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Institut for Muskelsvind fir flere penge — Seks mio. kr. i stotte til projekt 1 Sydafrika.
Muskelsvindfonden arrangerer Jean Michel Jarre-koncert — Spilledag for entusiaster,
Svar fra medlemmer og brugere giver god pejling pa fremtidige prioriteringer.

Et stille landsmede med mange gode nyheder. 8 siders reportage 1 ord og billeder.
Temadag satte fokus pé at veere parerende til et menneske med muskelsvind.
Mor til Duchenne-dreng skriver om sit familieliv med angst, sorg og glede.
Muskelsvindfondens reprasentantskab og bestyrelse for perioden 2002-2003.

Vor anmelder er ikke begejstret. Fin- humor her og der, men en klam afslutning.
Forzldrepar anmelder bog om at leve og udvikles med et handicap.

Det er udbytterigt, nir unge medes pd tveers af handicap.

Gamle traditioner og nye tiltag lyder opskriften pd Gren Koncert 2002.

Det er vigtigt at have nogle rollemodeiler at trekke pa, siger Vung med muskelsvind.
Institut for Muskelsvind vil fokusere pa at skabe netvaerk for unge socialt isolerede.
Fotoudstilling pa Statens Museum for Kunst giver stof til eftertanke.

Det gode mede — P4 arbejdsmarkedet — Fritidstilbud — Sammenhangende rejse.
Nye lzeger pd Respirationscenter — Auktion —Varmeproblemer last — Borneforum.
Aktivitetskalender — Adresser.

Serviceforringelser kan blive et nzrliggende resultat, nir regeringen skal forhandle
skonomiaftale med kommuner og amter. Nir rammerne for skonomiforhand-
lingerne er snxvre, og den nye grundtakstmodel mellem amter og kommuner er
blevet indfert, kan det blive en farlig cocktail i forhold til det sociale serviceniveau,
skriver Jes Erik Jessen, formand for Muskelsvindfonden.

Et liv med muskelsvind er besvaerligt, men det kan ogsd vere
et godt liv for hele familien, mener Annette Steen, mor til
en ung med Duchennes muskeldystrofi.

Foto: Claus Hansen.

“Angsten og smerten er altid til stede”, side 22.




Flere penge til instituttet
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ALS-arbejdet bliver en integreret del af Institut_for Muskelsvinds tilbud

Hele tre ting pd en gang? Det kan
man da ikke, siger moren 1 den for-
hadte Kinder £g reklame. Men det
kan man godt, hvis man er ihardig!
Tre gode nyheder i form af ggede
bevillinger til Institut for Muskel-
svind. Det blev resultatet af, at Insti-
tut for Muskelsvind kunne overbe-
vise politikerne pd Christiansborg
om, at der er behov for flere penge
til at behandle mennesker med mus-
kelsvind og amyotrofisk lateral scle-
rose (ALS).

I april udlgb den sidste af de pro-
jektbevillinger, der igennem 13 ir
har finansieret arbejdet for menne-
sker med ALS. P grund af rege-
ringsskiftet 1 efterdret har det veret
vanskeligt at f3 lavet en aftale med de
nye politikere, men nu-er den god
nok: Fra 2003 bevilges drligt 3,2 mio.
kr. til et permanent behandlings-

Fornyet stotte til handicappede

tilbud inden for instituttets rammer.

Forinden var det lykkedes at fa
socialministeriet til at bevilge 1, 4
mio. kr. til ALS-arbejdet 1 resten af
2002. Sammen med en arv til Insti-
tut for Muskelsvind pd 0,7 mio. kr.
deekker det udgifterne iret ud.

Den tredje gode nyhed er, at
sundhedsministeren har besluttet at
have den skonomiske ramme for
Institut for Muskelsvind, s& man
arligt md behandle for 2 mio. kr.
ekstra. Siden 1993 er den gkono-
miske ramme for instituttet kun ble-
vet reguleret med pristallet, selv om
antallet af brugere er steget fra 640
til 1254. Det har betydet, at det ir-
lige beleb pr. bruger er faldet fra
10.625 kr. til 5.410 kr.

Ifelge direkter 1 Institut for Mus-
kelsvind Marianne Frederiksen skal
sommeren nu bruges til at revurdere

born i Sydafrika

Det hidtil sterste u-landsprojekt i Muskelsvindfonden

Det danske udenrigsministerium har
i slutningen af maj sagt ja til endnu
en tredrig projektbevilling til Mus-
kelsvindfonden og den sydafrikan-
ske foreldreorganisation for handi-
cappede bern, DiCAG (Disabled
Childrens Action Group). Muskel-
svindfonden har samarbejdet med
DiCAG siden 1997. Bevillingen er
péd knap seks mio. kr. og bliver der-
med det storste u-landsprojekt,
Muskelsvindfonden har varet invol-
veret 1.

Pengene skal bruges til at styrke
den sydafrikanske foreldreorganisa-
tion organisatorisk og til at fortsette
det arbejde, organisationen er 1 gang

med. Det vil sige oplere foreldre til
handicappede born i at stette deres
barns udvikling og give dem viden
om bernenes handicap og udvik-
lingsmuligheder. Desuden skal for-
xldrene styrkes 1 at tale deres borns
sag, sd bernene kan deltage 1 sam-
fundet p3 lige vilkdr med andre og
bl.a. opnd mulighed for at fd under-
visning og uddannelse.

Et andet vigtigt element i pro-
jektet er at etablere og udvikle dag-
centre, hvor medre til handicappede
born pi frivillig basis passer andre
handicappede bern. Som vilkirene
er i dag, findes der ingen offentlige
pasningstilbud til handicappede bern,

instituttets behandlingsydelser. Hid-
til har ydelserne til mennesker med
ALS veret bestemt af projekterne,
men nu skal behandling, videns-
opsamling, forskning og udvikling
for mennesker med ALS og muskel-
svind tenkes ind 1 den samme hel-
hed. Instituttets medarbejdere og
politikere er allerede i gang med
denne proces, der vil resultere 1 en
skitse for instituttets fremtid 1 de
naste ca. 10 ar.

Pid baggrund af denne skitse skal
der forhandles med Arhus Amt, der
er tilsynsmyndighed for Institut for
Muskelsvind, og forst herefter kan
der treffes konkrete beslutninger
om, hvordan de nye bevillinger skal
anvendes.

Marianne Frederiksen forventer,
at processen vil vaere tilendebragt i

lobet af efteriret. rada

Formand for DiCAG
Christina Sadiki (t.v.)
og nationalkoordina-
tor Bernadette
Liedeman deltog i
Muskelsvindfondens
landsmode.

Foto: Niels Nyholm.

og derfor har DiICAG valgt at statte
oprettelsen af dagcentre.Ved at gore
det har DiCAG samtidig mulighed
for at fi kontakt til flere forzldre og
inddrage dem 1 organisationens
arbejde.

I slutningen af maj var to reprae-
sentanter fra DICAG 1 Danmark pa
en uges studiebesopg. Formanden for
DiCAG, Christina Sadiki, og natio-
nalkoordinator Bernadette Liede-
man deltog bl.a. 1 Muskelsvindfon-
dens landsmgde, moedtes med en
foreldregruppe og besogte Egmont
Hojskolen i Hou og Arhus Amts
Smibernscenter. Jaws
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Himlen over

Vra Enge

Muskelsvindfonden arrangerer Jarres AERO-koncert

En time efter solnedgang lerdag den
7. september 2002 vil himlen over
Gl.Vra Enge fyldes af lys og lyd pa
en made, som aldrig for er set og
hert i1 Danmarkshistorien. Jean
Michel Jarre, beremt fransk kompo-
nist af elektronisk musik, vil da
blzende op for varket “AERO” med
den lokale vindmellepark som kulis-
se. Med 1 projektet som arranger er
Muskelsvindfonden, og det bliver
uden sammenligning det hidtil stor-
ste enkeltarrangement, som forenin-
gens indsamlingsafdeling har orga-
niseret.

Projektet har vaeret undervejs i et
ars tid og var tet pa at strande pa
grund af manglende sponsorbidrag,
men si valgte Jarre selv at tage den
gkonomiske risiko. Dermed var der
gront lys for en unik koncert og be-
givenhed, som dimensioneres til
mellem 50.000 og 70.000 tilskuere.

I Muskelsvindfonden har ind-
samlingschef Peter Sand og projekt-
medarbejder Peter Drejer 1 skri-
vende stund knap 100 dage til at

samle tridene, og det kan kun lade
sig gore, fordi en rakke eksterne
samarbejdspartnere kobles pid. TV2
skal std for en vasentlig del af
markedsferingen, herunder en hjem-
meside med tv-rettigheder som
modydelse. E-billetter tager sig af
billetsalget. Aalborg kommune,
Danmarks Turistrdd og Udenrigs-
ministeriet vil ogsd bistd med mar-
kedsferingen.

Muskelsvindfonden kan, hvis der
kommer publikum nok, tjene pa
salg af mad og drikke. Det er tanken
at dbne koncertpladsen midt pa
eftermiddagen og afvikle en raekke
underholdningsindslag frem mod
aftenens store begivenhed. Pd denne
made hiber man at kunne tiltrekke
flere, som ogsi vil bruge flere penge.
De billigste billetter vil koste 200-
250 kr., og salget begynder den 1.
juli.

Det helt afgerende er at fi solgt
tilstreekkeligt 1 forsalg. Der arbejdes
pd at gere det nemmere at komme
til Nordjylland, bl.a. med DSB-ser-

tog til det gamle trinbret ner kon-
certarealet; herfra vil der gi busser 1
pendulfart.

En joker er antallet af udenland-
ske fans, der vil bekoste en rejse til
Vendsyssel. Flere fanklubber har hen-
vendt sig, og de hzvder, at mindst
10.000 europaiske fans vil komme
stremmende tilVrd Enge.

Muskelsvindfonden deltager ikke
kun for at tjene penge. Jean Michel
Jarres koncert er tillige en enestiende
mulighed for at demonstrere ind-
samlingsafdelingens kompetence som
arranger og afvikler af store events;
et forretningsomride, som der satses
pd 1 de kommende ir.

Jjoj

Playzoneklub arrangerer spilledag

Var det noget for dig at deltage i en fod-
bold- eller ishockey-turnering pa Play-
station eller PC'er, sa er muligheden der
den 24. august i Vejle.

To unge med muskelsvind inviterer alle
interesserede - ikke kun andre med mus-

sekammerater, familie m.fl. - til en spille-
dag i den nystartede “Playzoneklub”, hvor
det handler om at have det sjovt, made
andre unge, leere finesser af hinanden - og
sa selvfplgelig vinde turneringerne.
Arrangementet foregar i Vejle Handi-

f
l
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1
1
E
|
{
E kelsvind, men ogsa venner, hjalpere, klas-
!
| cap Center, Kirkegade 11 C, Vejle k. 11-

21. Inkluderet i prisen pa 80 kr. er frokost,
aftensmad og kaffe. Drikkevarer og slik
kan kebes. T lokalet vil vaere opstiltet 4-5
PC’er og 4 Playstation.

Det er anden gang, de to unge -
Christian Finne Rasmussen, 24 ar fra Vejle
og Seren Holm, 21 ar fra Terring - arran-
gerer spilledag. Ferste gang var i februar,
hvor arrangementet samlede ca. 38 delta-
gere over 12 ar med og uden muskelsvind.
I februar bestod dagens program af en
FIFA/UEFA-fodboldturnering, hvor man
kunne velge europiske klub- eller lands-
hold. Spillet foregik pa Playstation, mens

NHL-ishockey-turneringen mellem ameri-
kanske kiubhold foregik pa PC.

Arrangementet blev en succes, og der-
for besluttede de to initiativtagere at lave
en ny spilledag, og denne gang serge for
at have flere PC'er og Playstation til radig-
hed i lokalet.

Yderligere oplysninger om spilledagen l

og tilmelding til arrangementet hos Chri-
stian Finne Rasmussen, tlf. 76 42 01 71
eller email molder@12move.dk eller hos
Sgren Holm, tif. 75 80 50 61.

Jjaws
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Stor tilfredshed — men
vi kan godt blive bedre

Resultat af sporgeskemaundersogelse har givet pejling pa fremtidige prioriteringer

Mere end halvdelen har svaret pa
det sporgeskema, som Muskelsvind-
fonden og Institut for Muskelsvind
i marts 1 dr sendte ud til medlemmer
og brugere.

“Det er szrdeles tilfredsstillende.
De mange svar giver os et stort og
vardifuldt materiale, som vi kan
bruge, nir vi i fremtiden skal traefte
vigtige beslutninger i Muskelsvind-
fonden og Institut for Muskelsvind,”
lyder vurderingen fra udviklingschef
Jorgen Lenger, der har stiet for til-
fredshedsundersggelsen.

Svarene skal bruges til at give en
pejling pa, hvordan medlemmer og
brugere opfatter foreningen og insti-
tuttet, hvor tilfredse de er med de
aktiviteter og tilbud, der er, og hvor-
dan ressourcerne fremover skal pri-
oriteres.

“Undersggelsen har givet os en
viden, vi ikke har haft for,” mener
han.

Beslutningen om at gennemfore
undersggelsen blev taget p sidste 4rs
landsmede, og tidshorisonten var, at
resultatet skulle prasenteres og dis-
kuteres pd landsmedet i ir.

I den mellemliggende periode
har en lille arbejdsgruppe nedsat af
bestyrelsen udformet de 78 sporgs-
mil, sporgeskemaet indeholder,
sendt skemaet ud til 1 alt 1.600 med-
lemmer og brugere — svarende til
halvdelen af medlemmerne og halv-
delen af brugerne 1 instituttet — og
indtastet alle oplysninger. Alle kon-
klusioner og informationer er dog
langt fra bearbejdet endnu, sd gen-
nemgangen af svarene i det folgende
er de forste umiddelbare resultater,
som kan uddrages af de 787 besva-
rede sporgeskemaer.

Positiv vurdering

Ud over en rakke faktuelle sporgs-
mal om alder, ken, bopzlsamt og til-

8

knytning til Muskelsvindfonden
eller Institut for Muskelsvind samler
spergsmélene i undersegelsen sig
om fem hovedemner: medlemsakti-
viteter, landsmede, informations- og
oplysningsarbejdet, Institut for Mus-
kelsvind og Musholm Bugt Ferie-
center.

Langt de fleste af besvarelserne er
udfylde af medlemmer og/eller bru-
gere, der selv har muskelsvind (525).
Dernaest kommer forzldre til bern
med muskelsvind (199} — eller med-
lemmer, der er parerende til en per-
son med muskelsvind (70). Kun 34
af besvarelserne har ingen familizer

- relation til muskelsvind.

Generelt set er tilfredsheden
meget stor med de ting, der bliver
spurgt til 1 undersggelsen. Tilfreds-
heden er blevet vurderet pi en skala
fra 1 til 5, hvor 1 er lavest og 5 hajst.
P4 alle punkter ligger tilfredsheden
et godt stykke over middel.

Tilfredshed med:

Medlemsaktiviteter generelt 3,62
Indflydelse pd medlemsaktiviteter 3,46
Ydelser/tilbud fra IfM* 3,98
Faglig kompetence i IfM* 4,36
Indflydelse pa konkrete tiltag i IfM* 3,85
Opfalgning i IfM* 3,62

Musholm Bugt Feriecenter generelt 4,00
Indretning/funktionalitet i MBF** 4,03

Hjzelpemidler i MBF** 4,31
Omgivelser i MBF** 4,10
Aktivitetsmuligheder i MBF** 3,16

*IfM = Institut for Muskelsvind
**MBF = Musholm Bugt Feriecenter

De hgje procenttal er selvfalge-
lig positive, men der er stadig et
stykke vej til milet pd 5, og det er
netop i det felt, de kommende drs
indsats skal leegges.

Medlemsaktiviteter

I afsnittet om medlemsaktiviteter
svarer ca. 63%, at de ikke er aktive 1
foreningen, mens 37% er aktive.

Pi sporgsmailene om, hvilket ind-
hold medlemsaktiviteterne skal have
for at give medlemmerne storre
kompetence og styrke 1 hverdagen,
er der en del spredning i gnskerne.
Men at et onske ikke fir den store
opbakning generelt, udelukker ikke,
at det kan vaere vaesentligt for enkelt-
grupper 1 foreningen. Eeks. er inte-
ressen for kurser og meder om sex
og samliv ikke stor generelt, men
vurderet ud fra alder er gnsket stort
hos de yngste medlemmer. Dermed
kan det stadig veere relevant at prio-
ritere dette omrade hejt.

Onsker til medlemsarbejdet:

Netvaerksgrupper: 40%
Uddannelse 28%
Bomuligheder 25%
Fritidsomradet 23%
Tilgengelighed 22%
Foreningsliv/frivillighed 19%
Arbejdspladser 18%
Politisk uddannelse 15%
Samliv/sex 14%

Om landsmedet er det sveert at fa
en umiddelbar konklusion pi sva-
rene. Ca. halvdelen af dem, der del-
tog 1 éndags-landsmedet 1 2001, er
tilfredse med, at det kun varede én
dag, mens den anden halvdel ikke er
tilfreds. P4 samme madde siger 33%, at
man gerne vil have mere debat i
mindre grupper, 33% siger, at man
ikke onsker mere debat i mindre
grupper, mens 34% ikke tager stilling,

34% mener, at der er for lide
socialt samvzer ved landsmedet, meng
47% mener maengden af socialt sap;—
vaer er passende. 1% mener, der er for
meget.

Muskelkraft og hjemmeside
Om informations- og oplysnings-

arbejdet blev der bla. spurgt til

Muskelkraft og til Muskelsvindfon-
dens hjemmeside. P4 sporgsmalet
om, hvor grundigt man laser Mus-
kelkraft, viser svarene, at naesten 2/3
af dem, der har svaret, laeser mere
end halvdelen af artiklerne i bladet.

Hvor grundigt leses Muskel-
kraft?

Alt 14%
Neesten alt 35%
Mere end halvdelen 14%
Cirka halvdelen 20%
Mindre end halvdelen 6%
Bladrer bladet igennem 9%
Intet 1%

Der ligger imidlertid ogsd en
tydelig rettesnor 1 medlemmernes
tilkendegivelse af, hvad der ber
prioriteres 1 bladet.

Prioritering i Muskelkraft:

Behandling og forskning 78%
Handicappolitik 56%
Fortzllinger om mennesker med

muskelsvind 53%
Unge med muskelsvind 36%
Bern med muskelsvind 33%

Landsmgde o.a. medlemsaktiviteter  26%

De frivilliges arbejde 22%
Koncerter o.a. indsamlingsaktiviteter 21%
@konomi og prioriteringer 20%
Musholm Bugt Feriecenter 18%
Andet 9%

Spergsmilene om Muskelsvind-
fondens hjemmeside viser, at knap
halvdelen har besggt hjemmesiden,
og at de primert har klikket sig ind
pé siden for at finde oplysninger om
muskelsvindsygdomme og dernacst
lzese nyheder eller finde oplysninger
om medlemsaktiviteter og forenin-
gen.

Institut for Muskelsvind
Tilfredsheden med Institut for Mus-
kelsvind og iser konsulenternes fag-
lige kompetence er meget hoj, viser
sporgeskemaundersggelsen. Besva-
relserne viser ogsd, at 14% synes, det
er vanskeligt at komme 1 kontakt
med konsulenterne 1 instituttet,
mens 57% mener det modsatte.

22% mener, der er for lang ven-
tetid pd ydelser og tilbud fra insti-
tuttet, mens 33% ikke mener, vente-
tiden er for lang.

P4 spergsmalet om, hvor der skal
bruges flere ressourcer i instituttet,
mener mere end halvdelen, at de iser
har behov for hjzlp tl sagsbehand-
ling. Behovene er vurderet pd en
skala fra 1-5, hvor fem udurykker det
sterste behov.

Prioritering af ensker i forhold
til Institut for Muskelsvind:

Mere hjalp til sagsbehandling 3,40
Flere ressourcer til kurser 3,14
Flere ressourcer til hjemmebespg 3,00

Flere ressourcer til kost-

og ernaringsvejledning 2,85
Flere ressourcer til psykologhjeelp =~ 2,76
Flere ressourcer til seksualvejledning 2,03

Det store gnske om mere hjelp
til sagsbehandling vil vere et af de
omrider, der fremover skal analyse-
res for at finde frem til, hvilke slags
hjelp der er brug for. Det samme
gelder ressourcer til kurser. Hvilken
slags kurser er der behov for, og er
behovet f.eks. storst i bestemte
aldersgrupper, hos personer med be-
stemte diagnoser m.m.?

Pa sporgsmilet om der er inte-
resse for lengerevarende treenings-
og rekreationsophold f.eks. pi Mus-
holm Bugt Feriecenter, lyder svaret
ja fra 37% af personer med muskel-
svind. Her bliver opgaven fremover

at analysere, hvad der skal indgd 1 et
treenings- og rekreationsophold.

Musholm Bugt Feriecenter
Musholm Bugt Feriecenter har varet
besogt af ca. 58% af dem, der besva-
rede sporgeskemaet. Arsagen til op-
holdet pi feriecentret var primart
kurser (81%), mens naeste begrun-
delse var landsmede (23%) og andre
meder (20%). Kun henholdsvis 11%
og 12% havde besagt Musholm pd
privat weekendophold eller ferie.

Blandt de, der har besegt Mus-
holm Bugt Feriecenter, fordeler
onskerne til forbedringer af ferie-
centret sig siledes:

Onsker til Musholm Bugt:

Varmtvandsbassin 60%
Restaurant 57%
Samlingsstue/pejs 47%
Trningsmuligheder 32%
Internet/café 20%
Bar 18%

Langere abningstid i receptionen 10%

I undersogelsen blev der ogsd
spurgt til, om man foretrak, at Mus-
kelsvindfondens og Institut for Mus-
kelsvinds kurser blev holdt andre
steder end pd Musholm Bugt Ferie-
center. Ikke overraskende var gnsket
storst hos de medlemmer og bru-
gere, der bor lengst vk fra Korser
— dvs. 1 Viborg, Nordjyllands, Ribe
og Arhus Amt.

Til sidst i spergeskemact blev
deltagerne spurgt, om de vil indgd 1
en mindre gruppe, som statistisk set
vil veere reprasentativ for alle, der
har svaret, og som Muskelsvindfon-
den fremover kan bruge til at soge
viden om medlemmernes holdning.
Ca. 20% svarede ja til dette sporgs-
mal.

9

Muskelkraft 4/2002




Fotos fra landsmade:
Niels Nyholm
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Omvandrende nomader eller blot et par muskelterer i forklaedning?

Lille, stille og hyggeligt — er den
mest precise beskrivelse af Muskel-
svindfondens landsmade 2002. Mus-
holm Bugt Feriecenter lagde for
anden gang lokaler, graes og udsigt
til foreningens drlige sammenkomst
for medlemmer, som foregik 1
weckenden den 25. og 26. maj.

I forhold til sidste ar samlede
dette ars landsmede faerre deltagere
— ca. 350 voksne, bern, hjelpere og
frivillige. Til gengzeld var der en hel
del mere sol, en afslappet markeds-
stemning pd pladsen foran det store,
rod- og gulstribede medetelt og et
internationalt isleet. Kinesere med
gule hatte, indianere med fjer, peru-
anere med perlesmykker i hiret, ny-
byggere fra prerien med rede tork-
laeder om halsen og omvandrende
nomader 1 hvide gevanter. Desuden
en lille gruppe tyskere, nogle sven-
skere og et par sydafrikanere.

Mens de forste folkeslag kun be-
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Landsmode med internationalt praeg

stod af bern under 12 r og nogle
voksne muskelterer, som alle til dag-
lig er danskere, var de sidste tre
grupper zgte nok. Tyskerne var sid-
ste ar involveret, da Muskelsvind-
fondens Akasku-projekt opforte et
teaterstykke 1 Berlin. Svenskerne
kom fra Muskelsvindfondens sgster-
organisation i Sverige, NHR, som til
sommer for forste gang vil forsege
sig med en svensk udgave af Gren
Koncert, og de to sydafrikanere var
reprasentanter for foreldreorganisa-
tionen for handicappede bern 1 Syd-
afrika, DiCAG, som Muskelsvind-
fonden har stattet siden 1997.
Landsmededagen ibnede midt
pa formiddagen, men forst hen ad
middag kom der for alvor liv pd
markedspladsen og ved boderne.
Skydételt, tombola-vogn, mad- og
gl-telt, det bli telt med loppemar-
ked, sydafrikansk bod med farve-
stralende hindarbejde fra kvinder 1

DiCAG og tejbod fra Muskelsvind-~
fonden med salg af koncertbluser,
jakker, tasker m.m.

I madeteltet dukkede musikeren
og entertaineren Sigurd Barrett op
forst pa eftermiddagen med sit uund-
verlige flygel, trommeszt og bam-
sen Bjorn — til stor glede for iser de
yngste deltagere i landsmedet, der
lod sig rive med af det, der foregik
pa scenen. Bagefter var de hurtige til
at stille sig i ke for at i Sigurds auto-
graf.

Og mens de voksne gjorde sig
klar til det ordinzre landsmeade 1 det
store telt, strog bornene og de unge
af sted til deres aktiviteter andre ste-
der pd feriecentret. De unge skulle
bl.a. made skuespilleren Trine Palle-
sen fra TV-serien Rejseholdet, mens
bernene fordelte sig i grupper for at
ride pa heste, lave perlesmykker,
tegne, hore historier eller lave pop-

corn over bal. Jaws

Det anderledes er enten pinligt eller provokerende, sagde chefredakter og antropolog Anne Knudsen i sin tale om forenings-Danmark.

Muskelkraft 4/2002







Den storste landvinding i ti ar

Permanent finansiering af ALS arbejdet og bedre okonomisk ramme for

Institut for Muskelsvind

Det ordinzre landsmade 2002 vil
blive husket for de gode nyheder
om gkonomien og om Institut for
Muskelsvind, som Jes Erik Jessen
kom med 1 sin forste mundtlige
beretning som landsformand. Men
det vil ogsa blive husket som et
meget stille landsmede med delta-
gere, der lyttede, klappede og tav.
Modspil til politikerne 1 form af dis-
kussion, kritik, debat, ris eller ros var
der ikke meget af.

Og nyhederne var gode. Rigtig
gode endda.

[ suset fra cirkusteltets dug og de
store varmekanoner kunne Jes Erik
Jessen fortelle, at vi netop har naet
to af vores helt store politiske mal: et
permanent behandlingstilbud = til
mennesker med ALS og en udvidet
gkonomisk ramme for Institut for
Muskelsvind. De seneste 12 ar har

vores tilbud til mennesker med ALS
veret athengig af kortvarige pro-
jektbevillinger, hvor den seneste
udleb i april i dr. I Institut for Mus-
kelsvind er antallet af brugere neesten
fordoblet, uden at den skonomiske
ramme er fulgt med. Konsulenterne
har skullet lobe meget sterkt de
seneste dr, men nu lysner det.
“Den 15. maj — da foreningen
fyldte 31 — fik vi en utrolig fedsels-
dagsgave: Et tilsagn om 3,2 millio-
ner kroner om dret til en permanent
indsat for mennesker med ALS i1
Institut for Muskelsvind. Ja, det var
faktisk lige for, vi fik pengene to
gange, idet sdvel sundhedsministeren
som Dansk Folkeparti havde afsat
penge til os! Og det vel at marke
oven i de to millioner til det gene-
relle arbejde 1 Institut for Muskel-
svind, som vi fik vished for 1 slut-

ningen af april — og som ogsd er
permanente.”

“Det er vel den storste landvin-
ding for Muskelsvindfonden i de
sidste ti dr!” sagde Jes Erik Jessen.

Stram gkonomisk styring

Med loftet om endnu flere gode ny-
heder takkede Jes Erik Jessen for den
varme velkomst og store opbakning,
han havde medt 1 sit forste ar som
landsformand.

“Nakkehirene rejste sig, da jeg
blev modtaget med stiende ovatio-
ner af de 600 frivillige ved indled-
ningen pa koncertturneen,” fortalte
han. Hans forste store opgave var at
folge Gren Koncert turneen rundt i
sommerlandet.

Men der var mange andre store
opgaver. Ikke mindst med at styre
den trengte ekonomi fra 2000.
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Gruppediskussionerne pa landsmedet tog
udgangspunkt i tilfredshedsundersogelsen.

Bide medlemmer og medarbejdere
har kunnet merke stramningerne 1
form af forhgjet egenbetaling ved
arrangementer og sget travlhed. Alle
har mittet legge sig 1 selen for at fi
hverdagen til at haenge sammen.

Fokus har varet rettet mod nye
indtegtsomrider, og iser er forvent-
ningerne til event-markedet store.

“Den allerseneste opgave for os
pa det felt er en koncertbegivenhed
med den verdenskendte musiker
Jean Michel Jarre 1 en vindmelle-
park i Nordjylland — et arrange-
ment, som ventes at trackke tusinder
af tilskuere fra bide ind- og udland.
Vi forventer, at det vil give os et rig-
tig paent bidrag — vel at maerke uden
egen risiko,” sagde Jes Erik Jessen og
holdt dermed sit lgfte om flere gode
nyheder.

Videnskabelig anerkendelse

I 2001 blev der fejret to store jubi-
leeer. Muskelsvindfonden fyldte 30
ir, og Institut for Muskelsvind blev
25 ar.

“Institut for Muskelsvind har vist
vejen for en rehabiliteringsindsats i
Danmark,” sagde Jes Erik Jessen.

“Mennesker med muskelsvind
lever i dag lengere og bedre end for
25 dr siden. Og det gelder 1 dag ikke
bare om at overleve, men om at have
indflydelse pi sit eget liv og om at
deltage i samfundet.”

Nu har instituttets arbejde ogsa
opnidet international videnskabelig
anerkendelse. I efteriret fik man ud-
givet en artikel 1 et anerkendt viden-
skabeligt fysioterapitidsskrift, og midt
1 juni bliver Birgit Steffensen fra
Udviklingscentret den forste viden-
skabelige medarbejder, vi selv har
produceret. Da tager hun den medi-
cinske doktorgrad pi et arbejde om
funktionsevne hos mennesker med
muskelsvind, der bruger kerestol.
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“Det er der virkelig grund til at
vare stolt over,” sagde Jes Erik Jes-
ser, der ogsd fortalte, at Muskelsvind-
fonden har veret sterkt medvir-
kende til, at dr. med. Henrik Daa
Schreder har fiet et femirigt klinisk
professorat ved Syddansk Universi-
tetscenter. Professoratet skal bruges
til at forske 1 muskelstameceller, og
miske kan der ad den vej skabes en
behandling for muskelsvindsygdom-
mene.

Internationalt engagement
Ogsi Muskelsvindfondens inter-
nationale arbejde kom Jes Erik
Jessen ind pd og nevnte 1 den for-
bindelse engagementet i Det Euro-
peiske Neuromuskulere Center,
ENMC, udstationeringen af en fysio-
terapeut i Kosovo og vores stotte til
den sydafrikanske foraeldreorganisa-
tion DICAG.

“Det internationale engagement
har stor betydning for Muskelsvind-
fonden, men det er samtidig vigtigt
at vere bevidst om, hvilke opgaver
vi skal prioritere, og hvor mange
ressourcer det kraever. Det er ikke et
mil i sig selv at veere internationalt
aktiv. Men vi mi ikke se bort fra, at

et Internationalt engagement beri-

ger os og far os til at se vores egen
situation 1 et nyt og anderledes per-
spektiv,” sagde han.

Landsformanden sluttede sin
beretning med nogle overvejelser
om fremtiden 1 Muskelsvindfonden.
Reprasentantskab og bestyrelse ind-
ledte 1 2001 diskussionen, og Jes
Erik Jessen sagde, at debatten indtil
nu har vist, at bide Musholm Bugt
Feriecenter og MarselisborgCentret
er centrale steder.

“Visionen er at realisere vort
eget rehabiliteringscenter her pa
Musholm og at vere en del af et
fagligt udviklingsmilje inden for
rehabilitering pd MarselisborgCen-
tret. Det rejser selviglgelig nogle nye
spergsmil. Nemlig om, hvilke tilbud
vi fortsat skal have i vores forening
og 1 instituttet, hvilke tilbud der skal
nyudvikles, og hvilke funktioner og
kompetencer vi har behov for, og
hvor de skal placeres. Det er det, vi
sammen — bide medlemmer og
medarbejdere — skal diskutere os
frem til i lobet af det kommende 51

Jes Erik Jessens forste mundtlige
beretning som landsformand affsdte
ingen kommentarer eller spergsmil

fra salen. Kun klapsalver. Det fik
dirigent Anette Thomsen til at kon-
kludere, at bestyrelsens beretning var
godkendt.

3], burgere og frivillige

Et overskud pa 8,7 millioner kroner
blev resultatet af, at 220.000 gaester
besopgte Gron Koncert 2001. De
drak 210.000 liter ol og spiste
40.000 burgere, der blandt andet var
lavet med 4 ton dressing og 5 ton
salat og log.

Det fortalte gkonomichef Gitte
Norgaard, da hun presenterede
regnskabet for 2001 for landsmedet.

Et godt resultatet fra sommerens
koncerter og events blev opniet
med hjelp fra 2.030 frivillige, der
tilsammen lagde en arbejdsindsats
svarende til 85 drsveerk. Da udgif-
terne samtidig blev styret med hird
hind, kunne Gitte Ngrgaard prae-
sentere et regnskabsoverskud pa knap
fire millioner kroner. Et overskud,
der faldt pi et tort sted, idet Mus-
kelsvindfondens egenkapital ved
indgangen til 2001 med kun 8,5
millioner kroner var den laveste 1 ti
ar.

“Ikke en kritisk lav egenkapital,
men alligevel sd lavt, at vores hand-
lefrihed ville vere betydeligt ind-
skreenket,” sagde Gitte Norgaard.

Med det flotte resultat er udvik-
lingen forhibentlig vendt, og for-
eningen er igen i feerd med at kon-
solidere sig.

Budgettet for 2002 fortsztter
den stramme gkonomiske linje fra
2001.

“Selv om vi selvfglgelig hiber pa
et bedre resultat, ter vi kun budget-
legge Gron Koncert til at give et
overskud péd 5,2 millioner kroner,
hvilket er gennemsnittet af de sidste
seks drs koncertresultater. Og selv
om vi stadig holder igen med ud-

gifterne, giver det kun et beskedent
regnskabsresultat pd en halv million
kroner 1 overskud,” sagde Gitte Nor-
gaard.

Fokusomrader til diskussion
Medlemsarbejdet, Institut for Mus-
kelsvind, oplysningsarbejdet og Mus-
holm Bugt Feriecenter blev pd bag-
grund af tilfredshedsundersggelsen i
foriret udpeget som de fokusomri-
der, landsmedet skulle diskutere.
Efter en hurtig gennemgang af
undersegelsens resultater ved Jorgen
Lenger gik man over til gruppe-
diskussioner, der senere blev refere-
ret i plenum. Kommentarerne fra
grupperne blev undervejs samlet op
af direkter Marianne Frederiksen til
brug for reprzsentantskabets og
bestyrelsens videre arbejde.

At netvarksgrupper ikke bare er
et spprgsmdl om fysiske meder, men
ogsd om netvaerk pd hjemmesidens
debatforum eller e-mail- og nyheds-
grupper, blev gjort klart af Dan
Brock fra bestyrelsen, da han fortalte
om dreftelserne i en af grupperne.
40% af undersogelsesdeltagerne pri-
oriterer netvarksgrupper hgjst af
alle medlemsaktviteter.

Ivan Jacobsen foreslog, at man
uddannede nogle erfarne muskel-
svindlere til at tage sig af igangsat-
terrollen 1 nye grupper, og Erik
Overgaard fra representantskabet
mente, at man 4rligt burde lave nogle
flere netvaerksweekender, hvor grup-
perne kunne fi input og inspiration
til arbejdet 1 de lokale grupper.

Aktiviteterne i Institut for Mus-
kelsvind blev ogsa diskuteret.

“Muskulatoriet bor vere et til-
bud til alle bern med muskelsvind.
Dér er der mere tid til at £ talt sa-
gerne igennem,” sagde Else Dang fra
repreesentantskabet, da hun refere-
rede en gruppediskussion.

Padagogisk ridgivning blev ogsd
efterlyst, ligesom tankerne om et
lengerevarende treningsophold pi
Musholm blev diskuteret. Godt en
tredjedel af undersogelsesdeltagerne
havde ensket denne mulighed. Be-
styrelsesmedlem Anita Kruse pipe-
gede vigtigheden af, at man i den
forbindelse tenkte behandling bre-
dere end blot fysio- og ergoterapi.

“Der skal ogsa vare plads til f.eks.
ernzringsvejledning og selvudvik-
ling. Brugerne skal selv kunne defi-
nere, hvad deres treeningsophold skal
indeholde, og hvornir det skal finde
sted,” sagde hun.

“Hjemmesiden er dedssyg; der-
for er der ikke nogen, der interesse-
rer sig for den,” var Dorte Berenths
hindfaste replik til, at kun 5% af
undersogelsesdeltagerne mente, at
hjemmesiden er vigtigere end Mus-
kelkraft.

Anita Kruse mente dog, at hjem-
mesiden og Muskelkraft supplerer
hinanden, hvor hjemmesiden er
bedst til sygdoms- og medlemsop-
lysninger samt ideudveksling.

Marie Krog fra repraesentantska-
bet syntes, at malgruppen for hjem-
mesiden var uklar, ligesom hun efter-
lyste flere links péd den.

Endelig opfordrede
Serensen til, at man lavede en data-

Nicolas

base pa hjemmesiden over medlem-
mernes oplevelser og erfaringer. I
den skulle man kunne hente tips og
gode rid om f.eks. hjeelpemidler og
rejsemuligheder og pd den mide af-
laste terapeuterne 1 Institut for Mus-
kelsvind. s

¥
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Fire nyvalg til repraesentantskabet

Formand Jes Erik Jessen og nastfor-
mand Jens Lund blev begge genvalgt
af landsmedet uden modkandidater.
Til reprasentantskabet var der op-
stillet t1 kandidater, hvoraf der skulle
velges otte. Det blev til fire nyvalg
og fire genvalg. Torben Madsen, Tor-
ben Jespersen, Ole Lauth og Chri-
stine Jensen blev alle genvalgt, mens
de fire nye medlemmer af repraesen-
tantskabet er:

*Vinnie Carass, 44 ir, social-
pxdagog og psykologistude-
rende, medlem af Kgbenhavns
Lokalgruppe og involveret 1
mange aktiviteter i Muskel-
svindfonden.

e Lis Kristensen, 49 ar, uddannet
socialridgiver, men nu fortids-
pensionist. Har tidligere veeret
aktiv 1 lokalgrupper og ved tref
i Muskelsvindfonden.

* Michelle Charlton, 37 dr, lerer
for autistiske bern, mor til ung

Tak for 15 drs indsats

Under festmiddagen lerdag aften
sagde Jes Erik Jessen tak til de tre af-
giende medlemmer af repraesen-
tantskabet: Liselotte Bundgaard, Bue
Andersen og Anette Thomsen, der
alle havde valgt ikke at genopstille til
reprasentantskabet.

En serlig tak blev rettet til
Anette Thomsen, der stoppede efter
mere end 15 dr 1 Muskelsvindfon-
dens bestyrelse og reprasentantskab.
Jes Erik Jessen fremhavede bl.a., at
Anette Thomsen har varet et fast
holdepunkt gennem alle drene 1
bide gode og mindre gode tider.
Hun startede som gresrod 1 den
forste foreldregruppe i Muskel-
svindfonden og har siden vaeret med
1 flere sammenhange, haft mange

med muskelsvind. Har tidligere
veret medlem af sdvel repree-
sentantskab som bestyrelsen 1
Muskelsvindfonden.

 Lars Michelsen, 24 ir, arbejder
som malerberegner og har
varet muskelter 1 fem 4r. Har
bl.a. veeret leder af bernekurser
1 Institut for Muskelsvind og
leder af sommerlejre under
Muskelsvindfonden.

Normalt skal der kun velges syv
medlemmer til representantskabet,
men pa grund af Henning Dahls
dodsfald 1 efterdret var der en ledig
plads 1 repraesentantskabet. Det med-
lem, der blev valgt ind med det
laveste stemmetal, blev valgt 1 resten
af Henning Dahls valgperiode. Det
betwed, at Lars Michelsen kun blev
valgt for ¢t ir, mens de ovrige blev
valgt for en tredrig periode.

Ved afstemningen fordelte stem-
metallene sig siledes:

kontakter til medlemmer og netop
varet et af de faste holdepunkter,
der altid har samlet mange stemmer.

“Du har sat tydelige spor,” sagde
Jes Erik Jessen og overrakte hende
en gave. Landsmededeltagerne sup-
plerede ordene med stiende ovatio-
ner.

Anette Thomsen takkede og
fremhavede, at selv om det har
varet et stort arbejde, har hun ogsd
nydt det og fiet meget tilbage igen.
Men nir hun forlader det politiske
arbejde 1 Muskelsvindfonden, giver
hun ikke slip pd foreningen, betro-
ede hun.Til sommer skal hun endnu
engang med som crew pi Gren

Koncert-turnéen. Jaws

Torben Jespersen (126), Ole
Lauth (126), Christine Jensen (123),
Michelle Charlton (116), Vinnie
Carass (114), Lis Kristensen (108),
Torben Madsen (108) og Lars
Michelsen (86).

Per Hvass og Per Dissing Nielsen
opndede ikke valg.

Ny bestyrelse
Efter landsmedet valgte repraesen-
tantskabet ny bestyrelse for det
kommende ir. Bestyrelsen bestir
herefter af folgende: Formand Jes
Erik Jessen, naestformand Jens Lund,
Dan Brock, Christine Jensen, Jorgen
Jeppesen, Anita Kruse, Lars Lunds-
gaardvig, Torben Madsen og Anne-
marie Mikkelsen.

(Se oversigten over det samlede re-
preesentantskab pd side 26-27.)

Anette Thomsen var ordstyrer pd sit sidste landsmode som
bestyrelsesmedlem.
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— Vi er her ogsa

Sddan er det at veere parorende til et menneske med muskelsvind

Det er vanskeligt at integrere hjel-
pere i forhold tl familie og pi-
rorende. Og det kan veere vanskeligt
at rumme angsten eller understatte
en frigerelsesproces og udvikle an-
svarlighed hos unge med muskel-
svind, nir der er tale om en progre-
dierende sygdom.

Sadan lgd nogle af de centrale
problemstillinger, da Kebenhavns
Lokalgruppe den 6. april atholdt
temamede om det at vaere parerende
til et menneske med muskelsvind.
Dagen bestod af bade opleg og
gruppediskussion blandt de 80 med-
lemmer, der var madt op.

Temamadet blev indledt med et
oplag fra privatpraktiserende psyko-
log Anita Kruse, som bl.a. talte om
vigtigheden af at give plads til og
tale med hinanden om de mange
forskelligartede felelser, der kan op-
std. At alle folelser er acceptable, og
at det er vigtigt at dele dem med
hinanden. Hun fremkom endvidere
med nogle generelle betragtninger
om forzldres forventningsbillede og
om sgskendeforhold, at det er vig-
tigt at give plads til de enkelte
soskendes eget liv ved siden af det
feelles liv og om betydningen af gen-
sidig rollefleksibilitet 1 familien.

Anita Kruse var ogsd inde pa for-
skellige modeller for parforholdet og
det at kunne supplere hinanden pa
en ligeverdig made. Endelig bedste-
forzldrenes til tider vanskelige rolle,
fordi de bade er si taet pd og folel-
sesmassig meget involveret, men
alligevel “ved siden af™.

Begransning, men ogsa gevinst
Herefter var der oplag fra en raekke
brugerreprasentanter — forst An-

nette Steen, som er mor til Kristof-
fer pa 18 dr. Hun fortalte bl.a. om
folelser af angst og magteslgshed i
forbindelse med sygdommen. (4n-
nette Steens opleg kan leses pd side
22.)

Maria Bay Schultze, hvis bror har
muskelsvind, fortalte, at dette havde
givet hende en stgrre indsigt 1 andre
mennesker, men ogsé til tider en
bekymring bade for forzldrene og
broren. Angsten for at miste gjorde
sig geldende. Hun havde som barn
oplevet begrensninger ved familiens
ferier, men senere en gevinst ved at
vare hjelper for broren for pa den
mide at have et samver med ham.
Hun mente, at erfaringerne havde
influeret pd hendes erhvervsvalg.

Martin Enggaard Pedersen for-
talte om sine erfaringer som kareste
til Ditte. Han omtalte problematik-
ken med, at hjelperne kunne vere
en forstyrrende faktor i forhold til
privatlivet, og om den magttaktor,
der kunne ligge i selv at skulle fun-
gere som hjxlper over for partneren.
Endvidere at han 1 starten fandt det
sveert, at andre kiggede, nir han og
hans keareste ferdedes hind 1 hind.

Ellis Broe fortalte om sine erfa-
ringer som bedstemor til Celine pd
fire 4r, hvor hun bl.a. lagde vaegt pi
en stor dbenhed over for omgivel-
serne, at man teenkte positivt og ikke
fokuserede pd handicappet. Det
havde givet Ellis Broes liv et andet
indhold, og hun navnte bl.a. betyd-
ningen af at aflaste forzldrene og
have et netvaerk med andre bedste-
foreldre i en tilsvarende situation.

Jane Olsen fortalte om sine 21 ar
med Torben, om de rollefordelinger,
som handicappet havde medfort og

gevinsterne derved, om deres fravalg
af degnhjzlp og om, hvad det havde
kraevet af hende at lere at have hjal-
pere 1 dagligdagen. Hun “udfordrede
ikke skaebnen”, men tenkte handi-
cappet ind for ikke at komme fysisk
til skade.

Ny bedsteforzldregruppe

De forskellige opleg supplerede
hinanden pd en meget fin miade og
blev fulgt op af diskussioner 1 grup-
per, hvor mededeltagerne ligeledes
bidrog med mange vasentlige erfa-
ringer og oplevelser.

Dagen blev afrundet af Anita
Kruse, som omtalte nogle vigtige
huskeregler i forbindelse med den
daglige kommunikation i familien,
bl.a. at vaere direkte, specifik og
kongruent 1 sine meddelelser til hin-
anden. Endelig lidt om krisereak-
tionet.

Alt i alt en spendende dag, hvor
mange vigtige temaer blev berort —
og som muligvis udmunder 1 etab-
lering af en ny bedsteforeldre-
gruppe 1 Muskelsvindfonden.

Anita Kiuse er medlem af Kobenhavns

Lokalgruppe og af Muskelsvindfondens
bestyrelse.
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Af Annette Steen

Den forste store
trehjulede cykel gav
endelig Kristoffer
chancen for at vare
med.

Musketkraft 4/2002

Angsten og smerten er altid til stede

Et liv med muskelsvind er besveerligt, men kan ogsa veere et godt liv for hele

Jeg hedder Annette Steen, er gift
med Per og har veret det 1 29 4r.Vi
har tre bern: Kasper 25 ér, Kristof-
fer snart 18 4r og Anne Sofie pd 13
ar. Kristoffer har Duchennes mus-
keldystrofi.

Kristoffer blev fodt efter en dej-
lig graviditet fyldt med forventnin-
gens glede. Jeg havde haft lidt van-
skeligt ved at blive gravid, derfor
blev vi tilbudt en fostervandsprove,
som vi accepterede. Resultat:Vi ven-
tede et barn, som ikke havde nogle
af de undersegte genetiske fejl. Kri-
stoffer kom til verden en dejlig for-
arsdag sund og velskabt.

Kristofters forste tre levedr var
praeget af mange infektionssygdom-
me: bronchitis, lungebetendelse,
mellemgrebetendelse, halsbetaend-
else osv. Han nermest levede af peni-
cillin. Vi var derfor ikke overraskede
over, at han motorisk udviklede sig
lidt sent. Nir man nasten konstant
havde feber, mitte man bevaege sig
lidt tungt og klodset.

De mange infektioner resulte-
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familien, skriver mor til Duchenne-dreng

rede dog i en indlzeggelse pd berne-
afdelingen pi det amtslige sygehus.
Mangt og meget blev undersogt,
men en kyndig iagttagelse af Kri-
stoffers motorik fra sygehusets per-
sonale medfgrte dog, at han blev
sendt videre til Rigshospitalet med
mistanke om muskelsvind.

Vores verden faldt sammen.
Muskelsvind — er et frygteligt grimt
ord, og vi kendte intet til denne syg-
dom bortset fra et lidt uklart billede
af en meget lille person 1 en meget
stor karestol.

Mistanken blev efter nerveled-
ningsprever og muskelbiopsier be-
kreftet. Vi blev sendt hjem med en
slags “dedsdom”, men ogsd med en
fornemmelse af, at nogle ville hjelpe
0s.V1 var si heldige ved udskrivelsen
at fd en samtale med berneafdelin-
gens tilknyttede psykolog. Hun
sagde blandt meget andet: Jeg ville
onske, at I havde fiet en diagnose,
som f.eks. leukemi, hvor chancen
for fuldsteendig helbredelse er stor.
Her er der ingen chancer for hel-
bredelse, men I kan f3 verdens bed-
ste patientforening i ryggen: Mus-
kelsvindfonden.

Mareridtet fortonede sig
Vi blev relativt hurtigt medlem af en
forzldregruppe, og denne gruppe og
Institut for Muskelsvinds kurser og
behandlingsmeder har veeret sterkt
medvirkende til, at vi har kunnet
rumme Kristoffers livssituation og
stadig bevare livsinod og optimisme.

I foreldregruppen kan vi den
dag i dag ngje gore rede for diagnos-
tiseringsgjeblikket og alle de folel-
ser, der var forud og kom bagefter.
Der er ingen tvivl om, at det har
vaeret dybt traumatisk for os alle, da
diagnosen blev stillet. Vore folelser
har veret meget ens.

Folelserne har ogsd haft meget

felles praeg 1 forbindelse med de
andre “milepzle”, der er konsekven-
ser af sygdomsudviklingen: Den for-
ste karestol, ikke at kunne deltage 1
klassens aktiviteter, ikke at kunne
komme med til bernefedselsdage,
miste kontakt med klassekammera-
terne, rygoperationer, respirator-
behandling og dedsfald.

Lige efter at diagnosen var stillet,
kunne vi darligt se pé eller tenke pa
Kristofter uden 1 samme moment i
lyntempo at se en indre film for os:
karestol. . .lidelser....tidlig ded. Men
heldigvis var Kristoffer jo ogsi en
aktiv og livsglad dreng, der energisk
gik los pa livet, sd fremtidsmarerid-
tet fortonede sig mere og mere 1 det
flerne.

Dog blev vi konfronteret med
sygdommens konsekvenser med
jevne mellemrum. Mange gange
kunne vi se til, at Kristoffer ikke
magtede det samme som jaevn-
aldrende, og derfor holdt hjxlpe-
midlerne deres indtog: trehjulet
cykel, minicrosser, manuel korestol,
elektrisk korestol, stastativer, person-
lofter, lotthejs, derdbner, hospitals-
seng, benskinner i diverse udform-
ninger og leengder, specialtilrettede
sko, bukser og jakker osv. osv.

Derudover har der vaeret tale om
mange, mange indleggelser og
operative indgreb: Flere forlengel-
ser af achillessenerne, hoftebojerne,
senerne i haserne, en rygoperation
og her for et dr siden tracheostomi
til respiratorbehandling.

Angsten er det verste

Det har veeret hardt som forzldre at
std og se til alle de smerter bide
tysisk og psykisk, som Kristoffer har
mittet std model til. Mange angst-
fulde gjeblikke, mange tirer. Men
det, der reelt har hjulpet os foraeldre
til at klare alt dette, er Kristoffer selv.

For hvor vi har fokuseret pd tabet af
ferdigheder, har Kristoffer fokuseret
pa de nye muligheder.

Jeg husker de mange situationer,
hvor Kristoffer med glede og entu-
stasme har afprevet hjelpemidler,
mens vi med sikkert slet skjult sorg
har set til. Et billede traeder tydeligt
frem, nir jeg tanker tilbage: Kristof-
fer er fem ar. Han prever en stor tre-
hjulet cykel. Jeg ser til fyldt med
afsky for den store klodsede tingest,
der sd tydeligt udstiller min sen som
et handicappet barn. S3 fir jeg aje pa
hans store lykkelige smil og ser den
skinbarlige livsglaede lyse ud af hele
hans person. Min oplevelse @ndres i
samme gjeblik, jeg kan se med Kri-
stoffers gjne. Nu fir han endelig
chancen for at vaere med.

Selvtolgelig har Kristoffer ogsa
haft smertelige erkendelser af sin
egen situation. Gradvis opher af feer-
digheder som at kunne rejse sig, g,
sidde, lofte armene, spise selv, flytte
haxnder og fodder, boje hovedet,
traekke vejret. Og der har veret tab
af kammerater og hele tilknytningen
til normaliteten.

Alle disse tab har medfert angst.
Dels konkret angst for at falde, angst
for ikke at kunne trkke vejret, at
hjertet holder op med at kunne sl,
angst for, hvad det naste nu bliver,
angst for at de. Og Kristoffer har
varet meget angst.

Dette sidste: Kristofters smerte-

lige oplevelse af angst har veret det
allervaerste. Vi forzldre kan blot se
til. Vi kan blot vaere der, men vi kan
ikke gore noget for at endre situa-
tionen til det bedre. Intet hjzlpe-
middel kan her athjzlpe noget. Vi
har mange gange onsket, at vi kunne
give Kristoffer vore egne muskler og
selv komme 1 hans situation 1 stedet.
Folelsen af magteslashed, angst og
SOIg Cr Stor.

Med tiden @ndrer tingene sig
noget. Kristofter er i dag meget be-
vidst om sin egen situation og kan
ofte ogsi forholde sig til den pd en
egen barsk og ironisk mide. Jeg har
jo vaeret dod tre gange, siger han, si
der kan jo ikke ske noget, som jeg
ikke kender til.

Men vi forzldre kan ikke se det
pi samme mdde. Jeg lever 1 en kon-
stant angst for ikke at kunne hjzlpe
ham med vejrtrakningen, at skulle
miste ham. Angsten og smerten er
altid til stede. Og den fylder 1 peri-

oder meget 1 mit liv.

Mor til tre

Nu har jeg brugt megen tid pd at
beskrive, hvordan jeg har oplevet det
at veere mor til et barn med muskel-
svind, men jeg er jo ogsd mor til to
andre bern: Kasper, der nu er 25 dr,
og Anne Sofie, der snart bliver 13 ar.
Det, at jeg har brugt lang tid til at
beskrive mig selv som mor til Kri-
stoffer og dernzest en passant nev-

ner, at der er to andre bern i fami-
lien, er miske et godt billede pi,
hvor meget Kristoffers situation har
fyldt 1 vores familie. Og det har vir-
kelig givet anledning til darlig sam-
vittighed og felelsen af ikke at kun-
ne sla til. Det har revet og fliet 1 os,

at vaeere gode foreldre for dem alle
og give dem alle gode udviklings-
muligheder.

Det er helt sikkert, at de to raske
bern ikke har haft samme omfang af
opmeerksomhed som Kristoffer, men
jeg ved, at Per og jeg har gjort vores
bedste ud fra de givne omstendig-
heder.

Storebror Kasper var indtil 14
drs-alderen overansvarlig 1 forhold til
Kristoffer. Han fjernede hver en sten
pa hans vej. Faktisk mdtte vi 1 en
periode sige, at han ikke skulle tage.
sig af Kristoffer 1 frikvartererne.
Kasper skulle ogsd passe sit eget
sociale liv.

I puberteten lavede han oprer.
Egentlig ikke rettet mod Kristofter,
men nermest mod den lille alt for
trygge og forudsigelige familie. Alt
skulle planlegges. Alt blev gjort
kedeligt.

Han har aldrig med ét ord naevnt,
at han har folt sig begranset. Men
selvfolgelig har han kunnet maerke,
at mange beslutninger er taget under
hensyn til Kristoffers situation. Vi
oplever ham som et meget opmark-
somt og hjelpsomt menneske, miske
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med tendens til at se andres behov
for sine egne.

~ Lillesester har samme tendens til
selvforglemmelse. Men hun reagerer
ogsd nu. Vil gerne have tilgodeset
sine behov ogsa.

Zndrede karriereplaner
Kristofters muskelsvind har selvfel-
gelig sat sit preeg pd vores familie.
Familien er nok ikke saerlig forskel-
lig fra andre handicapfamilier og
miske andre bgrnefamilier. Mor
bekymrer sig, ordner og arrangerer.
Far arbejder — og han arbejder
meget. Begge parter forsager at gore
det rigtige og samtidig holde ang-
sten lidt 1 ave hver pa sin mide.

Begge vi foreldre har haft fuld-
tidsarbejde det meste af tiden. Jeg
har arbejdet fuldtids, fra jeg blev faer-
dig som lzerer 1 1977, bortset fra fire
ir fra Kristoffer var 11-15 dr. Da
havde jeg en ugentlig fridag til
fysioterapi/kontrol pa sygehuse m.v.
Mit gnske om at uddanne mig til
psykolog har jeg mattet erstatte af en
efteruddannelse som tale-herepada-
gog. Det har skaffet mig et meget
spendende arbejde, hvor jeg 1 et vist
omfang selv kan planlegge min
arbejdstid. Derfor har jeg kunnet
have fuldtidsarbejde det meste af
tiden.

Per har hele tiden haft fuldtids-
arbejde — flere ir meget, meget mere
end fuldtid. Han har arbejdet som
forskningschef med en ugentlig
arbejdstid pa 60-70 timer. Da vi for
et par dr siden var ved at miste Kri-
stoffer, der havde fiet en voldsom
infektionssygdom, hvilken medferte,
at han 14 1 koma 1 fire degn med et
efterfplgende lengerevarende syge-
leje til falge, bestemte Per sig til at fa
et mindre tidskrevende arbejde.
Han er i dag forstander pi en land-
brugsskole, der ligger fem minutter

fra vores bolig. Han kan 1 dag i langt
hgjere grad vaere der pa de “rigtige”
tidspunkter.

Ferie uden Kristoffer

Vi har 1 alle drene fundet rejsemal,
som hele familien kunne deltage 1.
Det har vaeret et meget bevidst valg,
der ikke har krevet afsavn fra “vi
raskes” side. Men nu er vi blevet 1
stand til ogsd at tage pd ferie uden
Kristoffer, da han har hjzlperord-
ning, ligesom han kan tage afsted
uden sin familie. I ar har jeg for
forste gang veret pd skiferie. Anne
Sofie og jeg tog sammen med nogle
veninder afsted til Sverige. For at
lette min samvittighed var det ikke
hele familien lige boriset fra Kristoffer.
Vi tog med nogle gode veninder,
lavede dermed en pigetur, som hver-
ken Per eller Kristoffer kunne del-
tage 1. Neste dr tager vi Per med. S3
mi Kristoffer finde pd rejsemil, der
passer ham.

Hjzlperordningen oplever vi pa
en meget ambivalent made: Dels
giver hjzlperne os vor frihed tilbage,
dels begranser den vores personlige
frihed, idet vores private hjem er
blevet en offentlig arbejdsplads. Det
er meget modsigelsesfyldt, og disse
modsigende folelser praeger os selv-
folgelig. Heldigvis oplever vi frihe-
den mere end begransningen.

Jeg har lyst tl at slutte mit ind-
leg med en rekonstruktion af en
samtale, jeg overharte. Kristofter —
dengang 13 4r — talte med sin jevn-
aldrende kammerat, Toke. Tokes mor
var netop langt om lenge blevet
gravid igen. Hun var blevet tilbudt
fosterdiagnostik, . men foraldrene
havde valgt at takke nej. Et hvilket
som helst barn var velkommen.
Dette berettede Toke meget detalje-
ret om.

Om aftenen spurgte Kristoffer,

om jeg havde fiet fostervandsprove,
da jeg ventede ham. Det havde jeg,
men vi havde ikke kunnet se, om
det var et barn med muskelsvind.
Teknologien var ikke sd fremskre-
den. Kristoffer ville vide, om vi ville
have valgt abort, hvis vi vidste, at det
ventede barn havde muskelsvind.
Efter nogen omtanke sagde jeg, at
det havde vi nok, for vi vidste ikke,
hvad det ville indebare at fi et sd
handicappet barn. S3 sagde Kristof-
fer, at han mente, at folk, der ved
fosterdiagnostik fik at vide, at de
ventede et barn med muskelsvind,
egentlig burde sporge sidan én som
ham. S3 kunne han fortelle, at han
havde et godt liv, selv om det ogsa
var lidt besveerligt.

Annette Steen har skrevet sit indleeg til
Muskelkraft pa baggrund af det mundt-
lige opleeg, hun i april holdt pd Keben-
havns Lokalgruppes temadag om pd-
rorende. u

Annette Steen:
“Kristoffers smertelige oplevelse af angst har
vaeret det allerveerste. Vi foreldre kan blot se til.”
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Jjej@post4.tele.dk

Cliristine Jensen
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Ulrik Ibsen
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2820 Gentofte

TIf 39 65 37 14
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Lidt rundt om det hele

Fin humor her og der, men en klam afslutning

“Rend og Hop” foregir pi Zoolo-
gisk Haves handicaptoilet, hvor otte
handicappede er blevet last inde, fordi
sikkerhedsvagterne ved et hemmeligt
israclsk-palestinensisk topmede i
haven mistenker korestolsbrugerne
for at vaere forkledte terrorister.

Tissemand Olsen svinger en for-
solvet toiletbarste, en tryllestav, som
straks opfylder de andres dromme
skrastreg mareridt for en stund. Vi
kommer til Spanien, i krig, pd han-
dicaprestaurant, til Amerika, pd pla-
stickirurgisk klinik og sa videre. T alt
24 sketcher 1 en skon blanding af
alvor og sjov, poesi og satire. Frem-
fort 1 monolog, dialog, recitation,
dans m.m.

Musikken er iorefaldende og vel-
lydende, men fylder for meget, nir
den med sin professionelle udferelse
indimellem stjeler opmaerksomhe-
den fra amaterskuespillerne.

Der er en del at grine af under-
vejs, og man marker en stor spille-
glaede hos de ti optredende. Om
man fir ret meget med hjem at teen-
ke over, selv om det udtrykkeligt
ogsd er meningen med forestillingen,
forekommer dog tvivlsomt. Jeg hus-
ker kun en satning om, at det vig-
tigste 1 verden er at veere steerk nok
til at vaere alene, ogsd selv om man
ikke har lyst til det.

“Rend og Hop”, ogsi kaldet en
handicabaret, sztter sig desvarre
mellem mere end to stole. Mange
steder lafter forestillingen sig ikke
over niveauet for skolekomedier, og
sa synes man, det virker lidt forkert
at tage 90 kr. 1 entré og i program-
met udnzvne numrene til “en
debatskabende forestilling”. Der er
Jfor mange for forskellige scener, som
mdske har at ggre med, at “Rend og
Hop” ogsd er enden pa et undervis-
ningsforlgb 1 teaterteknik, hvor man
skulle lidt rundt om det hele.

Vearst er dog manuskriptforfat-
ter og instrukter Ulla de Freys from-
me padagogik, der kulminerer 1 fel-
lessangen “Indeni”, som skuespillere
og publikum formodes at synge i
frellesskab til sidst. Sangen er omdelt
med programmet, og forste linie
siger sidan set alt: “Indeni er alle
men’sker lisom 1.”

Ulla de Frey skriver 1 program-
met, at “i en tid, hvor det betragtes
som en stor kvalitet at have en si
tjekket facade som muligt, er det
spendende for en dramatiker at fi
lov at arbejde med bade barsk humor
og de indre verdier og fi dem ud-
trykt gennem en hel anden type tea-
ter”, og hun slutter med at “det er
vores hib, at publikum gir herfra og
siger: “Og, ndh, ja, sd var de for res-
ten 1 korestole!” Glem normerne,
glem grenserne og grin og grad
sammen med os.”

Det er klamt.

Hermed er ogsi sagt alt det
darlige om “Rend og Hop”, som
denne anmelder kan komme i tan-
ker om. Der er som nzvnt fin
humor her og der undervejs, og si
er der iser takter af sterke spil af
Seren Knudsen og Pernille Ander-
sen. De er overbevisende, og man
sidder og ensker varmt, at de fir
hinanden, hvad de da ogsi gor til
sidst — og det vel at meerke uden pa
noget tidspunkt at kamme over i
den nerliggende sentimentalitet.
Maske skulle nogen skrive et rigtigt
stykke til de to?

Seren Knudsen har ogsi en
sketch om at vare stand-up komi-
ker, som 1 hans tilfeelde bliver til en
sit-down ditto. Han parodierer per-
fekt og afleverer den ene lumre be-
mearkning efter den anden, f.eks.
“det var bedre, hvis kavalergangen
sad pd undersiden,” og scoretippet
“kan du ikke lige hjelpe mig med at

tisse”’. Hans bedste jobtilbud hidtil
var en stilling som bevaegelig have-
nisse.
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Spren fér sin Pernille - uden sentimentalitet.

Karestolskrigerne tabte slaget.
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ANMELDELSER

-

En oplevelse af at blive set

Foreeldrepar anmelder fagbog om at leve med et handicap

At leve og udvikles med handicap

v

En bog om at leve og udvikles med
handicap skrevet af en fagperson.
Det er fint, men hvem har egentlig
de bedste forudsztninger for at ud-
tale sig om handicap? Vel egentlig de
personer, der har handicappet og
deres nermeste — eksempelvis bar-
net og dets forzldre. Men nar vi
laeser bogen, far vi pa selsom vis en
oplevelse af at blive “set” og “medt”.
Bogen er gennemsyret af forfatte-
rens indsigt og forstielse, og hun for-
mdr at gi direkte til kernen 1 meget
sarbare problemstillinger, si man
som involveret pd en gang foler sig
gennemskuet og lettet over bevidst-
heden om ens egne udfordringer.

Som forzldre til en dreng med
muskelsvind og ¢til hans to store-
sostre, har vi via lesning af bogen
gennemlevet utallige situationer, der
tilsammen har veret vores liv de sid-
ste syv ar. [ bogens kapitler kommer
hun ind pa “T kraftfeltet omkring et
handicap”, “Familien omkring det
handicappede barn”, “Det handi-
cappede barn” og “Stette og be-
handling”.

Med gengivelse af enkelte ud-
pluk fra bogen, ensker vi at videre-
give den bredde, bogen repra-
senterer pa emnet, men forfatteren

At leve og udvikles med handicap
(revideret udgave)

Af Berit Lagerheim.

Opversat af Annelise Malmgren.

Udgivet af Hans Reitzels Forlag, 2002.

276 sider. 250 kr.

evner ogsa via de talrige eksempler
at gi 1 dybden i de enkelte kapitler.

Onde cirkler
Berit Lagerheim skriver:

“Et barn med handicap er forst og
freminest et barn, med et barns iboende
muligheder for udvikling. Det har ogsd
en eller anden form for begreensning, en
Sfunktionshemning, fysisk, psykisk eller
begge dele, der gor det vanskeligt for det
at leve.

Ethvert barns udvikling er afhcengig
af den tryghed, omsorg og stimulering det
far af sin familie. Derfor spiller det en stor
rolle, hvordan forceldrene har det. Nir
sygdom, skade eller handicap er blevet
opdaget hos barnet, vil krise og sorg, uro
og katastrofeangst, udmattelse og afmagts-
folelse komme til at pavirke foreeldrene.”

“Jo eldre barnet bliver, desto mere vil
det blive udsat for omgivelsernes reakti-
oner pd handicappet, pd godt og ondt.
N det drejer sig om et barns muligheder
Sfor at udvikles med handicap, md man
derfor ogsd beskeeftige sig med samfun-
dets indstilling til handicap, med det
folelsesmeessige kraftfelt, som handicap-
pet giver anledning til i familien og de
ncere omgivelset, og med muligheder og
begrensninger hos barnet.”

“Handicappet i sig selv kan give

mangler 1 barnets muligheder for at ud-
vikle selvtillid og identitet, og det kan
veere drsag til sekundeere “onde cirkler”.
Nar barnet sa bliver teenager, er familie-
situationen ofte s teet i sine bindinger,
at der ikke er plads til en normal fri-
gorelsesproces. De unge har ikke selvsik-
kerhed nok til at vove at protestere mod
Jorceldrene, og foreeldrene er sd vant til at
passe og tage ansvaret for deres barn, at
de ikke tor slippe taget.”

En almindelig familie
Berit Lagerheim har mange ars er-
faring som bernepsykiater 1 det
integrerede bernepsykiatriske arbejde
1 habiliteringsteamet pa Danderyd
hospital 1 Sverige. Hendes @rinde
med denne bog er at athjelpe megen
af den ridvildhed, hun gennem
tiden har medt hos dem, der 1
arbejdssammenhange meder fami-
lier med handicappede eller kronisk
syge bern. De vil gerne hjzlpe og
stotte, men ofte ved de ikke, hvor-
dan de skal forholde sig pa det psy-
kologiske plan. De ved heller ikke,
hvad de skal gare med alle de folel-
ser, der opstar i dem selv.
Andetsteds skriver hun:
“Handicapfamilien er i reglen en
ganske almindelig familie, og en sidan
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kan ogsd have brug for en hel del psyko-
logisk stotte bade i krise, sorg og i borne-
opdragelse. En_familieterapeut har engang
udtalt: “At opdrage born er formodentlig
det vanskeligste arbejde i hele verden,” og
Jeg tilfojer: “At opdrage born med han-
dicap er endnu vanskeligere.”

“Aktuel forskning bekrefter, at der
som regel er tale om almindelige familier,
men | en usedvanlig vanskelig livssitua-
tion. Sdledes handler det om, at de
almindelige menneskelige livsvilkdr bli-
ver tydeligere: Hvad det vil sige at blive
Sforeeldre, hvad man forventer af sit barn,
hvordan man kan samarbejde og dele
felelser med hinanden etc. Det frem-
heeves, at vigtige faktorer for sund psy-
kisk funktionsmade, er, at mennesket

lever i en forstaelig sammenhceng med
rimeligt tilpassede krav og med mulighe-
der for at kunne pdvirke sin egen situa-
tion.”

En grundbog

Som det forhibentlig er antydet,
giver bogen en god og illustrativ
beskrivelse-af den specielle situation,
det er at veere barn og foreldre med
handicap 1 dagligdagen. Vi kan som
foreldre konstatere, at vi gennem
vor tilknytning til Muskelsvindfon-
den og Institut for Muskelsvind pa
mange mader er rustede til denne
dagligdag, men iszr et omrade i
bogen var specielt tankevakkende.
Det drejer sig om “kraftfeltet om-

kring et handicap”, hvor vi begge
oplevede, at der endelig blev sat ord
pa det, vi har folt og registreret utal-
lige gange. Det var en befrielse.

Vi vil slutte denne anmeldelse
med en stor opfordring til at lese
bogen.Vi mener, at den nzrmest er
en “grundbog” for sivel fagfolk som
foreldre til bern med muskelsvind
— pé linje med bogen “Muskelsvind
hos bern”. For som Berit Lagerheim
skriver:

“En familie burde kunne give sine
Sfamiliemedlemmer samhorighed, selv-
folelse og individuelle losningsmuligheder.
Jo mere stress og arbejdsbelastning, der er
i systemet, desto mindre bliver mulighe-
derne herfor”. .

Unge modtes pa tveers af handicap

Unge fra Muskelsvindfonden og Dansk Handicap Forbund arrangerede feelles weekendkirsus

Det kan godt betale sig at mades pa
tvaers af organisationer og arrangere
ungdomskursus. Man er flere om at
betale “gildet”, unge moder unge, og
de foreningscirkler, man normalt
beveger sig 1, udvides. Man lerer
folk at kende med andre handicap
end ens eget, og chancen for, at et
kursus bliver til noget, er storre, nir
milgruppen er storre. Kort sagt er
fordelene ved at samarbejde til at fa
gje pa.

Sidan var det ogsd, da ca. 30 unge
og deres hjzlpere fra Muskelsvind-
fondens Ungdomsgruppe (MUG)
og Ungdomskredsen 1 Dansk Han-
dicap Forbund (UK) 1 april atholdt
weekendkursus. De 60 mennesker
medtes pd Musholm Bugt Ferie-
center for over weekenden at foku-
sere pd bruger-hjzlper-forholdet.

Det var dermed anden gang, de to
ungdomsgrupper havde fundet sam-
men. Forste gang var i 2001, hvor
emnet var sex og handicap.

Vi var i alt fire arrangerer, to fra
hver organisation. Som mal for kur-
set onskede vi, at alle deltagere skulle
have noget med hjem at teenke over,
derfor skulle deltagerne have mulig-
hed for at udveksle erfaringer. At
kunne se pa andre, hore om deres
made at handtere tingene pi, er vel
den letteste mide at spejle sig p4,
samtidig med at man fir sat sit eget
liv i perspektiv, sa snart man fortal-
ler om det.

Da det var et bruger- og hjzlper-
kursus, var hjzlperne selvfolgelig
ogsi deltagere. Interessen var stor fra
hjelpernes side, og de brugte kurset
som en oplagt mulighed for at lere

af erfaringer fra de kolleger, de
miske mangler i hverdagen.

Provokerende rollespil

Hanne Klitgaard, der har skrevet
bogen “Kunsten at give og modtage
hjelp”, tog hul pa weekendkursets
tema. Fredag aften holdt hun opleg
om god kommunikation og hind-
tering af konflikter i bruger/hjel-
per-forholdet. Selv om spergelysten
ikke var stor denne aften, var det mit
indtryk, at der blev lyttet intenst, og
det blev en fin mide at indlede kur-
set pa.

Lerdagen var stort set lagt 1 haen-
derne pi fire mennesker — to bru-
gere og to hjelpere — der hver iser
havde gjort sig nogle tanker om
bruger/hjzlper-forholdet. Vi blev
introduceret til emnet med to korte,
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men meget sigende rollespil, der
beskrev nogle meget ekstreme situa-
tioner. En om den altoverskyggende,
dominerende hjzlper og én om den
ultra-tyranniske bruger. En meget
grotesk og morsom mide at starte
dagen ud med, og vores opmaerk-
somhed var straks fanget.

Herefter gik hjzlpere og brugere
1 hver sit rum. Dan Brock og Tina
Kirkegaard, begge brugere med mus-
kelsvind, stod om formiddagen for
opleg og debat for hjelpergruppen.
Med deres erfaringer kunne de for-
telle, hvordan de oplevede, at en god
hjalper skulle vere, og gav rid og
vejledning i de sporgsmil, der duk-
kede op fra alle hjzlperne.

Samtidig var alle brugere samlet
med de to hjzlpere, Palle Nielsen og
Ulrik Larsen. De kom blandt andet
med synspunkter pa, hvad de satte
pris pd blev gjort fra deres arbejds-
givers side. Det gav anledning til liv-
lig debat og erfaringsudveksling fra
alle brugere, for hvad ger man
egentlig 1 den ene og den anden
situation, og hvordan definerer man
sit eget ansvarsomride?

Om  eftermiddagen byttede
grupperne rundt, men fremgangs-
mdden var den samme som om for-
middagen. Der er ingen tvivl om, at
der blev sagt og teenkt en hel masse,
og det var interessant at se, at der er
nasten ligesd mange lgsninger, som
der er folk.

Fra firmaet Job-Link kom sen-
dag formiddag konsulenten Chri-
stina Torp Nielsen og hendes chef,
Iben Holm. Firmaet beskaftiger sig
med at finde den rette person til det
rette job, og dette gores bl.a. ved
hjalp af personlighedstests og mange
grundige interviews.

Selv om de ikke havde direkte
kendskab til bruger/hjzlper samar-
bejdet, kunne de give os nogle idéer

til, f.eks. hvordan man kan struktu-
rere en ansattelsessamtale, sa det ikke
bare kommer til at bero pa tilfel-
digheder. Deres indstilling var, at
hvis man bare gor forarbejdet or-
dentligt, og det vil sige tager sig god
tid til udvzlgelsen og samtalefor-
lobet, finder man den rette hjxlper.

En broget skare .
Pi weekendkurset var der lige mange
deltagere fra hver organisation. Med-
lemmer af Ungdomskredsen er en
broget skare, hvad handicap angir,
mens Mug’ere alle har muskelsvind
tilfzelles. Jeg var forinden lidt spaendt
pa, hvordan det sociale fellesskab
ville blive under weekenden. Ville
folk gruppere sig meget? Mange
unge muskelsvindlere har jo veret
pd kursus sammen for, og det ville
derfor vere naturligt, hvis de var til-
bgjelige til at finde sammen 1 grup-
per for sig selv. Det samme kunne
selvfglgelig gelde for UK erne.

Og hvordan ville handicappet
spille ind?Ville forskellen mellem en
meget spastisk pige og en muskel-
svindlerdreng med respirator have
nogen betydning?

Mine spekulationer om det soci-

ale viste sig heldigvis at veere over-
fladige. En gruppe, som aldersmaes-
sigt ligger mellem 15 og 35 ir, og
som har vidt forskellige erfaringer
med hjzlperordningen, kan bruge
noget fra hinanden under alle om-
steendigheder — vanset alder og han-
dicap.

I Igbet af forholdsvis kort tid
naede vi at blive en samlet gruppe.
Under det “uofficielle program”
med en ¢l eller en sodavand i hinden
eller under lgrdagens fest blev der
skabt forbindelser pa kryds og tveers.
Der var deltagere, der forst lige var
blevet tilkendt hjalperordning, og
der var andre, der havde haft ord-
ningen i ti dr. Alle sugede til sig og
leerte af hinanden, for det er jo et
omréide, man aldrig bliver “feerdig”
med.

Under evalueringen blev der
efterlyst en opfglgning pd dette bru-
ger/hjelper-kursus. Et evigt aktuelt
emne, som vi passende kunne tage
op med Ungdomskredsen igen om

nogle ar.

Dorthe Michelsen er medlem af Mus-
kelsvindfondens Ungdomsgruppe og var
medarranger af bruger-hjcelperkurset. m
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Dan Brock og Tina
Kirkegaard holdt
opleg om deres
erfaringer som
arbejdsgiver for
hjelpere.
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Spot pa Gron Koncert

(rron K01 IV« () somre 1

i Ifioner o

Gron Koncerts jubileum i ar mar-
keres blandt andet med en ekstra
scene pa pladsen.

Pa den store scene optreder DJ
Encore, Safri Duo, Tim Christensen,
Big Fat Snake og Simple Minds. I
den modsatte ende af pladsen findes
“Gron Spot’’-scenen, hvor publi-
kum kan nyde bands, der er pa vej
frem 1 den danske musikverden.

Tanken bag “Gren Spot” er
netop, at Muskelsvindfonden dels vil
give nye bands et skub fremad 1 kar-
rieren. Dels onsker at ramme en
bredere malgruppe. “Gregn Spot”
skal tltrekke de unge, og derfor har
Muskelsvindfonden i samarbejde
med Dansk Rocksamrid valgt tre
unge bands, der er pa vej mod deres
musikalske gennembrud og samtidig
har, hvad der skal til for at kunne
spille en koncertplads op.

De tre lovende bands er “Junior
Senior”, “Swan Lee” og “Super-
heroes”, der i pauserne mellem
musikken pa den store scene giver
smagsprever pa deres musik. Det
unge islet pa “Gren Spot” under-
streges af, at Kim og Kenned fra
“Banjos Likerstue” er konferencier.

12. juli Esbjerg, Skibhgj
13. juli Odense, Dyrskuepladsen
14. juli Arhus, Vestereng
18. juli Blokhus, Hune
19. juli Vejle, Hornstrup Kirkeby
| 20. juli Nestved, Holsted Nord
l 21. juli Kebenhavn, Valbyparken

Alle dage fra kl.14-21.
Pladsen abner kL. 13.

Yderligere oplysninger: www.groenkoncert.dk

1. D I_/( ires niied en koncertturné

/( I’I/H.{.‘ILI"T/( veiser

De er kendt for deres grensebry-
dende underholdningsprogram, der
1 gjeblikket vises pa DR2.

Gamle kendinge

Gennem de sidste 20 ar har Gren
Koncert udviklet sig til Europas
starste koncertturné.

Samtidig med at Muskelsvind-
fonden udvikler nye tiltag pa kon-
certerne, holdes der fast 1 de gamle
kendinge. Jacob Haugaard er igen at
finde som konferencier pa den store
scene. Kranen, hvor man kan opleve
et frit fald mod den grenne plene,
er igen pa plads. Begge sider af plad-
sen er fyldt med boder, og ca. 700
frivillige er klar til at tage imod pub-
likum med mad og drikkevarer.

Sponsorerne stiller igen op med
aktiviteter pa pladsen. Der er blandt
andet en lastbil, hvor de spilleglade
kan fi et spil Playstation. Pa kunst-
isbanen er der mulighed for at st pa
skojter 1 sommervarmen, og som
noget nyt kan du sende en video-
mail til vennerne derhjemme.

Nye billetpriser
Igen 1 ar kan billetter til Gren Kon-

cert kebes 1 forsalg hos Bilka, Fetex
og A-Z. Prisen er 60 kroner. Billet-
ten kan ogsa kebes on-line pa e-bil-
letter.dk. Kabes billetten ved ind-
gangen er prisen 100 kroner.
Forskellen i priserne pa forsalg og
ved indgangen er storre end de for-
rige ar. Det er ikke sket for at age
Muskelsvindfondens indtegter pa
koncerterne, men for at gere risi-
koen for tab mindre. Det er arran-
gorernes hab, at flere end de forrige
ar vil kabe billet 1 forsalg. Dermed
er der chance for, at flere vil mede
op pa pladsen, selv om vejret ikke er
helt 1 top.

Som noget nyt i ar skal der
kebes et returarmband, hvis man
gnsker at forlade pladsen og have
mulighed for at komme ind igen.

Alle medlemmer af Muskel-
svindfonden kan kebe max. 6 billet-
ter til 30 kr. pr. stk. En eventuel
hjelper har gratis adgang. Brug
kuponen 1 sidste nummer af Mus-
kelkraft eller send navn, adresse, en
frankeret svarkuvert samt en check
pa belabet til Muskelsvindfondens
adresse 1 Arhus. Mark kuverten
“Billetter”.

Yikke

Arets kunstnere
on

(aafumn:

neef
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Hun laerte af de store

Det er vigtigt at have nogle rollemodeller, man kan treekke pd, mener Sigrid Bronnum
Johansen, der i puberteten havde brug for andre unge med muskelsvind

"Jeg var jo ekstremt blufeerdig, og mdske blev jeg presset til at taenke pd sex, fordi jeq var sammen med
nogle, der var meget dbne og direkte. Men det satte tanker 1 gang om, at jeg ogsd ville kunne have et
sexliv.”

“Det var meget hemmelighedsfuldt.
Vi skulle ned 1 en lejlighed — uden
hjelperne — for at here et radiopro-
gram, som en af de andre havde
lavet om ludere og kaerester. Det var
meget spaendende, men ogsd maer-
keligt og voksent at here sidan
noget. Jeg fattede ikke sd meget af
det. Jeg var jo den dér hlle pige, der
altid var red 1 hovedet og bare sva-
rede pa det, de andre spurgte om.”

Sigrid Brennum Johansen, der 1
dag er 21 ar, kan godt huske, hvor-
dan hun 1 starten havde det i ung-
domsgruppen 1 Muskelsvindfonden.
Hun var helt klart den yngste 1
gruppen, der bortset fra hende selv
og en anden pige kun bestod af
drenge 1 tyve-drsalderen. De syntes,
det var spandende, at hun var den
lille, der skulle lere. Og hun syntes,
det var spendende, hvad de store
fortalte.

De spillede alle el-hockey i sam-
me klub, men medtes derudover til
almindelige hyggeaftener med snak,
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spil, videofilm osv. Nogle gange ud-
viklede aftenen sig, og de drak lidt
eller gik 1 byen.

“I den alder har man jo lyst til at
eksperimentere og prove ting af, og
man er meget pavirkelig. Man fol-
ger naermest bare med, men det var
ogsa lettere at folge med, fordi ram-
merne var til det,” siger Sigrid, der
har diagnosen spinal muskelatrofi
type III.

Hun hentyder til, at de andre i
gruppen ogsd havde muskelsvind og
brugte korestol. Det gjorde det ogsa
lettere for hende, at hun havde en
hjeelper med. S4 fik hun lov ul lidt
mere af sine forzldre, selv om de

-ikke altid vidste pracist, hvad hun

lavede.

Blandt hendes klassekammerater
1 folkeskolen var rammerne netop
ikke s rummelige. I skoletiden gik
det fint, men i fritiden og ungdoms-
klubben skulle det gi steerkt.

“De andre £6r rundt for at be-
soge hinanden og kyssede med den

ene og den anden. I ungdomsklub-
ben sad jeg mest og syede bukser
inde pd syvarkstedet,” siger Sigrid
og mener, at hun miske péd det tids-
punkt var lidt bagud i forhold til
sine kammerater. Hun blev 1 hvert
fald hurtigt traet af klubfesterne.

En brat overgang
Som alle andre unge var Sigrid
Brennum Johansen i puberteten
usikker pd, hvem hun var, hvilken
rolle hun havde og hvorfor. Det
gjaldt om at se rigtig ud, prove gren-
ser af og fi karester. Men samtidig
udviklede hendes muskelsvind sig.
Hun holdt op med at gi, fik manuel
karestol og senere el-korestol.
“Miske var puberteten lidt vold-

sommere for mig,” siger hun. De’

mange brydninger 1 puberteten, og
det at hun mistede en del af sine
venner i folkeskolen netop i de ir,
mener hun dog ikke, havde noget
med hendes handicap at gore.

“Nogle af kammeraterne flyt-
tede, og 1 andre tilfzelde voksede vi
bare fra hinanden,” siger hun og
tilfgjer, at hun aldrig har veret rig-
tig ked af'sit handicap. Hun har bare
veeret lidt mere indadvendt og ten-
kende.

I skoletiden havde hun to gode
veninder — begge indere — som hun
var meget sammen med.

De var ogsa lide anderledes, si
miske var det grunden til, at netop
de tre fandt sammen.

Men de to veninder mitte ikke
komme med til fester i ungdoms-
klubben, og selv om de snakkede
lide om kerester, kunne hun ikke
bruge dem sd meget til pubertets-
snakken. Til klubfesterne i ungdoms-
klubben folte hun sig tit udenfor,
fordi hun ikke rigtigt herte til nogle.

“Men det handlede om at finde
en gruppe, hvor man passede ind, og

som man havde noget felles med,”
mener hun. For hende blev ung-
domsgruppen blandt andre unge
med muskelsvind netop det sted,
hvor hun fik sit gruppetilhorsfor-
hold.

“Der fik jeg helt klart meget
mere identitet,” siger hun og naev-
ner et cksempel: kropssproget. Hun
kunne merke, at hendes eget krops-
sprog ®ndrede sig, fordi hendes
muskler blev slappere, og hun métte
bruge flere trickbevagelser. Det var
rart at se, at hun ikke var den eneste,
der gjorde sidan.

Men det var et stort spring at gi
fra de kedelige ungdomsklubfester
til at gi pd diskotek med ungdoms-
gruppern. Normalt skulle man vere
21 ar for at komme ind de steder.
Hun var 14.

“Det var en brat overgang, men
det var ogsi det, der var sjovt og
spaendende,” siger Sigrid. Miske blev
hun skubbet ud i noget, hun ikke
helt var klar til, men si voksede hun
med opgaven.

Det var ogsd 1 ungdomsgruppen,
at hun herte om nogle af de andres
erfaringer med prostituerede og det
at have kaerester med eller uden han-
dicap, hjzlperes rolle, og om hvordan
man kan lese de praktiske proble-
mer, der kan opstd, nir man er han-
dicappet og vil i seng med nogen.

“Nér man er 13-14 ir, begynder
man da at teenke pd sidan noget, og
hvordan man rent faktisk gor,” siger
Sigrid og fortsetter:

“Maiske blev jeg presset til at
teenke pd det, fordi jeg var sammen
med nogle, der var meget idbne og
direkte. Iser én af fyrene fortalte,
hvordan han gjorde det, da han kom
sammen med en anden i kerestol.
Men det var langt vk fra min ver-
den — 1ser pa det tidspunkt, fordi
man jo var ckstremt bluferdig. Men

det satte tanker 1 gang om, at jeg
ogsd ville kunne gere det.”

Det betod ogsd meget, at sam-
varet 1 ungdomsgruppen og snak-
ken ikke var foreldre- eller vok-
senstyret, men opstod naturligt blandt
de unge. Mange af emnerne var for-
mentlig aldrig blevet taget op, hvis
foraeldrene havde veret til stede.

?Udnyt, at du har en hjcelper.
Se at komme ud og find en gruppe,

du kan vere en del af.

Det er virkelig vigtigt at veere i
en gruppe, af finde nogle, man foler,
man har noget feelles nied. At have
nogle venner — nogle rollemodeller —
man kan treekke pd. Sadan var det

i hvert fald for mig.”

Beverly Hills-agtigt

I ungdomsgruppen blev der ikke
dannet kerestepar, men smafor-
clskelser og graenser mellem venskab
og karesteforhold blev afprovet.

“Det var lidt Beverly Hills-agtigt
med kliker, intriger og lidt af det
hele — som der nu skal vaere,” siger
Sigrid og griner.

Eller ungdomsklub-agtigt. Det
vigtige var, at de var en gruppe, og
at de var en del af noget.

“Det kunne ogsi have varet ven-
inder, men jeg havde behov for, at
det var nogle, der ogsd havde mus-
kelsvind. Lige precis pd det punkt
var det vigtigt, at det var nogle i
samme situation, si man bedre kun-
ne forstd hinanden. Der er mange
ting, man ikke rigtigt kan snakke
med andre veninder om.”

I puberteten og i den periode,
hvor man er ved at danne sig en

KON & KARLIGHED

identitet, er det vigtigt, at der er
nogle venner — nogle rollemodeller
— at trekke pd, mener Sigrid.

“Sidan var de andre for mig,
fordi de var si meget @ldre. De var
med til at sxette tanker 1 gang, s jeg
miske var pd forkant med de ting,
der kunne komme.”

Et andet vigtigt element 1 ung-
domsgruppen var for Sigrid, at
gruppen havde noget andet at veere
feelles om. De modtes ikke bare for
at snakke ungdomsproblemer, sek-
sualitet eller gd 1 byen. El-hockey var
den faste ting, som betod, at de
kendte hinanden fra andre situa-
tioner. Det gjorde det lettere og
mere naturligt ogsa at lave andre ting
sammen og tage mere folsomme
emner op.

Det kunne ogsid vaere foregiet pa
en anden mide. Miske med en snak
1 forbindelse med en sommerlejr
eller som del af et kursus.

“Bare det, at nogle vil snakke om
det, s dbner det ogsd andre. Det
handler om at satte tanker 1 gang og
bekrefte en i, at det kan lade sig
gore. Og at blive bevidst om de
praktiske og felelsesmassige ting. At
alle mennesker har et sex-behov.”

Tiltrekkende og sensuel

Nir Sigrid Brennum Johansen i
puberteten tenkte pd fremtiden og
voksenlivet, regnede hun med, at det
ville blive svert at fi en fast kaereste,
og at hun mitte indgd nogle kom-
promisser. Miske ville det mest blive
“one-night-stands”, hvis hun skulle
fa sit seksuelle behov dekket.

“Det kan godt lade sig gore, men
det kreever lidt mere. Hvis man selv
er oplagt, og den anden er frisk og
vil sztte sig ind 1, hvordan man bru-
ger lift, hvordan benene skal ligge
osv... men det er lidt mere be-
svarligt.”
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“Det er mdske lidt gammeldags, at man allerede begynder at komme sammen, fra man er 16 dr og holder fast. Men sddan er det jo, ndr man finder den eneste
ene sd tidligt,” siger Sigrid Brennum Johansen, der flyttede sammen med Nikolaj for et dr siden.

Nir hun var pd diskotek med
ungdomsgruppen, kunne hun godt
finde pi at flirte: smile, sende blikke
eller maske rore. Ikke for at f3 sex,
men for at blive bekreftet i, at hun
var kvinde, tiltrekkende og sensuel.

“Reaktionen fra fyrene pa disko-
teket var, at de syntes, det var helt
vildt fedt, at man var der, men si
gjaldt det om at komme ud pé danse-
gulvet og vise, at man ikke bare sad
der. Man skal vise, at man ogsd vil lidt
mere end det. Det kan flytte nogle
granser, men jeg tror ikke, det flytter
sd meget, at de er parate til at g med
en hjem i seng,” mener Sigrid.

For hende var det heller ikke
milet med flirten. Som 16-drig blev
hun keareste med Nikolaj, der var to
ir zldre end hende og ven med en
fra ungdomsgruppen, sd behovet for
at score en fyr efter en aften i byen
var der ikke.

Nikolaj og Sigrid si hinanden
ferste gang pa en falles tur til Hol-
land, hvor Nikolaj var med som
hjzlper for vennen. Siden medtes de
igen til en fest, hvor de endte med
at std og kysse ude 1 gangen, husker
Sigrid. Det var forste gang, hun for
alvor var forelsket.

Nikolaj og Sigrid har veret
kerester siden og flyttede sidste

sommer sammen i en felles lejlig-
hed i Ballerup.

“Det var en stor beslutning at
sige ja til at f3 lejligheden sammen,
og det er mdske lidt gammeldags, at
man allerede begynder at komme
sammen, fra man er 16 ir og holder
fast. Men siddan er det jo, nir man
finder den eneste ene si tidligt,”
siger Sigrid.

Pinlige forzldre

At Sigrid har muskelsvind og bru-
ger korestol har ikke varet en bar-
riere i deres forhold, mener hun.

“Jeg tror, at hvis handicappet er
en barriere, skyldes det en angst for,
om det overhovedet kan lade sig
gore at vaere sammen. Derfor er det
ogsd tit hjzlpere og folk, der er
“inde 1 systemet” i forvejen, der bli-
ver kereste med en 1 kerestol. De
har et mere afslappet forhold til det,”
mener hun.

Men hendes handicap beted, at
det tog lidt leengere tid, for hun og
Nikolaj gik i seng sammen.

“Det tog os nok et halvt ir at
komme i gang med det, men det er
vist meget normalt, nir det er forste
gang.”

Reaktionen pa hendes forhold til
Nikolaj var blandet. Hendes klasse-

kammerater fra folkeskolen reage-
rede med en kan-du-ogsa-det-agtig-
holdning, mens hun opfattede sine
foreldres reaktion som pinlig, fordi
foreldre nu engang er pinlige, nir
man selv er i teenage-alderen.

“Forste gang Nikolaj skulle med
hjem, sagde jeg til min mor, at hun
ikke mitte vaere pinlig, og at min far
skulle holde sin keft. Men de tack-
lede det faktisk meget bedre, end jeg
havde forventet,” husker Sigrid, der
i dag forklarer sin egen reaktion
med, at hun pd det tidspunkt virke-
lig gnskede at lgsrive sig fra sine for-
zldre og derfor tog afstand fra alt
det, de gjorde.
~ Tingene har selvfolgelig &ndret
sig siden da. Hun er blevet voksen,
er flyttet hjemmefra, har pibegyndt
en uddannelse som socialridgiver og
dremmer nu om at f3 bern sammen
med Nikolaj. Men ikke de farste par
ar.

“Jeg kan blive helt syg, nir jeg
ser nogle smid bern. Men vi vil
vente. Nu skal jeg lige vere social-
ridgiver forst, og vi er nok heller
ikke klar til det oppe 1 hovederne
endnu. Nikolaj er 1 hvert fald ikke.
Men vi vil gerne have bern — en-

gang.”’ n
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Fotocollage: Pia
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Vi skal skabe netvaerk
— ikke oplzere i sex

Institut for Muskelsvind vil veere med til at skabe netvark for socialt
isolerede unge med muskelsvind, si de sely kan komme videre

Seksualitet horer naturligt med, ndr
man taler om rehabilitering og livs-
kvalitet for brugere med muskel-
svind. Derfor bor seksualitet ogsa
here med 1 den ridgivning, som
konsulenterne 1 Institut for Muskel-
svind kan give — bide nir det gael-
der brugere, forzldre, hjzlpere og
professionelle behandlere.

Men sidan er det ikke helt
endnu, erkender cheflege Jes Rah-
bek 1 Institut for Muskelsvind.

“Vi har fokuseret mere pd seksu-
alitet 1 det sidste ars tid, men vi ved
ikke nok, og vi er ikke nok kledt pa
endnu — men det bliver vi,” siger
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han og mener, at det er et alment
problem, der ogsi gzlder andre pro-
fessionelle.

Seksualitet er et vanskeligt om-
rade at ridgive i, fordi seksualitet er
en individuel og kompleks storrelse,
der samtidig er forbundet med tabu.
Desuden er det svert at indhente
faglig viden om seksualitet og mus-
kelsvind, fordi der hverken nationalt
eller internationalt er forsket pa om-
ridet. Heller ikke i Institut for Mus-
kelsvind er man sikker pa, hvilke
problemstillinger seksualitet og mus-
kelsvind kan give anledning til.

“Det sidste ir har varet godt, og
vi er kommet et stykke videre,” siger
han og hentyder dels til det almin-
delige konsulentarbejde 1 instituttet,
hvor seksualitet oftere har varet
droftet med brugerne. Dels de ind-
ledende interviews, konsulenter har
gennemfort med en rakke voksne
brugere med diagnosen Duchennes
muskeldystrofi. Her har seksualitet
veeret ét af de bergrte emner. Inter-
viewene skal bruges til at malrette et
kursus 1 efterdret til denne gruppe.

Desuden har temaartiklerne
“Kon & Kerlighed” i Muskelkraft 1
det sidste ir skabt en 3benhed, der i
flere tilfelde har gjort det lettere for
konsulenterne at tale med iszr unge
med muskelsvind om seksualitet.

Ingen at snakke med

For Institut for Muskelsvinds kon-
sulenter har den sgede opmeerk-
somhed veret med til at afdaekke
instituttets fremtidige rolle pd om-
ridet. Bl.a. har det afklaret, at det
ikke handler om behandling, og at
opgaven kun i mindre omfang drejer
sig om konkret vejledning eller
instruktion. Langt de fleste menne-
sker med muskelsvind har ingen
problemer med seksuallivet — eller
kun problemer, der ligner alle andre

menneskers. De storste problemer
synes at ligge hos den gruppe unge
og voksne med muskelsvind, der tid-
ligt er blevet meget handicappede
og nu ofte er socialt isolerede.

“Tidligere mente vi, at vores op-
gave var at vejlede i brugen af sek-
suelle hjzlpemidler, hvordan drenge
kunne onanere og andre mere tek-
niske sider af seksualiteten, men 1
dag tror jeg, det storste problem
handler om at komme ud med
folelserne. Iser den gruppe af unge
mend, der bliver isoleret med en
fortidspension og en hjelperord-
ning, og hvor nogle af deres folelser
er blevet rettet mod pigerne 1 hjel-
perordningen, fordi de ikke har haft
andre at rette deres seksuelle falelser
imod. Det har gjort usandsynligt
ondt pd dem, og det er helt klart, at
havde de haft en omgangskreds, som
de kunne have snakket med, havde
de rettet folelserne andre steder hen,”
siger Jes Rahbek.

“Det, den gruppe af unge og
meget handicappede voksne mang-
ler, er en omgangskreds eller et net-
vaerk. Det vil sige, det, vi i instituttet
skal fokusere pa, er, hvordan vi ska-
ber disse netvaerk for denne gruppe
personer, si de selv kan komme
videre. For det bliver aldrig nogen-
sinde instituttets terapeuter, der skal
leere folk med muskelsvind noget
om sex. Det skal de lere ligesom
andre via det at vere i et netverk,”
mener Jes Rahbek.

Ogsi konsulent 1 Institut for
Muskelsvind, Ulla Werlauff, ser in-
stituttets opgave som meget bred.

“Det, vi kan, er at skabe dbenhed
om, at det er noget, man gerne mi
snakke om. Vi skal kunne lytte og
sparre med folk og give nogen vej-
ledning, men vi skal ikke komme
med lgsninger,” siger hun.

I sit daglige arbejde har Ulla

Werlauff hovedsagligt madt pro-
blemstillinger om seksualitet, nir det
drejer sig om unge i puberteten. Det
har sjeldent veret de unge selv, der
har stillet spergsmail, men derimod
foreldre, hjzlpere og andre i den
unges nermeste omgangskreds. De
har felt sig magteslose over for eller
varet 1 tvivl om, hvordan de skulle
hindtere den unges seksualitet.

For Ulla Werlauff er et vigtigt
budskab om disse unge, at de skal
have noget at byde ind pi rent per-
sonligt. De skal kunne lide sig selv
og dermed ogsi vere attraktive at
vare sammen med.

“Sa fir man lettere en omgangs-
kreds, og dermed finder man ogsa
lettere en kaereste.Vores opgave er at
arbejde pa at skabe det forum, hvor
man kan medes, og hvor man har en
identitet, og at man har noget at
byde péd. Si m3 resten komme via
det,” mener hun.

Livshgjskole

Indsatsen 1 Institut for Muskelsvind
vil 1 de kommende &r ske p3 to fron-
ter. Den ene er at skabe de nzvnte
netveerk for unge, der er giet ud af
folkeskolen, maske har varet pi
efterskole og siden har haft et eller
to hgjskoleophold. Hvis de derefter
ikke er kommet ind i nye cirkler
omkring en uddannelse eller et
arbejde, er der stor risiko for, at de
bliver socialt isolerede 1 deres egne
lejligheder med hjzlperordning og
pension.

Svaret kunne ifelge Jes Rahbek
vare en form for livshgjskole, eller
et tilbud om nogle “lengerevarende
cirkler” rundt om personen, f.eks. i
forbindelse med kurser i instituttet
eller via medlemsgrupper i Muskel-
svindfonden.

“Det er nadvendigt at bibeholde
et gruppetilharsforhold for de unge

handicappede. Det er jo det, andre
unge mennesker gor. De gir til bal
og til billard, hvor de medes, og hvor
deres seksualitet udvikles. Mange af
disse sporgsmal om seksualitet vil
kunne lese sig, hvis denne gruppe
personer kommer ud af isolationen,”
mener Jes Rahbek.

Han tilfgjer, at kensfordelingen
blandt unge med muskelsvind ikke
gor det lettere at skabe de naturlige
fora 1 Muskelsvindfonden, hvor unge
kan udvikle deres seksualitet. Mange
grupper bestir naesten udelukkende
af drenge, og derfor vil det 1 nogle
tilfzelde vaere en god idé at gi sam-
men med andre handicaporganisa-
tioner, hvor kensfordelingen er mere
lige.

Karester og bern

Det andet indsatsomrade 1 institut-
tet 1 de kommende ir vil vaere at
bruge de erfaringer, man har samlet
til at sette ind, fra bernene er sma3.
Det vil bl.a. sige at snakke med for-
xldre og bern om, at det er vigtigt,
at det handicappede barn ikke ud-
vikler sig til en lille “konge”, ingen
har lyst til at vere sammen med,
eller en kedelig en, der kun kan snak-
ke gennem sin hjzlper.

“Man skal selv have noget at
byde p3, for at andre gider vaere sam-
men med en. Det skal udvikles, fra
man er lille, ved at forzldrene er
med til at stille krav,” siger Ulla
Werlauff, som ogsa mener, at radgiv-
ningen om enkelt-integration i fol-
keskolen i dag bliver dreftet mere
nuanceret end tidligere.

“Vi taler ikke lengere si ensidigt
om enkeltintegration. Vi taler ogsi
om fordelen ved at f3 en identitet
sammen med andre handicappede.
Ikke at man skal velge mellem
enkeltintegration og specialskole,
men at det er en mulighed, som kan
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Konsulent Ulla Werlouff:
“Vi skal kunne lytte og
give nogen vejledning,
men vi skal ikke komme
med lesninger.”

foto: Toke Hage

Foto: Toke Hage

betyde, at man fir et netverk begge
steder,” siger hun.

Hun navner cksempler pi, at
drenge med Duchennes muskel-
dystrofi, der oplevede, at de blev heg-
tet af forst fysisk og senere socialt i
deres almindelige klasse, pludselig
blomstrede op, da de skiftede skole
og kom til et sted, hvor der ogsi var
andre handicappede. De fik en anden
opfattelse af deres egen identitet og
fik kammerater og kaxrester bide
blandt de andre handicappede og de
gvrige klassekammerater.

Ogsa holdningen til, at bern med
muskelsvind selvfelgelig har en
fremtid, der ligesom andre indehol-
der familieliv med keerester og born,
er blevet tydeligere og bliver nu ud-
trykt mere direkte af konsulenterne
1 Instituttet. _

“I min undervisning pd intro-
duktionskurset for nye bgrnefami-
lier 1 4r valgte jeg helt bevidst at
bruge saetningen, “ndr jeres born bliver
store og far kerester og bern ....” Det
er jeg ikke sikker pd, jeg ville have
teenkt pd at sige for nogle ir siden,
men det skyldes, at vi er blevet mere
bevidste om det i instituttet. Og jeg
kunne tydeligt merke, at foreldrene
blev glade. Den normalisering er et
vigtigt signal,” mener Jes Rahbek.
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Cheflaege Jes Rahbek:

“Vi er ikke nok kledt pd til
at radgive om seksualitet,
men det bliver vi.”

Muskelkraft 4/2002




Af Rasmus Dahl

afer. Foto: Jan Pilgaard

Tilgaengelighed pa museum

“Opening Hours — Museums for All”, fotoudstilling
pd Statens Museum for Kunst giver stof til eftertanke

“Tilgengelighed” er et af vor tids
modeord, der pa linje med ’livskva-
litet” og kvalitetssikring’ kan {3 mig
til at gd 1 mental hvileposition pd
forhind. Det er bare si ‘rigtigt’, at
det er ‘for meget’. Si da en ind-
bydelse fra Dansk Center for Til-
gengelighed til en fotoudstilling om
‘tilgeengelighed” havner pd mit bord,
er jeg naesten stiet af med det sam-
me. Indbydelsen fortaller, at vandre-
udstillingen “Opening Hours —
Museums for All” er arrangeret af
det nordiske samarbejdsprojekt

“Nordiske museer for alle” og Dansk
Center for Tilgengelighed og viser
vaerker af ni nordiske kunst-fotogra-
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fer. Fotograferne tager samfundets
menneskesyn og vaerdier op til debat,
stir der. Temaet i udstillingen er bade
tilgeengelighedsbegrebet i sig selv og
tilgengelighed til museer. Det var
ikke s lidt!

Men billederne i det medfel-
gende katalog vakker alligevel min
nysgerrighed. Jeg kan nemlig ikke
se, at de handler om tilgeengelighed.
Her er ingen stakkels korestolsbru-
gere neden for heje trappetrin eller
deve foran uteckstede tv-program-
mer. Derimod en underlig blanding
af surrealistiske billeder, snapshots og
sigar en enkelt marsmand, der fir
mig til at tenke pa Kermit the Frog
fra the Muppet Show.

Jeg beslutter mig for pi Muskel-
krafts vegne at besgge udstillingen.
Selv det veerste modeord kan vel
nok fortjene en nermere udforsk-
ning, og de underlige billeder for-
teller mig, at der ma vare mere at
sige om ‘tilgeengelighed’ end de kli-
cheer, der allerede er blevet tendt i
mit hoved.

For jeg gir pa udstilling, beseger
jeg Center for Tilgengeligheds
hjemmeside for at finde ud af, hvad
‘tilgengelighed’ er. Her stdr, at til-
gengelighed ikke bare er et sporgs-
ma] om at kunne komme ind og ud
af bygninger, men 1 virkeligheden
relaterer sig til alt materielt, der om-
giver os samt de serviceydelser, der
udbydes i det moderne informa-
tionssamfund.

Det skal vise sig, at udstillingen
fgjer adskillige nuancer til min egen
opfattelse af tilgzengelighedsbegrebet.

Forkalet handicappet dansker

Pi Statens Museum for Kunst er jeg
nedt til at give mig selv en tenke-
pause efter at have set de udstillede
vaerker. Mit forste indtryk er, at vaer-
kerne er underlige og uforstielige,

men eftertanke hjelper, og der dan-
ner sig langsomt flere forskellige
indfaldsvinkler og kommentarer til
tilgeengelighedsbegrebet for mig.

I mine gjne gor nogle af de ud-
stillede vaerker op med den forestil-
ling, at tilgengelighed kun er et
sporgsmil om egenskaber ved om-
verdenen. Det gelder f.eks. Char-
lotte C. Haslund-Christensens vaerk
“Tilgengelighed” og Aino Kanni-
stos “Pigen og Haren”.

“At veere tilgengelig / At veere
dben / At vise sirbarhed / Og tillid
// At blive tilgivet // Handen /
Hinden som symbol” lyder noget af
ledsageteksten til Haslund-Chris-
tensens sort-hvide fotografi af en
dben hind. Den dbne hind som
symbol pd menneskelig tilgengelig-
hed; det kan nesten ikke udtrykkes
tydeligere.

Aino Kannistos billede viser en
anemisk pige 1 hospitalstej pa en
slidt havesofa. Hun har sin opmeerk-
som rettet mod noget uden for bil-
ledet, mens hun sidder med en ded
og meget blodig hare 1 favnen. Jeg
synes, det symboliserer menneskelig
utilgeengelighed, samtidig med at
billedets mystik kildrer min nysger-
righed og fantasi: Hvad kigger hun
dog pa, og hvorfor sidder hun med
den hare?

I handicapverdenen er vi si vant
til at bruge ‘tilgengelighed’ som et
positivt begreb, men miske er det
ikke si simpelt. Janne Makinens
“Den ubudne gaest” forestiller et an-
sigt med en tekstur som norsk gra-
nit oven pa en sort overkrop i silhuet
mod et flammehav. Den ledsagende
tekst: “Epilepsi er en brutal og ubu-
den gaest, som man aldrig forliger sig
med”, forteller mig, at det méiske
kan vere meget godt at vere util-
gengelig engang imellem. Men Has-
lund-Christensen har jo ogsd gjort

opmerksom pd, at tilgeengelighed er
forbundet med sirbarhed.

Jose Luis Martinat Mendoza gir
sd vidt, at han priser utilgengelig-
heden, fordi den affeder aktivitet: en
modreaktion, en handling, der peger
mod det tilgengelige. Utilgeengelig-
hed og tilgengelighed folges som
hinandens mods®tninger altid ad.
Det er aktiviteten, der er det positive.

Udstillingen viser ogsd verker,
der illustrerer den gengse opfattelse
af tilgengelighed: Alle menneskers
adgang til omverdenen. Thera Mjaa-
lands vaerk “Adgang” viser et billede
af en lille afrikansk pige, der bevaeger
sig ud 1 det store merke, mens led-
sageteksten forteller om alle de
mennesker i verden, der ikke kan
feerdes uden at risikere at traede pd
en landmine. Det er gribende og jo
desvaerre sd sandt et billede, at jeg,
som forkzalet handicappet dansker,
nzxsten kan blive flov over al den
ballade, vi her i landet kan lave over
et par trappetrin, der er 1 vejen.

Deltagelse

Vearket “Den tilskadekomne pige”
af Bjargey Olafsdottir fir mig til at
teenke tilgeengelighed pé et nyt plan.
Hvorfor er det nu si vigtigt med til-
gengelighed? Fordi det er en men-
neskeret? Fordi det stir i FN’s Stan-

Pigen og haren. Foto: Aino Kannisto

dardregler for handicappede? Miske
nok, men forst og fremmest fordi til-
gengelighed er forudsetningen for
at kunne deltage 1 (samfunds)livet! Til
trods for sin tragiske titel viser veer-
ket 1 tekst og en hel masse billeder
af snapshot-karakter en glad ung
pige, der bruger krykker, pa rundtur
1 Reykjaviks natteliv. Der drikkes,
danses, diskuteres, fjolles og grines,
sd det er en lyst at se. Og det er jo

~det, livet handler om: Det skal leves,

og det kan vare svert eller umuligt
uden tilgengelighed. Det vere sig
omverdenens eller den menneskelige.

“Opening Hours — Museums for
All” er anbragt pd tre standere i
skulptursalen pd Statens Museum for
Kunst. God plads mellem plan-
cherne, store og tydelige skrifttyper
pa alle skilte, lydbindsguide og en
forsterrelsesmaskine er arranggrer-
nes bud pa, hvordan tilgengelighe-
den til udstillingen sikres. Hertil
kommer, at alle verker ikke bare
bestir af billeder og tekst, men ogsd
ledsages af en genstand, der kan
rpres ved. Der er virkelig noget at
komme efter for alle uanset handi-
cap. Men er det nok til at gere udstil-
lingen tilgengelig?

Efter at have reflekteret over
mine oplevelser med kunstverkerne,

‘tror jeg, svaret mi vaere, at det

atheenger af forhold ogsd hos publi-
kum. Nok si mange lydbind og gen-
stande, der kan berores, fir jo ikke
den blinde til at kunne se billederne.
Og kunstverkerne i sig selv er
bestemt ikke let tilgengelige. De
kreever virkelig noget af beskueren.

Gode adgangsforhold

Statens Museum for Kunst skal have
ros for sine tilgeengelige adgangsfor-
hold. Ikke bare til “Opening Hours
— Museums for All”, men ogsa til de
ovrige samlinger, som jeg benyttede
lejligheden til at se. P4 museets hjem-
meside www.smk.dk havde jeg lest
om adgangsforhold og handicap-
service, og det viste sig at veere let
bade at parkere og komme ind i og
rundt pd museet med min el-kere-
stol.

Beate Cegielska fra Galleri
Image har udvalgt verkerne til
“Opening Hours”, der udover de
ovenfor naevnte ogsd indeholder
arbejder af Helga Bu, Mia Lock-
man-Lundgren og Jan Pilgaard.
Udstillingen skal pd rundtur i de
nordiske lande og kan ses pd Statens
Museum for Kunst indtil den 23.
juni. Oplysning om, hvor udstillin-
gen vises, kan fis hos Helle Bay,
Dansk Center for Tilgengelighed pi
tif. 43 3222 19.-

Uden titel. Foto: Jose Luis Mendoza
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Kommunikation med handicappede
Center for Ligebehandling af Handicappede har udgivet
folderen “Det gode mede - gode rad om kommunikation
med handicappede”, fordi mange mennesker bliver usikre,
nar de mader en person med et handicap. Hvordan skal
man reagere over for det lidt anderledes?

I folderen kan man leese gode rad om, hvad man med
fordel kan vaere opmaerksom pa, nar man er sammen med

En plads pa arbejdsmarkedet
Pjecen "En plads pa arbejdsmarkedet - muligheder og
sksempler til arbejdsgivere, medarbejdere og foraeldre” er
udgivet af forsegsprojektet “Hjelp til familier med bern
med handicap”.

Formalet med pjecen er at formidle viden og erfarin-
jer om, hvordan foreldre til born med handicap kan opna
sller bevare titknytningen til arbejdsmarkedet.

Kommunale fritidstilbud
rapporten “Kommunale fritidstilbud til bern og unge med
unktionsnedszttelser” gives et billede af, hvilke pro-
{lemstillinger der gar sig gaeldende i forhold til kommu-
lale fritidstitbud til gruppen. tdgangspunktet er, at lige-
ehandling af bern og unge med funktionsnedsattelser
Jrudsatter lige adgang til oplevelser og samvar med
ndre i fritiden.

Hvad det gode titbud pracist indeholder, er meget
rdividuelt. Alligevel konkluderer rapporten, at det gode
{bud f.eks. tager udgangspunkt i det enkelte barns behov;

ammenhangende rejse

or at belyse handicappedes transportmuligheder lod
anter for Ligebehandling af Handicappede en karestols-
fuger og en blind gennemfere en rejse med offentlige
ansportmidler. Det er der kommet rapporten “Den sam-
enhangende rejse” ud af.

I rapporten sattes fokus pa tilgengelighed til infor-
ation og tilgeengelighed til det fysiske miljg - bade i for-
atd il brug af det enkelte transportmiddel og i forhold
| overgangen mellem forskellige transportmidler.

Begge rejser kunne gennemfares, men de rejsende
tvde mere eller mindre konstant en oplevelse af at vaere
iget sarligt. Konsekvensen af utilgengelige omgivelser
skrives lgbende af begge rejsende.

Transportsystemet er samfundets bindemiddel. Han-
tappedes adgang til dette bindemiddel forudsztter, at

mennesker, der er hereh@mmede, dove, blinde, kerestols-
brugere, udviklingshaemmede, sindslidende eller talehan-
dicappede.

“Det gode mpde” kan rekvireres fra Center for Lige-
behandling af Handicappede, tlf. 33 11 10 44 eller hen-
tes pa hjemmesiden: www.cth.dk.

Pris: Gratis. 20 sider.

Pjecen henvender sig bade til virksomheder, der har
eller pnsker at ansztte en medarbejder, der er foralder til
et handicappet barn, og til foreldre til bern med handi-
cap.

“En plads pa arbejdsmarkedet” kan rekvireres hos
Videnscenter for bevagelseshandicap, tif. 86 11 05 71.

Pris: Gratis. 16 sider.

at det skal veere veaerdigt og alderssvarende og ikke ma for-
veksles med pasning. Titbuddet skal veere tilrettelagt pa
en sadan made, at det giver bern og unge de samme
udviklingsmuligheder, som bern og unge uden funktions-
nedszttelser har.

“Kommunale fritidstitbud til bern og unge med funk-
tionsnedsattelser” kan rekvireres fra Center for Lige-
behandling af Handicappede, tif. 33 11 10 44.

Pris: Gratis. 38 sider.

den atmindelige offentligt tilgaengelige trafik gares opti-
malt tilgengelig inden for de rammer, der er for selve
transportformen. Derudover skal der suppleres med alter-
nativer, som kan sikre, at alle har rimelige muligheder for
befordring - uanset handicap.

Optimal tilgengelighed i det offentligt tilgeengelige
transportsystem er et hejt mal. Alene ved at beskaftige
sig med de forhold, der har betydning for to konkrete rej-
ser, opdager man hurtigt, at der er mange forhold, der spil-
ler ind, og det kreever et stort arbejde at sikre alle aspek-
ter fuldt ud.

“Den sammenhangende rejse” kan rekvireres fra Cen-
ter for Ligebehandling af Handicappede, tif. 33 11 10 44.

Pris: Gratis. 46 sider.
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til bern og unge med
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rejse !

Rapport udarbedet of
Center for Ligebehandling of Handicappede
Januar 2002
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Respirationscenter (st

har ansat nye laeger
Respirationscenter @Dst pa Rigshos-
pitalet har fiet ny ledende overlege.
Jesper Quist, 61 ar, har aflgst Ivar
Gothgen, som 1 februar felte sig
tvunget til at sige sin stilling op efter
knap en maneds anszttelse. Jesper
Quist har de seneste to ar vaeret ansat
1 Rigshospitalets neurocenter, hvori
respirationscentret ogsa indgar. Der-
for kunne han ultrede med kort
varsel, og uden at stillingen forst
skulle slas op.

Respirationscenter (st har ogsa
fiet en ny vagtbarende overlege,
som man deler med andre afdelin-
ger 1 Neurocentret. Det er Karen-
Lise Welling, 45 ar og afdelingslege
pa Rigshospitalets hjertecenter ind-
til 1. august, hvor hun ultreder job-
bet i neurocentret.

Stig Tofting topscorer

En auktion over brugte fodbold-
trgjer den 6. jum indbragte 1.800 kr.
il Muskelsvindfondens arbejde. Det
var kantinemedarbejderne 1 Nordeas
afdeling pa St. Clemens Torv i Arhus,
der benyttede frokostpausen efter
Danmark-Senegal kampen «l at
bortauktionere trgjerne til Nordeas
medarbejdere.

Topscorer blev landsholdets Stig
Tofting, hvis trgje fra Bolton ind-
bragte 600 kr., og en AGF-trgje med
samtlige 1. holdsspilleres autograf gik
for 300 kr.

Varmeproblemerne lost

I efterdret og vinteren oplevede
mange gaester, der boede 1 de nye
ferieboliger pa Musholm Bugt Ferie-
center, problemer med varmestyrin-
gen 1 boligerne og det varme vand.
Begge problemer er nu blevet lgst.
Varmestyrings-problemerne er ble-
vet lost ved, at styringen af rum-
temperaturen 1 badevarelset og i
selve boligen nu er delt op.

Problemerne med den lange ven-
tetid pd at fi varmt vand 1 hanerne,
nar man boede i de yderste feriebo-
liger, er ogsa lgst bl.a. med udskift-
ning af en el-ledning, der var defekt.

Ny medarbejder

Eva Christensen, 27 ir, er pr. 1. jult
ansat som koordinator 1 medlems-
afdelingen 1 Muskelsvindfonden. Eva
Christensen er uddannet lerer og
har 1 halvandet ar undervist pa Skals
Efterskole 1 bl.a. tysk og musik. I
april valgte hun at stoppe pa skolen,
da arbejdet blev for fysisk hardt. Eva
Christensen er fodt med rygmarvs-
brok og sidder derfor 1 manuel kere-
stol.

Eva Christensen kender allerede
en del til Muskelsvindfonden. Hun
har siden 1992 varet medlem af det
gronne crew og deltaget 1 Gren
Koncert, og siden april har hun
veeret 1 arbejdsprevning 1 medlems-
afdelingen og derigennem vearet
involveret 1 atviklingen af Muskel-
svindfondens landsmede 1 maj.

Som koordinator vil Eva Chri-

stensen bade blive inddraget i Mus-
kelsvindfondens sommerlejre, med-
lemskurser og det arlige landsmede.

NOTABENE

Born og unge med pa rad
Socialminister Henriette Kjer fol-
ger nu op pa FN’s bernetopmede,
der fandt sted 1 New York i begyn-
delsen af maj 1 ar. Af slutdokumen-
tet fra bernetopmedet fremgar det,
at bern og unge skal sikres reel
mulighed for at deltage 1 udform-
ningen, tilretteleggelsen og imple-
menteringen af initiativer, der har tl
formal at forbedre deres liv. Og det
vil ministeren nu tage konkrete
initiativer til.

“Danmark skal ga forrest, nar det
handler om at udvikle bern og
unges vilkar,” hedder det bl.a. 1 en
pressemeddelelse fra socialministe-
ren, som gnsker at etablere et borne-
og ungdomsforum. Dette forum skal
medinddrages 1 initiativer og lovgiv-
ning, der vedrorer bern og unge.

“Vi er mange, der treffer beshut-
ninger, der far indflydelse pa berns
liv. Reegeringen, kommuner, amter,
skoler, dag- og degninstitutioner.
Regler alene sikrer 1kke bern ind-
flydelse. Vi skal finde modeller for,
hvordan vi ger det pa alle niveauer.
Det er den store danske udfordring
efter topmedet — en udfordring, jeg
meget gerne vil st 1 spidsen,” skri-
ver Henriette Kjer.

Socialministeren vil 1 forste
omgang invitere de danske ung-
domsdelegater, der deltog 1 FN’s
bernetopmede, til mode om berns
og unges inddragelse 1 beslutnings-
processerne. Blandt ungdomsdelega-
terne var Ditte Guldbrand Chris-
tensen fra Muskelsvindfondens
repraesentantskab, der delrog som
delegeret for DSI.

Eva Christensen
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22.-29. juni

22.-29. juni

29. juni-6. juli

29. juni-6. juli

12. juli

13. juli

14. juli

18. juli

19. juli

20. juli

21. juli

15. august

16.-18. august

23.-24. august

23.-30. august

29. august

30. august-
1. september

30. august-
1. september

3. september

Muskelkraft 4/2002

FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

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

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

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

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

Gren Koncert - Skibhgj, Esbjerg

Gren Koncert - Dyrskuepladsen, Odense

Gren Koncert - Vestereng, Arhus

Gron Koncert - Hune v. Blokhus

Gren Koncert - Hornstrup Kirkeby, Vejle
Gren Koncert - Holsted Nord, Naestved
Gron Koncert - Valbyparken, Kgbenhavn

Temaaften - Nordjylland (stedet endnu ikke fastlagt)
ALS-gruppen Nordjylland arrangerer made for brugere, pdrarende og andre interesserede.

Weekendkursus - Musholm Bugt Feriecenter
Foraeldregruppen — piger med muskelsvind fodt 1994-98 — mades til familiekursus.

Repr;aesentantskabsmmde - Muskelsvindfonden, Arhus

“Find hullet i gaerdet”- Musholm Bugt Feriecenter
IfM* og Muskelsvindfonden arrangerer hajskoleuge for voksne brugere (25 dr — 45 dr).

Medarbejderrad — Muskelsvindfonden, Arhus

“Puslespillet” - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer seminar for myastenikere, bl.a. med introduktion af nye medlemmer.

Weekendkursus - Strandborg, Mols
Foraeldregruppen - piger med muskelsvind fodt 1990-92 — mades til familiekursus.

Temaaften - Tarup Gl. Prastegard v. Odense
ALS-gruppen Fyn arrangerer made for brugere, pdrorende og andre interesserede.

*IfM ~ Institut for Muskelsvind
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