et af de midler, som jeg selv har
gode erfaringer med, nir en bestemt
udvikling skal fremmes, er, at de
valgte indsatsomrader folges op med
handlingsplaner, der konkret fast-
legger, hvordan initiativerne gen-
nemfpres og af hvem. Brugen af
handlingsplaner er med til at under-
stotte den samordning og priorite-
ring af indsatsen, der kan skabe klar-
hed over rammerne bade tidsmaessigt
og wkonomisk. Samtidig er hand-
lingsplaner gode inspirationskilder,
ndr der skal udarbejdes strategier 1
amter og kommuner for, hvordan
man lokalt kan leve op til reglerne
om ligebehandling af handicappede.

At nid frem til mailet handler
endnu engang om det bergmte lange
seje trek, men med det kendskab jeg
efterhinden har fiet til handicap-
omridet i bred forstand, si er jeg
ikke bare imponeret over den store
aktivitet og energi, der legges for
dagen fra organisationer og enkelt-
personers side.

Lad mig derfor slutte med en
optimistisk tiltro til, at vi kan klare
bide smi og store knaster pi vejen
frem, ndr vi husker pd at kombinere
den store aktivitet og energi, der
laegges for dagen fra organisationer
og enkeltpersoners side, med poli-
tisk velvilje og handlekraft. Det vil
jeg til en hver tid bakke op om.

By- og boligminister Jytte Andersen er

Sformand for regeringens tveerministerielle
handicapudvalg.
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Respiratorbrugere har faet bedre forhold

Flotte rammer, men der bor gores noget ved leegebemandingen,
lod det i taler ved indvielsen af Respirationscenter Dst’s nye lokaler

“Vi har gledet os lenge til denne
lag — faktisk i ti 4r, eller siden Sund-
1edsstyrelsen anbefalede, at vi op-
‘ettede et respirationscenter. Den-
sang flyttede vi ind i en bestiende
ifdeling, men vi har siden dremt om
redre og sterre faciliteter og selv-
tteendighed. Det har vi fiet nu”

Overlege Erik Jacobsen fra Re-
ipirationscenter st var tydeligvis
tolt ved receptionen den 24.maj, da
:entret officielt fejrede flytningen til
le nye lokaler i hgjhuset pd Rigs-
10spitalet. I sin tale gav han selv en
nigtig grund til, at respirationscentret
1avde brug for bedre forhold.
Antallet af patienter tilknyttet cen-
ret var steget fra 16 1 1990 til 240
satienter i dag. Og selv om plads-
orholdene i de nye lokaler pa 7. sal
hgjhuset ikke er helt ideelle, giver
le fysiske rammer og det nye tekni-
ke udstyr meget bedre vilkir for
dvel patienter som personale.

Desuden har det veret et vigtigt
rgument i forhandlingerne om flyt-
iingen, at centret bibeholdt den
xtte titknytning til de specialafde-
inger pd Rigshospitalet, som man
amarbejdede med. Derfor foretrak
nan placeringen pa det begrensede
real i hgjhuset frem for at flytte helt
iden for Rigshospitalet.

Respirationscenter (Jst rider 1
len ny afdeling over seks enestuer,
ndrettet med loftslift til de tilste-
lende badeverelser. Alt er indrettet,
i det er tilgengeligt for kerestols-
rugere, og pa fire af stuerne er der
esuden teknisk udstyr til under-
agelse og overvigning af natrespi-
ationen.

Erik Jacobsen takkede Muskel-
vindfonden, PTU og Paraplegiker-
redsen for indsatsen i den arbejds-
ruppe, der havde stiet for indret-
ingen af afdelingen.

Afdelingssygeplejerske  Grethe

Nyholm rettede 1 sin tale en tak til
hele personalet, som var fulgt med
fra den gamle afdeling pd Tagensvej,
— og for deres tilmodighed.

“Da vi flyttede ind her den 17.
januar 2000, kunne jeg godt have
gnsket, at jeg havde varet hind-
vaerker og ikke sygeplejerske,” lod
Grethe Nyholms kommentar til de
mange episoder, der opstod, fordi
ombygningen endnu ikke var helt
ferdig. Men nu fungerede daglig-
dagen, sagde hun.

“Nu héber vi s, at vi fir en lige
s34 god normering som i vest, si der
altid vil veere én lege her, nir der er
én, der skal til kongres,” lad hendes
onske.

En bedre normering

Netop problemstillingen om lege-
manglen tog Evald Krog ogsi fat i,
da han gnskede Respirationscenter
Ost tillykke med de nye rammer og
den “voldsomme forbedring”, der
dermed var sket.

“Det er det forste store skridt —
men ogsd et krav, hvis vi fortsat skal
vere med pd verdenskortet pd respi-
rationsomridet,” sagde han og min-
dede om, hvordan den danske hold-

ning til respiratorbehandling var i
1980’erne. Dengang var det ikke
kun politikerne, der skulle over-
bevises om det rigtige 1 at oprette
respirationscentre. Ogsd legerne
skulle overbevises om, at “det faktisk
var rart at kunne treekke vejret”, som
Evald Krog udtrykte det.

Om manglen pi specialister pa
respirationsomridet fremhaevede
Evald Krog forskellen mellem de to
centre 1 Danmark.

“I vest har vi tre faste leger. I ost
er der halvanden lege. Det skal vi
have gjort noget ved,” sagde han, og
nzvnte bl.a. uddannelse af anzestesi-
leger.

Men Evald Krog si ogsd nogle
muligheder for en bedre normering
pé centret i gst gennem de gkono-
miske aftaler, der var indgiet med
Hovedstadens  Sygehusfaellesskab
(HS) og Rigshospitalets direktion.

“Forhandlingerne med HS og
direktionen resulterede 1, at der blev
stillet 15 mio. kr. til rddighed til om-
ridet. Derfor er jeg glad for, at der
kun er brugt 5 mio. kr. til de fysiske
ramimer, s de resterende 10 mio. kr.
bl.a. kan bruges til at opnormere
legebestanden,” sagde han.

Af Jane W. Schelde
Foto: Sonja Iskov

“Der er ikke noget ved
at have nogle gode
Jysiske rammer, hvis
der ikke ogsd er en
ordentlig besatning,”
sagde Evald Krog i sin
tale ved indvielsen af
Respirationscenter @st.

Muskelkraft 4/2000




\f Jane W. Schelde
Michael Daugaard

fJane W. Schelde

asketkraft 4/2000

Et brud pa de daglige vaner

Jacob Brincks var skeptisk for projektstarten pi Akasku, men valgte alligevel at deltage

“Jeg hader forventninger. Jeg har
haft s§ mange dirlige oplevelser med
det, at jeg fralegger mig det. Jeg vil
hellere se, hvordan det bliver.”

Jacob Brincks, 26 ir, er én af del-
tagerne pa Muskelsvindfondens ny-
startede projekt Akasku. Han har
muskelsvind, er korestolsbruger og

Jacob Brincks er ikke meget for at springe ud i nye ting. Men i Akasku-projektet gor han det alligevel.
“Pa et eller andet tidspunkt skal man.vel gare det”, lyder hans begrundelse.

Jeg kan sgu’

har 1 de sidste otte ir boet pad et
varelse pd Lionskollegiet 1 Koben-
havn, en institution for fysisk handi-
cappede mellem 18 og 45 ar.

Indtil nu synes han, Akasku-pro-
jektet har veret sjovt, men han har
ikke nogen forventninger til projek-
tet, eller hvad han selv kan fi ud af
det.

“Det gider jeg ikke. Nogle gange
kommer man til at sette for hgje
forventninger, og si bliver det dar-
ligt,” forklarer han og har flere ek-
sempler pd, hvad der har fiet ham til
at teenke sddan. Han har veret pa
ture, der er blevet sat “helt vildt op”,
og som falder til jorden, nir de ikke
lever op til det, de er blevet gjort til.
Og praktikforlgb, som pa forhind
har lydt spendende, men som har
vist sig at vere kedelige.

“Ved sidste praktikplads skulle
jeg sidde og lave et eller andet med
perler og imens hare noget, der lod
som Giro-413. Det var ikke lige
mig,” fortzeller Jacob Brincks.

Han holdt dog ud resten af prak-
tikperioden, men da de bagefter
spurgte ham, om det ikke havde
veret spendende, og om han ikke
kunne tenke sig at komme derud,
var hans svar meget klart: Nej! Selv
i dag flere dr efter bliver nej’et sagt

Muskelsvindfonden vil styrke unge medlemmer gennem nystartet projekt

Jeg kan sgu’ — eller pa jysk: A’ka’sku.
Mere klart og tydeligt kan mailet
med Muskelsvindfondens nystartede
projekt for 12 unge med muskel-
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svind ikke beskrives. Over et forlab
p4 halvandet 4r skal de unge mellem
18 og 26 ar medes, udfordres, skabe
netverk, bryde grenser og oge lys-

ten til at udnytte de ressourcer, de
faktisk har. Med andre ord vise, at de
kan noget.

Projektet er dermed med til at

med eftertryk. Det var i hvert fald
ikke noget for ham.

Tv, computerspil og video
Siden Jacob Brincks flyttede ind pa
Lionskollegiet, kort for han fyldte 18
ar, har han brugt det meste af sin tid
pa institutionen. Han har arbejdet pa
kontoret og i kiosken — det sidste
gor han stadig to gange om ugen —
og han kommer i1 dagcentret, hvor
han er sammen med nogle af de
gvrige 71 beboere. Han er ogsd valgt
ind 1 bestyrelsen som beboernes re-
prasentant.

“Der foregir sd mange ting her-
ude, som jeg er med i,” siger Jacob
Brincks, som mener, det er blevet
meget bedre at bo der. Efter at kol-
legiet har fiet ny forstander, er der
kommet flere jobmuligheder og
etableret et beboerrad, der bliver lyt-
tet til. Det har f.eks. resulteret 1, at de
har fiet parabol-antenne.

At Jacob Brincks i sin tid flyttede
til Lionskollegiet, skyldtes mest, at
det var dér, der var plads. Men han
teenkte ikke pd, om der kunne vere
andre muligheder, sd efter omstaen-
dighederne var det den bedste los-
ning, husker han. Dengang havde
han 1 gvrigt sin egen handicapbil,
men det var den daverende forstan-

saette fokus pa en gruppe i Muskel-
svindfonden, som ikke har veret si
synlig for, og som derfor ikke har
fiet sd meget opmerksomhed. Er-
kendelsen af, at nogle kan have brug
for et puf for at komme videre i
livet, er vigtig, mener Dan Brock,
der er med i projektgruppen bag
Akasku-projektet.

“I Muskelsvindfonden har vi
altid veeret gode til at veere sterke og
give udtryk for, at vi kan alt, men

der ikke sd glad for. Institutionen
havde egne biler, sa bilen blev solgt.
Sidan var det bare, konstaterer Jacob
Brincks, men ser det heller ikke som
noget problem. Institutionen har tre
biler, og sd er der jo Hovedstadens
Trafikselskab.

De fleste dage gir med compu-
terspil, video og flernsyn eller at
“futte” rundt til de andre, som han
siger. Eller han er sammen med
Thomas, der ogsd har muskelsvind,
ligeledes bor pid Lionskollegiet, og
ogsd er med i Akasku-projektet. De
medes tit ved computeren pa Jacobs
verelse. Jacob og Thomas har kendt
hinanden i ti ir, siden de medtes pa
Rigshospitalet, hvor de begge skulle
trakeostomeres og have respirator.
Siden er de begge flyttet ind pd kol-
legiet og bor nu der om der pi den
samme afdeling.

At turde springe
Da Jacob Brincks fik tilbuddet om
at komme med 1 Akasku-projektet,
var han forst i tvivl.

“Det lod da meget spendende,
men jeg plejer ikke at springe ud 1
noget, jeg ikke ved, hvad er. Jeg ple-
jer at tage det sikre, men det kan
man ikke her. Her ved man ikke,
hvad der skal ske.”

sidan er virkeligheden ikke for alle,”
mener han.

Sammen med fire andre frivillige
med muskelsvind har han veret
med i forarbejdet og tilblivelsen af
projektet i et tet samarbejde med
medlemskonsulent Jens Spanfelt, der
er initiativtager og projektleder.

Rollemodeller
Allerede i starten af 1990’erne blev
de forste initiativer taget 1 Muskel-

Hvordan turde du sa?

“Jeg tenkte, at pa et eller andet
tidspunkt skal man vel gere det, og
s& kan det lige sa godt vaere nu. Det
hjalp ogsa, at Thomas skulle med.”

Tror du, Akasku-projektet kan give
dig noget, du kan bruge bagefter?

“Det ved jeg ikke. Miske kan det
skabe nye venner. Midske ikke. De
siger ogsa, at selv om man sidder i
korestol og har muskelsvind, sd kan
man stadig noget. Men det er for
tidligt at sige noget om.”

Han kan dog allerede mearke, at
projektet er anderledes end det, han
har provet for. Netop fordi han
kommer ud for nogle ting, han nor-
malt ikke bliver udsat for, bliver de
daglige vaner brudt.

“Men de kommer altid tilbage.
Man kan altid undveere at se fjern-
syn, men nir man kommer hjem...”
siger han.

Kunne du forestille dig, at nogle ting
i din situation ville cendre sig, at du ville
teenke anderledes efter at have provet
noget andet end det, du plejer? At pro-
Jektet vil skubbe til dine grenser?

“Det bliver nok sveert. Det kom-
mer an pd si meget,” siger Jacob
Brincks, som mener, at alting stadig
er s nyt, at han ikke har samlet alle
brikkerne. Det ma tiden vise. .

svindfonden for en gruppe drenge
med Duchennes muskeldystrofi.
Det er blevet til flere enkeltarrange-
menter som ferie- eller udvekslings-
ture til Dstrig, Frankrig, Irland og
sidste 4rs brobygger-projekt pd Mus-
holm Bugt Feriecenter med del-
tagere fra Finland, Sverige og Dan-
mark.

Akasku-projektet er dog det for-
ste projekt med et sammenhaengende
forlgb, hvor et vigtigt element er, at
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Af Jane W. Schelde
oto: Nils Juel Berg
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Vi kan sagtens

At sti pa en scene vil veere greensebrydende, mener Michael
Wodskou, deltager i Akasku-projektet

“Det har veret kanon indtil nu.”

Michael Wodskou, 26 ir og del-
tager i Muskelsvindfondens Akasku-
projeke, er tydeligvis begejstret. Efter
kun at have medtes to gange er der
allerede et godt kammeratskab mel-
lem deltagerne 1 projektet, mener
han. Og et tzt venskab var netop én
af de vigtigste drsager til, at han
sagde ja til at veere med 1 Akasku.
Han hibede, at det lange kursusfor-
lob kunne gore deltagerne til en
sammentemret gruppe, der ogsa
ville holde sammen efter kurset. Pa
plussiden talte ogsd, at alle deltagere
havde muskelsvind.

“Det er vigtigt, ndr man er han-
dicappet, at snakke med andre i
samme situation. Det har jeg ikke
gjort i en lang periode, og derfor
tenkte jeg, at nu var det pa tde at
mede andre og udvide min venne-
kreds,” siger han.

At der 1 kursuspapirerne ogsa
blev lagt vegt pa at bruge IT, var
positivt, fordi det harmonerede med
Michael Wodskous fremtidige job-
onsker, men det var ikke det af-
gorende, siger han. Han opfatter
ikke Akasku-projektet som et sted,
hvor han skal lzere en masse nyt om

deltagerne medes mindst en gang
om mineden. Gruppen bestir heller
ikke lengere kun af Duchenne-
drenge/unge mand, men er en
blandet gruppe af begge kon og
med forskellige diagnoser. Ved at
medes s3 tit kan det nasten ikke
undg3s, at deltagerne opbygger et
socialt netvaerk, lyder en af tankerne
bag projektet.

Som en betydelig del af forlgbet
indgir erfaringsudveksling mellem
deltagerne ud fra devisen, at alle har
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IT. Hele projektet handler mere om
at bruge de ting, man kan, men som
man miske ikke selv er klar over.
“Det er netop grunden til, at det
hedder “A’ka’sku”. Det er for at vise,
at vi sagtens kan. At selv om vi sid-
der i karestol og maiske ikke kan det,
som andre kan, s3 kan vi en masse
andre ting. Og alle deltagere kan bi-
drage med noget,” mener han.

Praktikpladsen glippede

Selv kan han 1 hvert fald bidrage
med sine erfaringer — bl.a. om at
have hjzlperordning og bo for sig
selv. Men sadan har han ikke altid
tenkt, indrgmmer han. Og ensket
om at f3 et arbejde inden for [T om-
ridet har heller ikke altid stiet overst
pé listen.

Egentlig ville Michael Wodskou
have vearet filmklipper 1 et produk-
tionsselskab. Han havde preovet at
klippe film, mens han gik pa efter-
skole og var blevet bidt af det. Men
selv om det nogle ar senere lykkedes
ham at skaffe en praktikplads i et
produktionsselskab, matte han sige
fra. Der var for mange trapper op til
lokalerne, og kommunen mente, det
blev for dyrt at gore noget ved.

nogle ressourcer og livserfaring at
bidrage med. Ogsi snakken og sam-
varet med iser projektgruppens fem
medlemmer med muskelsvind er
vigtig. De kan bl.a. fungere som rol-
lemodeller for de unge.

“Vi kan vare eksempler og give
vores erfaringer videre. Vi har hver
iser taget nogle valg for at give vores
liv indhold, og det kan vi fortxlle de
unge,” siger Dan Brock, der selv
valgte uddannelse fra og i stedet er
aktiv i en teatergruppe og arbejder

“Jo, det var lidt surt, fordi jeg vir-
kelig havde kempet en brag kamp
for at fi praktikpladsen. Det var jo
netop det, jeg havde giet og-habet
pa, og et sted, hvor jeg kunne blive
ansat bagefter,” siger Michael Wod-
skou, der ikke forstod kommunens
afvisning. Han havde inden da gaet
pd handelsskole og siden teknisk
skole, hvor han efterhinden havde
fundet frem til, hvad han kunne
tenke sig at beskaeftige sig med.

Det er nu tre-fire dr siden, og
dremmen om et job 1 filmbranchen
er opgivet. Miske ogsd fordi han har
fornemmet, at udviklingen 1 hans
muskelsvind betyder, at han kan ri-
sikere at blive syg 1 en lzengere peri-
ode, f.eks. med lungebetendelse. Og
det gir ikke inden for filmverdenen,
hvor deadlines bare skal overholdes,
mener han.

Da det glippede med praktik-
pladsen i et rigtigt produktionssel-
skab, anbefalede en studievejleder, at
han kom ind pad en produktions-
skole, hvor han kunne arbejde med
filmredigering, men ogsd prove
andre ting. Og da filmarbejdet nok
ikke ville give jobmuligheder pa
leengere sigt, valgte Michael Wod-

frivilligt i forskellige sammenhange
i Muskelsvindfonden.

Han understreger, at han og de
ovrige 1 projektgruppen ikke kan
give ferdige losninger til de unge.

“Vores budskab vil vere, at der
kun er én selv til at finde ud af mu-
lighederne. Om det er at finde en
hobby, foreningsarbejde, sport eller
uddannelse er ligegyldigt. Det vig-
tige er, at det er ens eget valg, og
ingen valg er forkerte. Man kan jo
ogsd valge ikke at foretage sig

skou at satse pd IT og produktion af
hjemmesider.

“Det er lettere at arbejde med
hjemmefra,” siger han.

Film, fisk og Internet
Et kig rundt 1 rekkehuset 1 Hvalsg,
hvor han bor med sine hjxlpere, af-
slorer, at interessen for videofilm,
musik og computere fylder en del i
hverdagen. I stuen stir en 32 tommer
skeerm med surround-hgjttalere 1
loftet, et sterecanleg med gulvhojt-
talere, og 1 varelset ved siden af er
computeren med Internet-adgang.
“Jo, jeg gir en del op 1 compu-
tere og film,” indremmer han. Com-
puteren bliver mest brugt til at g pa
Internettet og hente de daglige ny-
heder. Det er billigere og hurtigere
end at holde avis. Eller han surfer.
Michaels anden store interesse er
at fiske. Nar vejret er til det, kgrer
han til en af de mange put-and-take
sger 1 omegnen. Han nyder at vere
udendprs, og derfor har han ogsa
overvejet at tage de ovrige deltagere
1 Akasku-projektet med ud at fiske
efter sommerferien. Det er der sik-
kert ikke mange af de andre, der har
provet, mener han.

noget, men si fir man heller ikke
noget indhold i tilverelsen,” mener
han.

Internet og teater

Andre vigtige elementer i projekt-
forlebet er brugen af IT, et som-
merkursus pd Egmont Hejskolen,
lokale arrangementer, som delta-
gerne selv skal std for, og teater, som
skal blive det konkrete og synlige
slutprodukt af Akasku-projektet. Bag
alle aktiviteter ligger hensigten om,

For ham selv vil det iser vere
teaterdelen 1 Akasku-projektet, der
vil vaere ny. Tidligere har han altud
sagt nej til at prove den slags, men
ikke denne gang.

“Jeg skal jo bryde nogle grenser,
og der kan man lere meget ved tea-
ter. Bare det at turde stille sig op pa
en scene foran en masse mennesker.
Hvis man kan det, sd kan man ogsa
bruge erfaringerne i andre situatio-
ner. Eeks. hvis man skal ud at soge
job, har man pludselig en masse
andre erfaringer, man kan bruge,”
siger han.

Huvad tror du, du laver om halvandet
ar, ndr Akasku-projektet er slut?

“Jeg hiber, det er blevet til et job
et eller andet sted. Miske et lgnnet
eller ulgnnet job i Muskelsvindfon-
den. Eller et sted, hvor man kan give
sine erfaringer videre. Dem er der
nok mange, der kan bruge,” mener
Michael Wodskou. .

“Selv om vi sidder i kerestol og maske ikke kan
det, som andre kan, sa kan vi en masse andre
ting, ” siger Michael Wodskou, der holder af fiske-
ture, ndr vejret er godt.

at alle deltagere skal preve ting, de
ellers ikke ville have gjort.

IT betyder bla., at alle deltagere
skal blive fortrolig med Internettet
og brugen af email, som vil vere en
oplagt mulighed for at kommuni-
kere med hinanden. Der skal ogsd
produceres en hjemmeside og miske
et chatforum for alle, der er involve-
ret 1 Akasku-projektet.

Nogle af disse ferdigheder kan
bl.a. lzres pd Egmont Hgjskolens
sommerkursus, som ogsi omfatter

tilbud om video, rytmisk musik og

drama.

I teaterdelen 1 projektet er det
milet at opfore “et eller andet” tea-
ter for et storre publikum. Men
hvilken form for teater det bliver, og
hvor det skal opferes, er endnu ikke
afgjort. Det samme gelder pro-
grammet for efterdrets og naste for-
ars aktiviteter. Her er det hensigten,
at deltagerne selv skal veere med til
at komme med idéer og emner, de
vil have behov for at tage op. "
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Himmelblat hojlandsmode

Med 650 fornojede deltagere i alle aldre

Der var smukt som et stjerneskud 1
let jyske hejland, da Muskelsvind-
ondens medlemmer for ottende ir i

reek satte hinanden steevne pa ferie-
»g kursuscenter Danparcs Sohoj-
andet til foreningens 30. landsmede.
solen skinnede om kap med 650
orngjede deltagere i alle aldre, der
atte fest og farver pd tre milde maj-
lage.

Det hele begyndte fredag den
2. maj sidst pa eftermiddagen med
ndkvartering, caféhygge og ung-
lomsbal. Lordag eftermiddag aflagde
andsformanden beretning, og for-
amlingen valgte medlemmer til re-
resentantskabet.

Overalt inde sivel som ude satte
iwrn og unge som sedvanlig centret

pd den anden ende med et vaeld af
aktiviteter: Sgrovertogter, olympiske
lege og webdesign for eksempel.

Festmiddag og dans lgrdag aften,
efterfulgt af fi timers sgvn inden val-
get stod mellem sgndag formiddags
politiske debatmede eller en vandre-
tur rundt i hgjlandets overdadige
landskab.

Ildebrand! Sidan en var der ogsa.
Sendag formiddag gik der af ukendt
rsag ild i noget gras og buskads,
men en lynsnar Knud A. Jensen
(nyvalgt medlem af reprasentant-
skabet) havde fiet bugt med ilden
med en skumslukker, da den rode
brandbil med blinkende bli lygter
kom susende.

Online nyhedsredaktion. Sidan

en var der ogsd for ferste gang i
landsmedernes historie. Muskelkraft
havde etableret sig i et hjgrne af
receptioner, si medlemmerne kunne
studere varme nyheder og friske
fotos, der lsbende blev vist pi et stort
lerred. '
Meget mere, end det er muligt at
fortelle i et helt nummer af Mus-
kelkraft, gik for sig i de tre hektiske
dage. P4 de folgende ti sider er sam-
let et inderyk af det vasentligste i
ord og billeder. P4 hjemmesiden
www.muskelsvindfonden.dk kan in-
teresserede bladre i et billedalbum og
lese de gamle online nyheder. Og
pa hjemmesidens Debatforum er
diskussionen om kunstkgb, Mus-
holm, bestyrelsesvalg m.m. fortsat.
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@&ngdende naturvandring for tobenede og firehjulede.
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Der er brug for et videnscenter om fysioterapi

Vi mangler dokumenteret viden om virkningerne af fysioterapi, sagde Evald Krog i sin beretning

Er I klar?.... ER I KLAR?

Med sporgsmilet rungende ud
over idrztshallen pa Sehejlandet og
et lige sd hojlydt “JA” fra salen ind-
ledte formand Evald Krog Muskel-
svindfondens formelle del at lands-
medet lordag eftermiddag. Med et
nesten rekordstort antal deltagere og
en ekstra landsmededag oveni blev
der lagt op til, at dette ars landsmede
skulle blive endnu bedre end sed-
vanligt. Hvad debatten angik, kunne
man dog ikke maerke, at der var flere
medlemmer tif stede 1 salen. Kun fa
emner blev kommenteret, bl.a.
kunstinvesteringer og regnskabs-
principper.

I sin mundtlige beretning havde
Evald Krog ogsa budskaber til lands-
politikerne. Bl.a. i sagen om den
vederlagsfri fysioterapi, som finans-
ministeren og Amtsradsforeningen
sidste sommer foreslog begraenset.
Efter en ihaerdig indsats 1 efteraret af
bl.a. Muskelsvindfonden blev sidst-
nevnte forslag droppet.

“I betragtning af, hvor vigtig
behandlingen er, og hvor mange
mennesker der har gavn af fysiote-
rapi, er det forbleffende, hvor hidt
dokumenteret viden, der fakusk lig-
ger om virkningerne af fysioterapi,
og det ma vi gore noget ved,” sagde
Evald Krog og nevnte, at et af mid-
lerne kunne vare at oprette et
videnscenter om fysioterapi.

“Vi arbejder pd 1 ner fremtid at
fi det mal igennem politisk. Det vil
give os et helt andet udgangspunkt
fremover,” sagde han og hentydede
til, at en storre viden pi omridet
ville kunne afverge kommende
slagsmal om brugerbetaling af fysio-
terapi.

At overskride et tabu
Fra Muskelsvindfondens egen verden
kom Evald Krog ind pa det revide-

rede vardigrundlag, som netop er
udkommet 1 pjeceform med titlen
“Dansen med muskelsvind”.

“Vi gar et spadestik dybere end
tor, og det star nu begjet 1 neon, at
medlemmernes interesser er selve
formdlet med Muskelsvindfonden.
V1 har ogsa taget mod til os og sagt,
at ikke alle medlemmer har de
samme ressourcer. Det har maske
tidligere vaeret tabu at sige, men jeg
tror, vi gor iser de svageste en dirlig
tjeneste ved at skjule, at muskelsvind
ytrer sig pd mange mader. Det kan
veere svaerere for nogle at have mus-
kelsvind end for andre. Det athaen-
ger f.eks. af de sociale ressourcer,
man har, men selvfglgelig ogsa af
diagnosen og sygdommens udvik-
ling. Hvis vi skal ggre en ekstra ind-
sats for de medlemmer, der har storst
behov, er vi altsd ogsd nedt til at sige
hige ud, at sidan er det,” sagde han.

Muskelsvindfondens skonomi
og kommende indgeningsmulig-
heder var ogsa blandt emnerne 1
beretningen. Her nevnte Evald
Krog, at et at de nye omrider 1
spredningen af indtegtsgrundlaget
er udvikling af sponsorater. Her har
Gren Koncert 2000 hatt en tilgang
af sponsorater pa 3,5 mio. kr., som
betyder, at allerede for koncerterne
kommer pd landevejen i dr, er den
forste mio. kr. sikret 1 indtjening.

“Penge, der er indtjent forlods,
er en szrdeles behagelig form for ri-
sikobegrensning,” bemarkede Evald
Krog.

Netop den bedre gkonomiske
situation for Muskelsvindfonden
kunne direktor Marianne Frederik-
sen sette konkrete tal pd, da hun
gennemgik driftsregnskabet  for
1999 og siden budgettet for 2000. Et
overskud pa 4,028 mio. kr.1 1999 og
et forventet og forsigtigt vurderet
overskud pa 3,388 mio. kr. 1 2000.

[ sin gennemgang af talmateria-
let forklarede Marianne Frederiksen,
at de store udsving mellem budget
og regnskab for 1999 i mange til-
fzelde skyldtes aremerkede bidrag,
som Muskelsvindfonden havde mod-
taget til bestemte formail. Det affadte
efterfolgende sporgsmal og konkrete
forslag fra flere medlemmer om at
@ndre mdden at opstille regnskaber
pa.

Regnskabet ber renses for ore-
merkede indtegter og udgifter, si
tallene bliver lettere at gennemskue,
lod forslaget fra flere sider med en

\f Jane W. Schelde
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Vi har taget mod til
2g sagt, at ikke alle
medlemmer har de
imme ressourcey, og
at det kan veere
sveerere for nogle at
ive muskelsvind end
for andre,” sagde
‘vald Krog i en kom-
mentar til Muskel-
1dfondens ny veerdi-
grundlag.
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direkte opfordring til den ny gko-
nomichef i Muskelsvindfonden,
Gitte Norgaard, om at tage fat i den
opgave.

Kassepuslerier

Ogsa de 1gangvaerende politiske for-
handlinger mellem Amtsridsfore-
ningen, Kommunernes Landsfore-
ning og Finansministeriet om en ny
fordeling af de sociale udgifter mel-
lem amter og kommuner gav Evald
Krog nogle ord med pé vejen. Den
ny fordeling — ogsa kaldet grund-
takstmodellen — gar ud pa, at kom-
munerne og amterne vil fordele de
sociale sager ud fra gkonomu og ikke
kvalitet eller kompleksitet. Det be-
tyder, at kommunerne skal tage sig
af de billige sager, mens amterne vil
fi de dyre.

“Det er 1 virkeligheden utroligt,
at der opbygges et helt nyt finansie-
ringssystem, som pa ingen made har
taget udgangspunke i de opgaver, der

skal lases, og som ikke indeholder

bare antydning af en kvalitetsvurde~
ring. Eeks. hvordan opgaverne loses
bedst set i forhold til brigernes behov.
Det handier kun om fordeling mel-
lem to pengekasser, som i begge
tilfelde fyldes af de samme menne-
sker, nemlig skatteborgerne. Og jeg
er sikker pd, at skatteborgerne er be-
devende ligeglade med amternes og
kommunernes overflodige kassepus-
lerier,” sagde Evald Krog og kaldte
den foresliede grundtakstmodel for
kassetzenkning.

I stedet for en gkonomisk forde-
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ling talte han for en vurdering efter
kvalitet og navnte, at et vigtigt mal
for Muskelsvindfonden nu vil vere

at introducere kvalitetsstandarder 1
det samlede tilbud ¢il folk med mus-
kelsvind — béde 1 forhold til Mus-
kelsvindfondens egne tilbud og til-
buddene fra det sociale- og sund-
hedsmzessige system.

Kritik af kunstindkeb

Under punktet debat, som bide
gjaldt formandens beretning og regn-
skab/budget, spurgte Anders Larsen
til bestyrelsens planer om at investere
100.000 kr. i kunst. Han henviste til
en kritik, repreesentantskabsmedlem
Seren Hgjsgaard var kommet med 1
online-nyheder pd Muskelsvindfon-
dens hjemmeside, hvor han bekendt-
gjorde, at han trak sig fra repraesen-
tantskabet 1 utide 1 protest mod bl.a.
de planlagte kunstindkeb.

“Jeg tror ikke, det er den eneste
drsag til, at han traekker sig,” sagde
Anders Larsen, som mente, at de
100.000 kr. kunne bruges mere for-
nuftigt til andre formal, bl.a. Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Savel bestyrelsesmedlem Jens
Lund som direktor Marianne Frede-
riksen svarede, at indkebet af kunst
ikke sker pd bekostning af medlems-
aktiviteter eller andre initiativer.

“Vi har ikke sagt nej til noget i
budget 2000,” sagde Jens Lund.

Marianne Frederiksen uddybede:

“Bestyrelsen har sagt ja tl at in-
vestere op til 100.000 kr. i kunst i
stedet for vardipapirer. Det handler

om en investeringspolitik,” sagde
hun og gav et konkret eksempel.
Maleriet af Michael Kvium, som
henger 1 receptionen pd Musholm
Bugt Feriecenter, har veret en bedre
investering, end hvis pengene var
blevet sat 1 verdipapirer.

Evald Krog nzvnte 1 sit svar, at
det var et holdningsspergsmail, om
man vil afseette 100.000 kr. til kunst.
Han mente, at idéen om kunstinve-
stering var velvalgt, fordi det samtidig
giver Muskelsvindfonden mulighed
for at forskenne sine omgivelser og
udsmykke de rammer, vi er plantet i.
Han hentydede dermed bédde til
Musholm Bugt Feriecenter, Marse-
lisborgCentret og det nye domicil,
Muskelsvindfonden formentlig skal
til at bygge i Arhus.

Pi en direkte opfordring fra salen
om at forklare, hvorfor han trak sig
fra repraesentantskabet 1 utide, sva-
rede Sgren Hgjsgaard, at det var der
tre grunde til. For det forste havde
han fiet mere arbejde privat, og for
det andet bankede hans hjerte ikke
lengere for organisationsarbejde 1
Muskelsvindfonden. Om den tredje
grund sagde han:

“Sidste dr wvalgte vi et godt
reprasentantskab og en kanongod
bestyrelse, som ogsd har vist gode re-
sultater. Men bestyrelsen folger ikke
de rigtige spilleregler 1 arbejdet.”

Soren Hgjsgaard enskede ikke at
uddybe den kritik nermere pé
landsmedet, fordi han ikke mente, at
det var det rette forum. Han hen-
viste 1 stedet til debatforum pa Mus-
kelsvindfondens hjemmeside, hvor
han ville bringe et indleg med sin
kritik.

Evald Krog beklagede Soren
Hgjsgaards afgang fra repreesentant-
skabet, og sagde, at det altid vil vaere
op til den enkelte, om man fravael-
ger at yde en indsats, fordi den ikke
harmonerer med hjertet.

“Men jeg hdber aldrig, vi bliver
tilfredse med det, vi laver. Vi skal
hele tiden vere selvkritiske og flytte
0s,” sagde Evald Krog.

Den mundtlige beretning blev
derefter godkendt. G

L)
Pletskud eller forbier? Men et rammende billede.

Repraesentantskabsmedlem i aktion. Knud A. Jensen slukkede ilden.
[

£t landsmede kalder. Rudolf Helms ruster sig til
fem timer indendore med formandsberetning,
debat og valg.
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Fem nyvalg til repraesentantskabet

Resultater af valg til formand og nestformand, bestyrelse og repreesentantskab

Erik Overgaard, 42 dr,
kvaegbonde, far til
dreng med Duchennes
muskeldystrofi, aktiv i
foraeldregruppen Nord-
Jylland 1T

Jesper Brinck, 39 dr,
Tv-tekniker, tidligere
hjeelper for Evald Krog,
ydmand pa landsmader.

Else Dane, 56 dr,
socialradgiver/
specialkonsulent for
bevagelseshandicap,

Henning Dahl, 48 ar,
greesrodsaktivist,
[frivillig IT-konsulent
og oversetter, aktiv i

Knud A. Jensen, 47 dr,
direktor og forsikrings-
megler, far til datter
med spinal muskel-
atrofi.

har samarbejdet med
Institut for Muskel-
svind 1 flere dr.

Pa Muskelsvindfondens landsmede
blev fem af ni ledige pladser i
representantskabet besat med nye
medlemmer. Resten var genvalg.
Som formand og nastformand
var der genvalg til henholdsvis Evald
Krog og Jes Erik Jessen, der var
eneste kandidater til de to poster. Tl
repraesentantskabet skulle valges ni
medlemmer blandt de ti opstillede
kandidater. Folgende blev valgt —
med stemmetallene 1 parentes.
Jesper Brinck (207 — nyvalgt),
Else Dane (206 - nyvalgt), Erik
Overgaard (205 — nyvalgt), Henning
Dahl (196 — nyvalgt), Knud A. Jensen
(194 — nyvalgt), Ulrik Ibssen (193 —
genvalgt), Anita Kruse (190 — gen-
valgt), Bue Andersen (187 — gen-
valgt), Ivan Jakobsen (175 — genvalgt).
De forste syv personer blev valgt

ALS-arbejde.

for en tre-irig periode, mens de to
sidste blev valgt for henholdsvis en
to-drig og en et-irig periode, fordi
de indtreder for repraesentantskabs-
medlemmer, der har trukket sig 1
utide.

Valget til bestyrelsen skete son-
dag eftermiddag pa landsmedet. Her
var der genvalg til den siddende
bestyrelse med undtagelse af Janne
Unkerskov, som pi grund af barsel
ikke genopstillede. Bestyrelsen fik
falgende sammenszetning:

Evald Krog, Jes Erik Jessen,
Torben Madsen, Bue Andersen, Jens
Lund, Annette Thomsen, Anita
Kruse (nyvalgt) samt Annemarie
Mikkelsen og Anita Gustafsson (ny-
valgt), som begge er medarbejder-
valgte medlemmer af bestyrelsen.

Bestyrelsen er valgt for ét ir.
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Af Jargen Jeppesen
: Ole Hein Pedersen

Anders Samuelsen:
jdr endnu et skridt
ta klientsamfundet
‘ltagersamfundet.”

Kim Behnke:
ig tror pd en bedre
id for den enkelte.
ermest fordi vi har
nologien med 0s.”
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Prisen pa en handicappet

Livligt debatmode om handicappedes veerdi

Hvordan verdisztter samfundet det
enkelte menneske? Sidan lgd det
overordnede sporgsmdl pa et debat-
mede 1 forbindelse med Muskel-
svindfondens landsmade 2000.

Fire af “rigets bedste maend”,
som ordstyreren smigrende omtalte
panelet, holdt opleg for ca. 60 til-
hgrere. Mendene var folketingspo-
litikerne Anders Samuelsen fra Det
radikale Venstre og Kim Behnke fra
Frihed 2000 samt handicappoliti-
kerne Jes Erik Jessen, der er naest-
formand for Muskelsvindfonden, og
Janus Tarp fra PTU. Sidstnevnte
havde ogsa @ren for, at medet slut-
tede precist, da ingen turde forsinke
ham 1 at nd ned til Esbjerg og over-
vere superligakampen mellem Es-
bjerg og Herfolge. Men en del xr-
grede sig sikkert over, at fodbold er
det vigtigste 1 verden, for der var rig-
tig godt gang 1 debatten, da klokken
blev 12.30 sendag middag. Efter to-
enhalvtimes diskussion var der flere,
som havde markeret, men ikke
ndede at aflevere deres indleg.
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Efter afsyngelse ‘af en virkelig-
hedstro “Se, det summer af sol” tog
panelet fat efter tur. Jes Erik Jessen
talte om livsindkomster, og Janus Tarp
kredsede om betydningen af hold-

ninger og kulturarv. Anders Samuel-.

sen mente, at fertidspensionsrefor-
men varner om folks verdighed, og
Kim Behnke argumenterede for at
fjerne “Brian pd banken” fra handi-
cappedes pensionssystem.

I den efterfolgende debat bragte
Evald Krog en ny problematik pd
bane: Hvor skal vi vere, nir vi bli-
ver gamle, spurgte han?

Den virkelige udfordring
For godt et dr siden fremlagde Mus-
kelsvindfonden sammen med fire
andre bevaegehandicaporganisatio-
ner et opleg til principper for en
aendret og sterkt forbedret fortids-
pension. Jes Erik Jessen tog ud-
gangspunkt i det fxelles forslag og
satte en tyk streg under, at en for-
tidspension ikke er midlertidig for-
sorgelse, men en erstatning for den
livsindkomst, som andre har mulig-
hed for at opgjene. Det store sporgs-
mal] er si bare: Hvor stor skal erstat-
ningen vaere?

Undersegelser viser, at en jurists
livsindkomst er 15,7 mio. kr., en
murers 13,5 mio. kr., mens en per-

son p4 hejeste fortidspension nir 6,4

mio. kr.

Jes Erik Jessen fandt, at en for-
tidspensionist, som ikke har arbejds-
indtegter ved siden af, ber have en
livsindkomst pa niveau med en
ufaglert arbejders. Mens en pensio-
nist med skinejob bgr have en pen-
sion pd dagpengeniveau. Desuden
ber der indfgres en supplerende al-
derspensions-opsparing.

“Det nuverende niveau sikrer, at
ingen lider ngd. Men det sikrer ikke
lige muligheder for at deltage 1 sam-

fundslivet,” sagde Jes Erik Jessen og
tilfgjede, at den virkelige udfordring
fremover bliver at sikre muligheder
ogsd “for dem, der ikke har de rig-
tige forudsetninger”. De “rigtige”
forudsetninger er viden, intellekt og
uddannelse, som fir stigende betyd-
ning for verdisettelsen af det en-
kelte menneske, sagde han.

De handicappedes ansvar
Handicappede opfattes stadig 1 2000
som en reserve, der fungerer efter et
konjunkturbestemt sifu-princip (sifu:
sidst ind — ferst ud, red.), sagde Janus
Tarp. Det er stadig en udbredt hold-
ning, at handicappede ikke kan yde
en reel, kvalificeret arbejdsindsats,
fortsatte han og mente ligefrem, at
det er en del af kulturarven, at han-
dicappede i manges gjne ikke duer
til seerligt meget.

Men, understregede Janus Tarp,
de handicappede har ogsa selv en del
af ansvaret.

“Hvor der er vilje, er der vej. Der
skal vere vilje hos politikere, ar-
bejdsmarked og hos de handicap-
pede selv, for ellers kan vi ikke bruge
alle de forkromede ordninger. Som
handicappede bearer vi ogsd en del at

ansvaret for manglende integration.

Vi er ogsd med til at skabe kulturar-
ven,” sagde han.

Janus Tarp var 1 gvrigt overbevist
om, at det er nu, der skal handles.
Inden den offentlige gkonomi stram-
mer mere til.

“Det er nu, vi skal have bevist
handicappedes muligheder. Ellers
ender vi med at blive opfattet som
en udgiftstung klods om benet. Og
vi bliver stavnsbundet til passiv for-
sorgelse,” sagde han.

Deltagersamfundet
Anders Samuelsen indledte med en
kort introduktion til den sociallibe-

rale ideologi, som er hans politiske
fundament. “Ideologi er ikke noget
bras,” forkyndte han. Socialliberalis-
men bygger pd det enkelte menne-
skes veerdighed og frihed, med plads
til frisind og forskellighed. Men fri-
heden skal vare bide skonomisk og
social, understregede det radikale
folketingsmediem.

Anders Samuelsen lagde vegt pa
de frivillige foreningers betydning.
De giver storre indflydelse til den
enkelte, og de spiller en stor rolle for
skabelsen af social sikkerhed. Natur-
ligvis under forudsetning af den
nedvendige statslige stotte.

Ellers var det fortidspensionsre-
formen, som optog den socialpoliti-
ske ordferer for det lille regerings-
parti, der spiller en central rolle 1
forhandlingerne. Anders Samuelsen
mente, at den nye pensionslovgiv-
ning vil skabe et langt mere “vaerdigt
system”, fordi det ikke lengere vil
opfordre folk til at ggre sig mere
syge eller handicappede for at fi til-
delt en hejere sats. Der bliver frem-
over kun én sats.

“Vi gar endnu et skridt vek fra
klientsamfundet til deltagersamfun-
det,” sagde Anders Samuelsen og ci-
terede en afrikansk hevding for valg-
sproget “Forskellighedernes felles-
skab”, som han har gjort til sit eget.

Teknologien er med os

Kim Behnke kritiserede i skarpe
vendinger den forrige pensionsre-
form, som fjernede invalidepensio-
nen og bragte handicappede sam-
men med “Brian fra benken”, som
han udtrykte det.

“Det var en stor fejl, som har
mudret debatten til. Vi skal adskille
de grupperinger igen i en kom-
mende reform,” sagde Kim Behnke,
der i gvrigt var positiv over for den
reform, der er lagt op til. Han hef-

tede sig ved, at man nu vil tage ud-
gangspunkt 1, hvad folk kan og ikke
torst sporge, hvor syge de er.

Kim Behnke trak et lengere
perspektiv op ved at sammenligne
vilkirene for et menneske med han-
dicap for 50 ar siden med situatio-
nen 1 dag. Situationen har @ndret sig
afgerende, fastslog han. Dengang var
mange tvunget til at klare sig selv pd
bedste beskub. Der er dog stadig
meget at forbedre, sagde han, men
var optimist. “Jeg tror pd en bedre
fremtid for den enkelte. Allermest
fordi vi har teknologien med os,”
lod Frihed 2000-repraesentantens
forudsigelse.

Kim Behnke nevnte, at et enigt
folketing den 11. november 1999
vedtog en dagsorden om, at frivil-
lige, velgorende organisationer skal
fremmes som et supplement til den
offentlige forsergelse. Senest til maj
2001 skal regeringen fremlaegge en
redegorelse herom. Kim Behnke
ansa det for yderst vaesentligt, at der
politisk fra ultraliberalister til for-
henverende kommunister er enig-
hed om, at private organisationer
spiller en afgerende rolle i velferds-
samfundet.

Princippet balancegang

[ den efterfglgende debat blev der
straks spurgt nergiende til niveauet
for den nye fortidspension. Herun-
der niveauet for de handicapkom-
penserende ydelser. Anders Samuel-
sen forudsi, at man vil lande pi
dagpengeniveau, men han ville ikke
ga i detaljer med de kompenserende
ydelser.

Jes Erik Jessen spurgte, hvilket
princip der 14 til grund for, at Anders
Samuelsen fandt dagpengeniveauet
passende for en fortidspension.

“Princippet balancegang,”’ lod det
korte svar. Mere uddybende sagde

Anders Samuelsen: "Den kommer
ikke pd niveau med en faglert arbej-
ders lon, for hvad skal jeg sa sige tl
kassedamen? Skal hun ogsid kom-
penseres? Nej, det er ikke holdbart.”

Det livlige made sluttede med
en debat om vilkirene for menne-
sker med handicap, der bliver gamle.
Mange med muskelsvind og andre
handicapgrupper lever i stigende
omfang sd lenge, at de ogsa bliver
alderspensionister, og Evald Krog
frygter, at mange mister deres hjelp
og ender pa plejehjem. “Hvor skal vi
vere, og hvem skal finansiere vores
tilveerelse, ndr vi bliver gamle,”
spurgte han?

Anders Samuelsen svarede, at
han vil arbejde for at bevare hjzlpen
efter 67 ar, hvis der kan skaffes
penge til det. Desuden si han gerne,
at der eksperimenteres meget mere
med forskellige boformer, sa der kan
udvikles gode alternativer til pleje-
hjem. s
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Jes Enk Jessen:

“Det nuvaerende niveau
sikrer, at ingen lider ned.
Men det sikrer ikke lige
muligheder.”

Janus Tarp:

“Som handicappede
barer vi ogsd en del
af ansvaret for mang-
lende integration.”
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En politisk replik

Det er nodvendigt med klare love, som modvirker den vilkarlighed
og skeevdeling i de sociale ydelser, som vi ser i dag

Debatten sendag formiddag pa
landsmede 2000 var med paneldel-
tagelse af politikere, som taler meget.
Her sd meget, at jeg ikke fik lejlig-
hed til at kommentere deres frem-
komne synspunkter — derfor denne
kommentar.

Janus Tarp fremkom med det
synspunkt, at hej- eller lavkonjunk-
tur 1 den danske samfundsgkonomi
spiller afggrende ind pd, hvorvidt et
menneske med et fysisk handicap
kan f3 lov tl at fi et arbejde, og at det
desuden er afggrende for, hvor lenge
man beholder dette job. Tarp mener,
at sifu (sidst ind/ferst ud) princippet
altid vil gere sig geldende, og at de
“forkromede” stgtteordninger ikke
har nogen reel virkning — at de bare
virker passiviserende. Jeg er uemg.

De “forkromede* stotteordnin-
ger giver 1 hgj grad muligheder.
Mulighederne er bare ikke kommu-
nikeret ordentligt ud. Erhvervslivet
har 1 de seneste ar meldt ud, at de
véd, at de har et socialt ansvar. De
har bare “bergringsangst”, vel fordi
vi ikke har veret gode nok 1 vores

information og kommunikation.
Sifu-princippet tllegger jeg ikke
nogen reel betydning. Jeg tror pi en
storre anstendighed hos de enkelte
virksomheder, og at vi netop ved
hjelp af stotteordningerne vil vere
attraktive bade ved hgj- og lavkon-
junktur.

Jeg er enig, nir Janus taler om
vigtigheden af holdningsendringer.
Men jeg mener, at det nu er vigtgt,
at rammerne fyldes ud, sa de kom-
mer ti] at indeholde muligheder for
alle — som naevnt af Muskelvindfon-
dens nastformand Jes Erik Jessen. Si
kan vi tale holdningsaendringer side-
lebende.

Vak med vilkarlighed
Jeg kunne godt lide, at Anders Sam-
uelsen navnte ord som individua-
lisme, veerdighed, sociale rettigheder,
frihed og frisind 1 forbindelse med
den kommende pensionsreform.
Men jeg blev bekymret for hans ud-
talelser om den form, som et kom-
mende pensionssystem skal have.
En af problemstillingerne ved det
nuverende system er, at det ikke sik-
rer, at der ikke bliver vilkarlighed 1
kommunernes frihed al at bestemme
pensionstrin. To umiddelbart ens
personer 1 to forskellige kommuner
modtager ofte forskellig ydelse.
Anders Samuelsen talte for ét trin og
dermed et nemmere system. Men
dét, at der er flere muligheder, giver
jo fleksibilitet og dermed mulighed

“Jeg haber, at politikerne
vil bruge erfaringerne fro
det nuveaerende system til
at sikre, at vilkdrlighed ikke
kan forekomme ved kom-
munernes valg af ydelse,”
skriver Jens Lund.

for at forholde sig individuelt til
verdisettelsen af det enkelte men-
neske.

Jeg hiber, at politikerne vil bruge
erfaringerne fra det nuverende sy-
stem til at sikre, at vilkarlighed ikke
kan forekomme ved kommunernes
valg af ydelse.

Kim Behnke har et godt hjerte,
men bemerkningen om “Brian pa
bxnken” og det, at han ikke som en
selviolge skal modtage samme ydelse
som et ungt menneske med et fysisk
handicap, er helt forfejlet. Husk pa at
grunden til, at “Brian” sidder nede 1
parken og er fuld, miske er, at han
har store psykiske og sociale proble-
mer. Efter min opfattelse skal han
ikke skonomisk nedgraderes for det.
Dette er dog en anden samtale vaer-
dig. Udtalelsen skreemmer mig imid-
lertid.

Jeg vil slutte med at udtrykke et
sterkt hib om, at bade Anders
Samuelsen, Kim Behnke og alle
gvrige politikere vil veere sig deres
ansvar bevidst. Jagten pa pohtisk po-
pularitet ma ikke ske pd bekostning
af de mest fundamentale verdier i et
retssamfund.

Det er nedvendigt med klare
love, der giver klare rammer. Det
mangler man ude i forvaltningerne,
og det er medvirkende til den vil-
kirlighed og skevdeling i de sociale
ydelser, som vi ser 1 dag.

Udformningen af dansk social-
politik ber forega fra Christiansborg
og ikke vilkarligt ude hos de kom-
munale myndigheder. Det krever
politikere, der tor std ved deres
ansvar — for ellers udvandes den
eksemplariske velfeerdsstat, som
Danmark ogsa er.

Jens Lund er medlem af Muskelsvind-
fondens bestyrelse.
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Af Jens Lund
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Hvad mener de frivillige?

Scener af et fornuftsaegteskab (III)

Muskelsvindfonden og Tuborg traekker
pa dem. Det hele kunne ikke lade sig
gere uden dem. De tager slebet pa Gren
Koncert og Ah Abe og tager sig betalt i
form af rahygge med hinanden.

De kalder sig crewet (og udtaler det
kreev'et). Har de en mening om kapital-
interesserne og alliancerne bag det
show, de stabler pa benene?

I tredje og sidste del af serien om kul-
tursponsering s&tter vi fokus pa et ungt
par, der er med i crewet pa sjette ar.

Fonden og flasken og de frivillige

Ungt crew-par har ingen beteenkeligheder ved samarbejdet mellem
Muskelsvindfonden og Tuborg, sd leenge bryggeriet ikke lober med al aren.

Det er de selv med til at forhindre

Siden 1995 har de varet med pid
Gron Koncert og de fleste andre
musikalske begivenheder i Muskel-
svindfondens navn, men ingen af
dem har til dato oververet mere end
et kvarters sammenhangende op-
treden fra scenen. Til gengzld har
Anne Juhl og Kim Heyberg Ander-
sen arbejdet 1 hundredvis af ulgn-
nede timer med afviklingen af de
store arrangementer.

Det har givet dem masser af ven-
ner, masser af sjov og masser af gl,
men ogsd ledelsesansvar og udfor-
dringer. For deres vedkommende har
den storste gevinst givetvis veeret, at
de medte hinanden til en Gren
Koncert for tre ir siden, blev kaere-
ster og flyttede sammen i en lejlig-
hed i Arhus. De to unge — begge 24
4r — har en travl hverdag, hvor Anne
arbejder som pedagogmedhjelper
og Kim leser til maskinmester og
passer et fritidsjob. Men mange af

deres venner kender dem bedre som
crewere og sektionschefer pd ind-
gangen ved Gren Koncert.

Vi er fonden

Set fra den position har vi bedt dem
gd ind 1 debatten om sponserede
koncerter i almindelighed og sam-
arbejdet mellem Muskelsvindfonden
og Tuborg i serdeleshed.

“Den problemstilling er ikke
serlig synlig for 0s.Vi arbejder for
Muskelsvindfonden og pa den made
kan man sige, at vi er med i fonden,
men de grenne Tuborg vil vi da
nedigt undvere. Det hele kan ikke
lade sig gore uden Tuborg, men det
ville heller ikke kunne lade sig gore
for Tuborg at holde de koncerter
uden Muskelsvindfonden. Det er
halvt om halvt,” siger Anne Juhl.

“Jeg synes, at Muskelsvindfonden
og Tuborg er en smuk harmoni.
Samarbejdet kerer fortrinligt, men
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Anne Juhl og Kim
Hoyberg Andersen har
en stor del of deres
vennekreds fra crewet.
De mades blandt
andet til manedlige
cafétref rundt om i
{andet. Den sociale
side af arbejdet er
drivkraften.

Af Carsten Tolball
Foto: Hennk Bjerregrav
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narbejdet korer
inligt, men selv-
elig skal man vare
isselig overfor, at
ikke lige pludselig
or til Tuborgs

ne koncerter,”

er Kim.

in Olsen tager det
tvorligt. Jeg kan

forstd nogle af

 synspunkter, men
kan ikke se, at for
ejer det sig mest
it fd en god ople-
> sammen med
e,” siger Anne.
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selvfolgelig skal man vere papasse-
lig overfor, at det ikke lige pludselig
bliver til Tuborgs grenne koncerter.
Det vil det blive den dag, hvor folk
i almindelighed tror, at det alene er
Tuborg, der stir for koncerterne. Jeg
hiber, at det aldrig kommer si vidt,”
siger Kim H. Andersen.

Hyordan forhindrer man det?

Anne: “Skiltene med Muskel-
svindfondens navn og logo er i hgj
grad med til det. Det skal std der lige
s tit, som der stir Tuborg, og sidan
er det ogsd ved koncerterne. Nu har
vi fiet det store M, der placeres ved
siden af den oppustelige Tuborg-fla-
ske, og fondens navn stir pd bannere
og vimplerne pi teltene.”

Kim:“Det skal ogsi siges til pub-
likum og journalister, at Muskel-
svindfonden stir bag, og at over-
skuddet gir til gode formal. Ikke i
form af lange beleringer, som ingen
gider hore pd, men gerne som smi
stikpiller, der fir det til at treenge ind
i underbevidstheden. Jeg md ind-
remme, at det vekker bekymring,
nir Jyllands-Posten kan bringe tre-
kvart side som optakt til en Gren
Koncert-turné uden at neevne Mus-
kelsvindfondens navn en eneste
gang. Forhibentlig hjelper det, at
fonden i 4r har ansat en journalist til
at tage sig af pr pa turen.”

Folk med muskelsvind skal ogs
turde vaere synlige, mener parret.

Kim:“Det er ogsi vigtigt, at mus-
kelsvindlerne selv markerer sig, som
de gjorde med Slappendales for
nogle ir siden. Det var banebry-
dende, og det var fedt at have dem
med i crewet og se dem nyde at vere
pa. Det er ikke hver dag, at en mand,
der sidder i karestol og har en slange
stukket 1 halsen, fir s§ megen positiv
opmarksomhed.”’

Det gode formal er trengt ind
Har I indtryk af, at publikum forbinder
begivenheden med Muskelsvindfonden?

Kim: “Det er netop noget, som
vi, der stdr i indgangen, mearker spe-
cielt. Da jeg startede, kostede det 30

kr. at komme ind.I r er entreen ste-
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get til 75 kr. Der er altid nogen, der
skal kommentere en prisstigning,
men sd horer vi ofte eftersetningen:
“N4, men det gir jo til et godt for-
mal” $4 betaler de, og nogle vil endda
ikke have penge tilbage. Om de si
ved, at det er folk med muskelsvind,
de gavner, er et godt spergsmal.”’

Anne: “Det er ikke alle, der har
lige gode gjne og legger meerke til
det, men det er behageligt for os, at
de ved, at overskuddet gir til et godt
formdl. Jeg kunne ikke teenke mig at
arbejde gratis for for eksempel Skan-
derborg Festival, hvor overskuddet
tilfalder festivalen. Det hele virker
rarere og mere fornuftigt pd Gren
Koncert, og det er mit indtryk, at vi
ikke knokler s3 hirdt som de frivil-
lige pd rockfestivalerne. Men det gor
ogsd en forskel, at folk med muskel-
svind er med i crewet. Det er dejligt
at se dem vare med p3 lige fod med
os andre og drikke sig lige si stive.”

Mi I drikke alle de bajere, I vil?

Anne:“Ja, det er vores lgn. Vi skal
bare vere ansvarlige og kunne passe
vores arbejde. Jeg har det valgsprog,
at hvis man er med om natten, sd er
man ogsd med om dagen.”

Kim:“Det er den ultimative fri-
hed under ansvar. Der kan vare nye
crewer, som ikke kan styre det den
forste aften, men si fir de det at vide
uden omsveb, og ikke nedvendigvis
af os som chefer. Jeg har set flere, der
er blevet beordret til at stikke en fin-
ger 1 halsen for at fi udskejelserne ud
af kroppen. Sa fir de en sodavand at
skylle efter med, og s er det ellers
bare med at komme i gang med da-
gens arbejde -

Mener I, at Gron Koncert opfordrer
folk — og herunder de helt unge — til at
drikke?

Anne: “Jeg mener ikke, at vi gor
det mere end s& meget andet nutil-
dags.”

Kim: “Selvfolgelig er det ikke
godt, at 13-14 drige fir andre til at
kobe @l til sig, men Gren Koncert
er ikke det varste sted at drikke sig
fuld. Der er mange samaritter og
masser af politi til stede foruden se-
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curity-personale. Den vold og bal-
lade, der opstir, er bagateller.”

Formalet er penge

Med drene er Anne og Kim blevet
serdeles bevidste om, at formilet
med deres medvirken er at spille
penge i kassen. I begyndelsen dre-
jede det sig for dem mest om at have
det sjovt. Det er stadig et vigtigt
aspekt, men hensynet til forretnin-
gen Muskelsvindfonden vejer tun-
gere 1 dag.

Kim:“Vores primaere opgave er at
f3 folk ind s3 hurtigt og sd smertefrit
som muligt. Jo for de er inde pa plad-
sen, jo flere penge bruger de, og kan
vi bare pge omsatningen med en
halv eller en hel procent, drejer det
sig om mange penge. Derfor skal le-
delsen vere meget bevidst om at ind-
prente de frivillige, at-de hele tiden
skal have omsetningen i baghovedet.
Selvfolgelig ma det ikke overdrives,
si folk hele tiden fir at vide, at de skal
rende steerkere. Der skal vare en ba-
lance, sd det stadig er sjovt.”

Anne: “Det, at vi er bevidste om,
hvor meget der kommer i kassen, er
ogsi med til at gere det mere
spendende at vaere chefer. Vi skaber
udvikling og forandring fra ar til ar.
Ud over de 14 dage, hvor vi er af
sted med Gren Koncert, og de hele
weekender, vi bruger pi Ah Abe og
Slotskoncerterne, har vi to rlige
sektionschefweekender pA Musholm
Bugt Feriecenter og desuden andre
mgder rundt om 1 landet, hvor vi
bliver orienteret om, hvordan det er
gdet, og er med til at legge planer.
Det gir der megen tid med, men det
er sjovt.”

Er Tuborg med til disse moder?

Anne:“Steen Albrechtslund (Tu-
borgs sponsor- og produktchef, red.)
har ved flere lejligheder fortalt om
bryggeriets planer og tiltag. Men
ellers har Tuborgs folk ikke noget at
skulle have sagt omkring planleg-
ningen af turneerne. De tager sig af
reklamemateriale, annoncer, tv-spots
og events pi vartshuse forud for
koncerterne.”

Huad siger 1 til, at Tishorg ikke vil ud
med, hvor meget de stotter arrangemen-
terne med? :

Kim: “Det forstdr jeg godt, at de
ikke vil. Det er en hird branche, og
Gren Koncert har opniet en forende
position som open air-arranger her 1
landet. Muskelsvindfonden har nogle
forretningsaftaler med Tuborg, og
eftersom parterne har holdt ved hin-
anden 1 sd mange ir, m3 det vere
lukrativt for dem begge.Vi fir mange
oplysninger internt, blandt andet om
de ovrige sponsorers bidrag, men
ikke noget om Tuborg, og det er ok.”

En gammel VS’er

I forrige nummer (Se Muskelkraft
3/2000, red.) kritiserede sangeren Allan
Olsen kraftigt forbrodringen mellem fon-
den og bryggeriet. Han taler pd vegne af
en rockkultur. Siger det jer noget?

Anne:“Allan Olsen tager det for
alvorligt. Jeg kan godt forstd nogle af
hans synspunkter, men han kan ikke
se, at for os drejer det sig mest om at
fi en god oplevelse sammen med
andre”

Kim:“Han lyder som en gammel
VS’er, der stadig opponerer mod
storkapitalen. Allan Olsens definition
af en rockkultur mi vere preget af
det milje, han selv kommer fra.
Gron Koncert har udviklet sig i en
poppet retning, og noget tyder pi, at
den er blevet stgrre, end Allan Olsen
forestiller sig. Men jeg kan godt
nikke genkendende til hans beskri-
velse af Tuborg-folkenes afslappet
smarte tejstil. Jeg tror, det er en del
af det image, som bryggeriet prover
at skabe om, at Tuborg er en hip og
smart @l.”

Anne og Kim identificerer sig
fuldt og helt med den holdning,
Sanne Salomonsen gav udtryk for i
den efterfolgende artikel. Specielt
hendes lovprisning af rihyggen bag
scenen.

Kim: “Det er den ind, der her-
sker, og sd er det lige meget, om
sponsoren hedder Ceres, Carlsberg
eller Tuborg. Jeg husker en spise-
pause engang iVejle, hvor jeg sad og

sd pd, at Sanne spillede fodbold med
sit barn og sin kereste. Fyrene fra
Leningrad Cowboys dukkede op og
spillede med, selv om de var i gang
med at fi sat deres fantastiske frisu-
rer forud for deres del af showet.
Eller dengang, hvor @stkyst Hustlers
gik ned og overtog udskenkningen
i en bar, fordi de syntes, at det var si
fedt, at vi gik og arbejdede gratis. Det
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er sidan noget, der er med til at lofte
stemningen 1 crewet.”

Hvor mange dr bliver I ved?

Anne: “Si lenge det er skegt.
Snart ruller det, forst med Ah Abe,
sd med Gregn Koncert og til sidst
med Slotskoncerterne. Det bliver en
hektisk sommer, hvor vi ogs skal p4
Roskilde og Skanderborg festivaler.
Som gaster altsd!” "

Snart ruller det, forst
med Ah Abe, sd med
Gron Koncert og til
sidst med Slotskoncer-
terne. Anne og Kim er
klar,
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Muskelsvindfondens folkevalgte 2000-2001

Muskelsvindfondens landsmede valger representant-
skabet, der bestdr af 21 medlemmer samt formand og
nastformand. Representantskabet valges for en trearig

periode, mens formand og neestformand er pa valg hvert

o
ar.

Bestyrelsen

Evald Krog

formand

Afstrup Byvej 19
Ajstrup

8340 Malling

TIf 86 93 11 31
evaldmsf@post6.tele.dk

Anita Gustafsson
medarbejdervalgt

Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

Tif. 89 48 22 22
angu@muskelsvindfonden.dk

Torben Madsen

Ahornvej 21

4180 Sore

Tif 57 83 18 97
torbenmadsen@pyip.cybercity.dk
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Jes Evik Jessen
nestformand
Lyngbygardsvej 130 st. tv.
2800 Lyngby

TI. 45 87 65 05
Jej@postd.tele.dk

Arita Kruse
Vildthaneparken 6
2635 Ishoj

TIf 43 73 47 11
anita. kruse@get2net.dk

Annemarie Mikkelsen
medarbejdervalgt

Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

TIf. 89 48 22 22
anmi@umuskelsvindfonden.dk

Bestyrelsen bestar af ni medlemmer, der valges for
et ir. Formand og nastformand er fodte medlemmer,
mens to velges af og blandt medarbejderne, og de gvrige
fem vzlges af repraesentskabet.

Bue Andersen

Atoften 157

2990 Niva

TIf 49 14 77 58
bandersen 1(@mmm.com

Jens Lund

Segade 6F

8000 Arhus C

T 86 13 52 12
Jens@muskelsvindfonden.dk

iy 1
P ol
Apnette Thomsen
Munkemaen 146
5270 Odense N
T 66 18 67 13
anette. thomsen 2@skolekom. dk

Ovrige repraesentantskab

Klaus Bach
Nyringen 26 st. th.
8240 Risskov

Tif 86 21 57 75
kebach@post8. tele.dk

Henning Dahl
Jernbane Allé 2A
3060 Espergeerde

TIf 49 13 60 36
hendahi(@post4. tele.dk

Jesper Brinck
Preestehaven 31
8210 Arhus V
TY 86 1575 16

onlocation(@stofanet. dk

Lise-Lotte Bundgaard
Dsterby Allé 122
8310 Tranbjerg

TIf. 86 72 10 02
ldahl@post7.tele.dk

Else Dano
Badensgade 16 st.
2300 Kobenhavn S
TIf 32 59 10 32

eld@speckon.stam . dk

Ulrik Ibsen
Askrenten 30
Grase

3600 Frederikssund
TIf 47 38 85 81
uib@novo.dk

Christine Jensen

Peter Bangs Vej 92, 1. nif.
2000 Frederiksberg

Tif. 38 11 50 35
chjensen(@gity.dk

Ole Lauth

Egmont Hejskolen
Villavej 25

Hou

8300 Odder

TIf. 87 81 79 00
ol@egmont-hs.dk

Knud A. Jensen
Hovgaards Alle 41
2680 Solred Strand
Tif 56 14 67 00
kaj@das.dk

Erik Oveigaard
Vrivej 9

Vrd

8830 Tjele

TIf. 86 69 94 97
aboeo@post9.tele.dk

* Torben Jespersen

Augustveenget 55

6000 Kolding

TIf 75 51 89 14
torbenje@post10.tele.dke

Erike Petersen

Valmueves 1

7100 Vejle

Tif. 75 83 99 80
ingridpetersen@houmail.com
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Ditte Guldbrand Christensen |
Dalstroget 97 st. 1
2860 Seborg |
T 39 56 18 78

Ivan Jakobsen

Hiulbjergvej 107

8270 Hojbjerg

TIf. 86 27 28 40
ivandengrusonne@jfornn. dk

Thomas Krysiza
Seskrenten 68
Stautrup

8260 Viby J.

Tl 86 28 43 40
aid@email.dk

Janne Unkerskov
Engkcer 46

2650 Hyidovre

Tif 36 48 75 80
unkerskov@smail.tele.dk
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dsted ligner nzsten sig selv med
ugsen pa den ene side og mejeriet
den anden af landevej 417 mel-
n Vejle og Egtved. 10 ar er gaet,
len Muskelkraft besggte familien
pller Jensen omme 1 Torveparken.
vad er der sket?
Ja, Kristian er blevet 20 ir og
ttet hjemmefra som sin storesgster
frina. Frank er kommet til, og Pia
trine gar nu 1 sjette klasse.
Jorgen Moller Jensen smutter et
rtigt ®rinde hen pé Shell-tanken.
n skal hente sponsorgaver til
Mens-klubbens cykellob Grund-
sdag. Frank skal tl spejder og fir
1 handevending terkledet bundet
halsen, inden han felger med far
i bilen.
Det er allerede fire ar siden, Kri-
n flyttede. Naesten ved et uheld,
| man sige, for meningen var, at
forst skulle pa efterskole. Men fa
neder for starten, sagde skolen
tselig fra. Kristians muskelsvind
for plejekrevende, lod begrun-
en. Hvad nu? Gode rad var dyre.
i for én gangs skyld gik alt som
[rt1 olie, og i lobet af tre uger var
itian installeret pa institutionen
sakken i Arhus.
Dg nu flytter han ud. Den 1. juni
fik han sin egen lejlighed 1 et ny-
geri for fysisk handicappede. Her

Halvfemserne gik

Et tiar med muskelsvind hos familien Moller Jensen

hiber han, at hans forlovede Helene
snart kan flytte ind ogsa.

Hannelore Moller Jensen op-
summerer: “Det er jo sidan med de
her Duchenner, at nar de er 10-12
ar, holder de op med at ga og fir
korestol. Men vi havde ikke tenkt
sa langt. Hvad sker der egentlig efter
korestolen? Vi fandt si ud af, at de
fleste ogsa fir respirator. Okay, si
tager vi ogsd det med. Men sd gik
han hen og blev meget syg som 17-
arig. Det valtede hele vores neje
planlegning, hele vores made at for-
holde os tl det pa.”

Hvordan?

“Det gav mig en aivorlig ned-
tur,” siger Hannelore og mindes med
gru de tre mineder, hvor hun hver
dag kerte til sygehuset i Arhus og
om natten passede et job som natte-
vagt pa et plejehjem. Hun var bange
for, at Kristian ville dg. Alle, inklu-
sive legerne, var nasten overbevist
om, at han ikke ville klare den.

Problemet var, at Kristians ryg-
skeevhed trykkede pa hans tarme, sd
virkningen var som tarmslyng. Han
tabte sig uhyggeligt meget, inden
legerne langt om lenge og nesten
for sent fandt ud af, hvad han fej-
lede. Sa blev han opereret og fik det
straks meget bedre. Men omtrent
samtidig begyndte han at fi for lidt

luft, og sa kom turen til respiratoren.
Det var 1 efteraret 1998.

Siden har han bare haft det godt,
siger Hannelore med en glede, der
bade kan ses og hores.

Naturens orden

Jorgen er kommet tilbage fra sit
arinde. Han er stadig graver ved kir-
ken 1 Qdsted, og nar han ikke plejer
kirkegirden, har han sin egen have
at passe. Stenlandskab kunne man
ogsa kalde haveanlegget bag parcel-
huset, for den 48-irige faglerte
stenhugger har et helt system af
stendiger og -opsatninger, der til-
sammen udger en mindre klippe-
formation.

Man merker, at Jorgen ikke gle-
der sig mindre sterkt over, at Kri-
stian nu kan flytte ud. Forzldrene
har leenge syntes, at han var moden
til det.

“Kristian er mere selvhjulpen so-
cialt end de fleste andre, der bor pa
Solbakken. Bortset fra hans fysiske
begrensninger er han nok den, der
klarer sig bedst selv,” forteller Jorgen.

Har han haft det godt nok pa Sol-
bakken, synes 1?

Jorgen: “Det har hjulpet ham til
bedre at kunne klare sig. Men vi har
ogsa tit folt, at de har holdt pd ham
pd en eller anden led. Maske fordi
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Af Jorgen Jeppeser

Foto: Claus Haagensen
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ligner, men Frank er kommet
i billedet, og meget andet er
r ikke mere ved det gamle
dr senere..

det ogsa var en god ordning for dem
gkonomisk. Sidan har vi felt det i
hvert fald.”

Men piben fik en anden lyd, da
Kristian selv begyndte at presse p for
at flytte ud. Det tog fart, efter at han
fik respirator, som bogstaveligt talt gav
ham luft al at sige sin mening.

Hannelore: “Vores plan har hele
tiden veret, at det ikke skulle ga
sidan, at Kristian ikke kunne flytte
hjemmefra. For eksempel fordi han
var blevet arbejdsgiver for sin mor.”

Pia Katrine kalder hejlydt pa sin
mor inde fra et verelse. Hun er i
gang med symaskinen og vil have
hjelp til at sy et knaphul, men det
ma vente, lyder svaret tilbage. Lidt
efter kommer hun ud 1 kekkenet og
bager popcorn i mikrobelgeovnen.

Pia Katrine og Frank blev til vel
vidende, at der kunne komme et
barn mere med muskelsvind. Hvis
det havde veret tilfeldet, sd var det
sidan, det skulle vaere, havde Han-
nelore og Jorgen pa forhand bestemt.
Abort ville veere utenkeligt for dem.

Jorgen: “Man skal sporge sig selv,
inden man laver barnet. Vi vil ikke
lave om pa naturens orden.”

Ved begge graviditeter blev fos-
tret undersegt, men kun for at for-
@ldrene havde lidt tid til at forberede
sig, hvis det blev et barn med mus-
kelsvind. Pia Katrine var en pige, sd
hun kunne ikke have Duchennes
muskeldystrofi, men Frank kunne —
og pa det tidspunkt var fosterdiag-
nostikken ikke i stand til med sik-
kerhed at fastsld, om drengefostret
havde sygdommen.

Hannelore: “Dengang fik man et
lyseredt brev, hvis det var en pige, et
lyseblit hvis det var en dreng, og hvis
der var problemer sd et hvidt. Vores
brev var hvidt og fortalte, at der var
s og sd stor en risiko for, at han
havde sygdommen. Jeg blev meget
kraftigt opfordret til at fi en abort,
men det havde vi gjort op med os
selv, at vi ikke ville. Men legerne
ville gerne ind og bestemme her.”

Hannelore, 47 ar, arbejder 1 dag
som flygtningekoordinator 1 Egtved
kommune. Hun tog for et par ir
siden en uddannelse som voksenun-
derviser pa Jelling Seminarium. Da

Kristian boede hjemme passede hun
ham pa halv tid med tabt arbejds-
fortjeneste og arbejdede halvtids
som kirkegardsgraver sammen med
Jorgen.

De gode ting der er
Har I meget kontakt med Kristian?

Hannelore: “Jah ... 1 starten rin-
gede han om alt. Om det si var
noget med bilen, ringede han ul
mor. Men hge pludselig holdt det jo
op, fordi han havde truffet en pige.

En dag ringede han ned for at
here, hvordan vi nu si pa det, hvis
de blev forlovet! Det var sidan en
foresporgsel, ikke for at sperge om
lov. Bare for at vi skulle vide det.

En anden dag ringede han og
sagde: “Jeg var forresten til ansattel-
sessamtale 1 gar”. Okay, han fik ikke
jobbet, men at han selv var giet i
gang og havde syntes, at han ikke
behovede at informere os pad for-
hind ... oh, det var fint!

Jeg tror, at det er efter, at han har
medt Helene, der er kommet rigtig
gang i planerne om, at han vil ud.
Men han er meget ked af; at det kun
er ham, der fir lov tul at flycte ud.
Hun bor i en anden afdeling pa Sol-
bakken, og pedagogerne dér mener,
at hun ikke er klar til at flytte ud.”

Hvad har veeret godt i Kristians liv
i de sidste 10 ar?

Hannelore: “At han kom tilbage
til Odsted Skole efter seks ar i spe-
cialklassen pa Haldagerskolen i
Vejle. Pludselig kunne han vere
meget mere selvstzendig. For eksem-
pel selv kore hen til skolen. Kam-
meraterne var igen lige omkring.
Folk her i byen vidste jo efterhan-
den ikke, hvem han var.”

Jorgen: “Haldagerskolen var ikke
gearet til ham. Eller ogsa var han
ikke gearet til den. Det tog tid at
finde ud af. Men at han kom tilbage
til @Ddsted Skole, er noget af det
bedste, der er sket for ham.”

Hannelore: “Da han flyttede fra
Heldagerskolen, sagde skolepsyko-
logen, at hans danskkundskaber sva-
rede til 1. klasse, og at han ikke
kunne kende de fire regningsarter fra
hinanden. Derfor skulle han have
ekstra undervisning, men efter en

maned sagde de pa Odsted Skole, at
det var der ikke brug for. Han kunne
1 virkeligheden godt lese og regne.
Men vi har egentlig aldrig fundet ud
af, hvor han havde lert det.”

Hvad har ellers veeret godt i hans liv
i de ar?

Hannelore: “Helena har vi jo
nevnt. Sa vil jeg ogsa sige det med,
at han flyerede hjemmefra. At han fik
chancen for at flytte. Det var en god
ting, selv om han rendte ind 1 den
slemme sygdomsperiode.”

Var I nervese, da han flyttede
hjemmefra?

Hannelore: “Jal Hele vores til-
vaerelse havde drejet sig meget om
Kristian. Lige pludselig var han der
ikke. Det var et enormt hul”

Jorgen: “Han flyttede jo ikke ud
1 byen pi egen hind. Pa Solbakken
var der en vis tryghed.

Men-nar man tenker tilbage pa
Kristians liv, har der ogsi varet
meget skidt. Si meget sygdom. Det
overskygger nok tit de gode ting, der
er. Og en god ting er, at han altid har
veret en glad dreng. Det synes jeg
har baret meget. Bade for ham og for
os. En naturgave, kan man sige.

Det har ogsa veret godt, at han
kom hjemmefra. Man ser jo mange
eksempler, hvor unge med muskel-
svind sidder hjemme, til de er 20-25
ar. Det er ikke godt.”

Som overlagen sagde
Hannelore: “Vi har lert, at der ikke
er noget, man kan tage for givet. Vi
er blevet lidt mere alvorhge.”

Jorgen: “Ja, man bliver i bund og
grund lidt mere alvorlig. Fordi det
er sa alvorlige ting. Kristian har flere
gange varet meget syg, og det hele
har hengt i en tynd trid. Det ved vi
jo godt. Og vi ved godt, at det gor
det sadan set til stadighed. Det er lidt
svert at have med at gore, men man
glemmer det lidt ind imellem, hvis
man kan sige det sadan. Ja, du skub-
ber det ikke helt fra dig. Men det er
noget, du skal leve igennem og
venne dig til. Selv om venne sig il
det kan man ikke helt. Men man
kan godt skubbe det sa meget fra sig,
at man kan se pa de gode ting og
ogsd nyde livet.
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Nu har Kristian fundet Helena,
og det er en dejlig ting. Han flytter
ud og kan vere sig selv, si meget
som han nu kan. Det gleder 0s.”

Hannelore: “Alvoren i sygdom-
men lukker vi ikke gjnene for. Det er
nok den proces, man skal igennem.”

Hay I for lukket ojnene for den alvor?

Hannelore: “I starten var der sa
mange praktiske ting, der skulle passe
sammen. Det var nemmere at for-
holde sig til. Og da var han heller
ikke sa darlig. Vi herte om nogen, der
var 28 ar og friske. Og nogle endnu
eldre. Hele tiden havde vi den opti-
misme. Men som drene gik, kunne vi
1ok se, at han herte til i den lidt
junge ende. I dag er vi da fuldt ud
gdar over, at han, som overlegen
lagde, er et skrebeligt lille vaesen.”

Jorgen:“Vi er kommet igennem
m utrolig masse skiftespor. Nu er vi
a heldige, at vi er kommet ud pi en
inje, hvor tingene fungerer. Bide
ned arbejde og familie. Og det er
kke mindst Kristians to mindre
pskendes skyld. At vi har fiet dem.”

Hannelore: “Kristian har utrohg
tor glede af dem. Og han var alleti-
lers for dem, da han boede hjemme.”

Vogle broer brandes
ior 10 ar siden fortalte Hannelore
ig Jorgen om deres problemer med
t tage nok hensyn tl storesesteren
larina. Hun reagerede bl.a. med at
fere ud til bens i skolen.

Hannelore: “Hun folte sig tilside-
it. Hun har heller aldrig villet veere
1ed i en spskendegruppe sammen
1ed andre soskende til muskelsvind-
prn.”’

Jorgen:“Det sidste kan jeg bedre
»rstd 1 dag. Man kan nemlig godt
live lidt traet af muskelsvind, hvis du
yrstar, hvad jeg mener. Det har fyldt
teget 1 vores tilverelse. Kristian er
er heldigvis stadig, men som forel-
re skal vi ikke laengere tage stilling
i samme made, som vi har skullet.
smmetider far jeg fornemmelsen:
lej, nu gider jeg det ikke lengere!”

Er [ stadig medlem af Muskelsvind-
tiden?

“Ta da. Sddan er det heller ikke
ent. Man brender ikke alle sine

broer. Men nogle af dem. For at
overleve, for at komme videre.”

For 10 ar siden fortalte I, at I var
nedt til at sortere { venner og familie. Blev
det bedre eller anderledes med drene?

Jorgen: “Vi er blevet mere lige-
glade med andres reaktioner. Det er
ikke sa gmfindligt som dengang.
Man venner sig til at leve med det.”

Hannelore: “Min far negtede at
se Kristian. Jeg var altid nerves ved at
tage Kristian med til min far. Hans
farmor ville heller ikke acceptere det.

Da min bror skulle giftes, blev vi
inviteret med allesammen undtagen
Kristian. Det blev skudt ind under
praktiske problemer, selv om det
ikke passede. Han var heller ikke in-
viteret med til mine foreldres 75-ars
fodselsdag.”

Tog I med?

Hannelore: “Ja.”

Og Kiristian blev hjemme?

Hannelore: “Ja. Men vi blev der
heller ikke si lenge.”

At gore sit liv til muskelsvind

Jorgen: “For ens venner er det ogsa
en balancegang. Vi er nogle under-
lige skabninger, som gerne vil have
opmarksomhed og en lille smule
medfelelse, tror jeg egentlig ogsa.
Ikke for meget, men lidt medtelelse
vil man godt have. Den blanding kan
veere sveer at leve op tl som venner.”

Hannelore: “De venner, der blev
koblet af, har nok ogsa felt sig svig-
tet af os. De har folt, at det var dem,
der blev skubbet vak. Og det kan
man ikke altid reparere pa.

Men folk er holdt op med at
identificere os med Duchenne. Med
at “det er dem, der har den her
dreng”. Alligevel gir der ikke ret
lang tid, for Kristian dukker op i
samtalen, nar jeg moder nye men-
nesker. P4 den made bliver det ved.
Kristian fylder stadigvaek meget.”

Jorgen:“Men det er du nok ogsa
lidt selv skyld i, ikke? Man skal passe
pa ikke at gore sit Liv til “muskel-
svindet”. I dag kan jeg komme til at
snakke med nogle, som bliver meget
overraskede over, at vi har en dreng
med muskelsvind. Det er rart nok.”

]

Hannelore: “Dengang fik man et lyseradt brey,
hvis det var en pige, et lysebldt hvis det var en
dreng, og hvis der var problemer sd et hvidt.
Vores brev var hvidt og fortalte, ot der var sd og
sa stor en nisiko for, at han havde sygdommen.
Jeg blev meget kraftigt opfordret til at fé en
abort, men det havde vi gjort op med os selv, at
vi ikke ville.”

Jargen: “Vi er kommet igennem en utrolig masse
skiftespor. Nu er vi sd heldige, at vi er kommet
ud pd en linje, hvor tingene fungerer. Bade med
arbejde og familie.”
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Af foreldregruppen
Sjeeltand 1

Muskelkraft 4/2000

ANMELDELSER

\\—- v

Vi kan laere af hinanden
— trods kulturforskelle

“De usynlige born — Om handi-
cappede borns levevilkar i Sydafrika”
En film af Lars Feldballe Pedersen,
Film- og TV-compagniet.

Produceret i samarbejde med Muskel-
svindfonden med stotte fra Danidas
Oplysningsbevilling, Alice og Torben
Frimodt Fond og De Samvirkende
Invalideorganisationer.

39 min. 1999

At se filmen “De usynlige bern”
satte mange tanker i gang hos os.
Den forste tanke var: Godt vi bor i
Danmark. Her tenker vi iseer pd det
sikkerhedsnet, vi har her i landet;
gode behandlingstilbud, rddgivning
pd mange omrider, hjelpemidler
m.m. Om vi sd har et bedre liv end
forzldre og bern i Sydafrika, er
sporgsmilet. )

Vores og deres liv er meget for-
skellige, og alligevel er der mange lig-
hedspunkter. Men det atheenger af de
forventninger, man har til samfundet,
og hvor oplyst samfundet er. Her i
den vestlige verden har vi store for-
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ventninger til, at samfundet gir ind,
hjzlper og stotter os med behand-
ling, rddgivning og skonomii.

Den vestlige verden er ogsi
meget mere oplyst, hvorimod de 1
den tredje verden ikke har de samme
forventninger til deres samfund, og
befolkningen heller ikke er si oplyst.
Eksempler fra filmen: Er kvinder
hekse, nir de fir handicappede born?
Smitter et handicap? Og den mang-
lende accept af, at man har ret til et
veerdigt liv, ndr man har et handicap
— vil ikke forekomme i den vestlige
verden. Det er her, den store forskel
ligger.

DiCAG (Disabled Childrens
Action Group) i Sydafrika er et skridt
1 den rigtige retning. Her kan kvin-
derne — og der er kun tale om kvin-
der, for de stir ofte alene med deres
handicappede barn — hente hjzlp og
ridgivning. De fir stotte af andre
medre og bliver oplyst om deres ret-
tigheder.

Kampen mod fordomme
DiCAG er, hvad Muskelsvindfonden
er for os. Det viser bare, hvor stor
betydning selvhjelpsgrupper har.
Det, at man kan mede andre i
samme situation, hjelper til at fi
mod pi at keempe for et godt liv for
ens barn/bern. At man kan hente
stotte til at klare hverdagen, og at
man kan fi rdd og vejledning og
drage nytte af andres erfaringer.
Der er godt nok stor forskel pd,
hvad kvinderne i Sydafrika og vi i
Danmark har brug for af rid og vej-
ledning. Mange gange er de rid, vi
har brug for af gkonomisk art, samt
hvilke muligheder loven giver os.
Hvorimod kvinderne 1 Sydafrika
har brug for rid og vejledning om
“bare” det at £ mad pa bordet, og at
deres bern har ret til et vaerdigt liv.
De har mange fordomme at keempe

imod, nir de endelig fir mod til at
kaempe for deres bgrn.

Uden DiCAG tror vi ikke, at
kvinderne 1 Sydafrika havde noget
hib for fremtiden. Det er rigtigt, hvad
Washeila Sait, nationalkoordinator 1
DiCAG, siger: “Nar vi kan vinde over
apartheid, kan vi ogsé vinde denne
kamp”.

DiCAG kzmper sammen med
kvinderne for at give deres bern ret-
tigheder, muligheder for en opvakst,
uddannelse m.m. som andre bgrn og
unge.Washeila' Sait, hvis barn dede
af muskelsvind, siger pa et tidspunkt
i filmen, at det, der ger, at hun kem-

per videre for andre bgrn og kvin-

der, er, at den kamp, hun kempede,
gav frugt. Hendes barn niede at fi et
liv “hvor der var plads til et smil pd
leben”.

Vi tror, at bide vi her 1 Danmark
og kvinderne i Sydafrika har noget
at give hinanden pd trods af vores
forskellige kulturer. Hvordan kan det
veere, at vi 1 Danmark er si isoleret,
nar man er pa tabt arbejdsfortjeneste,
og de har et mere frit liv? Er vi
fanget i et net af love og paragraffer,
hvor de mi “ngjes” med, hvad
DiCAG kan ridgive om?

De kan leere af os, at det nytter at
kaempe for de rettigheder, man har,
og at mulighederne er mange, ogsi
selv om man har et handicap.

Filmen “De usynlige born” udlines til
alle interesserede. Henvendelse til
Muskuland, v/ Jane W, Schelde,

ff. 8948 2222 eller

email: jasc@muskelsvindfonden. dk.

Dyre flaenger

Store skader pd Det Gronne Telt

Et voldsomt uvejr flensede torsdag
den 25. maj Det Grenne Telt, som
Muskelsvindfonden og Roskilde
Festivalen ejer i fellesskab. Skaderne
er meget omfattende, og det er i
skrivende stund uvist, om det over-
hovedet kan betale sig at sxtte det
14 r gamle telt i stand.

Teltet, der netop var repareret for
400.000 kr, var opstillet ved Egeskov
Slot, hvor det skulle bruges af Uni-
bank til et gigantisk personalearran-
gement. Hen pi eftermiddagen
fejede en for drstiden usaedvanlig
stzerk bleest hen over landet, som pa
Sydfyn var nermest tyfonagtig ifelge
folk pi stedet. Da vindhvirvlerne
ramte Det Groenne Telt gav sammen-
fojningerne efter, og store flader af
teltdugen blev fldet fra hinanden.
Teltudlejer Anders Bisgaard Serensen,

der opbevarer og opstiller teltet,
siger, at han aldrig har oplevet noget

lignende.

Det lykkedes at f3 opstillet fire
mindre telte til erstatning for det
gdelagte, si Unibanks arrangement
kunne gennemfores som planlagt.
Men tilbage stir et endnu uatklaret
sporgsmil om forsikringserstatning
m.v. Det stir fast, at teltet under
ingen omstendigheder kan udlejes
mere i ar, s3 der kommer til at
mangle en budgetteret indtzgt for
Muskelsvindfonden pi ca. 350.000
kr. Teltet skulle have veret til den
store Pink Pop festival 1 Holland og
senere pd Roskilde Festivalen.

Der er ikke tegnet forsikring
mod drifts- og lejetab, da det er alt
for kostbart. Men teltet er vurderet
til 3,5 mio. kr. Igangvarende for-

Musholm flager blat

Stranden ved feriecentret tildelt Bla Flag

Stranden ved Musholm Bugt Ferie-
center hgrer til blandt de i alt 182
danske kyststrekninger, som er fun-
det gode nok til at opni det Bli
Flag. Det blev markeret ved en re-
ception pd centret Grundlovsdag,
hvor Evald Krog og Korsers borg-
mester Flemming Erichsen modtog
udmeerkelsen.

Finn Jensen, formand for Fri-
luftsridets lokalkomité i Korser,
overrakte haederen og hzftede sig
ved de meget gode forhold pi og
omkring feriecentret. Men ogsi
kommunens gvrige strande og lyst-
bidehavnen blev fremdraget. Sdvel
havpen som fire andre strande i
kommunen har opniet det B3 Flag.

Evald Krog takkede for kvalitets-
stemplet, som han kaldte en erefuld
belgnning. Han fremhzvede Korser
Kommunes velvillighed over for

Muskelsvindfonden og si frem til
den videre udbygning af centret, som
vil gere stedet til en endnu sterre
attraktion for sivel byens borgere
som turister fra ind- og udland.
Evald Krog gledede sig til naste
etape, som bl.a. vil give korestols-
brugere nem adgang til biade at
komme ned pid stranden og ud 1
vandet. ,
Blandt kriterierne for at opni
BIi Flag er en reeckke miljokrav. Det
var ikke mindst den side af sagen,
som borgmester Flemming Erichsen
heftede sig ved i sin takketale. Han
kaldte Musholm 'og omgivelser for
et spendende og flot sted, som alle
kan vere stolte over at give videre
til fremtiden.

Borgmester Flemming Erichsen hejser det Bld Flag
ved Musholm Bugt Feriecenter.

Foto: Lars Renbog o

KORT NYT

Det nyrestaurerede Granne Telt blev naermest
totalskadet ved den tyfonagtige storm.
Foto: Hung Tien Vu

handlinger mellem forsikringsselska-
bet, Muskelsvindfonden og Roskilde
Festivalen afggr, om teltet repareres,
eller der kan udbetales en hel eller

delvis erstatning.
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Arsberetning
1999

Center for Ligebe-
handling af Han-
dicappede tager fat
1 to emner: retssik-
kerhed og tilgzengelighed, nir de i
deres arsberetning for 1999 gor
status over udviklingen i ligebe-
handlingen af handicappede. Rets-
sikkerheden pikalder sig en saerlig
opmearksomhed 1 en handicapsam-
menheng, fordi den stigende de-
centralisering udger en latent risiko

for en politisk marginalisering af
handicappede, skriver centret bl.a.
Og tilgengelighed er vigtig, fordi
segrebet ikke kun dekker adgangs-
'orhold for kerestolsbrugere, men
sfterhdnden — og helt berettiget — er
levet et tvergiende tema.

Eller som det hedder i indled-
ungen: ‘‘Skal det give mening at tale
im handicappede som borgere med
et fuldgyldige borgerskabs rettig-
eder og pligter, si er vi ngdt til at
ore op med den socialpolitiske
enkning, som den eneste tenkning.
fandicappolitikken skal ud af den
scialpolitiske kuvese og implemen-
res 1 hver eneste politikomride i
mfundet.”

Arsberetningen fis ved henven-
JIse til Center for Ligebehandling

Handicappede, tlf. 3311 1044.
en findes ogsd pd hjemmeside-

ressen: www.clh.dk.

= Special-
radgivning
Center for Smi
Handicapgrupper
har udgivet et
temahazfte med
titlen  “Special-
riddgivning -
jektveje til udvikling og foran-
ng”. Heftet setter fokus pi nye
> 1 ridgivningen til mennesker
1 handicap og beskriver et udvalg
e forsggs- og udviklingsprojekter
wandicapomridet, der er i gang.
et er at videregive erfaringerne
dermed vere med til at skabe
iyelse og udvikling af indsatsen i

Specialradgiviing
ikt N odvding og rondeing

o
B

e ® e

det sociale arbejde pd handicapom-
ridet.

Blandt de beskrevne forsegs-
projekter er. Muskelsvindfondens 4.
ALS-projekt.

Temaheftet kan rekvireres hos
Center for Smi Handicapgrupper —
Arhus, tIf, 8676 3022 eller via hjem-
mesiden: csh@ecsh.dk.

Pris: Gratis. 70 sider.

Pd pension og
efterlon

Pensionisternes
hindbog, kalder
Jurainformation
den nyeste ud-
gave af hindbo-
gen “Pd pension
og efterlen”. Hindbogen indholder
alle regler om folkepension, fortids-
pension og efterlon samt de mange
forskellige stottemuligheder, der fin-
des.Bogen beskriver bl.a. nye regler
om fleksibel efterlon, lavere pen-

sionsalder, boligstottereformen, ejen-
domsveardiskat, fleksjob m.v. Bogen
rummer desuden en adresseliste og
grundige henvisninger til love og
andre regler.

Hindbogen, der er skrevet af
socialpolitisk konsulent og social-
rddgiver Carsten Ruiis, kan kebes 1
boghandelen.

Pris: 115 kr. 160 sider.

Plejeorlov
Folketinget ved-
tog 1 1990 en ny
plejevéderlagsord-
' ning, som gor det
muligt for uhel-
bredeligt syge, der
tilbringer den sid-
ste t1d i hjemmet, at have en nerts-
tiende hos sig. Ifplge ordningen kan
denne neertstiende f3 orlov fra sit ar-
bejde og blive kompenseret ind-
teegtsmassigt med halvanden gange
dagpengesatsen.

Men det benytter kun ca. 1400
danskere sig af om dret, viser en eva-
luering, som kultursociolog Helle
Timm har foretaget. Rapporten, som
er udkommet 1 bogform, omfatter

bl.a. en landsdaekkende sporgeskema-
undersggelse af kommunernes for-
valtning af ordningen, interviews
med en rekke professionelle fra
kommunale hjemmeplejeordninger,
sygehusafdelinger m.v. samt inter-
views med syge, pirerende og efter-
ladte.

Evalueringen viser bl.a., at der i
sundhedsvasenet ikke informeres
systematisk om muligheden for
plejeorlov, at ordningen iser benyt-
tes af grupper med en kraftsygdom,
og at 80 procent af orlovstagerne er
kvinder.

Rapporten kan rekvireres hos
Universitetshospitalernes Center for
Sygepleje- og omsorgsforskning,
tlf. 3545 7336.

Pris: Gratis. 136 sider.

IT og
tilgaenge-
lighed
Hvordan sikrer W
man, at ogsd |
xldre og handi- |
cappede kan bruge
smart cards, kan
handle elektronisk
pd Internettet eller bruge de digitale
tienester 1 hjemmet? Med andre ord
hvordan kan producenter, virksom-
heder, webdesignere og leveranderer
tage de hensyn, der skal til, s3 alle
befolkningsgrupper kan gore brug
af IT?

For at give et svar pa disse sporgs-
mal har Center for Tilgengelighed
udgivet tre informationsfoldere om
IT og tilgeengelighed: “Elektronisk
handel”, “Chip-kort” og “Digitale
tjenester” — alle med efterteksten
“Ogsi for ®ldre og handicappede”.

Informationsfolderne er udar-
bejdet i forbindelse med et nordisk
samarbejdsprojekt, der omhandler
standardisering inden for informa-
tions- og kommunikationsteknologi.

Informationsfolderne kan fis ved
henvendelse til Center for Tilgen-
gelighed, tf. 8741 2424 eller email:
centil@hmi.dk.

Pris: Gratis.
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MEDLEMSTILBUD

Gronne nyheder pa nettet

“olg med pd www.groenkoncert. dk

won Koncerts hjemmeside pi
Iressen www.groenkoncert.dk har
ir en nyhedstjeneste, som bringer
ttuelle informationer for, under og
ter koncerterne. Nyhederne be-
/ndte allerede sd smat midt i maj
; vil flyde i en lind strom, nir
sjsesonen indtreffer. Det er jour-
list Henrik Friis, som ogsd har re-
geret Gron Koncert magasinet, der
river nyhederne med professionel
usikjournalistisk hind.
Medlemmer af Muskelsvindfon-
n kan stadig nd at kebe billetter

med rabat. Hgjst fire billetter pr.
medlem til 40 kr. stk. Man skal ind-~
sende en frankeret svarkuvert sam-
men med en check pi belgbet til
Muskelsvindfondens adresse i Arhus.

Det er ogsd stadig muligt at til-
melde sig som éndags-hjelper pi
koncerterne. Der er brug for alle fri-
ske krefter, s3 indsamlingsafdelingen
tager med glede mod tilmeldinger
fra medlemmer og deres familier.
Man skal dog vere fyldt 18 ir. Kore-
stolsbrugere skal have en hjelper
med.

ank for fonden

yt sponsorsamarbejde

iskelsvindfonden og OK har ind-
t et samarbejde, som skal give
ige til fonden og en humaniter
fil til olieselskabet.

I forste omgang satser parterne
at medlemmer af Muskelsvind-
den og publikum pi koncerterne
waffer sig et OK Benzinkort. For
rt kort modtager Muskelsvind-
len et fast belob samt et orebelob
hver liter benzin, der tankes.
ye indsamlingschef Marius Byriel
100 kort, der bruges aktivt, give
ikelsvindfonden omkring 40.000
1€e1.

DK er ogsd samarbejdspartner pd
certerne, idet selskabet leverer
og benzin til arrangementerne.
fterdret forventer Marius Byriel,
:r kommer et tilbud pa fyrings-
efter samme opskrift som ben-
ortet.

Kortet kan benyttes pa ca. 460
anleg 1 Danmark samt nogle anlaeg
i Norge og Sverige. Det er gratis at
oprette, og man betaler rente- og
gebyrfrit for sit forbrug én gang om
minden. Desuden modtager man en
manedlig udskrift over forbruget.

Der er tre mider at fa et kort pa.
Man kan bruge kuponen pi side 4
i vedlagte Gren Koncert magasin.
Eller bestille pd internetadressen
www.muskelsvindfonden.dk/ok.
Eller ringe til Annika Rasmussen pé
Muskelsvindfonden, tIf. 8948 2260.

Mediemmer af Muskelsvind-
fonden, som i forvejen har et OK
Benzinkort, kan ringe til Annika
Rasmussen og opgive korthnumme-
ret. Derefter sorger hun for, at kor-
tet tilmeldes ordningen, og Muskel-
svindfonden modtager stottebelobet.

'(lrcml(““‘eﬂ =k

&Teens gronozr Abbamusiien « Bysk chat med Creamy o 0] » Dbttt forsn Dot Arune Fudd tum1 Pyt en
Program
Chat
Konkurrence
Historie

——
A'Teens dropper Abba-musikken
Facts og tal

Bands
Nyheder

L]
Der er gronne nyheder pd nettet.

Man kan stotte Muskelsvindfonden ved at
anskaffe sig et benzinkort fra OK.
Foto: Ole Hein Pedersen
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Af Birgit Werge

Stacy, den eneste
respiratorbruger med
trakeostomi i New
2aland, havde mange
sporgsmdl om danske
respiratorbrugeres
vilkdr.
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Pa den anden side af jordkloden

Fysioterapeut Birgit Werge fra Institut for Muskelsvind rejste i slutningen af januar 2000 til
New Zealand for i seks uger at folge en fysioterapeut i den new zealandske muskelsvind-
organisation. Det blev-en oplevelsesrig tur, der viste ligheder, men i hej grad ogsd store forskelle
mellem den danske og den new zealandske opfattelse af et selvstendigt liv samt mulighed for

behandling og hjelpemidler

Mit mil med turen var at fi en for-
nemmelse af, hvordan det er at leve
med muskelsvind i New Zealand, og
om man kan have en god tilverelse,
selv.om mulighederne for f.eks.
hjelpemidler og skonomisk dekning
er forskellig fra de danske. Det var
derfor mit enske at komme i kon-
takt med sd mange forskellige per-
soner som muligt med forskellige
diagnoser og alder.

Og det mad siges at vere lykke-
des. Under mit ophold meodte jeg 48
personer med muskelsvind. 13 be-
sogte jeg 1 deres hjem, de @vrige
kom til underspgelse eller samtale pd
det hotel og det kontor, hvor fysio-
terapeut Ruth McKenzie fra den
new zealandske muskelsvindorgani-
sation holdt “konsultationer”, og
hvor jeg deltog. Desuden havde jeg
aftenmeder med medlemmer i to
lokalomrider. Jeg havde samtaler
med fire leger og seks fysiotera-
peuter. Jeg var pa beseg pi to skoler
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og deltog i et made pa Teknologi-
centret 1 Auckland.

Mine seks ugers bespg blev for-
delt med besog pi muskelsvind-
organisationens kontor i1 Auckland,
hvor jeg bade blev introduceret til
organisations arbejde og tilrette-
lagde, hvem jeg gerne ville besoge 1
de kommende uger. Derefter en
uges rundrejse med Ruth til den
sydlige del af sydeen, hvor vi medte
og underspgte medlemmer. Derefter
2" uges rundrejse alene med ryg-
sek, hvor jeg dels besogte familier
med et barn eller voksen med mus-
kelsvind, dels oplevede landet. Og
endelig 1" uge pd Nordwen, hvor
Ruth og jeg igen rejste runde til
medlemmer.

Mit generelle indtryk fra de
mennesker, jeg modte var, at de gen-
nemgiende var tilfredse med deres
liv. Jeg medte en stor verdighed,
men efter min opfattelse mistede
mange personer muligheder for del-
tagelse og blev funktionelt handi-
cappede pi grund af manglende
hjeelpemidler og praktisk hjzlp.

Forklaringen pi de to ting er dels,
at de i New Zealand simpelthen ikke
har sd stort udvalg af hjelpemidler,
som vi har 1 Danmark, dels at gko-
nomien er begrenset. Eeks. fik jeg
at vide, at myndighederne hvert ir
afsetter en bestemt pulje penge til

| ' hjzlpemidler til handicappede, og

ndr den er brugt, mi brugerne vente
til neste budgetdr. Jeg tror ogsa, at
manglende viden og erfaring om
udviklingen i muskelsvindsygdom-
mene spiller ind. Endelig gor det det
ikke nemmere, at det er et stort,

tyndtbefolket land, hvor fagpersoner
har endnu mindre mulighed for at
se flere personer med muskelsvind,
end vi har her 1 Danmark.

At klare sig selv

Det er svaert at sammentfatte alle de
indtryk og oplevelser, man fir pi
sadan en tur. Men én ting, der slog
mig, var forskellen pi deres og vores
made at opfatte ordet uathengig-
hed. For mange af dem, jeg madte,
var uafhengighed ensbetydende med
at kunne klare sig selv uden at mod-
tage hverken praktisk hjelp eller
hjeelpemidler. Det var vigtigt i for-
hold til deres egen selvverdsfolelse,
at de helst ville gore alt selv si lenge
som muligt.

Eeks. talte jeg med tre kvinder,
som for at veere uathengige havde
valgt at have kateder i stedet for at £3
hjelp til at komme p3 toilettet. En
anden kvinde, Susan pi 38 ir, som
havde spinal muskelatrofi type 2,
brugte flere timer hver morgen pi at
fi korset og tej pd og derefter liftsejl

“for selv at kunne flytte sig over i el-

korestolen. Det vigtigste for hende
var, at hun klarede det selv, ogsd selv
om det kostede lang tid og utroligt
mange kreefter.

Et tredje eksempel var Waine, 40
ar, med Beckers muskeldystrofi, som
ville keempe for at gi sd lenge som
muligt. Waine havde et lille gartneri
med potteplanter og var desuden
hundeopdratter som supplement til
sin pension. Han boede alene og fik
to timers renggringshjelp om ugen.
Naboerne havde hjulpet ham med
at indrette gartneriet, si han kunne

klare det selv. Det vil sige, at han
stod op hele dagen, fordi han ikke
havde krefter til at rejse sig fra sid-
dende stilling, og fordi man 1 New
Zealand ikke kender til f.eks. en el-
hejs, der kan lofte hejt. Men Waine
faldt tit, og nabokvinderne, der tid-
ligere hjalp ham op, havde ikke len-
gere krafter til det. Derfor havde
han segt om at fi en alarm og en lift,
men havde fiet afslag. Han fik at
vide, at han kunne fi hjemmehjelp,
nir han satte sig permanent i en el-
karestol, men man fir ikke el-kore-

- stol i New Zealand, hvis man over-

hovedet kan gi eller mangvrere en
manuel korestol inden dere. Nu
havde han s efter et irs ventetid fiet
en manuel korestol, fordi han ikke
lengere kunne klare at gd pd gaden.

Ventetid pa el-koretgj

Der er mange hjelpemidler, det er
sveert eller umuligt at 3 1 New Zea-
land. Udenders tre-hjulede el-kore-
tojer kan f.eks. ikke bevilges. Mus-
kelsvindorganisationens lokalgruppe
i hovedstaden Wellington havde kebt
tre el-koretgjer for ansegte fonds-
midler, og de var lint ud til tre Du-
chenne-drenge. Lokalgruppen havde
hibet, at de tre koretgjer ville vare
nok, og at de kunne gi i arv, efter-
hinden som brugerne fik el-kore-
stol, men der var allerede to brugere
pé venteliste.

Jeg madte flere drenge med Du-
chenne, som ikke havde fiet el-kore-
stol, selv om de var ophert med at gi.
Der var ingen, der fik lavet specialtil-
pasning af kerestolene, og de havde
kun fi el-funktioner, hvilket med-
forte, at de sad darlig, og at de svage-
ste havde svart ved at betjene stolen.

I New Zealand er det muligt at
fa praktisk hjelp i hjemmet. Det
bliver dog ikke brugt i den ud-
strekning, vi kender det pd grund af
okonomi og holdning. Bl.a. kan
man ikke fi praktisk hjelp til at
passe sit barn, hvis man selv er han-
dicappet, men barnet ikke er.

Det gjaldt for Denise, der har
limb-girdle muskeldystrofi. Hun var
en herlig pige med et utroligt gi-pi-
mod, gift og mor til en datter pd et

‘halvt ir. Denise havde meget f3 skul-

der- og armkrefter og kunne derfor
ikke leengere lofte sit barn, men hun
kunne hverken fi hjelpemidler til at
hindtere barnet eller praktisk hjelp,
da barnet ikke var handicappet.
Parret havde derfor selv lavet pusle-
bord og de gvrige anordninger, for
at Denise kunne passe datteren.

Om morgenen lagde faderen dat-
teren over til Denise pa sengen, hvor-
fra hun kunne trakke hende over pa
et rullebord og skifte hende. Fra
rullebordet kunne hun med besver
f3 hende ned i en hgj stol. Men situ-
ationen var efterhdnden blevet si fru-
strerende for Denise, der var bange
for at tabe barnet, at hun valgte at
slutte sin barselsorlov for tid.

Den manglende mulighed for at
fi hjelp og en steerk modvilje mod
at fi abort betyder ogsd, at en del
unge med muskelsvind fravelger at
fi bern. Jeg talte med tre kvinder
med muskelsvind, der havde ladet
sig sterilisere, selv om de vidste, at de
kunne f3 lavet fosterdiagnostik.

[ mine mange samtaler med new
zealendere med muskelsvind ople-
vede jeg, at det for mange var meget
vigtigt at have et arbejde som sup-
plement til deres pension — ikke sd
meget af skonomiske grunde, men
for deres selvopfattelse. Warren, 52
ir, med spinal muskelatrofi type 3,
sad i el-stol uden el-funktioner. Han
boede sammen med sin gamle mor
p3,82 ir. Han havde 14 timers hjelp
om ugen, som blev brugt til at fa
ham op om morgen og i tojet og 1
seng om aftenen. Warren havde 1 ti
ir haft en lille trailer, som han i
weekenden kerte rundt med og
solgte donuts fra. Han havde ansat
studerende til at kore bilen og hjelpe
sig med det praktiske.

Warren fortalte, at han godt
kunne lide at tage pd Casino og pi
pub, men hvis han kom sent hjem,
mitte han vente med at komme i
seng, til morgenhjelpen kom.

Fuld af ga-pa-mod

Mange af dem, jeg medte pd min
rundrejse, viste et utroligt gi-pi-
mod. Eeks. Martin, 27 ar med Du-

chennes muskeldystrofi, havde i flere
ir arbejdet pd at flytte hjemmefra.
Han brugte bi-pap-respirator 24
timer 1 dognet og tilbragte det meste
af tiden 1 sengen, fordi han ikke
kunne holde ud at sidde i el-kore-
stolen i mere end to-tre timer. Sidde-
komforten i karestolen var meget
dirlig, hvilket var kendetegnende for
samtlige af de el-kerestole, jeg sa.
Kun nir Martin skulle skrive pa
computer eller skulle ud af huset, sad
han 1 kerestolen.

Sammen med tre andre unge ville
han gerne kebe et hus og flytte
hjemmefra. Han havde derfor arbejde
itherdigt gennem snart to ir pd at
skrabe penge sammen til kebet, og
han havde fiet oprettet en fond til
formadlet. [ begyndelsen af dret lykke-
des det ham dog at fi det offentlige
til at kebe en villa med fire verelser
og ogsd at fi penge til at tilpasse
huset. Der laves dog ikke bolig-
@ndringer, som vi kender dem her-
hjemme, og jeg fik at vide, at en fa-
milie maksimalt kunne i ca 30.000
kroner til boligendringer — givet
som et rentefrit lin over fem ar.

Martin havde fundet frem til de
gvrige tre fysisk handicappede unge
til bofellesskabet, som han dog ikke
kendte szrlig godt. Det var alle
mend 1 alderen 20-30 4r, som enten
boede hjemme eller pa institution.
Det var ogsd lykkedes de unge at fi
bevilget hjemmehjelp: to personer i
dag- og aftentimerne og en person
om natten. Efter planerne skulle de
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Fysioterapeut Ruth
McKenzie har kun
veeret ansat i muskel-
svindorganisationen i
halvandet dr og har
derfor ikke sd meget
viden og erfaning med
muskelsvind. Her
undersager hun
8-drige Mathew.
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> flytte ind den 1. april — eller
“at jeg var rejst hjem igen.

det skulle efter sigende vere
e gang, at en ung med muskel-
d, som kraevede degnhjelp, fik
ighed for at bo 1 egen bolig.
s bor de hos familien eller pa
rution.

Aartin havde 1 gvrigt ogsd pla-
om at skrive en bog om sig selv
den en bernebog.

_én person med trakeostomi
iin rundtur til familierne medte
n del personer, der brugte bi-
respirator. Det var svaert at £3 be-
t, og legerne henvendte sig ofte
n new zealandske muskelsvind-
nisation for at fi udstyret betalt.
s jeg bespgte organisationen,
le indkeb af bi-pap-apparater
ste prioritet i fundraising-arbej-
og der blev brugt mange kraet-
3 det. Men opgaven var ikke
svaereste, fortalte organisationens
raising-medarbejdere. Det hand-
> om at kunne overleve.
aun én person med Duchennes
celdystrofi er blevet trakeosto-
't 1 New Zealand. De leger, jeg
med, havde svart ved at se, at
med Duchenne kunne have et
liv med en respirator.
>g besggte netop denne ene
n: Stacy, 22 3r, der 1 marts 1999
trakeostomeret 1 forbindelse
en operation 1 maven, hvor han
folgende ikke kunne klare sig
 respirator. Hans foraldre sagde
-at sennen skulle trakeostome-
elv om de fik at vide, at han
fter hverken ville kunne tale
spise selv.
len efter indgrebet havde der
t mange problemer, fordi syge-
t ikke havde kendskab til respi-
behandling. Eeks. kunne Stacy
tale de forste uger efter opera-
1, fordi legerne ikke turde lade
assere tuben til stemmelzberne,
man ger i Danmark. Stacy
e ogsdi en mavesonde, fordi
‘ne ikke mente, han kunne spise
og hans affering blev fort ud
em siden, fordi han havde haft
n alvorlige maveproblemer.

Stacy, der boede med sine foral-
dre og 20-drige swster, levede meget
isoleret. Han kunne ikke lide at
komme ud, fordi folk kiggede pa
ham, og den eneste jevnaldrende,
han talte med, var sesteren. Familien
var blevet tilbudt al den hjzlp, de
ognskede, men familien havde selv
valgt at hjelpe sennen degnet rundt.

Stacy havde ogsd svaert ved at
komme hjemmefra rent fysisk, fordi
respiratoren udelukkende kerte pa
egne batterier eller husets stromfor-
syning og ikke var tilkoblet el-kore-
stolen, som man altid gor 1 Dan-
mark. Familien havde sogt et stik til
cigarettenderen 1 bilen, si de kunne
tage pd tur, men havde fiet afslag.
Faderen slebte derfor et stort tungt
“marinebatteri” ud 1 bilen, hver
gang familien skulle ud at kare.

Familien var meget optaget af
mit besog. Det var forste gang, de
medte en person, der kendte andre
respiratorbrugere med Duchennes
muskeldystrofi. De spurgte derfor
om mange ting fra rengering af
tuber og slanger, til batterier, drift af
respiratoren, og hvordan situationen

-var for danske trakeostomerede

respiratorbrugere.

Til slut vil jeg dog navne, at jeg
ogsd madte en bruger, som havde
et hjelpemiddel, som en del her-
hjemme garanteret ville kunne have
glede af, nemlig talegenkendelse til

Hele personalet i den

new zealandske mus-

kelsvindorganisation,

der har ca. 550 med-
lemmer.

betjening af computeren. Og det
virkede, bide i forhold til alminde-
lig tekstbehandling og til brug pa
internettet. Jeg tror, det skyldes, at
man med det engelske sprog er

meget leengere fremme med udvik-
lingen, sikkert fordi sd mange 1 ver-
den taler det sprog. »

Til september kommer Ruth McKenzie
pa genvisit for at mede personer med
muskelsvind i Danmark og folge arbej-
det 1 Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind.

THE MUSCULAR DYSTROPHY ASSOCIATION, NEW ZEALAND
Hovedkontor: I Auckland i en bygning, som organisationen
deler med fire andre patientforeninger.

Medlemmer: Ca. 550.

Medarbejdere: Fire fuldtidsansatte, syv deltidsansatte, heraf
fire med muskelsvind og én foreeldre til dreng med muskel-
svind. To frivillige hjelpere, heraf en med muskelsvind.
Arbejdsopgaver: Fundraising til indkgb af bipap-respiratorer
og andre hjelpemidler. Udgivelse af medlemsblad. Informa-
tion om muskelsvind til ergo- og fysioterapeuter og andre be-
handlere. I mindre omfang radgivning og undersggelse af med-
lemmer foretaget af organisationens fysioterapeut. Har afholdt
én sommerlejr for medlemmer (6-30 ar) og et par workshops.
Struktur: Landet er opdelt i 11 omrader med hver sin lokal-
afdeling, der arrangerer lokale medlemsmader. Hvert omrade
far en gang om dret besgg af fysioterapeuten, som tilbyder at
undersgge medlemmer og radgive om aktuelle problemer. Med-
lemmerne orienteres om det kommende besgg gennem med-
lemsbladet.
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h Abe og muskelsvind i Snurre Snups Sendagsklub

anrik Ibsen og Jens Lund var geester hos Bubber pa T2

arre Snups Sendagsklub pd TV2
e sgndag den 4. juni fokus pa
skelsvind og Ah Abe-koncerter,
de i den bedste bernesendetid
dag formiddag havde inviteret to
ster 1 studiet fra Muskelsvind-
den: Ni-drige Henrik Ibsen, der
koleelev i Stenlase og Jens Lund,
tyrelsesmedlem 1 Muskelsvind-
den.
Mens Bubber og Jens Lund for-
: om Ah Abe koncerterne og alle
wviteterne pd pladsen, fortalte
1rik Ibsen om, hvordan det er at
e muskelsvind, om at sidde i
estol, om kammerater, om hvor-
han bruger korset og om at have
wl 1 halsen og bruge respirator.
1 havde ogsd taget en stak teg-
zer med, som han viste Bubber.
Udsendelsen blev allerede opta-
fredag den 12. maj om efter-

middagen pd Nordisk Film iValby —
1 evrigt samme dag som Muskel-
svindfonden indledte sit landsmede
pa Sehgjlandet 1 Gjern.

“Det var sjovt at veere med,” for-
talte Henrik Ibsen efter optagelsen,
og han var slet ikke nerves.

“Bubber fortalte lige inden, de
optog, hvad han ville sperge om, si
det var ikke sveert at svare pa.”

Det, der undrede Henrik mest,
var alle de ledninger i loftet, som
man ikke kan se pd TV, og at der var
sd mange pauser 1 optagelserne. Han
havde troet, at hele udsendelsen blev
optaget 1 én lang kere, men der var
masser af pauser ind imellem, hvor
han ogsi fik slik og sodavand. Og si
var han overrasket over, at han
nesten ikke kunne kende General
Dryptud. Han sd meget anderledes
ud 1 virkeligheden.

y okonomichef

iskelsvindfondens ny okonomichef kommer fra stilling i Carl Bro A/S

leskajter, engelske romaner og
lielivet horer til fritidsaktivite-
e for Muskelsvindfondens ny
aomichef, Gitte Ngrgaard, som
p er tiltrddt. Gitte Norgaard blev
gt til stillingen blandt ca. 70
gere.
sitte Norgaard, 34 ir, er uddan-
cand. merc. int. med speciale i
national  administration  fra
delshejskolen i Arhus og har i
dste tre dr arbejdet som forret-
spkonom 1 firmaet Carl Bro
Her har hun haft ansvaret for
wgge budgetter, analysere, rap-
ere og kontrollere projekter i

forretningsenheden Byg-Anleg, der
omfatter 4-5.000 projekter. Med til
stillingen horte ogsi at give sparring
til direktionen og ridgive og under-
vise organisationen i gkonomisk
forstdelse.

Det sidste horer til en af Gitte
Norgaards kepheste. Den gkono-
miske forstielse er vigtig i alle led i
en organisation og kan spare orga-
nisationen for penge, mener hun.

“Teg tror ikke, folk bevidst hand-
ler uhensigtsmaessigt, men i uviden-
hed,” siger Gitte Norgaard.

Inden jobbet hos Carl Bro var
Gitte Norgaard ansat som adjunkt

Efter optagelsen af indslaget fik
Henrik Ibsen lov at blive for at hore
nogle af de deltagende bands spille,
men desvarre havde han og fami-
lien ikke tid til at oververe hele
forlgbet. De skulle videre til Mus-
kelsvindfondens landsmede 1 Midt-
jylland.

pd Ribe Handelsskole, hvor hun
bl.a. underviste 1 regnskabslere, virk-
somhedsgkonomi og international
handel.

Om sit nye job 1 Muskelsvind-
fonden siger Gitte Norgaard, at hun
gleder sig til arbejdet og ser det som
en faglig udfordring at {3 et bredere
ansvarsomrade, men ogsi til at kunne
drage nytte af sine erfaringer.

“Og si tror jeg da, at det bliver
sjovere at jene en halv million kro-
ner ekstra til en humaniter organi-
sation end til en aktionzrkreds,”
siger hun.
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Hennk Ibsen og Jens
Lund var geester i
Snurre Snups Sendags-
klub.

Foto: Sonja Iskov

Gitte Nargaard
Foto: Ole Hein Pedersen
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Folkefest med stbf til eftertanke

En hjelpemiddelbruger besogte Rehab 2000-messen og lod sig fylde med oplevelser og indtryk

Dronning Margrethe hallerne 1 Fre-
dericia blev tre dage 1 maj omdannet
til handicapverdenens svar pd Hjal-
lerup marked. Den drlige Rehab-
messe er Nordeuropas storste messe
for hjelpemidler, rehabilitering og
hospitals- og forsorgsudstyr og mere
end 450 firmaer, organisationer og

 Bekendelse

Hjalpemidler kan virkelig fa mig til at
marke mit folelsesmassige register.
Nar de saetter mig i stand til at gare
noget, jeg gerne vil, men bare ikke
kan, fordi jeg har muskelsvind, sa er
de herlige og kan fylde mig med glaede
og fornemmelsen af at leve.

Men nar hjelpemidlerne svigter,
fordi noget af den avancerede teknik
gar i stykker, sa bliver jeg sort indeni.
Sa forbander jeg apparaterne og min
ulykkelige livssituation, der afhanger
af sa mange mikrochips, stélrgr, bat-
terier og aktuatorer.

Men det meste af tiden taenker jeg
slet ikke pa mine hjzlpemidler. Ikke
mere end jeg taenker pa min tand-
berste eller mine bukser. De er der
bare. Opfylder deres mission, som er
triviel og i virkeligheden kun et mid-
del til, at jeg kan gare de ting i mit
liv, jeg har lyst til. Sa er det det, jeg
vil med mit liv, der er det vaesentlige.
Ikke apparaterne.

Men hvor er det dog let at forfalde
til at dyrke apparaterne som Gud eller
Fanden og give dem skylden for alt
godt eller skidt. Nar jeg opdager, at
jeg er ved at falde i den graft, hiver
jeg mig ned pa jorden ved at minde
mig selv om, at det er livet, udford-
ringerne og oplevelserne med min
kone, mine bgrn, mine kolleger og
venner, det hele handler om. Ikke
apparaterne. RD
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institutioner udstiller der. Muskel-
svindfonden var repraesenteret med
en stand for Musholm Bugt Ferie-
center og en stand til tombolaen.

Udover stande, hvor man kan
tale med udstillerne, se og prove de
nyeste produkter, er der opvisninger,
shows og seminarer om alt mellem
himmel og jord: Fra sumobrydning
i kerestol til betydningen af tryksars-
forebyggelse og blybatteriernes egen-
skaber.

Jeg holder meget af at vaere pd
hjzlpemiddelmesse. Udbuddet af
underlige og finurlige produkter, der
faldbydes af emsige sxzlgere, virvaret
af mennesker, der med armene fyldt
med kataloger maser rundt for at nd
det neeste hejdepunkt og ikke mindst
det gigantiske mede mellem hjzlpe-
middelbrugere, producenter og sund-
hedsprofessionelle giver mig ople-
velsen af en krydsning mellem et
besog pd teknisk museum, basaren i
Istanbul og tivoli.

Al magt til brugerne

Som hjzlpemiddelbruger fir man et
godt rygsted af at bespge messen.
Nir man selv har set det overval-
dende udbud af nyttige apparater, fir
man et anderledes og mere selvbe-

vidst forhold til de hjelpemidler,
man er forbruger af, men som kun
de ferreste af os selv keber pd et
almindelige marked. Nir vi gir i
supermarkedet for at kebe daglig-
varer, sd ved vi, at vi betaler, og vi
bestemmer, hvad vi vil have. Sddan
er det kun sjeldent med hjxlpe-
midler. Det krever en omfattende
analyse fra ergoterapeuter, og de
kommunale indkebsaftaler og bevil-
lingsprocedurer skal tages 1 ed. Som
bruger er man henvist til at tage, hvad
man bliver tilbudt. Irrationelle gnsker
og behov som design, farve, prestige
og miske ogsd kvalitet ma vige for
ergoterapeuternes afgerende ord.

Et messebesog giver nok de
ferreste brugere et deekkende over-
blik over hjelpemiddelverdenens
mangfoldighed. Men man bliver be-
vidst om sin rolle som forbruger, og
man fir tydeliggjort, at der er mange
valgmuligheder 1 alle kategorier. Det
er godt at have med 1 bagagen, naste
gang man skal ansgge om nedven-
dige apparater i sin kommune.

Fagfolkene taler om “empower-
ment”, der bedst kan oversattes med
“at give magt”. Ikke magt i ordets
brede betydning, men i den snevre:
“At fi magt over situationen”. Det

Sumobrydning 1 kerestol er en amenikansk idé, men kunne blive en spaendende,
publikumsvenlig kontaktsport ogsa i Danmark.

er nok en rejse til Fredericia verd —

og messen kommer igen i 2001.

Korestolsrevolution

For en el-korestolbruger som mig
var messens absolutte hgjdepunkt at
oververe demonstrationen af en
nydudviklet amerikansk el-korestol,
der ved hjelp af to set store trak-
kende baghjul og en elektronisk
gyro kan kere pd trapper, over haje
trin og igennem bledt eller meget
ujevnt terren. Mest spektakulart
var, at kerestolen 1 kraft af sin gyro
kunne kore pd to baghjul alene. At
det ved nzrmere eftertanke nok ikke
har nogen videre praktisk betydning,
da en god sedehejs med stor van-
dring kan give den samme funktion,
nemlig at satte brugeren 1 stand til at
nd ting hgjt oppe, 2ndrer ikke pi, at
det ser fantastisk ud.

Independence 3000 sztter en
helt ny norm for, hvad en elektrisk
korestol kan. Og den gor op med
el-stolens traditionelt starste svag-
heder: Man er athengig af under-
laget, og man kan ikke kore p3 trin
eller trapper. Taenk, hvilke perspek-
tiver der dbner sig. Korestolsegnede
boliger i flere plan eller pi forste,
anden eller tredje sal (uden eleva-
tor!), adgang til venner og bekend-
tes trappefyldte boliger, butikker, ar-
bejdspladser ... Wauw!!

Med sidan en kerestol skal man
stadig have en kassebil for at komme
rundt, men man kan spare den kost-
bare lift — et par trin ind i bilen, og
stolen kan kere ind selv. Og si er
den ikke engang sterre end andre
allround el-kgrestole.

Indepence 3000 er stadig under
udvikling og mangler de npdvendige
godkendelser, for den kan kebes 1 fri
handel. Johnson & Johnson, der for-
handler stolen, forventer, at den er i
handelen til sommeren 2001, og at
prisen for basismodellen vil ligge

omkring 200.000 kr. Dertil mi man
nok regne med ekstra udgifter til
specialseede, el-benstotter, og hvad
folk med muskelsvind nu ellers bru-
ger. Men alligevel. Tenk, hvad man
vinder 1 muligheder for at deltage 1
tilvaerelsens trappe- og trinfyldte
sider og pd, hvad man kan spare il
invalidevognslifte.

Independence 3000 giver stof til
eftertanke for tilgeengelighedsdiskus-
sionen og den evige kamp mod
denne verdens trin og kantsten.

(Man kan lese mere om Inde-
pendence 3000 pi internetadressen:

www.indetech.com)

Sumobrydning uden ble

Her gik jeg og troede, at sumobryd-
ning var noget for overvaegtige
japanere med ble, men nej! Inspire-
ret af den japanske nationalsport har
amerikanske korestolsbrugere ud-
viklet sportsgrenen sumobrydning i
korestol (uden ble). Idéen er enkel:
To personer 1 stabile hindkerestole
med ‘kotangere’ skal forsege at presse
hinanden ud af en cirkel pd ca. to

meter i diameter. Kun kerestolene

mad rere hinanden. En kamp forlgber
over tre runder 4 tre minutter.

Handicapidrzttens Videnscenter
havde inviteret den amerikanske me-
ster Douglas Champa til at demon-
strere sporten, og som den sterke
mand pd markedspladsen blev pub-
likum opfordret til at udfordre
Champa.

Det var kraftbetonet, aktion-
preget og teknisk uden at vere vol-
deligt. Og personligt synes jeg
mindst lige s3 sevaerdigt som boks-
ning. En dansk karestolsbasketspiller
formiede ovenikobet at vinde over
Champa og fik dermed stemningen
blandt publikum til at nerme sig
landskampshysteri og jubel.

Sumobrydning 1 kerestol fortje-
ner en stor plads pa den danske han-

dicapidretsscene, hvor der mangler
en spzndende, publikumsvenlig
kontaktsport.

Folkefest med mening

Rehab 2000 er en folkefest med stof
til eftertanke. Arranggrernes ambition
er at bringe producenter, (for)brugere
og sundhedsprofessionelle sammen.
Det nye er den bevidste satsning pa
brugernes tilstedevaerelse og troen pa,
at kebmandene og profferne har
godt af at mede dem direkte.

Jeg synes, det virker. Oplevelsen
af at veere kunden 1 supermarkedet
med det store vareudbud er god for
selvbevidstheden. Og mangden af
skeg og ballade er lige tilpas til, at
man ikke keder sig ihjel efter at have
set korestol nr. 57.

Jeg hiber, vi medes i Fredericia
naste ar.
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“Taenk, hvilke perspek-
tiver der dbner sig,”
skriver Rasmus Dahl
om den nyudviklede
korestol, der kan klare
trapper.
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Sympatisk projekt, men det virker ikke

Parat, start, nu!

' manual til dig, der har brug for
ielpemidler”

'dgivet af EUSTAT, et projekt under
uropa Kommissionen

is hos Hjeelpemiddelinstituttet,
wregersensvef, 2630 Taastrup,

14399 3322

jelpemiddelinstituttet har veeret
:11 et EU-projekt med det formal
udfzerdige en vejledning til bru-
re af hjzlpemidler. “Projektet
wde til formil at udvikle uddan-
:Isesmodeller og undervisnings-
ateriale for handicappede og «ldre
ennesker, med det foma4l at styrke
res kompetence pd hjelpemiddel-
nridet, si de selv kan foretage
svarlige hjelpemiddelvalg pa et
linformeret grundlag”, som det
dder i manualens forord.
Manualen kommer vidt omkring
de knap 120 sider. I 8 kapitler
ides leseren gradvist igennem
scessen med at velge og anskafte

hjzlpemidler. En grundig beskri-
velse af, hvordan man kan analysere
sine behov aflgses af afsnit om typi-
ske hjelpemiddelforleb, oversigt over
forskellige kategorier af hjelpemid-
ler, om hvor man finder yderligere
informationer til meget teoretiske
afsnit om hjelpemiddelpolitik, om-
kostningsberegninger og standardi-
sering. Hertil er manualen forsynet
med skemaer, der i oversigtsform
beskriver det ideelle hjelpemiddel-
forleb, og skemaer man kan bruge til
at analysere sine behov for hjzlpe-
midler.

Projektet er sympatisk og pris-
vaerdigt: Med denne manual 1 hinden
burde man vere godt rustet til at tage
vare pa sit eget behov for hjelpe-
midler. Men det virker ikke! Grun-
digheden og gnsket om at kunne lave
en manual, der kan bruges i alle EU-
lande, gor teksten ualmindelig om-
steendelig, tor og uaktuel pd alt for
mange omrider i forhold til en dansk
hjelpemiddelbrugers virkelighed. De

Til minde om min ven Jonas

At sige farvel til en af sine allerbedste venner er svert.
Dette matte jeg gore til fonas L. Nielsen d. 9. maj 1 ar.
Derefter teenkte jeg: — Hvad nu med mig?

onas og jeg var meget sammen, tit bide dag og nat, og
rore foreldre sagde tit: Hvad laver I egentlig, for I sidder
o bare og harer musik eller glor TV uden at sige noget.

a — sddan kunne vi ogsa have det.Vi var dog ogsa tit 1
wen til langt ud pa morgenen, og vore hjelpere var godt
rette. Vi havde det rart sammen. Nogle gange skulle man
10, vi var tvillinger, for vi reagerede hver isr, hvis den

nden havde det darligt.

ifter at jeg var flyttet i egen lejlighed, kunne vore foreldre
kke mere bestemme, hvad tid du skulle hjem, men jeg vil
avne at skulle sende dig hjem kl. 5 om morgener.

Ju har du fiet fred Jonas, — jeg skal videre,

lanker fra Lars Bjorkiund

gode budskaber drukner 1 alt for teo-

- retisk sprog med mange irriterende

henvisninger til andre dele af manu-
alen og andre EU-projekter. Kun den
ualmindeligt thaerdige hjelpemiddel-
bruger fir formodentlig arbejdet sig
igennem manualen — og kun, hvis
han/hun har mod pi lange svare
tekster.

En formildende omstendighed
er dog Jesper Deulerans herlige illu-
strationer og opsummerende mar-
gentekster. Men det er ikke nok.
Det er jo lige meget, om det faglige
indhold er i orden, hvis budskabet
ikke formidles pd en mdde, si det
ndr frem til den enskede leserskare.
For til trods for sine gode intentio-
ner tror jeg ikke pd, at manualen nir
mélgruppen: hjzlpemiddelbrugerne.
Men hvis blot bevilgende ergotera-
peuter begynder at arbejde efter

manualens anvisninger, vil brugerne
ogsd opnd en forbedring i hjzlpe-
middelformidlingen. Det er bare
ikke formalet med manualen.

Af Rasmus Dahl

Vennerne Lars Bjorklund

og Jonas L. Nielsen (th).
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ly medarbejder
felle Lohmann |
Iansen, 37 ar, er l
nsat som frivillig |
1edlemskonsulenti |
Auskelsvindfon- |
en, Arhus. Helle
ohmann er uddannet socialpaeda-
og og arbejdede 1 en drrekke med
oksne psykisk og fysisk handicap-
ede pi en centralinstitution i
@ebenhavn. Siden arbejdede hun i
- skolefritidstilbud for autistiske
arn og unge, og derefter i en al-
indelig bernehave.

Helle Lohmann har muskelsvind
3 valgte for to dr siden at stoppe
m socialpaedagog, fordi arbejdet
ev for hardt fysisk. Siden har hun
lgt to moduler pd den pzdagogi-
e diplomuddannelse i psykologi pa
anmarks Lererhgjskole.

Som frivillig medlemskonsulent
al Helle Lohmann iser hjelpe nye
edlemsgrupper 1 gang, vere med

at arrangere kurser og temadage
+1 ovrigt indgd 1 et team med de

fastansatte medlemskonsulenter 1
uskelsvindfonden.

Helle Lohmann, der blev til-
yttet medlemskonsulenterne den
maj for forelebig et dr, kan treftes

Muskelsvindfonden i Arhus alle
‘middage, undtagen onsdag.

D -
|

L =Ll

te guleradder
alerskolen Guleresdderne gir til
erdret 1 gang igen under titlen
te nye Gulergdder”. Malerskolen
wv oprindeligt startet 1 efterdret
95 af billedkunstner og pzdagog
Muskelsvindfonden  Isabelle
awartzbach og var et projekt for
rn med muskelsvind.
De nye Gulergdder henvender
ogsd denne gang til born med
iskelsvind 1 skolealderen, som har
til at udfolde sig kreativt gennem
nale, Undervisningsformen er en
nding af heldagskurser, hvor del-
erne er samlet 1 grupper og fir
og af en underviser, og individuel

korrespondanceundervisning. I kur-
susforlgbet vil deltagerne leere noget
om farver, former, materialevalg og
tegne- og maletekmikker.

Malerkurset skal ses som et til-
bud til bgrnene om at lere at mode
udfordringer og honorere krav, som
kan give dem oplevelser og erfarin-
ger, de ogsd kan bruge 1 mange
andre af livets forhold.

Som undervisere til de ca. 25
bern, der forventes at indgd i De nye
Gulergdder, er tilknyttet Sigrid B.
Johansen, der deltog i de forste
Gulergdder, og Vibeke Worsge.
Begge har muskelsvind og indgir i
projektet pd frivillig basis. Isabelle
Schwartzbach er projektansvarlig.

Born med muskelsvind, der ind-
gir i malgruppen, vil efter sommer-
ferien modtage et brev med til-
melding til malerkurset. Pris for
deltagelse er 200 kr. 1 indmeldelse
samt 100 kr. for et drs undervisning.
Forste kursusdag vil vere sendag
den 27. august kl. 11-17 pd Mus-
holm Bugt Feriecenter eller lordag
den 30. september kl. 12-18 pa Mus-
kelsvindfonden i Arhus.

Handicabaret

En flok unge handicappede og ikke-
handicappede stdr bag Spastikerfor-
eningens revyforestilling “Si std dog

“Sa sta dog stille!”

- en handicabaret
Spastilkerforeningens 50 ars jubilzumsforestilling

Frcaiee
Sondag d. 6. august 2000 Kki. 17*
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stille”, der fir premiere den 6.
august. Anledningen til revyen er
Spastikerforeningens 50 drs jubi-
leeum, og 1deen med handicabareten
er at sette fokus pd handicappedes
helt specielle oplevelser af hver-
dagens Danmark. Og det bliver det
bestemt ikke kedeligt af, lyder det fra
Spastikerforeningen. Meningen med
forestillingen er ikke at forarge, men
at publikum bade skal grine og
greede, mens de oplever synsvinklen
rotere 180 grader.

Handicabareten vises 1 Kultur-
huset Viften i Redovre 1 perioden 6.
~ 12. august. Y derligere oplysninger
og billetter fis ved henvendelse til
Spastikerforeningen, tlf. 3888 4575
eller pi adressen:
www.spastikerforeningen. dk.

Konference om ICIDH-2
MarselisborgCentret arrangerer den
4. september 2000 en national kon-
ference om WHO’s ny klassifikation
af en persons funktionsevne og
funktionsnedsattelse — den sakaldte
ICIDH-2. MarselisborgCentret har
siden efterdret 1999 bistiet Sund-
hedsstyrelsen med at oversette og
udforme en dansk udgave af
ICIDH-2 og skal nu sti for at
afpreve, hvordan og om den ny
klassifikation kan bruges inden for
rehabilitering 1 Danmark.

P4 konferencen vil der dels blive
sat fokus pi, hvad ICIDH-2 betyder,
dels hvordan den ny méde at beskrive
funktionsevnen pd, kan bruges i
praksis.

Milgruppen for konferencen er
politikere, ledere, planlegnings- og
udviklingsmedarbejdere, bruger-
repraesentanter, fagfolk samt under-
visere og forskere.

Konferencen finder sted pd Ra-
disson SAS H.C. Andersen Hotel,
Odense. Pris: 1250 kr.

Yderligere oplysninger og pro-
gram fis ved henvendelse til Marse-
lisborgCentret, tlf. 8611 8955.
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24.-30. juni

29. juni

2.-8. juli

7. juli
8. juli
9. juli
13. juli
14. juli
15, juli
16. juli

17.-23. juli

25.-30. juli

12.-13. august
14.-16. august

.

15. august

19.-20. august

23. august

26. august

1.-7. september

2. september

6. september

8.-10. september

© 8.-10. september

11.-13. september

Muskelkraft 4/2000

FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Sommerlejr - Ringe Fri- og Efterskole
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born (8-11 dr).

Temadag - Strandveanget, Nyborg
Brugergruppe 2 pd Fyn inviterer medlemmer til temadag og afpravning af sansebane.

Sommerlejr - SI-Centret, Radekro
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for bprn (12-14 dr).

Grgn Koncert - Esbjerg
Gren Koncert - Odense
Gron Koncert - Arhus
Gron Koncert - Blokhus
Gron Koncert - Vejle

Gren Koncert - Neestved
Gren Koncert - Kgbenhavn

Sommerkursus - Egmont Hgjskolen, Hou
Akasku-projektets unge deltager i sommerkursus om bl.a. IT, teater og musik.

Sommerkursus - startsted v/ Arhus
Ungdomsgruppen arrangerer overlevelseskursus for unge (15-35 dr) med temaet “Har du det,
der skal til?".

Bedsteforaldre-weekend - SiD-skolen, Svendborg
Bedsteforeeldregruppen Jylland/Fyn arrangerer weekend med bornebprn med muskelsvind.

Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne 1 Muskelsvindfondens projekt for unge mades til nye aktiviteter.

Medarbejderrad - Muskelsvindfonden, Arhus

Reprasentantskabsmade - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens repraeesentantskab -holder mode.

ALS-mode - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland arrangerer made om Institut for Muskelsvind v. chefleege Jes Rahbek.

Sommerudflugt - Blomsterhaven Strandlyst, Faborg
Brugergruppe 2 inviterer medlemmer pd Fyn pd sommerudflugt.

Familien i fokus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer ugekursus for familier med barn med muskelsvind under 12 dr.

Dragefestival - Remg
Foreeldregruppen Sydjylland 1 inviterer medlemmerne pd dragetur m.m.

ALS-mode - Odense Amts Hjalpemiddelradgivning
ALS-gruppen Fyn arrangerer mgde om kommunikationshjelpemidler.

Familiekursus - DanParcs Sghgjlandet, Gjern
CMT-foreldregruppen inviterer medlemmerne pd weekendkursus.

ALS-kursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer kursus for brugere med ALS og deres familie.

Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades til nye aktiviteter.

* IfM - Institut for Muskelsvind
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