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Tuborg og Muskelsvindfonden vandt nystiftet pris i kategorien kultursponsering.

FORNUFTSÆGTESKAB I 17 år harTuborg og Muskelsvindfonden opfostret det fæ1les barn Grøn Koncert.

NYT Ats-PROJEKT Konsulentordning retter sit fokus på kornmunerne, som mangler viden om ALS.

ERKENDELSE Verden fungerel anderledes, når man færdes siddende på en mini-crosser.

BøRN PÅ BANEN i Børnejournalisterne givel der-es bud på vigtige værdiel og må1 for fi'erntiden

EAMDA Årsmødet i den europæiske sammenslutning blev en tam affære

EYO Kampvalg til bestyrelsen rydel på nyt 1iv i det europæiske ungdomsarbejde.

EVENTYRLIGT 17-årig muskelsvindler skriver og tegner historier, som også handler om ham selv

i

FONDSANSøGNINGER i En trængt økonomi kan forbedres ved at søge legater, men hvor let el det?

NOTABENE Tusindårsriget - Flex-Gruppe - Socialområdet og EU - Elektronisk bog

FORSKNING To folskele undersøger sarnmenhæng me11em el-ulykkel og udvikling afALS.

I N FO RMANO N SMATE RIATER Samlet oversigt over Muskelsvindfondens informationsmaterialer.

MINDER En fi'iviilig på Grøn Koncert skriver om muskelsvindler, de'.. var fast crewmediem.

NOTABTNE Efterlysning - Lånte materialer - Medlemsskaren i ta1 - Sonrmerlejr 2000

FORENINGSINFORMATION Aktivitetskalender' - Adresser

LEDER Jeg nægter at tro, at danske politikere kan finde på at gennemføre så tåbeligt et
forslag, skriver Evald Krog om regeringens og Amtsrådsforeningens forslag om at
sætte loft over veder'lagsfri fysioterapi.

Åt fii*'Le. aq tiCvekslc erjaii;tger er zt v!gtigt leri i kurseme iar ÅLS'
patienter ag rieres pirørendt: * agsii i riet nye treitrige ALS-projekt,
der bygger videre rså efrLrii'igene iro de faregåenr.le prajekter.
Foto: ltali fotc & llultinerlie

"Nyt ALS-projekt sætter fokus på kommunerne", side 13.
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Præmie til Grøn Koncert
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Tuborg og Muskelsvindfonden vandt
i kategorien kultursponsering, da

Dansk Markedsføringsforbund og
BØrsens Nyhedsmagasin 26. august
for første gang uddelte Sponsorpri-
sen. Hovedprlsen, Sponsorprisen
1999, glk til Byggekrarn for dets

sponsering af Herre Håndboldligaen.
Prisuddelingen fandt sted i Sta-

tens Museum for Kunst i overwærelse

af ca.200 indbudte repræsentanter fra

fortrinsvis reklame- branchen. Bran-
chen får flere og flere virksomheder
rned speciale i sponsering og for-
rnidling af sponsorater, fordi sports-
verdenen, organisationer, offentlige
institutioner m.fl. henter en voksende

del af deres indtægter via salg af spon-

sorater til det private erhvervsliv.

Det var ikke tilfældigt, et arran-
gementet var henlagt til Statens

Museum for Kunst; dels har institu-
tionen solgt et omåttende sponso-
rat til Falck, dels sponserede museet

selv Sponsorprisen 1999. Museums-
direktør Allis Helleland gjorde i et

indlæg opmærksorn på den grund-
læggende holdningsændring ti1

kommercielt samarbejde, der er ind*
truffet, siden hun som kunsthistorie-
studerende omkring 1980 fik forbud
af sine lærere mod at besøge en
sponseret udstilling - en af de første

nogensinde - på netop Statens

Museunr for Kunst!

Motivering
Administrerende direktør Jens
Thrane-Møller, der er formand for
Dansk Markedsføringsforbund, be-
grundede valget af Grøn Koncert:

"Tuborg har via sit samarbejde

med Muskelsvindfonden om Grøn
Koncert-sponsoratet på fi'emlagende

vis benyttet sponsoratet som et afde
bærende elementer i markedsførin-
gen af Grøn Tuborg. Med sponso-
ratet har TLrborg landsdækkende
evnet at ramrre den yngre mål-
gruppe "midt i miljøet" - når de er

glade og afslappede. Gennem spon-
soratets kontinuitet og evne til at

forstå at skabe events for de unge,

har Grøn Tuborg sat sig tungt på

imaget som ølmærket, der er koblet
til rnusik rned en bred appeal - og

det vel at mærke i en sammenhæng,

som er tæt forbundet rned forbrug af
Tirborgs produkter. Denne brug af
sponsoratet har givet en høj grad af
troværdig sympatioverførse1, idet
Tuborg underforstået tilvej ebringer
en populær oplevelse for forbru-
gerne, og dermed underbygger
Grøn Tuborgs styrke sorn mærke.

Frernhæves skal det også, at Tuborg

har været i stand til at opnå særdeles

flotte resultater på trods af de re-
striktive mediamuligheder, hvilket
også vidner om stor kreativitet."

hlt l6 virksomheder var nonri-
neret til Sponsorprisen 1999. Tie
finalister, der vandt hver sin kategori

- Byggelcarn/Herre HåndboldLigaen

inden for sp ortssponsering, Tuborg/
Muskelsvindfonden inden for kul-
tursponsering og Danisco Foods/
Kræftens Bekæmpelse inden for hu-
manitær sponsering - dystede i
sidste ende orn Sponsorprisen 1999.

Muskelsvindlere kan og vil
Inden prisuddelingen fr-emlagde en

række virksornheder og organisatio-
ner deres efaringer med sponsering.

Blandt talerne var sponsor- og pro-
duktchef Steen Albrechtslund fra
Tuborg og indsamlingschef Marius
Byriel fra Muskelsvindfonden.

Steen Albrechtslund noterede på

baggrund af markedsanalyser, at 92

procent af befolkningen kender
Grøn Koncert, og 82 procent af
dem, der kender koncerterne, opfat-
ter Tuborg sor11 sponsor.

Marius Byriel kaldte Grøn Kon-
cert for en murbrækker i forhold til
at fremme integration mellern han-
dicappede og ikke-handicappede.
FIan fandt det bemærkelsesværdigt,

at en forening af folk med svage

muskler er i stand til at flytte 450
tons natten over; en henvisning til, at

alt materiel på en Grøn I{oncert
pakkes ned om aftenen efter sidste

ekstranummer og står klar næste

dags morgen på en ny koncertplads.
"Grøn Koncert er med til at

vise, at muskelsvindlere kan noget og

uil nogetl'sagde Marius Byriel.
Kategorivinderne modtog et

diplom. Sponsorprisen 1.999 er en

skulptur udført af kunstneren Frode
Steinicke.
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/.f Jørgert Jeppesen Grøn Koncert er en succes.

Den ska{Ier penge til handicap-
foreningen Muskelsvindfonden og
gør sygdomrnen muskelsvind kendt
over det ganske land. Den giver en

storkapitalistisk virksomhed et hu-
manitært image og markedsfører et

af dens vigtigste hjemmemarkeds-
produkter.

Den får 500 unge til med glæde

at knokle gratis i halvanden uge og
trækker en kvart million danskere til
fiydefulde, fælles musikalske ople-
velser.

Den har betydning for musik-
branphen, for handicapverdenen, for
erhvervslivet, for medierne ... ja, for
samfundet kan man godt tillade sig

at mene.

Men der er også dem, der mener,

at Grøn Koncert er en umoralsk suc-

ces.

At Grøn Koncert har ondt i
etikken, for i virkeligheden udnytter
Tuborg smart de muskelsvindramte,
mens bØrn og unge ledes i alkoho-
lisk fordærv, og Muskelsvindfonden
tjener uforskammet mange penge.

For nu at nævne de tre vigtigste kri-
tikpunkter.

Det sidste om at tjene for mange

penge vil Muskelsvindfonden afvise

med mindst to argumenter: For det
fØrste er Muskelsvindfondens øko-
nomi ikke lig med overskuddet
(eller underskuddet) på Grøn Kon-
cert, foreningens årsresuTtat er af-
hængigt af'mange andre indtægter,
rypisk bidrager GrØn Koncert med
cirka en ferdedel. For det andet er
Grøn Koncert et skoleeksempel på,

at mennesker med handicap ikke
behøver lade det o{fentlige betale
alt, tværtimod kan de levere en salg-

bar kvalitetsvare til markedet; i
øvrigt også fordi de er nødt til det, da

Muskelsvindfonden modsat mange

andre handicap- og sygdornsbe-
kæmpende organisationer ikke har
mærkbare testamentariske indtægter
ogleller et fedt formueafkast.

At unge drikker ø1 på Grøn Kon-
cert kan ikke benægtes. Ejheller at

der mere eller mindre direkte rekla-
meres for et besternt øLmærke. Men
der er langt rnellem fulderikker, og
måske mere bemærkelsesværdigt:

Vold og balladernagere er et næsten

ukendt fænomen. Det kunne ryde
på, at de i alt cirka 200.000 liter øl
på de syv koncerter nydes med måde.

Men er det så rigtigt, at Tuborg
lukrerer på en idealistisk sag? Nogle
siger, at koncernen fylder for meget
på bekostning af Muskelsvindfonden
og dens budskab, og sandt er det, at

Tuborg visuelt er massivt tilstede
både på Grøn Koncert-pladserne og
i en stor del af markedsføringen i
medierne. Men kan det være ander-
ledes, hvis selskabet skal kunne for-
svare at kaste et hemmeligt antal mil-
lioner reklamekroner i arrange-
mentet? Reklame, som er en simpel
forudsætning for, at Grøn Koncert
eksisterer i det aktuelle format.

Hvordan bærer man sig i det
hele taget ad med at samarbejde, når

man hver især har behov for at være

så synlig som mulig? Og hvem be-
stemmer over Grøn Koncert? Ja,
hvem ejer i grunden Grøn Koncert?

For at få svar på de sPørgsmål satte

Muskelkraft to nøglepersoner i orga-

niseringen af Grøn Koncert stævne:

Sponsor- og produktchef Steen Al-
brechtslund fra Ti:borg og indsam-

lingschef Marius Byriel fra Muskel-
svindfonden. Mødet åndt sted i
bryggeriets salgs- og marketingafde-

ling i Hellerup, der har til huse i en af
de tilbageværende bygninger på det

store, attraktive areal ud til Øresund.
Udenfor er en gigantisk nedrivnings-
operation t gang, ejendomsselskabet

Tuborg Nord skai t1l at opføre et a{
hovedstadens dyreste lejlighedskom-
plekser.Vi tog plads i det gamle, agt-

værdige bestyrelseslokale, der er be-
k1ædt rned cubansk mahogni og
vidner om en fornem fortid, før hef-

tig rockmusik og kostbar sponsore-

ring kom i højsædet.

Et forpligtende
interessefællesskab
Steen Albrechtslund: " Grøn Koncert
er ikke et traditionelt sponsorsamar-

bejde, hvor en udbyder vil sælge et

produkt til en sponsorkøber, som
tager produktet op til en komrnerciel
vurdering og siger ja eller nej. Det
er et decideret samarbejde. Det er et

interessefællesskab, mere end det er

et traditionelt sponsorsamarbej de."

Marius Byriel: 'Jeg er grund-
læggende enig i det, som Steen siger.

Der Ligger en utrolig ballast i det, at vi
har samarbejdet kontinu6rligt i nu 17

år. Flagskibet og fællesbarnet er selv-

følgebg Grøn Koncert. men jeg tror
også, at vi har påvirket hinanden gen-

nem alle de år, og det har stor indfly-
delse på, hvordan vi tænker. Når en af
parterne får en god ide, så har vi
vænnet os til, at samarbejdspartneren

har en form for option på at gå med
ind i det samarbejde.Vi har set det, da

vi kom ned Åh Abe og Slotskoncer-

terne. Ind i mellem er Tuborg også

kommet med et koncept og har
spurgt, om vi ville være med. Det er
en utrolig styrke for begge parter, at
vi har et rneget forpligtende samar-
bejde og sammenhold.

Også hvis den anden part ikke
har villet være med. Der er ingen
sure miner over, at man er gået vi-

der-e til andre parter. At vi for ek-
sempel arbejder samrllen med Faxe,

som er en konkurrent tilTuborg, og
tilsvarende at Tuborg samrbejder
med en af vorr koileger i branchen."

Steen Albrechtslund: " Grøn Kon-
cert er blevet et brandname (mærke-

vare, red.) i sig selv ligesom andre
brandnames.Vi laver konstant AIM-
målinger, og de viser, at Grøn I{on-
cert har et uhjulpet kendskab i den
danske befolkning, der er højere end

Dankortets. En af hovedårsagerne til
det er, at Grøn Koncert er et samar-

bejde, og det trorjeg, at for-brugerne

har fornemmet. Samrlenholdet og
hele den ånd, som Grøn Koncert
kører i, manifesteres over for for-
brugerne. De opfatter og husker
Grøn Koncert som noget neget
sympatisk."

Marius Byriel: "Det er det, der
hedder sjælen. Det, som både fra
Muskelsvindfonden og Thborg har
været hjerteblodet i konceptet gen-
nem alle årene."

"Men I har uel huer især nogle bag-

uedligende interesser ligesom i traditio-

n elle sp o ns orar rangeme nter? "
Steen Albr-echtslund:'Jo, men det

er ikke rnodstridende interesser. På

markedsføringen bruger vi en hel
del mediekroner på tv, biograf, out-
door og så videre. Det gør vi for at

få budskabet om Grøn Koncert
bragt ti1 torvs, men selvfølgelig også

for - vi er altså en kommerciel virk-
somhed - at føre et image over på

Grøn Tirborg. Fordi Grøn Koncert
har nogle positive og sympatiske
signaler omkring sig.

Samtidig med at vi får en associ-

ationsoverførsel til vores produkt, går

vi også ud og gør opmærksom på

GrØn Koncert, sådan at der kommer
folk på pladsen, og Muskelsvindfon-
den tjener nogle penge. Der er på

meget få punkter modstridende in-
teresser, for de aktiviteter, vi sætter i

værk, er hele tiden til fælles benefit."
"I låner uærdi aJ Muskekvindfon-

den, ued at I uiser enformfor socialt en-

gageruent?"

Steen Albrechtslund: "Det er en

af de vigtigste sider.Vi vil meget hel-

lere stØtte og samarbejde orl en ak-

tivitet, der har et velgørenhedsaspekt.

Det tror jeg også, at forbrugerne har
lettere ved at fatte sympati for.'l

Tuborg ejer navnet
Grøn Koncert
"Huad får Muskelsvindfonden så af
uærdi ;fra Thborg? Øl helbreder jo ikke

muskelsuind?"

Marius Byriel: "Nej, selv om det
kan være velgørende at drikke!Vi
stiller nogle kommercielle flader ti1

rådighed for Tlrborg, og derved får
vi adgang til nogle markedsførings-
kroner, som gør, hvis vi kigger nøg-
ternt på det, at der genereres nogle
ekstra penge på bundlinien.

Jeg tror ikke, der skal nævnes

be1øb, rnen hvis man har et format å

la Grøn Koncert, så kræver det altså

nrillionvis af kronel at rnarkedsfør'e

det,"
"Huad betalerTilborg? Er det lrcm-

rneligr? "

Steen Albrechtslr.rnd:' Ja! "
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?lt'em besteumer i
Jbrnullsægtes!<abet?

Vi har et interessefæL
Lessk*b, som er gensi-

riil;t forpligtende,
siger parterne ag afvi-

ser rle krltikere, der
menez at Tuborg

fulder for *teget på
Grøs l{anceft.

"Huilke tøl kan manfå ud af jer?"
Steen Albrechtslund: "Du får

ingen tal fra mig. Det er ikke nød-
vendigt.Vi kan bare konstatere, at

det er markedsføringen, der gør -
ud over at folk har haft en positiv
oplevelse iret før - at folk faktisk
kommer på koncertpladsen. Det er

en vigtig årsag til, at Muskelsvind-
fonden kan tjene nogle penge."

Marius Byriel:"Som alt andet her
i verden er det også sådan, at Grøn
Koncert er en vare, der skal sælges,

og det koster nogle penge at mar-
kedsføre den. Man skal ikke have en

illusion om, at folk kommer for at

støtte den gode sag. Det har vi målin-
ger på. Kun 3-4 procent angiver det

som grund til at komrne til koncert."

"Huordan finder I ud af den rigtige

pris?"
Steen Albrechtslund: 'Jeg tror

nok, at Marius og jeg efterhånden
har så meget erfaring i sponsormar-
kedet, at vi godt kan vurdere, hvad
den rigige pris er."

"Huem ejer Grøn Koncert?"

Steen Albrechtslund: "Mærket er

registreret hos Carlsberg A/S, altså

Tuborg."
Marius Byriel: "Udfra atTuborg

brugte det først. I forbindelse med
Bakkens 400 års jubilæum i 1.982.

Så ligger der den lille krølle på det,

at såfremt ægteskabet skulle bringes
tll ophør, har vi ret til at udnytte

navnet i et år. Altså at køre Grøn
Koncert i navnet i et enkelt år.

Men jeg vil sige, at det for mig at

se er en utænkelig situation. Fordi
begge parter har så meget sjæl og så

meget benefit på alle leder og kanter

i at være samnen."
Steen Albrechtslund: "Det er et

retorisk spørgsmål. Det er en fanta-
sisituation. Grøn Koncert er absolut
lige så vigtig forTuborg, som den er

for Muskelsvindfonden.
Også internt.Vi bruger åktisk

Grøn Koncert som drivkraft til at

køre med værdibaseret ledelse. Det
bliver vigtigere og vigtigere for virk-
somhederne, fordi folk identifi cerer

sig meget mere med deres arbejde,

end de nogensinde har gjort. Så er

det meget vigtigt, at virksomheden
kan gå ud og tifude en sjæl.At der
er nogle værdier bmkring virksom-
heden ude i det offendige rum. De
værdier giver vi videre vra Grøn
Koncert. Den er krumtappen om-
kring de værdier, vi gerne vil have

påTuborg, og som vi gerne vil kom-
munikere ud i det offentlige rum."

8-10 konfiontationer
i løbet af en sæson

"lfår det næsten til at lyde som om' det

er et fuldstændig interessemo dsætningsfit

ægteskab. Der er uel en kamP om sYn-

lighed, Huordan løser I det?"

Steen Æbrechtslund: "Marius og

jeg kan godt skændes.Vi kan i hvert

fald godt være lidt halvsure på hin-
anden, og Marius er jo meget Prin-
cipfast. Han står åst på sine hold-
ninger, og for mit vedkommende
står jeg også åst, når jeg mener
noget. Men det er som regel nogle
situationer, der bliver løst, fordi vi er
rimeligt kreative til at handle i den
samrnenhæng.

Det er et lykkeligt ægteskab, men
i et lykkeligt ægteskab hører også, at

man kan tage nogle sammenstød en

gang imellem."
Marius Byriel: "Det kan ikke

være anderledes. I løbet afen sæson

har vi vel 8-10 konfrontationer."
"Huad handler de typisk om?"

Steen Albrechtslund: "Det er
meget på det synlighedsmæssige om-
råde. Marius står med et produkt,
som mange kommercielle virksom-
heder geqne vil ind og læne sig op ad

for at få en positiv afimitning. Det er

klart, at det forsøger Marius at ud-
nytte, for han er sat i verden for at

tjene penge til Muskelsvindfqnden
og dermed forbedre vilkårene for
muskelsvindramte. Han forsøger at gå

lige til stregen hele tiden med mig.
For eksempel ved at lave nogle udvi-
dede leverand Ørz;ftaler,der også giver
de pågældende en form for mulig-
hed for at eksponere sig via Grøn
Koncert. D6r går jeg ind og trækker
i bremsen. For vi skal holde koncep-
tet rent, dels for at det ikke giver støj

i forhold til Grøn Tuborg, men også

fordi jeg har en hoJdning om, at vi

skal passe meget på ikke at komrner-
cialisere Grøn Koncert for meget.Vi

må ikke sælge ud af arvesØlvet, som
jeg plejer at sige til Marius."

Marius Byriel: "Og tilsvarende
kan jeg være uenig med Steen i
nogle af de kampagner, somTuborg
kører i detailleddet og i restaurati-
onssektoren. Men det kan ikke være
anderledes. For at blive i symbolik-
ken med det fælles barn, så ønsker
begge forældre det godt i vej, men i
ny og næ kommer man også op at
skændes om, hvordan det er klædt
på. Sådan er det."

"Men det kan I løse?"

Steen Albrechtslund: "Vi har at-
bejdet salrlmen i så mange år, at vi
stort set godt ved, hvor konfliktsitu-
ationerne ligger.Vi har også en sam-

arbejdsaftale, som er meget detaljeret

efterhånden. En aftale, som ud fra
erfaringsgrundlaget tager højde for
de situationer, der måtte opstå."

Den meget, meget
vigtige balance
"Huor synlig skal man uære, huis man er

Tuborg på Crøn Koncert?"

Steen Albrechtslund:'Jeg har med

interesse læst de artikler i Muskelkraft
(Muskelkraft 5/99 side 7 og 10, hvor
en reklamekonsulent og en handi-
cappolitiker kritiserer Tuborg for at

fylde for meget p& Gtøn Koncert,
red.). Det er ikke let at svare entydigt
på. Grænsen ligger hos forbrugerne;

hos dem, der står og kigger på.

I Grøn Koncerts tilfælde er græn-

sen meget høj, fordi GrønTuborg og

Tuborg i den sammenhæng bliver
betragtet som noget positivt. De bli-
ver ikke betraget som en sponsor, der

går ind og suger livet ud afog soler

sig i et sponsorprodukt. Netop fordi
det er et samarbejde. I samrnenhæng

med Grøn Koncert har folk en eks-

trem høj tolerancetærskel."

"De opfotter det ikke som reklame?"

Steen Albrechtslund: "Nej, det

gør de ikke. For det er en naturlig
omstændighed, ogTirborg er i øvrigt
også associeret med god musik og

positive oplevelser. Havde det været

en anden mærkevare, der havde fået

den eksponering, somTuborg har på

Grøn Koncert, havde det helt sikkert
virket påklistret og anløbent og an-

massende. Så ville forbrugeren føle,

at nu propper de altså lige budskabet

ned i halsen på os.

Det er en balance, man som mar-
ketingsmand næsten skal kunne for-
nerune intuitivt. Hvis du når ud over

grænsen, er det direkte negativt. Det
er en meget, meget vigtig balance.

Menjeg tro\at vi stort set kan gå så

langt, som det skal værc, på Grøn
Koncert, uden at forbrugeren/tilsku-

.eren vil føle det anmassende. Ijden
atvi i øvrigt har lyst ti1 deti'

"Flertallet i AlM-undersøgel-
serne opfatter det som Tuborgs ar-

rangement, men udviklingen går

helt klart i tetning af, at forbrugerne
i langt, Tangt højerc grad end for
bare fire år siden er klar over, at Mu-
skelsvindfonden også er med. Der
kan vi imødegi den kritik, der har

været i Muskelkraft. Folk opfatter
faktisk i langt højere grad Muskel-
svindfonden som medspiller. Så den

kritik mener jeg er uberettiget.
Muskelsvindfonden, både ind*

samlingsafdelingen og de andre aftle-

linger, har også gjort et stort arbejde

for at fotbedre Muskelsvindfondens
image og kendskabet til fonden via

Grøn Koncert. Det er en indsats, som

vi forudser uden wivl vil blive for-
stærket i de kommende år."

Svært at sælge rnuskelsvind
på en rnarkedsplads
"Det er en løbende diskussion i Muskel-

suindfonden, huordan man sikrer, at der

er ef muskelsuind-aftryk på Crøn Kon-

cert ..."
Steen Albrechtslund: 'Ja, og vi fra

Tuborg har absolut intet imod, at

Muskelsvindfonden bliver betragtet

som en medspiller. Det er positivt."
Marius Byriel: "Når vi taler om

profileringsbilledet på selve den fy-
siske ramme, der hedder Grøn Kon-
cert, så er jeg meget bevidst om, at

det ikke er det sted, hvor Mrlskel-
svindfonden skal sælge sit handicap-
politiske budskab. Man skal huske,

hvad det er, folk kommer for: Det
er pure entertainment. Og tilsva-
rende er vi meget bevidste om, at vi
får nogle markedsføringstilskud, som

bliver udkrystalliseret i nogle flader,

der er besat medTuborg.
Selvfølgelig skal vi være synlige,

og det er vi også med velkomsttalen

og M'et (Muskelsvindfondens logo,

red.) rundt omkring på pladsen,

men synligheden og det at sælge

handicap ligger måske i virkelighe-
den mest i for-promotiondelen. Der
kommer vi godt i vej, når man kig-
ger på den redaktionelle omtale og
pressemødernes forløb.

Desuden må vi spørge: Hvor

meget er folk ir'rteresseret i at høre
om rehabfitering? Er det i virkelig-
heden ikke en meget lille gruppe af
specialister i Danmark, man skal have

åt i der? Er det et budskab, vi skal

have ud over rampen til folk flest?

Jeg betragter opgaven som at slå

navnet Muskelsvindfonden åst, og

at der er findes nogle muskelsvind-

lere, som åktisk ser ud til at have et

halvgodt liv, selv om de bruger
kørestol og har det lidt upraktisk.
Det mener jeg er, hvad vi skal opnå

i den brede opinion med GrØn

Koncert, og det synes jeg, at vt gØr."

" slappendales - showet (fire mand-

lige muskelsvindlere optrådte med

en særlig udgave af Chippendales,
red.) for fre år siden uar et forsøg på

ikke øt være pædagogisk, men uise huad

folk med muskelsuind kan. Er der en

fremtid i den retning?"

Marius Byriel:'Jamen det lykke-
ligste ville være at sætte muskelsvind

sarnmen i en showcase. Det var, hvad

vi gjorde i sin tid med Slappendales,

og siden Slappendales er der giort en

to-tre forsøg på at fa noget tilsva-

rende op at stå. Men det har været

min og også andres vurdering, at det

skal være en professionel oplevelse,

man skal give folk. Hvis ikke showet

gør det fra scenen, så skal man lade

være, for ellers gør man arrange-
mentet og i sidste ende Muskel-
svindfonden en bjørnetjeneste.

Jeg synes, det er svært at sælge

muskelsvind som oplevelse på en

markedsplads. Det er skidesvært."

'Ja, huis man sammenligner umid-

delbart med den øurige optræden. Men

der sker uel ikke noget ued, atfolk møder

personer med rnuskelsuind? Det er min

fornemmelse, at det er folk utroligt posi-

tiue ouerfor. Også nysgerrige. Uden at

det behøuer uære den der medlidenheds-

tilgang."
Marius Byriel:"Det ville da være

optimalt, at så mange som muligt
med et fysisk handicap og selvfølge-
lig meget gerne mange muskel-
svindlere er tilstede på pladsen. Det
er jo et spørgsmål om at synliggøre
det, og her kan jeg ikke lade være

med at tænke på den værdi, der er i,

f-
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at vi har muskelsvindlere med i
crew'et. Som i løbet af en turn6, skal

vi sige, får solgt varen over for en
500-600 frivillige. Det er en utrolig
stor gevinst.

Vi har så det problem, at Grøn
Koncert som fysisk rarune sjældent
er særlig handicapegnet. Det er ikke
de velfriserede stadions, vi spiller på.
Det er mestendels kuperede måne-
landskaber. Det er selvfølgelig et
problem."

Vi har gode signaler
omkring alkohol
"Alkoholdiskussion, som også rækker ti!-
bage til forårets konJlikt med forbruger-
ombudsmanden, har l<ørt i mange år, Op
og ned. En SSP-konsulent sagde i sidste

nummer af Muskelkraft, atThborg skulle' 
reklamere for Squash i stedet for. Lok-
ker I de uøge ifordæru?"

Steen Albrechtslund: "Det har
jeg ingen kommentarer til. Det vil
jeg ikke udtale mig om. Æ politik
omkring forbrugerombudsmanden
viljeg slet ikke udtale mig om.

Jeg vil godt udtale mig om, hvor-
for vi ikke brugerTuborg Squash i
stedet. Det er meget enkelt: Fordi vi
ikke har Tirborg Squash på Tirborgs
Bryggerier mere. Det ligger hos
CocaCola.Vi har kun ølprodukter i
vores sortiment."

Marius Byriel:'Jegvil godt kom-
mentere det.Jeg synes, vi har en god
holdning og nogle gode signaler
omkring alkohol på Grøn Koncert.

Jeg skal skynde mig at sige, at der
er altså to ting, der hører ret godt
sammen her i tilværelsen: Rockmusik
og ø1. De klæder hinanden og er altid
samrnen, og defor skal man også gøre

sig klart, at når folk gir t;1. en Grøn
Koncert, så er der sådan set i hele folks
kultur et behov forat få ø1.

Men jeg synes, vi på niange
måder har nogle gode standarder.
For det første har vi ingen stærk spi-
ritus og har aldrig overvejet det og
vil heller ikke gøre det. For det
andet kører vi også på nogle for-
svarlige tidspunkter. Det er ikke

noget nattesæde, vi laver. Det har
langt hen indflydelse på, hvordan
folk forbruger. Og det tredje er, at
vi også forsøger omkring det trafi-
kale at give folk et alternativ til at
køre spritbilisme.

Når vi kigger på forbruget, var
det tilbage i slutningen af firserne
ikke unormalt, at man i løbet af en
Grøn Koncert, eksempelvis i Her-
ning, havde 10 ambulancer, der
kørte unge til udpumpning. Den-
gang måtte vi være meget opmærk-
sonune på, inden vi forlod en plads,
at komme rundt og se, om der var
folk, der skulle lægges i nato-stilling
og hentes. Det oplever vi ikke mere.
Der er kommet en helt anden
alkoholkultur; i hvert åld som jeg
ser den udmøntet pi Grøn Koncert.
Det er egentlig sjældent at møde
folk, der er rigtig stinkende stive.
Der er masser af folk, der er i utro-
ligt godt humør, men det er ikke et
sted, hvor.man går banana i ø1 og
druk. Man har det godt sammen
med venner og bekendte eller i en
årrriliesamrlenhæng.

Jeg kan ikke åtte de folk, der
opåtter Grøn Koncert som Sodoma
og Gomorra, når vi snakker alkohol.
Tværtimod er der lagt nogle gode
standarder til rette afos som arran-
gører, og folk har en flot måde at
bruge arrangementet på."

"Der er forbavsende Jå tilfælde af
uold. Huis det ouerhovedet eksisterer?"

Marius Byriel:'Ja, og det a6pejler
det, jeg siger. Det er åktisk uhørt, at
man samler et sted mellem 225.000
og 250.000 mennesker og har så lidt
ballade. Når vi afholder dyrskue
hjemme i Hammel, så vil jeg tro, at
der i løbet af arcangernentet - og nu
er jeg ked af at hænge min hjemby
udl - er lige så mange bataljer mel-
lem de 5.000-10.000 mennesker,
som vi har på en hel Grøn Koncert.

Det er et udtryk for, hvor for-
nuftigt folk bruger Grøn Koncert.
Det er ikke ballademagere, der kom-
mer. I sin tid, da rockerne huserede
i forskellige bander, var det en uskre-

ven regel blandt dem, at på Grøn
Koncert var der borgfred. Ingen
skulle beherske territoriet, og rypisk
vendte man rygmærkerne indad og
gav hinanden bajere. Det var et fred-
helligt område."

Steen Albrechtslund: "Det skyldes

den sympatiske ånd, som Grøn Kon-
cert bliver drevet i. Det starter alle-
rede ude i boderne hos de frivillige,
som har et positivt overskud, som de
igen har fra Muskelsvindfonden på
Kongsvang Æ16 i Århus. Det breder
sig ud til de frivillige, videre til lokal-
foreninger, der hjælper i koncertby-
erne, og ud blandt publikum.Jeg har
været på mange festivaler og koncer-
ter. Der er en helt speciel ånd på
Grøn Koncert. Helt speciel."

Marius Byriel: "Det er også et
spørgsmål om, at man har respekt
for publikum i den måde, man til-
rettelægger og afvikler på. Det kan
publikum mærke."

Filialen i det jyske
'Jegfaldtfor nogen tid siden ouer et ud-
tryk om Muskelsuiødfonden. Det lyder

sådan her: "Thborg MarketingWst". Er
det ment for sjou?"

Steen Albrechtslund:'Ja, det er
også ment for sjov. Men det er også

et udtryk for, at vi betragter det her
som et samarbejde. Og et udtryk for
at Muskelsvindfonden udmærket er
klar over, at de har et meget vigrigt
aktiv i hånden i forhold tilTuborg."

Marius Byriel: "Når vi bruger
det, så er det fordi, vi kender vores
værdi. Det kan vi jo se på de mar-
kedsføringsplaner, som Tuborg laver.

Vi ved godt, hvad Grøn Koncert be-
tyder for Tuborg, og måske er det
også derfor, at udtrykket er kommet
helt naturligt. Men selvfølgelig er
der også lidt humor og underfun-
dighed i det."

"Men der skal ikke et skilt op ouer

indsamlingsafdelingen, huor der står
Tuborg MarketingWst?"

Marius Byriel:"Nej, vi holder det
på telefonhånd og i ny og næ i et
årev, som går mellem afilelingerne." *
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Nyt ALS-projekt sætter fokus på kommunerne
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Hospitalerne har efterhånden en stor
erfaring nred behandling af patienter'
rned Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS). Det er i kornmunerne, at ind-
satsen over forÅLS-patienterne vol-
der de største problemer. Her har
man ikke den samme viden, efaring
og tradition for at.koordinere og ar-
bejde tvæfagligt omkring AIS-pati-
enter sonl på hospitalerne, og det er
derfor her, der nu skal sættes ind, hvis
man vii sikre en sarmlenhængende
indsats over for patienterne.

Sådan lyder konklusionen - kort
sagt - på det tredjeAlS-prqekt, som
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind a{iluttede i april 1999,
og det er samtidig nøgleordene i det

ferde AlS-projekt, der gik i gang
urniddelbart efter. Socialministeriet
har via satsreguleringsmidlerne be-
vilget penge til endnu et treårigt pro-
jekt for at give Muskelsvindfonden
mulighed for at pege på løsningsrno-
deller for et tværågligt samårbejde i
komrnunerne. Det overordnede mål i
begge pqekter har været og er at
sikre AlS-patienterne den bedste be-
handling og de bedste vilkår', efter at

de har fået stillet diagnosen.

Mange års forarbejde
Siden 1988, hvor Muskelsvindfonden
valgte at stoppe sit konsulentarbejde
over for gruppen afAlS-patienter,
har målet været at {å genetableret til-
buddet. Behovet for støtte, informa-
tion og vejledning har der ikke været
tvivl om, men Muskelsvindfonden
og det daværende Vejlednings- og
Behandlingscenter (i dag Institut for
Muskelsvind) havde ikke ressourcer
til at dække patientgruppens behov
på den måde og med den tidsåktor,
sygdomsudviklingen krævede. Siden
1988 har Muskelsvindfonden og In-
stitut for Muskelsvind derfor arbej-

det på at forbedre grundlaget for en
ny konsulentordning, og det er bl.a.
sket gennem to projekter i hen-
holdsvis 1989 og 1992-93 finansie-
ret af Socialministeriet.

I det tredje projekt, der blev
påbegyndt i naj 1996, etablerede
man en ny landsdækkende konsu-
lentordning, der blev bemandet med
fire konsulenter (tre ergoterapeuter
og en sygeplejerske), en projektse-
kretær og en pro.jektleder. Formålet
med konsulentordningen var at råd-
give både patienter rnedAlS og fag-
grllpper, der har rned AlS-patienter
at gøre. Nøgleordene i pr-ojektet har
været at tilskynde hospitalerne til at

oprette wær{aglige ALS-team, at ko-
ordinere indsatsen rnellem de for-
skellige faggrupper og sektorer og at

formidle viden og efaringer til pa-
tienter, pårørende og ågfolk.

Et vigtigt samarbejde
For at komme i kontakt med pati-
enterne og helst så tidligt efter diag-

nosticering som muligt har udgangs-
punktet for det tredje projekt været
at {å etableret et tæt samarbejde med
de neurologiske afdelinger på hospi-
talerne, hvor ÅLS-patienterne bliver
diagnosticeret.

"Selv om vi fra starten var klar
over, at problemerne primært ville
ligge i den kommunale sektor, har
det været nødvendigt at starte på
hospitalerne. Det er dem, der først
kender til patienterne og dem, dei
har den viden, der skal bringes ud
til kommunerne," siger en af ALS-
konsulenterne,Jette Møller. Hendes
kollega Birgit Hovmand, supplerer:

"Samarbejdet med hospitalerne
er også vigtigt for at skabe sarlmen-
hæng i tingene for patienterne.Ved
at kende hospitalernes udgangs-
punkt og vide, hvad der sker d6r, kan
vi være med til at højne kvaliteten
og skabe helhed i den samlede ind-
sats for ALS-patienterne."

En af de væsentligste opgaver for
AlS-konsulenterne har der{or været
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at fungere som koordinator og bin-
deled mellem den behandling, der

foregår på hospitalerne og den oP-

følgning, der skal ske i kommu-
nerne. Erfaringerne fra både tidli-
gere proiekter og dette projektforløb
viser nemlig, at dette mellemled ofte

mangler, og at det har berydning for
kvaliteten i den kommunale indsats.

Hospitalerne har sjældent ressourcer

tll at føtge patienten ud i kommu-
nerne, tage på hjemmebesøg og give

deres viden videre til de komrrrunale

ågpersoner. Da AlS-sygdommen er

meget sjælden, har de færreste kom-
muner i forvejen erfaringer med pa-

tientgruppen og ved derfor meget

lidt om, hvad sygdommen inde-
bærer af plej eopgaver, hj ælpemidler
og krav til hurtig sagsbehandling.

Selv om ågpersonerne i kommu-
nerne er vant til at løse opgaver af
samme karakter over for andre syg-

domsgrupper, er behovet meget an-

ALS

Sygdommen ALS - Amyotrofisk Lateral Sklerose - er en hurtigt

fremadskridende muskelsvindsygdom. som rammer 40-70 men-

nesker om året. Blandt symptomerne er svind af muskler. [am-

melser i arme og ben, talebesvær, tygge- og synkebesvær og

vejrtrækningsproblemer. Der er ca. 300 mennesker med syg-

dommen i Danmark,

ALS-projekter

Muskqtsvindfonden og Institut for Musketsvind har siden 1988

gen nemført følgende projekter. rettet mod ALS-patienter:

1. ALS-projekt [År: 1989-90]

Formåt: At sam[e viden om sygdommen og de behandLings-

mutigheder, der kan tilbydes.

2. ALS-projekt [År: 1992-93j

Formå|.: At anatysere de aktuelle behandLingstitbud og vurdere

behandlingernes kvalitet og koordinering både for den enkelte

patient og patientgruppen som helhed.

3. ALi-projekt [År: 1996-99]

FormåL At koordinere behand[ingsindsatsen for ALS-patienter

og være med til at skabe sammenhæng mettem jndsatsen i

hospitatssektoren og primærsektoren.

4. ALS-projekt [År: 1999-2002]

Formål: At styrke primærsektorens mulighed for at hjætpe ALS-

patienter og deres familie ved at undeMse, videreformjdle

erhringer og medvirke til oprettelsen af tværfaglige team i

kommunerne,

derledes hos AlS-patienter, fordi det

er så massivt, sker på flere områder

samtidigt og kræver mange eksper-

ters hurtige indsats.Viden omALS-
sygdomm'en er derfor afgørende for
at kunne sætte ind med den rigtige
indsats på det rigtige tidspunkt.

"Man kan sige, at vores opgave

som konsulenter har været at træde

til d6r, hvor hospitalernes ressourcer

ikke længere rækker.Vi har netoP

ikke skullet overtage deres opgaver,

men supplere dem. Det betYder

også, at vi er blevet brugt meget for-
skelligt på sygehusene," fortæller
Birgit Hovmand.

Nogle af hospitalerne havde i
forvejen oprettet tværåglige ALS-
team og havde allerede oparbejdet

mange erfaringer med patientgrup-
pen, mens andre først etablerede

ALS-team i projektperioden og i
højere grad brugte AlS-konsulen-
terne som åglige sparringspartnere

og rådgivere i opbygningsåsen. Fæl-

les for begge grupper har været, at

de har kunnet drage nytte afde er-
åringer, AlS-konsulenterne har op-
nået ved at komme i så mange for-
skellige sammenhænge: til møder i
andre neurologiske afclelingers ALS-
team, på hjernmebesøg hos patien-
terne og til wæråglige møder eller

som undervisere i komrrrunerne.

Trådt over tæerne
En mindre gruppe hospitaler har i
projektperioden ikke ønsket at sarr-

arbejde med AlS-konsulenterne
eller har kun inddraget dem i særlige

tilfælde. Denne reaktion kom bag på

konsulenterne.
"Vi var overråsket over den rnod-

stand, vi mØdte på nogle hospitaler. I
tidligere prqekter har de selv været

med til at pege på en konsulentord-

ning. Men en af forklaringerne kan

være, at nogle hospitaler har følt sig

trådt over tæerne,fordi vores arbejds-

område var beskrevet, som om det

overlappede deres," siger Jette Møller.

Andre hospitaler har ment, at den

koordinerende rolle ikke burde ligge

hos konsulenter uden for hospitals-

væsenet.

Det manglende sarnarbejde har

betydet, at konsulenterne ikke har

haft kontakt til så mange ALS-pati-
enter i de områder, hvor hosPita-

lerne ikke ønskede at samarbejde.

Patienterne har o{ie ikke vidst, at der

fandtes en konsulentordning. Dette
forhold håber de to konsulenter vil
ændre sig i det f erde AlS-projekt,
fodi fokus i dette projekt ikke ligger

på hospitalerne, meir på primærsek-

toren.
I langt de fleste tilfælde har sam-

arbejdet med hospitalerne dog ud-
viklet sig positivt og har givet kon-
sulenterne en god viden at bringe
med ud til kommunerne og et godt

kendskab til AlS-patienterne. Stort
set alle patienter, der har fået tilbud-
det, har ønsket at inddrage konsu-
lenterne.

Metoden er rigtig
Erfaringerne fra de tre år, konsu-
lentordningen har fungeret, viser. at

nretoden er rigtig. Der er behov for
AlS-konsulenter, der kan arbejde på

tværs af åggrænser og sektorer, og

samtidig besidder en bred viden om
ALS. Den statistiske opgørelse afpro-
jektet bekræfter dette: Fra maj 1996

til april 1999 har konsulenterne
været i kontakt med ca. 250 patien-

ter, de har foretaget 271. hjemme-
besøg, arrangeret 1.21. tværfaglige

møder i primærsektoren og udført
82 undervisningsforløb, hovedsagligt

i hjemmeplejen. Dertil kommer af-

holdelse af syv temadage og semi-

narer for behandlere i primær- og

hospitalssektoren, hvor 415 behand-

lere har deltaget. Fire åmiliekurser
forAlS-patienter og pårørende med

r alt 1,62 personer og etablering af
tre brugergrupper og to pårØrende-

grupper rundt om i landet.
Selv om tallene dækker det netop

afsluttede projekt, vil behovet ikke
blive mindre i det nye projekt, lyder
vurderingen.

"LJanset hvor gode hospitalerne
er, vil de ikke have ressourcer til at

stå for opfølgningen i komrrrunerne,

og uanset hvor dygtige kommu-
nerne er, vil de ikke have den viden,

der er nødvendig, fordi de ser så få

AlS-patienter," mener Birgit Hov-
mand ogJette Møller.

Id6en i det f erdeALS-Projekt er

derfor at bibeholde konsulentord-
ningen, men tette fokus mod Pri-
mærsektoren, hvor målet er, at ind-
satsen over for AlS-patienterne skal

koordineres bedre. Konsulenternes

opgave i komrlunerne vil være, dels

at undervise de relevante åggruP-
per om sygdommen, behandlings-
muligheder m.v., dels at medvirke
til at oprette tværåglige team i
komrrrunerne omkring den enkelte

AlS-patient. Teamene skal bestå af
de involverede faggrupper, d.v.s.

praktiserende læge, hjernmesygeple-
jerske, hjemmehjælper, ergoterapeut,

fysioterapeut, sagsbehandler, tale-
pædagog m.fl.

Et fælles rnål
Udgangspunktet for samarbejdet i
kommunerne vil være et informa-
tionsmøde, så snart en patient har

fået diaglosenAIS. I mødet deltager

repræsentanter fra hospitalets ALS-
team og de relevante faggruPPer i
kommunen. Målet er at få oprettet
et tværfagligt team i kommunen,
sorn rrred udgangspunkt i patientens

egne ønsker og behov kan opstille

et fælles mål for den rehabiliterings-
indsats, der skal ske.

AlS-konsulenten bidrager til det

lokale team med sin viden og kan

løbende supervisere arbejdet i tea-

met og videreformidle efaringer fra

andre team. AlS-konsulenten vil
desuden have en tæt kontakt til pa-

tienterne og være rned til at koordi-
nere den hjælp og støtte,patienterne

og de pårørende har brug for.
"Vi må forvente, at vi frr henvist

endnu flere patienter, end vi har nu,

og derfor vil vi ikke i samrne grad

kunne gå ind og lave direkte sags-

behandling, som vi har giort tidli-
gere.Vores opgave bliver at bevare

den tætte kontakt med patienterne

og så i højere grad undervise og su-

pervisere de kommunale ågperso-
ner," siger Birgit Hovmand, som ikke

rnener, konsulentrollen har ændret sig

væsentligt til det nye projekt. De en-

kelte elementer er de salxme, vægt-

ningen afdem er blot anderledes.

F.eks. vil konsulenterne stadig

have et samarbejde med hosPita-

lerne, rnen rollen her vil i højere

grad få karakter af sparringspartner,

fordi AlS-teamene i dag har en

større viden og efaring med ALS-
arbe.jdet. Desuden har hospitalerne

siden 1998 haft et referenceprogram

for ALS-behandlingen at støtte sig

til. Referenceprogralnmet er udar-
bejdet af Dansk Neurologisk Selskab

for at ensarte og kvalificere behand-

lingen afAlS-patienter i landet, og

mange ALS-team har siden indar-
bej det dele af referenceprogralnmet
i deres behandling.

Politisk forståelse
Nogle nye dimensioner er der kom-
met ind i det nye projekt. Berlan-
dingen i det fierde AlS-projekt
omåtter foruden de fire ALS-kon-
sulenter, projektsekretæren og pro-
jektlederen også en psykolog, der skal

indgå i konsulentordningen på del-
tid. Opgaven for psykologen vil pri-
mært være at supervisere de kom-
rnunale åggrupper, som har givet
udtryk for, at de har behov for su-

pervision og erfaringsudveksling i
forbindelse med en så alvorlig syg-

dornsgruppe som ALS. Psykologen

kan også i begrænset omfang gå ind
i familieforløb.

Også det lokale, politiske niveau

vil blive inddraget i det nye projekt.
Det sker for at forsøge at skabe for-
ståelse for AlS-sagerne højere oppe

i "systemet" og dermed lette sags-

gar'gen for AIS-patienter.
"Vi har eksempler På, at sager

kommer til behandling op til tre

gange i socialudvalget, fØr de går

igennem, fordi politikerne ikke ken-

der til sygdommen. F{er mener vi,

at hvis politikerne havde en viden
om ALS, ville sagsforløbet gå hurti-
gere," siger Birgit Hovmand, som

understreger, at kravet om et hurtigt
sagsforløb ikke er det sarnme som at

kræve, at socialudvalgene skal sigeja

til hvad som helst. Det handler i ste-

det om, at forudsætningerne er til
stede, når politikerne skal tage stil-
ling, og en væsentlig forudsætning

er viden om sygdommen.
Den samme viden vil også be-

ryde, at politikerne allerede når de

lægger budgetter, kan tage højde for
de udgifter, der vil komrne i forbin-
delse med AlS-patienterne, når de

{år behov for hjæ1pemidler, praktisk

hjælp m.m.
Første skridt i det nye ALS-Pro-

jekt vil være en møderunde til samt-

lige neurologiske afdelinger i landet

for at fortælle om indhoidet i det

f erde AlS-projekt og lægge op til
et fornyet samarbejde. Denne runde

vil ske r,\øbet af oktober.

Siden skal kommunerne infor-
meres både generelt om ALS-kon-
sulentordningen og mere målrettet
i forbindelse med konkrete ALS-pa-
tienter i kommunen. Den generelle

information vil ske i form af artikler
i ågblade og formentlig ved møder

med de kommunale socialinspek-
tØrcr og socialchefer. Det sidste vil
blive tilrettelagt i samarbejde rned

Socialministeriet, der på sin side vil
opfordre amtsrådsforeningen til at

anbeåle hospitalernes neurologiske

aftlelinger at henvise AlS-patienter
til konsulentordningen så hurtigt
som muligt efter diagnosticeling. e
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Til mit 37. år sad, gik,løb og kørte
jeg cykel og bil som flerta1let mel-
lem mine jævnaldrende.

Jeg arbejdede og uddannede mig,

hvorefter jeg flyttede tilbage til min
barndomsby. Derefter aftog mine
kræfter, og jeg fik diagnosen muskel-

svind, FSH. Efterhånden løb jeg ikke
længere eller kørte på cykel, men
udviklede mig til en "sent handicap-
pet" - og begyndte den livsvarige

uddannelse, der hedder: "Lær at leve

rned det".
Skøntjeg fortsat kører bil, acceP-

terede jeg i fotåret 1999 at ansØge

orn et elektrisk køretøj - en rrrini-
crosser.

Opdagelsen af, at verden funge-
rer anderledes, når man færdes sid-

dende og kørende i butikker - med

hovedet i samme højde som andres

bagdele - forvirrede mig i begyn-
delsen. Det ændrede min forståelse

a{ hvorfor overtrætte børn, der med-
tages på indkøb,jævnligt kan virke
irriterende!

En del - åktisk temmeLig mange

- butikker vælges efterhånden {i'a på

grund af manglende adgang for cros-

seren.Jeg gider faktisk ikke stille den

udenfor og vandre omkring med

krykker og indkøbsvogn ti1 at holde

mrg oprgst. Dette sparer efterhånden

en del - åbenbart unødvendige -
indkøb!

Jeg ser, hvordan nogle forvitret
kigger efter en hjælper. Sådan en - i
rullestol - kan sandsynligvis ikke
overskue at foretage indkøb og selv

styre sine pengelVenlige mennesker

snakker højt til nrig,jeg er forrnent-
Lig døv. Og de anvender enkle ven-

|;T:t 
for jeg er nok også tung-

Jeg rnangler kun at blive tilbudt
en is, men det er nrin ambition!

Samtidig oplever jeg, at verden
er stor!

I årene, da jeg ikke cyklede og

efterhånden gik mindre, benyttede
jeg ikke byens sti-systerner. Dem er

jeg således ved at opdage og genop-

dage.

I ti år harjeg ikke været på re-
gulær skovtur - nlr kan jeg, når og

hvis jeg vil!

Jeg opdager endvidere, at der er

andle i tilsvalerrde sittrrtion, og jeg
lærer efterhånden nogle at kende -
hilser på en del og småsnakker med

en del ældre, hvoraf mange har været

bekendte i mange år. Måske har vi
lidt bedre tid til at høre på hinan-
den?

Enkelte ynker nrin situation -jeg
glæder mrg i stedet.Jeg har fået den

hjælp,jeg har behov for, ogjeg klarer

alligevel selv det allermeste. Imens
jeg glæder nrig over de rrlange for-
nøjelser, der findes. Børn, der spølger

i redelig nysgerrighed, tnens foræl-
drene enten nysgerrigt lytter eller
forlegne forsøger at ferne poderne.

Måske i angst fol at deles egen rtvi-
denhed ikke i tide vil være smit-
tende.
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be{urninger

i.

At toge

Af St:ra!: €lerup

Tage beslutninger der vedrører mit
eget liv.

Være udadvendt, ikke isolere mig.

Ikke lade min angst for nederlag
styre mit liv, men blive ved med at

overskride mine egne grænser og
kaste mig ud i nye udfordringer.

Være åben og prØve at forstå, ikke
dØmrne, mig selv og andre menne-
sker.

Mit handicap er ikke nogen und-
skyldning for at lade være med at

prøve noget af.

sider af mig og være dem alle, ikke
blot nogen eller ingen af dem.

Forsøge at få andre til at se min hele
person med alle integrerede sider,
ikke bare hæfte sig ved en enkelt,
som ft min kørestol.

Finde mine stærke sider og - uden
at glemme mine mindre stærke sider

- udvikle og udnytte dem.

Finde ud af, hvad jeg har at give
andre mennesker, og det vil je! give.
Det har jeg ret til at give!

For hver dag af mit liv finde mindst
tre gode ting, så der aldrig vil være
en dag, der har været helt spildt.

tuib;keLkraft 6,/?? ?S

Integrere mit handicap og alle andre
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Af Jesper Jakabsen

At blive aktivt medlem af MuSkel-
svindfonden.

At få et "normalt" liv selv om jeg
har muskelsvind.

At blive ligestillet med ikke-handi-
cappede "normale".

At lære at leve med mit handicap og
få det bedste ud afdet.

Atjeg kan give bidrag til, at Muskel-
svindfonden bliver ved med at have

den friske og åntasifirlde ånd i sig og
bliver ved med at være en stærk for-
ening.

Åf Isak Komerup Haue

At udrette noget: Noget af det vig-
tigste tror jeg er, somTeddy Roose-
velt siger til en meget ung Joakim
von And: "Flusk at lykken hverken

er gods eller guld. Penge i sig selv er

intet. Kun 6n ting tæller her i livet:
at udrette noget!" Det gælder ikke
bare om at opleve, rrien også om at

udrette noget. Når man gØr rroget
godt for andre, trorjeg aldrig, at ens

1iv kan føles meningsløst.Jeg menår

selvfølgelig_ikke, at alle mennesker
skal opgi# deres jordiske gods og

blive buddhistiske munke. Man skal

finde den gyldne middelvej mellem
selvopofrelse og egoisme.

Spænding og tilfredsstillelse: Det er

vigtigt for mig, at jeg laver noget,

der er spændende, og som jeg kan
være tilfreds med.Jeg tror, at jeg er

enig med Robert de Niro, der i fil-
r:nen A BronxThle, hvor han spiller

en buschauffør, der er ked afsit liv,
prædiker føIgende for sin søn:"The
worst thing in liG is wasted talent".
På dansk: "Det værste i livet er at

spilde sit talent".

Gode venne r /ka\nrnenter: Noget
andet, jeg synes, er meget vigtigt, er,

at lliran ikke bliver ensom. Jeg har

selv en tendens trl at grave mig ned

i et hul og ikke rigrigt have nogle

BøRN PÅ BANEN

venner. Jeg har åktisk kun to rig-
tige venner for tiden, og den ene

bor langt væk fra mig i Randers.

Gensidig respekt: De, der er ander
ledes, har altid været ofre for mang-
lende respekt.Før i tiden blev han-

dicappede ikke respekteret. Det er -
blandt andet takket være Muskel-
svindfonden - nu meget anderledes.

Jeg.vil gerne respekteres, som den
j.g 

"r, 
ogjeg vil gerne have lov til at

definere, hvem Isak er uden at skulle

rette mig efter, hvad der.er "almin-
deligt". De andre har jo så også lov
til at være forskellige fra mig - selv

om det er lidt synd for dem!

Tro: Det er vigtigt for mig at have

noget at tro på. Jeg tror, at det er
noget, mange mennesker mangler.
Det er ikke ret mange af os, der er

særligt religiøse. Det nittende århun-

dredes tro på fremskridtet er nær-

mest vendt til det modsatte, og de

store politiske ideologier er for-
svundet. Jeg vil gerne have et håb

for fremtiden, noget jeg tror på, og
nogetjeg vil arbejde for.

Velstand: Det ville dog heller ikke
være så dårligt med lidt velstand, en
god bil, god mad, lækre ting osv.

noget
uile$'e

medtem
oktrvt
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Det 29. årsmøde i EAMDA (European

Alliancg of Muuular Dystrophy Associa-

tions)fandt sted i Midttyskland i byen

Hohenroda den 2.-5. september. Fra
Danmark deltog Lars Lundsgaardvig og

Janne Unkerskou.

Igen i år var EAMDA et stort tilløbs-
srykke med deltagelse af 27 nationer,
hvoraf de Østeuropæiske lande udgør
en stadig større andel. Det medfører,

at udgifterne for værtslandets med-
lemsorganisation ofte ender med en
betydelig økonomisk belastning.
Dette var i år et centralt punkt på

dagsordenen, idet det ikke var muligt
at finde et værtsland for næste års

EAMDA-møde.
Samtlige vesteuropæiske lande

ønsker ikke længere at bruge så

mange penge på årsmødet, da man
ikke mener, det kommer de enkelte
landes menige medlemmer til gode.
Desuden vil man hellere bruge de
ofte hårdt tjente penge på andre for-
mål. De Østeuropæiske lande har slet
ikke midlerne og heller ikke mulig-
hed for at skaffe dem.

På årsnrødet medførte situatio-
nen, at diskussionerne i lørdagens
workshop drejede sig om at finde
andre muligheder, hvorpå iandene
kan mødes. Man enedes om, at der
ved næste års FAMDA-møde kun
skal deltage 6n delegeret fra hvert
land i stedet for som nu to, og sam-

tidig skal det være et weekendmøde

- gerne i konferencelokaler i en
lufthavn, så' rejsetiden minimeres.
Om det samtidig er mulig at aflrolde
nøde i EYO (EAMDAYouth Or-
ganisation) - en problemstilling, Lars
Lundsgaardvig gjorde opmærksom
på - blev ikke diskuteret.

Skriftlige oplæg
På årsmødet blev det ligeledes be-
sluttet, at der til hvert møde skal

være et tema, hvortil de enkelte
lande har udarbejdet et papir. Op-
lægget udsendes før mødet i hå,b

om, at diskussionerne på. mødet kan
komme dybere ned i problemstillin-
gerne i stedet for som hidtil, hvor
diskussionerne ofte er overfadiske.

[ år var ingen undtagelse. På

rnødet var der oplæg om temaet
"Briding the gap" mellem patienter,
forskere og medicinalindustrien. De
bedste indlæg kom som så mange
gange før fra de enkelte medlemsor-
ganisationer - og ikke fra folk med
en doktorgrad.I ir var der indlæg
fra Lars Lundsgaardvig vedr. patient-
organisationernes syn på samarbej de

med medicinalindustrien. Ligeledes
havde Ria Broekgaarden fra den
hollandske organisation et indlæg.

I år blev konferencen afholdt i
Hohenroda ca.200 km. fra Frank-
Furts lufthavn, hvilket medførte, at

vi måtte vente ca. tre timer i luft-
havnen på bussen, som derefter var
ca. 2,5 time undervejs til hoteilet.
Det er lang tid at bruge på at rejse.

Problemet med, at der ikke bli-
ver holdt Youth Camps, forsøger
man nu at ændre ved at afholde
ungdomslejrene i rnindre grupper,
da det ofte er svært at finde ind-
kvarteringsmuligheder for så mange
kørestole. Pengene er ikke i samme

grad, som for EAMDA, et problem, li.isnne tift!:ets!.;os

da der er mange fonde i EU, der
yder støtte til et sådant formåI.

Flytteplaner droppet
På EAMDA's årsmøde i Finland i
1998 diskuterede man muligheden
for at flytte kontoret fra London til
Bruxelles for at være tættere på "de
store penge".Til mødet i år var der
udfærdiget en rapport, som viste, at

dette ville være en økonomiske be-
lastning for EAMDA, og med kun
en ansat ikke muligt at udføre til-
strækkeligt lobbyarbejde. Det blev
derfor besluttet at forblive i London,
og her undersøge muligheden for at
dele kontor med andre NGO'er -
uafhængigt af EAMDA's medlems-
organisationer, hvilket er et ønske
fra mange lande.

For første gang i mange år var
der kampvalg til vicepræsidentpo-
sterne i EAMDA. Patricia Melsom
(Norge) blev genvalgt til præsident.

Til vicepræsident blev valgt in ab-
sentia Julanta Vaskelyene (Litauen)
og Pierrot De Coen (Belgien). Zwi
Bar David (Østrig) og Piraye Ser-
daroglu (Tyrkiet) var ikke på valg.

Janne Unkerskou er medlem af Muskel-

suindfondens b es tyrels e.
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Få, men aktive unge

Hvert år i forbindelse med EAMDA's
årsrnøde athoider EAMDA Youth
Organisation (EYO) også sit årlige
landsmøde - således også i år, hvor
mødet blev afholdt i Flohenroda i
Tyskland.

Da jeg sidste år i Naantali, Fin-
land blev valgt til Chairman for
EYO, skulle jeg i år stå for mødet,
hvilket jeg var neget spændt på.Jeg

skulle fremlægge det forgangne års

aktiviteter og besryrelsens planer og

håb for fi-erntiden. Disse planer in-
volverer blandt rndet. at vi rneget

gerne vil have en Youth Camp i
sommeren 2000, hvor unge fi-a a1le

EAM DA s rrredlerrrsorganis:ttiottet
kommer sammen og udveksler er-
faringer og ideer.

EYO har altid haft det problem,
at kun lidt under halvdelen af de

deltagende organisationer sender

unge deltagere til vores møder.
Sådan var det også i år, men alligevel

fik vi en nogenlunde diskussion i
gang, hvor deltagerne udtrykte deres

Ønsker og "krav" over for bestyrel-
sen. Medlenrmerne ønskede eksen:
pelvis mere åbenhed fi-a bestyrelsens

side, så de bedre kan følge med i og
deltage i EYO\ arbeSde.

Kampvalg
EYO's bestyrelse har det seneste år

kun bestået af fire medlemmer, da

der i 1998 desværre ikke var flere,

der kunne stille op. Derfor var jeg
glad for, at der i år var kampvalg.

Fire unge stillede op til tre besryr:el-

sesposter, og jeg mener absolut, at vi
nu har en kraftfuld og virksom be-

styrelse, der forhåbentlig skal lave

lrange aktiviteter i det næste år.

Efter valg og konstitution af be-
styrelsen består den af underteguede,

der er chairrnan, Branimir Rukavina
fi'a Kroatien, der er nyvalgt og se-

kretær, esteren Margit l{asemets
(også rywalgt), samt russeren Eugene

Guerrasimov og finnen Minna Si-
moia, der begge blev valgt i Naan-
tali.

?\i ; t: ; a: : ! ::: :;a,. ::! ::,aa., a:i

Økonomiske bidrag

Muskelsvindfonden
NordiskMinjsterråd/NordiskaUngdomskomitteen 30.000kr.

Fabrikant E.H. Ludvigsen og Hustrus legat 50.000 kr.

Aase SØrensen 10.000 kr.

Ferd. og Elten Hindsgauls Almennyttige Fond 25.000 kr.

ICU, Informationscenter for Udveksling 92.240 kr,

Danida 1.491.079 kt.

Danmarks Radios Giro 413 6.000 kr'

Tips/Lotto midler 450.000 kr.

Mogens og Utla Votmer Andersens Fond 50.000 kr.

Bustrupfonden 10.000 kr.

Konsul, Grosserer 0swatd Christensens Mindefond 5.000 kr.

Dir. J.P. Lund og hustru Vilhelmjne, født Bugges Legat 17.000 kr.

0mnia-fonden oprettet af Einar og E[[en Jensen 50.000 kr.

Arbejdsmarkedsstyretsen 97.1'1'0 kr'

Muskelsvindfonden og Musholmfonden har modtaget en række bidrag fra

fonde, legater, private virksomheder, offentlige puljer og enkeltpersoner.

Nogle er øremærket til Musholm Bugt Feriecenter, mens andre er givet di-
rekte til Muskelsvindfonden.

Oversigten til højre dækker perioden fra 1. marts - 1. septemb er 1.999.

Kun beløb over 5.000 kr. er medtaget.

M usholm Bugt Feriecenter
A[ex Hitmar Hansen og hustru Gerdas Fond

Roskildefonden

JuhlSørensen Ftyget Piano Service A/5

Etefantriste A,/S

Dronning Margrethe og Prins Henriks Fond

BG-Fonden

100.000 kr.

775.000 kr.

10.000 kr.

5.000 kr.

10.000 kr.

20.000 kr.
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in Sørens historier
F{.t ver #c;q#}E i #rørxP

tren peger hen ad vejen langsjern-

!nen. Deromme ligger fredagsmar-

:det, begynder hån, men afbrYdes

en af en øredøvende traktor, der

rber sit tonstunge kornlæs gen-

:m hovedgaden i BrøruP. Det er

asttid.

Markedet er ugens højdePunkt, i
øert åld 6t af dem, men for tiden

ajes han med at kigge På varerne.

lle lommepenge skal sPares oP til
jsen i oktober.
Vi krydser gaden og går om

rrbi skolen. Det er sidst På efter-

riddagen, og skolegården ligger øde

en, men det er nemt nok at fore-

:ille sig, hvordan de store drenge

;od d6r og kommenterede Sørens

akkelvorne gang:Er du fuld,mand?

Vi skyder genvej over boldba-

erne tilbage mod huset På Skowej

I, og igen møder vi nogle, der tY-

deligvis kcnder Søren i kørestolen,

men hilser på mig, der skubber ham

og er dem vildt fremmed. Ubehage-

ligt er det ikke, snarere lidt komisk'

Mon Søren har det På samme måde?

Da vi når hjem efter bYrundtu-

ren, holder en rød Fiat Brava i car-

porten; Sørens far har fYraften fra

platicposeåbrikken i Rødding. Pre-

ben Kristensen hedder han og hilser

lige så imødekommede som SØrens

mor og trjælper, Else Kristensen, tog

imod med kaffe og nYbagt choko-

ladekage for et Par timer siden.

Gadekrydset Minnie vimset rundt

mellem benene På os.

Det er i orden
Søren skriver og tegner eventyrlige

historier. På computerens skærm har

han et tastatur, hvorPå han vælger

bogstaverne. Det går langsomt, for

han har besvær med motorikken.
Endnu mere omstændeligt er det,

når han vil tegne. Så må han ned På

alle fire, for at resultatet bliver godt.

En samling fortællinger med til-
hørende tegninger bliver i øjeblikket

trykt på en produktionsskole iVam-

diup. 150 eksemPlarer har Sørens

lærer ved specialundervisningen på

Østre Skole iVejen bestilt. Her går

Søren hver dag fta morgen til midt

på eftermiddagen. Selv om han nu

er fi'ldt 17 år,og de tre andre i sPe-

cialklassen vistnok kun er 12-1'3 åt

gamle.
"Det er i orden at gå der," svarer

Søren på mit sPørgsmål om, hvordan

det er at gå i den klasse. En af ele-

verne er godt nok "en ustyrlig vild-
basse", fortæller han, men man kan

både se og høre På Søren, at han lige

præcis mener, at det er "i orden" at

Aj Jfiryen 3er:pesen

lato: L*sse 3øryense'1

*

Søren meC sine fot'
ældre r:g l|innie-
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Sørtn iægger sig nect på dle j;te, ni)r
iian tegner til sine itisti)ti!:t iiei er
h\ n ttad: !.i nt i:',r , Jj ;i;; r!' d,..,,

gå der. Ikke mere, ikke mindre, men
okay.

Sørens udtale er meget påvirket
af hans sygdorn, der er sjælden og
hedder ataxia teleangiektasia. Men
når man lige har vænnet sig til at

lytte godt efter og i øvrigt lader
være ined at lade som om, man hår

forstået, når man ikke har, men sør-
ger for at spØrge igen, går det op for
en, at den dreng udtrykker sig klart
og præcist.

Man kunne ellers nemt i skyn-
dingen bringes i den vildfarelse, at

Søren er lidt langsom i opfattelsen.
Intet kunne være mere forkert, men
det er en helt anden historie.

Vi giver os til at snakke orn hi-
storien "Den indespærrede ælling;',
som handler om Søren selv, hvilket
han.på ingen måde lægger skjul på.

"H.C.Andersen tænkte jo på sig
selv. Såjeg tænkte, atjeg kunne også

tænke på mig selv. På dengang jeg
gik rundt i byen og slingrede frem
og tilbage, så folk blev sure, nårjeg
stødte ind i dem. Det var før, jegfik
kørestol for 4-5 år siden."

"Da gik jeg på Brørup skole, og
når jeg skulle hjem, skulle jeg forbi
de stores skolegård. De drillede mig.
De sagde, at jeg var fuld, at jeg havde
røget hash, og jeg ved ikke hvad."

"Huem læser dine historiey?"
"Det gør min storebror, lærerne

og nrine forældre. Det sker også, at
en lærer læser dem op i klassen."

brorenJesper, der er flyttet hjemme-
fra. Lige på dette sted i vores samtale

a{ilører Søren med en stemme, der
klinger aflige dele stolthed og barn-
lig glæde, hvad der skal ske i uge 40.

'Jesper har inviteret mig til Fran-
krig.Vi skal blandt andet ned til Dis*
neyland. Det er kun mig og ham,
der skal a{ited."

Tænke på mig selv
Vores samtale begyndte lidt fam-
lende. Sådan er detjo som regel, når
rnan ikke kender hinanden. Men der
var også noget andet, der holdt Søren
tilbage fra at snakke frrt fra leveren:
Flans mor havde taget plads sammen
med os ved spisebordet i stuen.

Kan man bede værten om at gå

sin vej?

Ja, det kan man, viste det sig.
Faktisk virkede det bagefter som
om, det var lige det, vi alle tre havde
ventet på, men ingen turde sige højt.
Else Kristensen fortrak efter et kort
øjebliks befippelse til soveværelset
med et ugeblad, da jeg foreslog, at
Søren ogjeg snakkede alene.

Der vil nok gå et par år, inden
jeg flytter hjemmefra, mener Søren.
Men allerede nu har han lyst til luft
under vingerne.

'Jeg vil prØve grænser af. Ud og
rejse. Måske prØve et åldskærmsud=
spring. Det skal være lidt vildt," siger
han.

I uge 40
'Jeg har sådan set vænnet mig til, at
jeg ikke bliver normal. At jeg aldrig
komrrrer til at gå igen," siger Søren.
"Men så er der mange andre ting,
jeg kan."

"Huad kan du?"
'Jeg kan for eksempel køre min

kørestol selv.Jeg kan bruge ben og
arme, når jeg skal træne. Jeg kan
skrive og tegne."

"Huad lauer du, når du kommer
hjemfra skole?"

'Jeg tænker på historier. Spiller
computer. Ser videofilm.Jeg er Dis-
ney-fan."

"Har du ingen kammerater?"
"Nej, ikke direkte. Ikke sådan

nogen, som jeg kan besøge. Nej, det
har jeg ikke."

"Saune( du at haue kammerater?"
"Ja,ind i mellem."
Noget af det savn dækker store-

Juleaften i Norge
For nogle år siden boede familien i
den anden ende afBrørup.Tæt ved
Lundtofte Sø og dens ænder, som
efter Sørens mening var det bedste
ved at bo deroppe i Nygade. Han
fodrede dem med gamrnelt fransk-
brød.

Men i huset her på Skowej har
han fået et dobbelt så stort værelse,

hvor der også bor to zebrafinker. En
han og en hun, og hun lægger da æg,

men skubber dem efter nogen tids
rugen bare ud over kanten afreden,
fortæller Søren med en hovedrysten.

I et bur udenfor har han en
kanin.

Snakken falder tilbage på den
forestående Frankrigsrejse. Det er
første gang,Søren skal så langt væk.
Tidligere har han været i Sverige
med skolen, på ferie på Bornholm
og selvfølgelig på indkøbsture til
Tyskland. Engang var han også i
Norge.

"Vi holdt jul hos min onkel, og
så for vi vild juleaften!Jesper og min
år og jeg gik tur, mens maden blev
færdig, og så kunne far ikke finde
vej. Han ville ikke indrømme det,
men Jesper og jeg uidste det," fortæl-
ler Søren triumferende. æ
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Den indespærrede ælling

I

I

li

I
I

Af Søren l{ristensen

Der var engang nede ved Lundtofte sø i Brørup, en

andemor og en andefar.

Andemoren blev drægtig og lagde æg.

En dag klækkede alle æggene undtagen et æg. Det
var meget hårdt, men lidt senere kom der et hul til ho-
vedet i ægget.Men ællingen sad åst.

Så skulle de svØmrne, men ællingen i ægget blev på

land.
Og da de skulle gå, trillede ægget ind i alle, så de

blev sure.

Og da ællingen var alene, blev den drillet af de store

ællinger.

Og da lægen sagde, at æggeskallen v4r så hård, at æ1-

lingen ikke kunne vokse, da vidste ællingen, at den aldrig
ville blive normal.tist, ikke sandt?

. Da ællingen blev større, lærte den at leve med det.
Den kravlede.

Og en dag faldt den indespærrede ælling i vandet,
men defl greb åt i en gren. Men grenen knækkede, og
ællingen åldt i vandet. Men så brugte ællingen ægget

som båd og grenen som åre.

,lBllingen lærte også hurtigt, at den kunne have
mange ting i ægget.

Og da den blev voksen, blev den hemmelig agent.

Den lange historie

I

;

L

Af Søren Kristensen

1. del
Der var engang en prins, som altid kedede sig. En dag
besluttede han at tage ud og finde en kone.

Han kom tii en by uden unge piger. Prinsen spurgte
en mand om, hvor pigerne var. Manden sagde, at pi-
gerne var fanget af en kæmpe, så prinsen begav sig på
vej.

Da prinsen kom til kæmpens slot, gik han ind af en
revne i døren og gemte sig i køkkenet, til det blev nat.
Så kravlede han ind i skabet gennem en revne og fik
øje på en pose med piger. Han lavede forsigtigt et hul,
men (syng) 6n er for lille, og 6n er for sror, 6n er for
hæslig, og 6n ligner mor,6n er for gammel, og 6n er for
ung, 6n er for tynd, og 6n er for tung, 6n hun er skallet,
og 6n mangler tid, 6n har gebis, og 6n har o. verbid, 6n er '

fcrr vammel, og 6n er for sær, der er noget galt med en-
hver.

Han fik alle pigerne, undtagen pigen uden tid, til at

$ælpe med at $dde posen med sten og sy hullet til. Så .

kunne pigerne gå hjem, og da kæmpen smagte stenene,
blev han henrykt.

Så kunne prinsen gå videre i sin søgen efter en kone.

Den lønge hktoriefortsætter i 11 dele. Ins dem i hjemme-

sideuersionen af Muskelkraft på utww. muskelsuiødfonden. dk

Så fik han øje på en
pose ned piger

Så brugte ælling*
ægget ian båd ag

grene* son åre.
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Øvelse gør mester

Det er svært at holde billige cykel-
eller teltferier, når man har muskel-
svind tæt inde på livet.

Og den computer, der for andre
er et luksusbetonet forbrugsgode, er
måske det legeredskab, lille Peter har
mest brug for, når han nu ikke har så

let ved at spille fodbold med de andre

drenge. Kommunen har ingen mu-
lighed for at træde til, og for åmi-
lien er det svært nok at få pengene

til at slå til i forvejen. Nogle kom-
muner opfordrer ligefrem borgere,
der har fået afslag på ydelser som
støtte til ferie eller-computer, til at
søge udgifierne dækket ved fonds-
ansøgninger. Men er det en reel rnu-
lighed, og hvordan gør rnan?

Lise-Lotte Bundgaard, der har
muskelsvind, har prøvet at supplere
en trængt økonomi ved fondsansøg-
ninger. 200 ansøgntnger i det for-

løbne år resulterede i tre legater: Et
på 2.500 kr., et på 5.000 kr. og et på

10.000 kr.I alt 17.500 kr.
Men Lise-Lotte Bundgaard er

ikke kommet sovende til pengene.
Der ligger mange timers arbejde i at

finde de rigtige fonde, rekvirere
ansøgningsskemaer, få dern sØgt lige
før ansøgntngsfristen, skrive ansøg-
ninger og kopiere bilag. Penge har
det også kostet: Ca.2.000 kr. til papia
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konvolutter, porto og fotokopiering.
Og så har det hele kun været prak-
tisk muligt, fordi Lise-Lotte Bund-
gaards kæreste lagde computer til og
lavede en database til at holdestyr på

de mange fonde.

Mere end 10.000 fonde
Der findes i Danmark mere end
10.000 fonde og legater, der udde-
ier rnidler til gode formål, og det er
bestemt en mulighed at finansiere
hverdagens udgifter herfr'a, men det
er et stort arbejde at finde og sØge

de rigtige fonde.
Heldigvis findes der forskellige

bøger rned fondsfortegnelser. Mest
kendt er Kraks Vejviser til Legater
og Fonde, der findes på de fleste fol-
kebibliotekers læsesa1e. Sorn regel
kan man også låne ældre eksempla-

rer med hjem.
Det er imidlertid et meget stort

arbejde at danne sig et overblik over
fonde, der er egnede til ens formål i
håndbogen, men Kraks Fonde findes

i dag også på CD-ROM. På CD-
ROM'en kan man søge elektronisk
på kodeord som f.eks. "ferie" eller
"handicap", eller man kan se fonde
inden for forskellige kategorier som

Kraks Vejviser tiI Legater og Fonde.

Håndbog. Ses på foLkebibliotekernes

læsesat. Ætdre udgaver kan sædvantig-

vis hjem[ånes.

Kraks Vejviser til Legater og Fonde.

CD-R0M. Pris ca. 850 kr. Fås hos velas-

sorterede boghandlere eller direkte fra

Kraks Forlag, tLf: 45 95 65 00.

LegatRegistret, Bjetkes ALLe 16.

Postboks 71.1.,2200 København N,

tlf:.35 82 60 45,

hjemmeside: www.LegatRegistret.dk.

f.eks. "støtte til personer med $.siske
handicaps". Det gør arbejdet med at

finde de egnede fonde noget lettere,

og både på CD'en og i bogen får
man en kort beskrivelse af fondets
formå1 (der også hedder fundats),
adresse, hvortil ansøgning skal sen-

des, og eventuel ansøgningsfrist.

Man kan også benytte sig af bu-
reauet LegatRegistret. Mod at ind-
betale 400 kr. og udfylde et spørge-

skema får man tilsendt en liste på

mininum 80 forskellige fonde, rnan

kan søge.Jo mere detaljeret man ud-

$'lder spørgeskemaet, jo bedre kan
LegatRegistret finde fonde, der egner

sig til ens formåI.

Dyrt kompendiurn
Nogle fonde har en meget bred fun-
dats. Måske er det kun beskrevet, at

de støtter'almenvelgørende forrnål'
og så kan hvem som helst søge om
hvad som helst. Sådanne fonde får
flere tusinde ansøgninger til rnåske

kun 5-10 legatportioner, så her skal

man være meget heldig for at

konrme i betragtning.
Andre er rneget præcise og støt-

ter f.eks. kun enlige præstedøtre fra

Haderslev sogn, der har brug for re-
kreationsophold. Her er det kun få

personer, der op$'lder betingelserne
for stØtte, og er man en af dem, er

chancerne for at få et legat meget
større.

LegatRegistret tilbyder også et

kornpendium: " 1 01 forskellige måder

at skrive ansøgninger på", der er en

samling af meget forskellige (anony-

miserede) ansøgninger, man kan
bruge som inspiration eller skrive af,

alt efter behag. Koinpendiet koster

250 kr. , hvad j eg synes er en meget

høj pris for 101 fotokopier med
limryg. Det er et stort savn, at der
intet står om ansøgningsteknikker:
Hvad skal man skrive, hvor lang skal

en ansøgning være, hvilke bilag skal

man sende med, skal man selv ringe
til fondene, og er der ting, man skal

huske at skrive, og ting, man skal

lade være med at skrive.

LegatRegistret tilbyder også mod
yderiigere honorar at lade tekstfor-
åttere skrive ansøgningerne og, hvis

man Ønsker det, pakke og sende dern.

Muskelsvindfonden
er ikke en fond
Lise-Lotte Bundgaard benyttede sig

af LegatRegistret til at finde egnede

fonde, hun kunne sØge til at anskaffe

en bærbal computer til sit universi-
tetsstudie. Efter at have indsendt Le-
gatRegistrets spørgeskema modtog
hun en liste på 326 fonde,hvoraf det

efter en nærmere gennerrrgang viste

sig, at det faktisk kun var rnuligt for
hende at søge de 200.

LegatRegistret oplyser, at man af
"edb-mæssige årsager" må accåptere

op ti1 10 procent fonde på listen,
som nlan alligevel ikke kan søge. På

Lise-Lotte Bundgaards liste var 38

plocent irrelevante, f.eks. fordi fon-
dene oplyste, at de ikke stØtter en-
keltpersoneq at de kun stØtter mænd,

eller fordi man skulle have bopæl et

andet sted i landet.
En af de irrelevante fonde på

Lise-Lotte Bundgaards liste var
Muskelsvindfonden. Selv om ordet
"fond" indgår i navnet, så er Mus-
kelsvindfonden ikke en fond, men
en medlemsforening, og kun i gan-
ske få og særlige tilfælde, råder vi
over midler, der kan uddeles direkte
tii medlemmerne.

De sidste mange år har vi f.eks.
rnodtaget et beløb fra Socialministe-
riets Handicappulje, som vi skal ud-
dele som feriestøtte til børnefanri-
lier. Når der er midler, vi kan uddele,
er det Anny Madsen fra Institut for
Muskeisvind i Hellerup, man skal

henvende sig til. Men normalt har vi
ikke rnulighed for at støtte enkelt-
personer økonotnisk.

Mod på at søge igen

Jan Heindorff, der er far til en Pige
med muskelsvind, har også prøvet
LegatRegistret. Han søgte om støtte

til en computer og modtog en liste

med B0 fonde. Heraf var 30 irrele-
vante (38 procent) og ansøgninget

til de resterende 50 resulterede i 0

(nul) kroner, en masse spildt tid og

spildte penge til porto m.v.
Til trods for de noget blandede

elfrlinger nred fondssøgningel er'

både Jan Heindorff og Lise-Lotte
Bundgaard interesserede i at sØge

flere fonde. Og de vil også gerne an-
befale LegatRegistret til andre.

"Så må lxan tage med, at tonen i
Legrt Registr-ets vej lednin gsmateri-
ale er noget nedladende, og at der
er nange ubrugelige fonde på li*
sten," siger Lise-Lotte Bundgaard.

LegatRegistret medsender også

fotokopier af takkebreve fra taknern-
melige kunder, hvad Lise-Lorte
Bundgaard finder direkte usmageligt.
Men det afgørende er, at den liste
med fonde, man rnodtager, sparer en
for utrolig rrange timers træls ar-
bejde med legathåndbøger. OgsåJan

Heindorff har mod på, at prøve at
søge fonde igen.

"Øvelse gØr mester.Jeg har lært
af mine erfaringer, og næste gang
kan jeg skrive bedre ansøgninger,"

siger han.

Ligesom i en jobansøgning
Når rnan vil forsøge sig med fonds-
ansøgninger, må man først og frem-
mest gØre sig klart, at det ikke går
automatisk med at få legater. Som
tilfældet har været med Jan Hein-
dorff og Lise-Lotte Bundgaard, så

skal der ofte søges mange fonde,før

man får penge hjem, og der er be-
stemt en risiko for, at man slet ikke
får nogen.

Det er en god ide at systel)latisere

de fonde, man finder, efter ansøg-

ningsfrister og så sende sin ansøgning

1,-2 uger før fristen. Mange fonde
skal søges på et særligt ansøgnings-

skema, solrr lran {år ved at skrive til
fondet og vedlægge en fiankeret svar-

kuvert.
På grund af de rneget store pa-

pirmængdeq fondene ofte modtager',

skal man ikke medsende flere bilag
end de; der udtrykkeligt kræves. Det
kan nogen genge være en lægeer-
klæring og andre gange dokurnenta-
tion for en dårlig økonomi. Den kan

man f.eks. give ved en fotokopi af se-

neste årsopgørelse fra skattevæsenet.

Man skal selvfølgeLig sikre sig, at

rnan opS'lder de betingelser, som er

beskrevet i fondets fundats, og lige-
soln man i en jobansøgning skal

overbevise arbejdsgivercn om, at man
er den rigtige og bedste person, han

kan få til sit ledige job, så skal man i
en fondsansøgning overbevise fonds-
besryrelsen onr, at man lige præcis er

den person, der bedst opfiilder det
formål, fondet må uddele sine penge

til. I det hele taget kan man godt be-
nytte de samne teknikker ved fonds-
ansøgninger, som ved jobansøgnin-
ger: Skriv helst ikke mere end en
A4-side og aldrig mere end to ark.

Vejledning til rn;dlehrmerne
Vær omhyggelig rned ansøgningens
udseende, sprogbrug og ståvefejl.
Man skal lade være med at bruge
standardansøgninger med samme
indhold til mange fonde, men så vidt
muligt skrive en ny ansøgning til
hver fond, hvor man benytter nogle
af de'nøgleord', man kan læse i fun-
datsen.

Står der f.eks. i fundatsen, at le-

gater gives ti1 'rekreation', så er det

ikke nok at skrive, at man vi1 på

ferie. Man må også gøre rede for,
hvorfor en ferie er rekreation for en
(f.eks. fordi man trænger til at lade

op efter en hård hverdag).

Og så bør rnan naturligvis skrive
pænt tak, hvis man har modtaget
penge. Eventuelt rled et par ord
om, hvordan man har brugt eller vil
bruge de penge, man har fået.

Lise-Lotte Bundgaard arbejder i
dag i Muskelsvindfondens fondsaG

deling, hvor hun vejleder Muskel-
svindfondens medlemmer orn, hvor-
dan de kan søge fonde til individuelle
formåI. Vi kan ikke levere lange
fondslister, der svarer til LegatRegi-
strets eller til dem, man selv kan lave

med Kraks Vejviser til Legater og
Fonde, men langsomt er vi ved at

opbygge et arkiv rned fonde, der
stØtter inden for det sociale område,

sorteret efter hvilket sted i landet
man bor.

Vi har også lavet lister over fonde,

der kan bruges tii de mest alminde-
lige behov: ferie og rekreation, hjæl-
pemidler, uddannelse og almrndelig
økonomisk trang.

Lister, råd og vejledning kan fås

hos Lise-Lotte Bundgaard onsdage

1I-16på, telefon 89 482222. 
=

Rasmus Dahl er fondsmedarbejder i
Muskelsuindfonden
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Ny høndicapguide
for Hillerød
Det Rådgivende Handi-
capudvalg i Hillerød har
netop udarbejdet en ny
handicapguide for byen.
Guiden angiver via en
syrlbohnærkning, hvor
handicapegnet byens se-

værdigheder, spisesteder

Guiden, der er gratis,
kan fås ved henvendelse til
kontaktperson for Det
Rådgivende Handicapud-
valg, Lene Pedersen, tlf. 48
26 76 09.

9ømtqle med lægen
Foråtteren og lægen

Karen Zimsen har netop
udgivet den første danske

bog, der kun udkonrmer i

elektronisk form på Inter-
nettet. Bogen udgives i
samarbejde med lægetje-
nesten: NetDoktor.dk.

Bogen handler om
lægers svære kommunika-
tion med patienter og
bringer både eksempier på

god og darlig kommuni-
kation og gode råd til,
hvordan man kan forbedre
sanrtalen. Bogen, der har
titlen "Sarntalen - Lægens

stærke Værktøj", er tænkt
som inspiration til begge

paft.er, men er primært
rettet mod alle i sundheds-

væsenet, der arbejder med
patienter og har brug for
dialogen og samtalen som
værktøj.

Bogen kan læses on-
line på Internetadressen:
www. netdoktor.dklbog,
men kan også bestilles -
og købes - i en CD-rom-
version via samme adresse.

Kommune åbner
Ftex-Gruppe
I begyndelsen af septem-
ber åbnede Helsingør
Kommune en ny afdeling,
"F1ex-Gruppen", der har
specialiseret sig i beskræf-

tigelse på særlige vilkår.
Opgaven for Flex-Grup-
pen bliver at formidle job
til mennesker, der har lyst
til at arbejde, men har va-
rigt nedsat erhvervsevne
på grund af sygdom eller
handicap. Afcleiingen skal

både rådgive kommunens
borgere og byens virk-
somheder.

Flex-Gruppen er ble-
vet etableret på initiativ af
koordinationsudvalget for
den forebyggende arbej ds-

markedsindsats i Helsingør
Kommune - et udvalg,
der siden l.januar 1999 er
lovpligtigt i alle kommu-
ner. Bliver Flex-Gruppen i
Helsingør en succes, kan
den komme til at danne
skole for andre kommuner
i landet.

Handicoppede
og systemet
Socialministeriet sætter
fokus på handicappede, in-
tegrationsbestræbelser og
sociallovgivningen, når de

inviterer til den 5. natio-
nale konference med titlen
"Tusindårsriget? - mødet
mellem mennesket med
handicap og systemet".
Konferencen, der foregår
den 26.-27 .oktober 1999,

består dels af fælles oplæg,

dels af tre temakonferen-
cer, som deltagerne kan
vælge sig på. De tre te-
maer er: Børn med handi-
cap, voksne udviklings-

NOTABENE

hæmmede og voksne $'-
sisk handicappede. Mål-
gruppen for konferencen
er politikere og admini-
strative beslutningstagere,

medarbej dere i forvaltnin-
ger, forældre, pårørende og
andre med interesse for
området.

Yderligere oplysninger
om konferencen kan fis
på Formidlingscenter Øst,
tlf .57 67 46 46. Tilmel-
dingsfristen er den 12. ok-
tober, og tilmelding kan
ske i Socialministeriet hos

Canrilla Hammerich, tlf.
33 92 92 21.

:..=;:,:.a.:::j:;,at;i:}=-€-,æ

Hvod lover de mon?
Med titlen "Hva'i h.... går

de rundt og gØr i Bruxei-
les" inviterer Socialpolitisk
Forening alle, der arbejder
med eller har interesse for
social- og sundhedsområ-
det, til seminar den 5. ok-
tober. På seminaret vil der
blive sat fokus på, hvordan
der arbejdes med sociale
spørgsmål i EU, og op-
lægsholderne vil være folk,
der arbejder i og med EU-
systemet.

Målet med seminaret
er at gØre det daglige ar-
bejde i EU synligt, at

skabe netværk og kontak-
ter til EU-systemet, og at

skabe større tilgængelig-
hed og åbenhed i EU-sy*
stemet, som i stigende
grad berører udviklingen
i Danmark, hedder det i
programmet til seminaret.

Seminaret foregår på

Diakonissestiftelsen på

Frederiksberg. Yderligere
oplysninger og tilmelding
skal ske til Socialpolitisk
Forening, Lygten 1,8, 2400
København NV tlf.35 82

83 50. Tilmeldingsfristen
er den 30. september.

lilretielagt for beva)qelses-handicapOede
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Fritidsunderuisning
IOF - Invalideredes Op-
iysnings Forbund - har
netop udsendt sit program
for den kommende sæson

med en lang række under-
visningstilbud, der er til-
rettelagt specielt for be-
vægelseshæmmede. IJn-
dervisningen er oprettet
under Folkeoplysningslo-
ven og foregår i et samar-

bejde med 20 af landets
kommuner.

Ku rsusprogrammet
kan fås ved henvendelse til
IOf; Islevhusvej 29, 27 00
Brønshøj, tlf . 38 60 7 1 11 .
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En mulig årsag til ALS
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En omåttende dansk undersøgelse
af dødsårsagen for mænd, der har
været ansat på el-værker, viser, at
mere end dobbelt så rlange er døde
afAmyotrofisk Lateral Sklerose (AlS)
end i befolkningen generelt. Det
tyder på, at der er en sarnmenhæng
mellem elektriske stød eller elektro-
magnetiske felter og udvikling af
ALS.

Det mener de to seniorforskere
fia Institut for Epidemiologisk Kiæft-
forskning i Kræftens Bekæmpelse,
overlæge dr. med. Jørgen H. Olsen
og læge ph.d. ChristofferJohansen,
der har stået for undersøgelsen og
netop er ved at iægge sidste hånd på
en opfølgning og uddybning afdet
overraskende resultat.

De to forskere vil endnu ikke aG
sløre, hvad de er kommet frem til i
anden del af undersøgelsen. Først
når resultatet har været offentliggjort
i et udenlandsk lægetidsskrifr, vil
forskerne fortælle, om den nye un-
dersøgelse kan bekræfte formodnin-
gen.

Tilfældig opdagelse
Den formodede sammenhæng mel-
lem elektromagnetiske felter og ud-
vikling afÅLS blev opdaget ved lidt
af en tilfældighed. Opgaven for de
to forskere var at påpege en even-
tuel sammenhæng mellem elektri-

ske magnetfelter og risikoen for at
få kræft. Derfor undersøgte de døds-
årsagen fot 21.236 mænd, der havde
været ansat på et el-værk i perioden
I900-f9%,og som var døde i peri-
o den 197 4-1"993. Konklusionen var,
at der ikke kunne påvises nogen
sammenhæng, men forskerne kon-
staterede til gengæld, at 14 mænd
var døde af ALS mod et forventet
antal på seks. Resultatet blev kon-
trolleret ved at studere mændenes
journaler.

"Tallene tyder på, at der er en
sammenhæng mellem kraftige elek-
triske stød eller elektromagnetiske
felter og ALS," siger Chrisroffer Jo-
hansen, som mener, at med det be-
tydelige antal personer, der indgik i
undersøgelsen, er der stor sandsyn-
lighed for, at de har fat i noget, der
kan pege på 6n af årsagerne til ALS.

Formodningen understØttes af
mindre, men lignende undersøgel-
ser i bl.a. Sverige, England og USA,
som dog ikke kun har påvist en
sammenhæng til udvikling afALS-
sygdommen, men også andre neu-
rologiske sygdomme som Parkinson
syge, Alzheimers sygdom, senilde-
mens og dissemineret sclerose. I
første del afden danske undersøgelse
var der ingen tegn på, at de danske
elværksarbejdere også havde en
større hyppighed af de andre syg-

domme, men det vil den ny under- Åi.},::re !:;. -i;i;ei4e
søgelse formentlig kunne give yder-
ligere svar på.

Opfølgning på resultatet
Udgangspunktet for den ny under-
søgeise har været teorien om, at
kraftige elektriske stød kan påvirke
de tilskadekornne til senere hen at
udvikle ALS. For ar be- eller afkræfte
denne teori har forskerne undersøgt
samtlige anmeldte el-ulykker i Dan-
rnark siden I 968. hvor cpr-regisrret
blev oprettet. I Rigsarkivet har for-
skerne haft adgang til elektricitets-
rådets- rapporter over de anmeldte
stødulykker. Ved at samkøre dem
med cpr-registret har forskerne
kunne registrere, hvor rnange el-
værksarbe.jdere, sorn har været im-
pliceret i en ulykke, der har ALS
eller en af de andre nævnte neuro-
logiske sygdomme sammenligner
med normalbefolkningen. Ifø\g,e
Christoffer Johansen omfatter un-
dersøgelsen ca. 3-4.000 personer.

Som nævnt er resultatet stadig
ikke offentligt og vil forrnentlig først
blive det i begyndelsen af næste år.

Undersøgelserne om sammen-
hængen rnellem de elektromagneti-
ske felter og alvorlige sygdomme er
blevet finansieret af Danske El-vær-
kers Forening og Kræfiens Bekæm-
pelse og har stået pi siden 1992.

Konkurrence øfblæst

I Musketkraft nr.4/99 opfordrede vi atte

læsere til at deltage i konkurrencen om

at give Musketsvindfondens nye debatfo-

rum på hjemmesiden et navn. Fristen btev

sat tit den 15. august. og dommerkomi-

teen var Muskelsvindfondens optysnings-

udvalg. Vinderen skulte offentliggøres i

dette nummer af Muskel.kraft. Men oplys-

ningsudvalget bestuttede på sit møde i
slutningen af august at afblæse konkur-

rencen og vente med at give debatforum-

met et navn. Begrundetsen er, at debatfo-

rummet ikke rigtigt er kommet i gang

endnu, og at det derfor er svært at navn-

give noget, man ikke rigtigt ved, hvad in-
dehotder.

En forktaring på de få debatindl.æg på

hjemmesiden kan være af teknisk karakter.

Derfor vi[ debatforummet i tøbet af kort

tid undergå forskettige tekniske forbedrin-
ger og vil samtidig btive åbnet for alte, så

der fremover vil være fri adgang tit at sige

sin mening. Det vit sige. at det ikke tæn-

gere vilvære et lukket medlemsforum,

men et sted, hvor atle kan ytre sig.

Debatforummet fi ndes på MuskeLsvind-

fondens hjemmeside:

www' muskelsvi ndfonde n.dk.
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Inform qtionsm ateri qle frs M uskelsvi n dfon den
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E Værdier og måI for Muskelsvindfonden

- Muskelsvindfondens værdigrundlag og målsætning. 1993.

n Muskelsvindfonden

- en folder med girokort, der kort og præcist giver de vigtigste

informationer om foreningen. 1998.

n Sund og vanskabt

- Historien om Muskelsvindfonden, skrevet afjournalist Jørgen

Jeppesen i anledning affondens 25 årsjubilæum. 164 sider.

t996.

Pris for medl.: 100 kr. - ikke-medl.: 198 kr.

n Institut for Muskelsvind

- folder, henvendt til personer med muskelsvind og deres

behandlere. 1 998.

n Muskelsvindfondens Udviklingscenter

- folder om udviklingsc er\vet. 1,996.

n Muskelsvind hos børn

- en håndbog for alle, der "i dagligdagen møder børn med

muskelsvind - primært børnenes forældre, men også behandlere

og andre fagfolk. Rigt illustreret med fotos og tegninger.

208 sider. 1996. Pris for medl.:300 kr. - ikke-medl.: 350 kr.

n Behandlingskort

- Lille tre-flø.jet kort i lommeformat for mennesker med

muskelsvind om den rnedicin, de ikke kan råle og gode råd ved

slimproblemer i lufrvejene. 1996.

! At leve med muskelsvind

- et hæfte, der beskriver de mange praktiske problemer, man

som voksen med muskelsvind støder på i sin dagligdag, og hvor-
dan de kan tøses.44 sider. 1989. Pris: 60 kr.

n Om at bo med et barn med muskelsvind

- en rapport, der gennemgår boligændringer hos 44 åmilier
med drenge med Duchennes muskeldystrofi.32} sider 1991

Kun til udlån - henu. Institutfor Muskelsuind

n Danske respiratorbrugeres levevilkår

- en rapport, der kortlægger respiratorbrugeres situation.22

sider. 1994. Findes også på engelsk.

! Når vejrtrækningen bliver for dårlig

- en pjece om at {å respirator og leve med den i hverdagen.

7995. 12 sider. Pris: 25 kr.

B ESTILLINGSS ED DEL

n Gå og stå med skinner

- en pjece om den stå- og gangforlængende behandling for
børn med muskelsvind. 1995.

16 sider. Pris:25 kr.

! Sid aktivt i kørestolen

- en vejledning i sædetilretning for kørestolsbrugere med

muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes også på engelsk. Pris: 60 kr.

Z Tag fat
- en vejledning, der sætter fokus på brugen afarme og hænder

hos kørestolsbrugere med muskelsvind.32 sider. 1995. Pris: 60 kr.

n Vejledning om CPAP (1996)

n Vejledning om vippelejet (lggl)
! Vejledning om ståstativet (1991)

- tre kortfattedeinstruktioner om de tre hjælpemidler.

n Myastenia gravis kompendium

- en samling artikler om forskellige aspekter af sygdommen,

personhistorier, gode råd m.m. Pris: 95 kr.

n Myastenia gravis

- en folder om sygdommen: symptomer, følgevirkninger og

behandling. 1 998.

n Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

- om forudsætninger, undervisning og ftitid. En vejledning,

Resultaterne af skolepsykolog Jørn Greves undersøgeise af 30

Duchenne-drenges skolegang.34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

n Orn AI-S

- en folder med introduktion til sygdommen: symptomer,

diagnose,.behandling og støtte. 1998.

n Når det er svært at spise og synke

- en folder om AlS-patienters specielle problemer omkring
fordøj else, host eanfald m.rn. 1998.

n Når det er svært at tale

- en folder om AlS-patienters taleproblemer og kommunika-
tionshjælpemidler. 1 998.

n Mad uden besvær

- kogebog til personer med ALS og andre med rygge- og syn-

keproblemer. 52 sider. 1998.
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BESTILLINGSSED DEL

E AlS-amyotrofisk lateral sklerose.

Vejledning, Behandling, Støtte.

- Grundig beskrivelse af sygdornmen ALS. Årsag, behandling,

synrptomer', diagnosticeling, foiløb, komplikationer. 199 1. 1.24

sider- Pris: 128 kr.

n Anlæg for hamskifte

- roman af Henning Langkjær om fi'oels' muskelsvindsygdom.

2. udgave 1993. Pris: 100 kr'.

tr En lille pige

- personlig skildring af otte måne del med Rikke, som døde af
muskelsvind (Werdnig-Hoffinann), skrevet afJørn Jensen. 1995.

Pris: 30 kr.

! En rnuskelsvindler

- Historien om Evald Krog. 128 sider. 1993. Pris: 135 kr.

Elektroni ske p u b Ii køti o n e r
(Kan læses e1ler downloades fra Muskelsvindfondens hjemme-

side: www.muskelsvindfonden.dk - via Institut for Muskel-

svind og Informationsmateliale{

Skoliose

-Vejledning om forebyggelse og behandLing afrygskævhed. 1998.

Musik-CD
n No Matter What

- jazz-rnusik af 4 wheel Drive bestående af Lise Dandanell,

JesperThilo,Jacob Haugaard,Theis Jensen og Evald I{rog. 1995-

1996. Pris:70 kr.

Videobånd
n Host!

- en video om metoder til at undgå lunge-inGktioner hos

rlennesker med muskelsvind. Børn og unge gennemgål

sarnmen med deres hjælpere nogle metoder ti1 at modvirke

lunge-inGktioner.

Spilletid: 1 6 ndn.VHS. Muskelsvindfondens Udviklingscenter.

Pris:200 kr'. Findes også på engelsk.

n Vi ska'ha'luft
- tre personer- rned rnuskelsvind fortæller, hvordan det er at leve

med en respirator.

Lyd,zdias overspillet til video. 16 rnin. 1989.

Der opkrreues gebyr på 50 kr..for udlån.

n Lasses hverdag

- om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi og

ændringer-ne i åmiliens dagligdag. Spilletid:9 min. Muskel-

svindfondens Udviklingscen ter. 199 6.

Udlånes efter aftale med Institut;for Mrskelsuind.

Der opl<reues geb),r på 50 kr.for tdlån.

n Om lidt er det slut

- en dokurnentarfilm af HelleToftJensen om tle nenneskeL

med ALS og deres tanker- om livet og døden. Spilletid: 57 min.

1997. Findes også i en engelsk version.

Pris: 200 kr'. for plivate. 500. kr. fol institutioner, foreningel m.v.

Bestilling gennent ALS-konsulentordnirtgens sekrctcer Lisbeth Sander,

tlf. 89 48 22 22.

n AI of me - orn at gøre sig synlig
En 6lm orrr Evald l(rog.

Spilletid: 33 min. 1995. Produceret af Muskelsvindfonden og

The Cornpany.

Der opkrceues gebyr på 50 kr.for utllån.

Vellykket udflugt
Vejret var perfekt, da 30

deitagere fra Fyn og Jyl-
land i juni tog på udflugt

d Hollufgård ved Odense.

Bag arrangementet stod

brugergruppe 2 Pi FYn,

som havde inviteret alle

fynske medlemmer med

åmilie til udflugten, der

bød på udstilling om FYns

Oldtid, særudstillingen
Odense i Middelalderen,
møntsamling og meget

mere.
Frokosten blev fortæret

i herregårdsparken ved
Hollufgård, hvorefter pro-
grarrunet bød på "Skoven

set fra en kørestol". For
den del stod naturvejleder
Ole Runge, der guidede
deltagerne rundt i skov og
natur omkring Hollufgård.
Udflugten sluttede med
middag på Fangel Kro.

Tøk for Iån
Konsulenterne i Institut
for Muskelsvind har igen-
nem de senere år udlånt
forskellige faglige infor-
mationsmaterialea $ælpe-
midler m.m. tii brugere af
instituttet, men har ikke
altid fået marerialerne
retur efter brug. Derfor
opfordrer konsulenterne
nu brugerne til at aflevere
de lånte materialer. Mate-
rialerne drejer sig om: en
tohjulet cykel med stØtte-
hjul, lille manuel kørestol,
to CPAP-apparater, vide-
oer om skinnebehandling,
gangforlængende behand-
ling og boligtilpasning
("Christians Hus") samt
diverse åglitteratur .

Henvendelse: Institut
for Muskelsvind, Kongs-
vang Æ16 23, 8000 Århus
C

Sommerlejr 2000
Selv om sommeren knap
nok er forbi, er det dejtigt
allerede nu at tænke på

næste års sommer{erie og

dermed sommerlejre.
Muskelsvindfonden arran-
gerer også i sommeren
2000 tre sommerlejre for
børn og unge, og for alle-
rede nu at kunne sætte

krydset i kalenderen kan
medlemskonsulenterne
oplyse, at lejrene i år vil
ligge i følgende perioder:

17.-23. juni: Urg-
domslejr for 15-17 årige
på Musholm Bugt Ferie-
center.

24.-30. jun:Lejr for 8-
1,1, irige på Ringe Fri- og
Efterskole.

2.-8. juli: Lejr for 12-
14 årige på Sl-Centret i
Rødekro.

Medlemssksren i tqt
En opgørelse fra med-
lemskonsulenterne i Mus-
kelsvindfonden viser, at

Muskelsvindfonden den
26. august 1999 havde
I.774 medlemmer - en

lille stigning i forhold til
iret før. Af dem, der har
oplyst årsagen til med-
lemsskabet, udgør langt de

fleste personer med mus-
kelsvind (732 medlem-
mer), mens ægtefæller, for-

ældre, bedsteforældre og
søskende udgør knap 450
medlemmer. Åldersforde-
lingen viser, at den største

gruppe medlemmer hører
til aldersgruppen 25-50
årige.

Dogcenter for fysisk
høndicøppede
Dagcentret Strødammen i

København er et dagcen-

ter for fi7sisk handicappede,

der tilbyder aktiviteter så-

som forskelligt håndar-
bejde, bankospil m.m.
Dagcentret råder desuden

over en bus, som giver mu-
lighed for at tage på ud-
fluger i omegnen af Kø-
benhavn.

For at blive medlem af
dagcentret skal man være

$rsisk handicappet, mellem
1.8 og 67 år og bo i egen

bolig.
Yderligere oplysninger

kan fås på dagcentret,
Strødamvej 50 C, 2100
København Ø,tlf.39 18

16 08.

Efterlysning af bog
Da Muskelsvindfondens
håndbog "Om at bo med
et barn med muskelsvind"
fra 799I er udgået og ikke
længere kan købes i Mus-
kelsvindfonden, efterlyser
et forældrepar til et barn
med muskelsvind andre
åmfier, der har bogen lig-
gende og ikke længere
bruger den. Familien skal i
gang med en stØrre om-
bygning og vil gerne selv

have et eksemplar af hånd-
bogen.

Henvendelse til: Knud
A. Jensen, Hovgaards Æ16

41,2680 Solrød Strand.
Tlf. 56 14 67 00 eller 40

25 66 16.

NOTABENE

HlT-messe i Nyborg
Fagpersoner og brugere
med interesse for handicap

og IT er målgruppen, når
Hj ælpemiddelinstituttet
for 7. år i træk arrangerer
HlT:messe på Hotel Ny-
borg Strand i dagene den
22. og 23. september.
HlT:messen er den eneste

messe for handicap og IT i
Norden og sarnler derfor
hvert år mange forhand-
lere, producenter og gæs-

ter.

lJdover selve udstilhn-
gen arrangeres 13 semina-
rer om forskellige emner
inden for handicap og IT
og to foredrag at uden-
landske kapaciteter inden
for kommunikationshj æl-

pemidler og undervisning
af ordblinde.

Ny medørbejder
Bodil Jensen, 34 år, blev
den 1. september ansat som
ny formandssekretær i
Muskelsvindfonden. Bodil

Jensens funktion er pri-
mært at varetage opgaver

for landsformand Evald
Krog. Samtidig skal hun
som sekretær assistere di-
rektør Marianne Frede-
riksen og udføre ad hoc
opgaver fbr hele organisa-

tionen.
BodilJensen er uddan-

net journalist og har tidli-
gere arbejdet på blandt
andet A-Pressens Nyheds-
tjeneste, Jyllands-Posten
og som informationsmed-
arbejder i Århus Kommu-
nes Børn- og Ungesektor.

Inforntatiortsmaterialet i denne liste er gratis, rued mindre andet er anført. Forsendelsesomkoshtinger: 40 kr.

Forsendelser til udlandet: denfaktkke portoudgft + 20 kr. i ekspeditionsgebyr.Alle priser er incl. ntoms

Navn:

Adresse

Bestillingssedlen sendes til: Muskelsuindfonden, att. Intern seruice, KongsuangAltå 23,8000 Åilus C

g:
'æ

åI Bodil,Jensen
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Billeder er minder for 6n for altid.
Dem kan man tage frem igen og
igen og mindes gode og sjove ople-
velser.

i dag sad jeg og dagdrømte om
sommeren og de tidligere Grønne
Koncerter, hvoi jeg har været sekti-
onschef for isboden og altid har haft
nogle superarbejdende crew'er. På

billederne helt tilbage fra 1995 er
der 4-6 personer, der går igen og
igen i min sektionsbemanding, hvil-
ket indikerer, at jeg har været glad
for at have dem i boden. Der er spe-
cielt ån, som jeg lægger særligt
mærke til.

For fire år siden skulle jeg have
en vis hr. Claus fra Holstebro i min
bod.Jeg kendte ham ikke, og dajeg
så, at han var muskelsvindler, blev jeg
noget betænkelig, for hvordan ville
han dog kunne bevæge sig rundt
blandt,, alt det forskellige slik på sin
"store" crosser? Min wivl blev dog
hurtigt gjort til skamme, for Claus
har kunnet lave lige så meget som
vi andre, omend på andre måder.

Der er så mange rninder knyttet
til den altid muntre og friske fyr.
Derfor er det også endnu sværere at
forstå, at jeg nu til sommer for første
gang i fire år skal samle en isbod
uden vores alle sammens Claus. Den
fwste tørdag i januar fik jeg den
frygtelige besked, at Claus vat død
på grund af hjerteproblemer. Nu er
der gået tre måneder, men jeg har
stadig svært ved at forestille mig,
hvordan boden skal blive uden
Claus. Det kan ikke undgås, at der
vil blive en lidt trykket stemning for
os "gamle" isbodfolk den første dag,
når Claus ikke er der, og vi vil helt
sikkert mangle ham på hele den
Grønne Koncert, men vi må bare
tænke på alle de gode minder, han
gav os i de år, hvor han var i boden.

Det røde lyn
Claus kom altid susende i "Det røde
lyn" (Claus'bil) med mor Eva ved
siden af og crosseren bagi, og det
første, han sagde, var: "Hej, har I haft
det godt siden sidst?"

Skulle der hentes en kasse øl på

lageret, var Claus af sted med det
sarrune. Man skulle tro, at dem, der
har konstrueret crosseren, har lavet
den med den tanke i baghovedet, at
der lige netop skulle kunne stå en
kasse ø1 mellem benene på ham, og
derfor var det altid Claus, der sør-
gede for, at boden konstant havde
nok drikkevarer.

Så snart bodens indhold var pak-
ket sammen, og der kun stod teltet
tilbage, sendte vi Claus afited til det
næste overnatningssted. Det var
nemlig hans arbejde ar sørge for, ar
boden fik nogle gode sovepladser.
Specielt det år, da vi skulle holde
overliggerdage på Ingstrup Efter-
skole, var vi ekstra glade for ham alle
sammen. Da var han næsten kørt,
inden den sidste sang var sunget, så

han kunne hamstre nogle værelser
til hele boden.

"Det røde lyn", som jo automa-
tisk fulgte Claus, blev brugt flittigt.
Jeg har slet ikke tal på, hvor mange
personer, der kan presses sammen i
"7ynet", når boden i overliggerda-
gene skulle en tur til Blokhus. Lige
meget hvornår på dagen var Claus
altid med på sjov og ballade, og han
stod absolut ikke tilbage for noget
som helst.

Han har efterladt et stort tom-rum
i isboden, men alle vores billeder og
de gode minder er der dog ingen, der
kan tage fra os. Claus vil også de
kommende år være "med" os på
Grøn Koncert, og vi sender mange
tanker ti1 Claus'mor, Mor-Eva.

I*ne Larsen er friuillig og sektionschef
på Crøn Koncert.

CLaus Dyrmose (t.v.) hørte til det
foste uew på Grøn Koncert.

Åi Le*e Larset
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Diskussionen om vederlagsf i $zsio-
terapi ligner en filrn, vi har set fiar.

Første gang var allerede i 1989.

endnu før ordningen var trådt i klaft.
Den daværende sundhedsmiirister
Elsebeth Kock-Petersen ville rndføre

en maksimunlgrænse på 72 veder-
Iagsf i noduler pr. år: men det biev
forhindret af et flertal i Foiketinget,
anført af bl.a. Socialdernokratiet.

Siden da er rdeen bevidstløst
dukket op igen og igen,senest i form
af en aftale mellern Amtsrådsforenin-
gen og regeringen, fordi de mener, at

den vederlapfri $tsioterapi er tor dvr.

Viborgs amtsborgmester Bent Han-
sen. der også tidligere har g;ort sig

uheldigt bemærket i handicappoliti-
ske spørgsnrål, har sagt det lige ud:
"C)rdningen er er tag-selv-bordl"

Bent Flansen har ret i den for-
stand, at anlerne r stort onfang har

vrlgt ,rr erstatte lvsioterapi i cget regi

rrred vcdellagpti'i fiisioterapi. som sta-

ten reelt finansierer for der-n via
bloktilskuddene. Men det er unæg-
telig noget af en kortslutning, når
arrterne så konkluderer, at helt nød-
vendig behandling skal begrænses,

tordi de selv har misbrugt ordnin-
gen. så den er blevet for dyr.

Hovedårsagen til udgiftsstignin-
gen er, at flere grupper er kommet
med. Ikke rnindst vejer gruppen af
apopleksipatienter meget tungt og
udgør nu 15% at alle brugerne. Men
det har åktisk været et decideret -
og i øvrigt hek berettiget - politisk
ønske, at denne gruppe også skal have

vederlagstri fysioterapi, og så kan det

vel rkke komme bag på de samme

poLitikere, at udgifteme stiger?

Planen orl at begrænse

moduler vr1 give en besparelse på ca.

4() mio. kr.Af disse vil personer rned

muskelsvind skønsmæssigt komme
til at berale i a1t ca. 4 mio. kr., altså

10%. selv om vi kun udgør 2"/n a{ det
sanrlede antal brugere. Det skyldes,

at fvsioterapi er så vitalt for os. For-

den enkelte vil egenbetalingen w-
pisk ligge mellen-i 8.000 og 12.000

kr., men det forekommer ikke s.;æ1-

dent, at den vi-1 blive omkring 20.000

kr., og der er eksernpler på, at den

vil blive endnu højere.

Hvis tbrsiaget gennerlr1bres, er der

to muligheder: Enten betaler man -
hvis man kan! - men de færreste kan

trække så mange penge ud at bud-
gettet år efter år, uden at det tbrer til
en nleget strarn økononri. Eller også

kan man ikke betale * og så er kon-
sekvensen bl.a., at man hurtigere
mister en del af sin funktronsevne.

Det cl' cn skæbnen. ironi. lt re-
geringen med den ene hånd har sat

en masse penge at for at gøre det
muligt at torblive på arbejdsrlarke-
det - og der:efter med den anden
hånd lorringer de samme mulighe-
der tor at spare et beløb, der kun
udgør en brøkdei heraf. Netop fv-
sioterapi vil ofte være en forudsæt-
ning for, at trran kan opretholde sin

trlknvtning til arbejdsrnarkedet.

I samrnenligning nred anden
form for behandling hører $rsiote-
rapi faktisk hjemme i den billige
ende, og det er egentlig utroligt, at

rnan igen og igen vender tilbage
med trusler orn maksimumgrænser
for netop en af de billigste behand-
lingsformer. Man taler f.eks. aidrig

loti over andre tbrmer

- og heldigvis for detl

Men kunne vi så ikke snart blive
f i fbr de tilbagevendende trusler om
begr'ænsnin ger åf' Å/siorerapien. som

vi nr.r har hørt på r 10 år? Fysioterapi

er fbr mennesker med nrnskelsvind
og fol mange andre nø.;agtig lige så

vigtig, sorn anden behandling er for
andre rnennesker.

Nu går det forhåbentlig ikke så

galt. Jeg nægter indtil videre at tro
på. at danske politrker:e kan finde på

at gennenrføre så tåbeligt et forslag;

men det r.nest utrolige er i virkehg-
heden, at tanken orn trt begrænse en

helt nødvendig behandling overho-
vedet kan blive tænkt - i et velfærds-

samfund - få måneder før år 2000 -
af en sociaidernokratisk regering!

Ljanset hvordan udfaldet bliver af
denne sag. så venter der os en meget

stor opgave ned at tå poiitikerne til
at fbrstå, at behandling ikke biiver
rnindre nødvendig, blot fordi den er

bi11ig og ikke udføres af 1æger på et

dyrt hospital.
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