A
NYT FRA MUSKELSVINDFONDEN
SEPTEMBER 1999

Eventyret om den indesparrede alling

-

lees side 25

Scener af et fornuftsegteskab

lees side 6




PA BANEN.

6/99

Tuborg og Muskelsvindfonden vandt nystiftet pris i kategorien kultursponsering.
I 17 &r har Tuborg og Muskelsvindfon.den opfostret det fzelles barn Gron Koncert.
Konsulentordning retter sit fokus pd kommunerne, som mangler viden om ALS.
Verden fungerer anderledes, nir man faerdes siddende pd en mini-crosser.
Bornejournalisterne giver deres bud pd vigtige verdier og mél for fremtiden.
Arsmodet i den europaiske sammenslutning blev en tam affere,

Kampvalg. til bestyrelsen tyder pa nyt liv i det europaiske ungdomsarbejde.
17-drig muskelsvindler skriver og tegner historier, som ogsd handler om ham selv.
En treengt gkonomi kan forbedres ved at spge legater, men hvor let er det?
Tusindarsriget — Flex-Gruppe — Socialomridet og EU — Elektronisk bog

To forskere undersgger sammenhang mellem el-ulykker og udvikling af ALS.
Samlet oversigt over Muskelsvindfondens informationsmaterialer,

En frivillig pd Gren Koncert skriver om muskelsvindler, der var fast crewmedlem.
Efterlysning — Lante materialer — Medler-nsskaren i tal — Sommerlejr 2000
Aktivitetskalender — Adresser

Jeg naegter at tro, at danske politikere kan finde pi at gennemfore s3 tibeligt et
forslag, skriver Evald Krog om regeringens og Amtsridsforeningens forslag om at
sxette loft over vederlagsfri fysioterapi.

At modes og udveksiz erforinger er el vigtigt led 1 kuzseme for ALS-

« patienter og deres pirerende ~ ogsd i det nye tredrige ALS-projekt,
o 4 ! 14 9 v

der bygger videre pd erfaringerme fro de foregdende projekter.
Foto: Hall Foto & Multimedie

“Nyt ALS-projekt saetter fokus pd kommunerne”, side 13.




Praemie til Gron Koncert

Tithorg og Muskelsvindfonden med i oplobet om Sponsorprisen

Tuborg og Muskelsvindfonden vandt
i kategorien kultursponsering, da
Dansk Markedsforingsforbund og
Barsens Nyhedsmagasin 26. august
for forste gang uddelte Sponsorpri-
sen. Hovedprisen, Sponsorprisen
1999, gik til Byggekram for dets
sponsering af Herre Hindboldligaen.
Prisuddelingen fandt sted i Sta-
tens Museum for Kunst i overvarelse
af ca. 200 indbudte repraesentanter fra
fortrinsvis reklame- branchen. Bran-
chen fir flere og flere virksomheder
med speciale 1 sponsering og for-
midling af sponsorater, fordi sports-
verdenen, organisationer, offentlige
institutioner m.fl. henter en voksende
del af deres indtaegter via salg af spon-
sorater til det private erhvervsliv.
Det var ikke tilfzeldigt, at arran-
gementet var henlagt til Statens
Museum for Kunst; dels har institu-
tionen solgt et omfattende sponso-
rat til Falck, dels sponserede museet
selv Sponsorprisen 1999. Museums-
direktor Allis Helleland gjorde 1 et
indleeg opmeerksom pd den grund-
leggende holdningsendring il
kommercielt samarbejde, der er ind-
truffet, siden hun som kunsthistorie-
studerende omkring 1980 fik forbud
af sine lerere mod at bespge en
sponseret udstilling — en af de forste

nogensinde — pa netop Statens
Museum for Kunst!

Motivering
Administrerende  direktor
Thrane-Mgller, der er formand for
Dansk Markedsforingstorbund, be-
grundede valget af Gren Koncert:

Jens

“Tuborg har via sit samarbejde
med Muskelsvindfonden om Gren
Koncert-sponsoratet pa fremragende
vis benyttet sponsoratet som et af de
barende elementer i markedsferin-
gen af Gren Tuborg. Med sponso-
ratet har Tuborg landsdekkende
evnet at ramme den yngre mal-
gruppe “midt i miljeet” — nir de er
glade og afslappede. Gennem spon-
soratets kontinuitet og evne til at
forstd at skabe events for de unge,
har Gren Tuborg sat sig tungt pa
imaget som glmerket, der er koblet
til musik med en bred appeal — og
det vel at marke i en sammenhzng,
som er tet forbundet med forbrug af
Tuborgs produkter. Denne brug af
sponsoratet har givet en hgj grad af
troverdig sympatioverforsel, idet
Tuborg underforstiet tilvejebringer
en populer oplevelse for forbru-
gerne, og dermed underbygger
Gron Tuborgs styrke som marke.

Fremhzeves skal det ogsa, at Tuborg

1999

har veeret 1 stand til at opnd serdeles
flotte resultater pa trods af de re-
striktive mediamuligheder, hvilket
ogsd vidner om stor kreativitet.”
[alt 16 virksomheder var nomi-
neret til Sponsorprisen 1999. Tre
finalister, der vandt hver sin kategori
—Byggekram/Herre Hindboldligaen
inden for sportssponsering, Tuborg/
Muskelsvindfonden inden for kul-
tursponsering og Danisco Foods/
Kraeftens Bekempelse inden for hu-
maniter sponsering — dystede i
sidste ende om Sponsorprisen 1999.

Muskelsvindlere kan og vil

Inden prisuddelingen fremlagde en
reekke virksomheder og organisatio-
ner deres erfaringer med sponsering.
Blandt talerne var sponsor- og pro-
duktchef Steen Albrechtslund fra
Tuborg og indsamlingschef Marius
Byriel fra Muskelsvindfonden.

Steen Albrechtslund noterede pi
baggrund af markedsanalyser, at 92
procent af befolkningen kender
Gron Koncert, og 82 procent af
dem, der kender koncerterne, opfat-
ter Tuborg som sponsor.

Marius Byriel kaldte Gren Kon-
cert for en murbrakker i forhold til
at fremme integration mellem han-
dicappede og ikke-handicappede.
Han fandt det bemarkelsesvaerdigt,
at en forening af folk med svage
muskler er i stand til at flytte 450
tons natten over; en henvisning til, at
alt materiel pd en Greon Koncert
pakkes ned om aftenen efter sidste
ekstranummer og stir klar naste
dags morgen pi en ny koncertplads.

“Gren Koncert er med til at
vise, at muskelsvindlere kan noget og
vil noget,” sagde Marius Byriel.

Kategorivinderne modtog et
diplom. Sponsorprisen 1999 er en
skulptur udfert af kunstneren Frode
Steinicke.




Af Jergen Jeppesen
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Gren Koncert er en succes.

Den skaffer penge til handicap-
foreningen Muskelsvindfonden og
gor sygdommen muskelsvind kendt
over det ganske land. Den giver en
storkapitalistisk virksomhed et hu-
manitert image og markedsfarer et
af dens vigtigste hjemmemarkeds-
produkter.

Den fir 500 unge til med glede
at knokle gratis 1 halvanden uge og
treekker en kvart million danskere til
frydefulde, faelles musikalske ople-
velser.

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

Men der er ogsd dem, der mener,
at Gren Koncert er en umoralsk suc-
ces.

At Gron Koncert har ondt i
etikken, for 1 virkeligheden udnytter
Tuborg smart de muskelsvindramte,
mens bern og unge ledes 1 alkoho-
lisk fordeerv, og Muskelsvindfonden
tjiener uforskammet mange penge.
For nu at nevne de tre vigtigste kri-
tikpunkter.

Det sidste om at tjene for mange
penge vil Muskelsvindfonden afvise
med mindst to argumenter: For det
forste er Muskelsvindfondens gko-
nomi ikke lig med overskuddet
(eller underskuddet) pd Gron Kon-
cert, foreningens rsresultat er af-
hangigt af ‘mange andre indtxgter,
typisk bidrager Gren Koncert med
cirka en fjerdedel. For det andet er
Gron Koncert et skolecksempel pd,
at mennesker med handicap ikke
behgver lade det offentlige betale
alt, tvaertimod kan de levere en salg-
bar kvalitetsvare til markedet; i
gvrigt ogs fordi de er nedt til det, da

Muskelsvindfonden modsat mange
andre handicap- og sygdomsbe-
kempende organisationer ikke har
meerkbare testamentariske indtaegter
og/eller et fedt formueafkast.

At ungge drikker ol pid Gren Kon-
cert kan ikke benagtes. Ejheller at
der mere eller mindre direkte rekla-
meres for et bestemt glmaerke. Men
der er langt mellem fulderikker, og
miske mere bemarkelsesvaerdigt:
Vold og ballademagere er et nasten
ukendt fenomen. Det kunne tyde
pd, at de 1 alt cirka 200.000 liter ol
pa de syv koncerter nydes med mide.

Men er det si rigtigt, at Tuborg
lukrerer pd en idealistisk sag? Nogle
siger, at koncernen fylder for meget
pd bekostning af Muskelsvindfonden
og dens budskab, og sandt er det, at
Tuborg visuelt er massivt tilstede
bide pid Gren Koncert-pladserne og
i en stor del af markedsferingen 1
medierne.Men kan det vaere ander-
ledes, hvis selskabet skal kunne for-
svare at kaste et hemmeligt antal mil-
lioner reklamekroner i arrange-
mentet? Reklame, som er en simpel
forudsetning for, at Gren Koncert
cksisterer i det aktuelle format.

Hvordan bzrer man sig i det
hele taget ad med at samarbejde, nir
man hver iser har behov for at veere
sd synlig som mulig? Og hvem be-
stemmer over Gron Koncert? Ja,
hvem ejer i grunden Gron Koncert?

For at f3 svar pa de sporgsmal satte
Muskelkraft to neglepersoner 1 orga-
niseringen af Gren Koncert stzvne:
Sponsor- og produktchef Steen Al-
brechtslund fra Tuborg og indsam-
lingschef Marius Byriel fra Muskel-
svindfonden. Mgdet fandt sted i
bryggeriets salgs- og marketingafde-
ling i Hellerup, der har til huse i en af
de tilbagevarende bygninger pd det

store, attraktive areal ud til @resund.
Udenfor er en gigantisk nedrivnings-
operation 1 gang, ejendomsselskabet
Tuborg Nord skal til at opfere et af
hovedstadens dyreste lejlighedskom-
plekser. Vi tog plads i det gamle, agt-
vardige bestyrelseslokale, der er be-
kledt med cubansk mahogni og
vidner om en fornem fortid, for hef-
tig rockmusik og kostbar sponsore-
ring kom 1 hgjsadet.

Et forpligtende
interessefellesskab
Steen Albrechtslund: “Gren Koncert
er ikke et traditionelt sponsorsamar-
bejde, hvor en udbyder vil sxlge et
produkt til en sponsorkeber, som
tager produktet op til en kommerciel
vurdering og siger ja eller nej. Det
er et decideret samarbejde. Det er et
interessefellesskab, mere end det er
et traditionelt sponsorsamarbejde.”

Marius Byriel: “Jeg er grund-
leeggende enig 1 det,som Steen siger.
Der ligger en utrolig ballast 1 det, at vi
har samarbejdet kontinuérligt i nu 17
4r. Flagskibet og feellesbarnet er selv-
folgelig Gron Koncert, men jeg tror
ogs3, at vi har pdvirket hinanden gen-
nem alle de 3r, og det har stor indfly-
delse pi, hvordan vi teenker. Nir en af
parterne fir en god ide, sd har vi
vannet os til, at samarbejdspartneren
har en form for option pa at gi med
ind i det samarbejde.Vi har set det, da
vi kom med Ah Abe og Slotskoncer-
terne. Ind i mellem er Tuborg ogsd
kommet med et koncept og har
spurgt, om vi ville veere med. Det er
en utrolig styrke for begge parter, at
vi har et meget forpligtende samar-
bejde og sammenhold.

Ogséd hvis den anden part ikke
har villet vere med. Der er ingen
sure miner over, at man er giet vi-

dere til andre parter. At vi for ek-
sempel arbejder sammen med Faxe,
som er en konkurrent til Tuborg, og
tilsvarende at Tuborg samrbejder
med en af vore kolleger 1 branchen.”

Steen Albrechtslund: “Greon Kon-
cert er blevet et brandname (meerke-
vare, red.) 1 sig selv ligesom andre
brandnames.Vi laver konstant AIM-
milinger, og de viser, at Gren Kon-
cert har et uhjulpet kendskab 1 den
danske befolkning, der er hgjere end
Dankortets. En af hovedirsagerne til
det er, at Gron Koncert er ct samar—
bejde, og det tror jeg, at forbrugerne
har fornemmet. Sammenholdet og
hele den dnd, som Gren Koncert
korer 1, manifesteres over for for-
brugerne. De opfatter og husker
Gron Koncert som noget meget
sympatisk.”

Marius Byriel: “Det er det, der
hedder sjelen. Det, som bide fra
Muskelsvindfonden og Tuborg har
veret hjerteblodet 1 konceptet gen-
nem alle drene.”

“Men I har vel hver iscer nogle bag-

vedliggende interesser ligesom 1 traditio-
nelle sponsorarrangementer?”

Steen Albrechtslund: “Jo, men det
er ikke modstridende interesser. Pa
markedsferingen bruger vi en hel
del mediekroner pi tv, biograf, out-
door og s videre. Det gor vi for at
fi budskabet om Gren Koncert
bragt til torvs, men selviglgelig ogsi
for — vi er altsd en kommerciel virk-
somhed — at fore et image over pi
Gren Tuborg. Fordi Gren Koncert
har nogle positive og sympatiske
signaler omkring sig.

Samtidig med at v1 fir en associ-
ationsoverfersel til vores produkt, gir
vi ogsd ud og ger opmarksom pi
Gron Koncert, sidan at der kommer
folk pa pladsen, og Muskelsvindfon-
den tjener nogle penge. Der er pd
meget f3 punkter modstridende in-
teresser, for de aktiviteter, vi satter 1
vark, er hele tiden til feelles benefit.”

“I ldner veerdi af Muskelsvindfon-
den, ved at I viser en_form for socialt en-
gagement?”

Steen Albrechtslund: “Det er en

af de vigtigste sider.V1 vil meget hel-
lere stotte og samarbejde om en ak-
tivitet, der har et velgerenhedsaspekt.
Det tror jeg ogsd, at forbrugerne har
lettere ved at fatte sympati for.”

Tuborg ejer navnet

Gron Koncert

“Hyad fdr Muskelsvindfonden si af
veerdi fra Tisborg? Ol helbreder jo ikke
muskelsvind?”

Marius Byriel:“Nej, selv om det
kan vare velgorende at drikke! Vi
stiller nogle kommercielle flader til
ridighed for Tuborg, og derved fir
vi adgang til nogle markedsforings-
kroner, som geor, hvis vi kigger neg-
ternt pd det, at der genereres nogle
ekstra penge pd bundlinien.

Jeg tror ikke, der skal navnes
beleb, men hvis man har et format a
la Gron Koncert, si krever det altsd
millionvis af kroner at markedsfere
det”

“Hvad betaler Tutborg? Er det hem-
meligt?”

Steen Albrechtslund: “Ja!”




jeg kan godt skeendes.Vi kan 1 hvert
fald godt vere lidt halvsure pa hin-
anden, og Marius er jo meget prin-
cipfast. Han stir fast pd sine hold-
ninger, og for mit vedkommende
stir jeg ogsd fast, nir jeg mener
noget. Men det er som regel nogle
situationer, der bliver lgst, fordi vi er

Steen Albrechtslund: “Vi har ar-
bejdet sammen i s mange 4r, at vi
stort set godt ved, hvor konfliktsitu-
ationerne ligger.Vi har ogsd en sam-
arbejdsaftale, som er meget detaljeret
efterhinden. En aftale, som ud fra
erfaringsgrundlaget tager hejde for
de situationer, der mitte opstd.”

“Flertallet i AIM-undersogel-
serne opfatter det som Tuborgs ar-
rangement, men udviklingen gir
helt klart i retning af; at forbrugerne
i langt, langt hajere grad end for
bare fire ir siden er klar over, at Mu-
skelsvindfonden ogsd er med. Der
kan vi imsdegd den kritik, der har

meget er folk interesseret i at hore
om rehabilitering? Er det i virkelig-
heden ikke en meget lille gruppe af
specialister i Danmark, man skal have
fat 1 der? Er det et budskab, vi skal
have ud over rampen til folk flest?
Jeg betragter opgaven som at sla
navnet Muskelsvindfonden fast, og

Hvem bestemmer i
fornuftseegteskabet?
Vi har et interessefel-
lesskaly, som er gensi-
digt forpligtende,
siger parterne og afvi-
ser de kritikere, der
mener, at Tuborg
fylder for meget pd
Gron Koncert,

at der er findes nogle muskelsvind-
lere, som faktisk ser ud til at have et
halvgodt liv, selv om de bruger
kegrestol og har det lidt upraktisk.
Det mener jeg er, hvad vi skal opn
i den brede opinion med Gran

vaeret 1 Muskelkraft. Folk opfatter
faktisk i langt hgjere grad Muskel-
svindfonden som medspiller. Sd den

rimeligt kreative til at handle i den
Den meget, meget
vigtige balance
“Huvor synlig skal man veere, hvis man er
Tuborg pd Gron Koncert?”

Steen Albrechtslund: “Jeg har med
interesse lest de artikler i Muskelkraft

sammenhang.

Det er et lykkeligt «egteskab, men
i et lykkeligt wegteskab hgrer ogsi, at
man kan tage nogle ssmmensted en

kritik mener jeg er uberettiget.
Muskelsvindfonden, bide ind-

gang imellem.” samlingsafdelingen og de andre afde-
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“Huyilke tal kan man fa ud af jer?”

Steen Albrechtslund: “Du fir
ingen tal fra mig. Det er ikke ned-
vendigt. Vi kan bare konstatere, at
det er markedsforingen, der gor —
ud over at folk har haft en positiv
oplevelse iret for — at folk faktisk
kommer pa koncertpladsen. Det er
en vigtig 4rsag til, at Muskelsvind-
fonden kan tjene nogle penge.”

Marius Byriel:“Som alt andet her

i verden er det ogsd sidan, at Gron

Koncert er en vare, der skal sxlges,
og det koster nogle penge at mar-
kedsfore den. Man skal ikke have en
illusion om, at folk kommer for at
stotte den gode sag. Det har vi milin-
ger pd. Kun 3-4 procent angiver det
som grund til at komme til koncert.”

“Hvordan finder I ud af den rigtige
pris?”

Steen Albrechtslund: “Jeg tror
nok, at Marius og jeg efterhinden
har s meget erfaring i sponsormar-
kedet, at vi godt kan vurdere, hvad
den rigtige pris er.”

“Hvem ejer Gron Koncert?”

Steen Albrechtslund: “Maerket er
registreret hos Cartlsberg A/S, altsi
Tuborg”

Marius Byriel: “Udfra at Tuborg
brugte det forst. I forbindelse med
Bakkens 400 irs jubileum 1 1982.
S3 ligger der den lille krglle pi det,
at sifremt xgteskabet skulle bringes
til opher, har vi ret til at udnytte

8

navnet 1 et ir. Altsd at kere Gron
Koncert i navnet 1 et enkelt ar.

Men jeg vil sige, at det for mig at
se er en utenkelig situation. Fordi
begge parter har sd meget sjzl og si
meget benefit pi alle leder og kanter
i at vare sammen.”

Steen Albrechtslund: “Det er et
retorisk spergsmail. Det er en fanta-
sisituation. Gren Koncert er absolut
lige sd vigtig for Tuborg, som den er
for Muskelsvindfonden.

Ogsi internt. Vi bruger faktisk
Gren Koncert som drivkraft til at
keore med veerdibaseret ledelse. Det
bliver vigtigere og vigtigere for virk-
somhederne, fordi folk identificerer
sig meget mere med deres arbejde,
end de nogensinde har gjort. 83 er
det meget vigtigt, at virksomheden
kan gi ud og tilbyde en sjl. At der
er nogle verdier omkring virksom-
heden ude i det offentlige rum. De
verdier giver vi videre via Gren
Koncert. Den er krumtappen om-
kring de verdier, vi gerne vil have
pd Tuborg, og som vi gerne vil kom-
munikere ud i det offentlige rum.”

8-10 konfrontationer
i lebet af en s®son
“I fér det nasten il at lyde som om, det
er et fuldsteendig interessemodseetningsfrit
agteskab. Der er vel en kamp om syn-
lighed. Hyordan loser I det?”

Steen Albrechtslund: “Marius og

Marius Byriel: “Det kan ikke
vare anderledes. I lgbet af en sason
har vi vel 8-10 konfrontationer.”

“Hyad handler de typisk om?”

Steen Albrechtslund: “Det er
meget pa det synlighedsmaessige om-
ride. Marius stir med et produkt,
som mange kommercielle virksom-
heder gerne vil ind og lzene sig op ad
for at fi en positiv afsmitning. Det er
klart, at det forsgger Marius at ud-
nytte, for han er sat i verden for at
jene penge til Muskelsvindfonden
og dermed forbedre vilkirene for
muskelsvindramte. Han forsager at gi
lige til stregen hele tiden med mig.
For eksempel ved at lave nogle udvi-
dede leverandgraftaler, der ogsa giver
de pigzldende en form for mulig-
hed for at eksponere sig via Gren
Koncert. Dér gir jeg ind og trekker
i bremsen. For vi skal holde koncep-
tet rent, dels for at det ikke giver stoj
i forhold til Gregn Tuborg, men ogsi
fordi jeg har en holdning om, at vi
skal passe meget pd ikke at kommer-
cialisere Gron Koncert for meget.Vi
mj ikke sxlge ud af arvesplvet, som
jeg plejer at sige til Marius.”

Marius Byriel: “Og tilsvarende
kan jeg vere uenig med Steen i
nogle at de kampagner, som Tuborg
korer i detailleddet og i restaurati-
onsscktoren. Men det kan ikke vaere
anderledes. For at blive i symbolik-
ken med det felles barn, s§ gnsker
begge forxldre det godt i vej, men i
ny og nz kommer man ogsi op at
skendes om, hvordan det er kledt
pd. Sddan er det”

“Men det kan I lose?”

(Muskelkraft 5/99 side 7 og 10, hvor
en reklamekonsulent og en handi-
cappolitiker kritiserer Tuborg for at
fylde for meget pid Greon Koncert,
red.). Det er ikke let at svare entydigt
pi. Grensen ligger hos forbrugerne;
hos dem, der stir og kigger pi.

I Gron Koncerts tilfeelde er green-
sen meget hej, fordi Gren Tuborg og
Tuborg i den sammenheng bliver
betragtet som noget positivt. De bli-
ver ikke betraget som en sponsor, der
gir ind og suger livet ud af og soler
sig 1 et sponsorprodukt. Netop fordi
det er et samarbejde. I sammenhaeng
med Grpn Koncert har folk en eks-
trem hgj toleranceterskel.”

“De opfatter det ikke som reklame?”

Steen Albrechtslund: “Nej, det
gor de ikke. For det er en naturlig
omstendighed, og Tuborg er i gvrigt
ogsd associeret med god musik og
positive oplevelser. Havde det vaeret
en anden maerkevare, der havde fiet
den eksponering, som Tuborg har pa
Gron Koncert, havde det helt sikkert
virket paklistret og anlgbent og an-
massende. S ville forbrugeren fole,
at nu propper de altsd lige budskabet
ned 1 halsen p3 os.

Det er en balance, man som mar-
ketingsmand nasten skal kunne for-
nemme intuitivt. Hvis du nir ud over
greensen, er det direkte negativt. Det
er en meget, meget vigtig balance.
Men jeg tror, at vi stort set kan gi si
langt, som det skal vere, pi Gron
Koncert, uden at forbrugeren/tilsku-
eren vil fole det anmassende. Uden
at vi i gvrigt har lyst til det”

linger, har ogsd gjort et stort arbejde
for at forbedre Muskelsvindfondens
image og kendskabet til fonden via
Gren Koncert. Det er en indsats, som
vi forudser uden tvivl vil blive for-
steerket 1 de kommende ar”

Svert at selge muskelsvind

péd en markedsplads

“Det er en lobende diskussion i Muskel-
svindfonden, hvordan man stkrer, at der
er et muskelsvind-aftryk pd Gron 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: “Nér vi taler om
profileringsbilledet pi selve den fy-
siske ramme, der hedder Gron Kon-
cert, si er jeg meget bevidst om, at
det ikke er det sted, hvor Muyskel-
svindfonden skal selge 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
fir nogle markedsferingstilskud, som
bliver udkrystalliseret i nogle flader,
der er besat med Tuborg.

Selvfolgelig skal vi veere synlige,
og det er vi ogsd med velkomsttalen
og M’et (Muskelsvindfondens logo,
red.) rundt omkring pad pladsen,
men synligheden og det at szlge
handicap ligger méske i virkelighe-
den mest i for-promotiondelen. Der
kommer vi godt i vej, ndr man kig-
ger pa den redaktionelle omtale og
pressemgdernes forleb.

Desuden mid vi sperge: Hvor

Koncert, og det synes jeg, at vi gor.”

“Slappendales-showet (fire mand-
lige muskelsvindlere optridte med
en serlig udgave af Chippendales,
red.) for fire dr siden var et forsog pd
ikke at veere peedagogisk, men vise hvad
folle med. muskelsvind kan. Er der en
fremtid i den vetning?”

Marius Byriel:“Jamen det lykke-
ligste ville vaere at seette muskelsvind
sammen i en showcase. Det var, hvad
vi gjorde 1 sin tid med Slappendales,
og siden Slappendales er der gjort en
to-tre forseg pa at fi noget tilsva-
rende op at std. Men det har veret
min og ogs andres vurdering, at det
skal vere en professionel oplevelse,
man skal give folk. Hvis ikke showet
gor det fra scenen, s skal man lade
vere, for ellers gor man arrange-
mentet og 1 sidste ende Muskel-
svindfonden en bjernetjeneste.

Jeg synes, det er svert at sxlge
muskelsvind som oplevelse pi en
markedsplads. Det er skidesvart.”

“Ta, hvis man sammenligner umid-
delbart med den ovrige optreeden. Men
der sker vel ikke noget ved, at folk moder
personer med muskelsvind? Det er min
fornemmelse, at det er folk utroligt posi-
tive overfor. Ogsd nysgerrige. Uden at
det behover veere den der medlidenheds-
tilgang.”

Marius Byriel:“Det ville da vaere
optimalt, at si mange som muligt
med et fysisk handicap og selvfolge-
lig meget gerne mange muskel-
svindlere er tilstede pa pladsen. Det
er jo et sporgsmil om at synliggere
det, og her kan jeg ikke lade vere
med at tenke pd den vardi, der er i,

9
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at vi har muskelsvindlere med i
crew’et. Som 1 lgbet af en turné, skal
vi sige, fir solgt varen over for en
500-600 frivillige. Det er en utrolig
stor gevinst.

Vi har si det problem, at Gron
Koncert som fysisk ramme sjeeldent
er serlig handicapegnet. Det er ikke
de velfriserede stadions, vi spiller p3.
Det er mestendels kuperede mane-
landskaber. Det er selvfolgelig et
problem.”

Vi har gode signaler

omkring alkohol
“Alkoholdiskussion, som ogsd reekker til-
bage til fordrets konflikt med forbruger-
ombudsmanden, har kort i mange dr. Op
og ned. En SSP-konsulent sagde i sidste
nummer af Muskelkraft, at Tuborg skulle
" reklamere for Squash i stedet for. Lok-
ker I de unge i forderv?”

Steen Albrechtslund: “Det har
jeg ingen kommentarer til. Det vil
Jjeg ikke udtale mig om. Al politik
omkring forbrugerombudsmanden
vil jeg slet ikke udtale mig om.

Jeg vil godt udtale mig om, hvor-
for vi ikke bruger Tuborg Squash i
stedet. Det er meget enkelt: Fordi vi
ikke har Tuborg Squash pi Tuborgs
Bryggerier mere. Det ligger hos
CocaCola.Vi har kun glprodukter i
vores sortiment.”

Marius Byriel: “Jeg vil godt kom-
mentere det. Jeg synes, vi har en god
holdning og nogle gode signaler
omkring alkohol pd Gren Koncert.

Jeg skal skynde mig at sige, at der
er altsd to ting, der herer ret godt
sammen her 1 tilvarelsen: R ockmusik
og al. De klzeder hinanden og er altid
sammen, og detfor skal man ogsi gore
sig klart, at nir folk gir til en Gren
Koncert, sd er der sidan set 1 hele folks
kultur et behov for at f3 al.

Men jeg synes, vi pd mange
mider har nogle gode standarder.
For det forste har vi ingen staerk spi-
ritus og har aldrig overvejet det og
vil heller ikke gore det. For det
andet korer vi ogsd p& nogle for-
svarlige tidspunkter. Det er ikke

noget nattesede, vi laver. Det har
langt hen indflydelse p4, hvordan
tolk forbruger. Og det tredje er, at
vi ogsd forsoger omkring det trafi-
kale at give folk et alternativ til at
kare spritbilisme.

Nar vi kigger pa forbruget, var
det tilbage 1 slutningen af firserne
ikke unormalt, at man 1 lgbet af en
Gron Koncert, eksempelvis i Her-
ning, havde 10 ambulancer, der
kerte unge til udpumpning. Den-
gang matte vi veere meget opmaerk-
somme pa, inden vi forlod en plads,
at komme rundt og se, om der var
folk, der skulle legges i nato-stilling
og hentes. Det oplever vi ikke mere.
Der er kommet en helt anden
alkoholkultur; i hvert fald som jeg
ser den udmentet pi Gren Koncert.
Det er egentlig sjeldent at made
folk, der er rigtig stinkende stive.
Der er masser af folk, der er i utro-
ligt godt humer, men det er ikke et
sted, hvor man gir banana i ol og
druk. Man har det godt sammen
med venner og bekendte eller i en
familiesammenhang.

Jeg kan ikke fatte de folk, der
opfatter Gron Koncert som Sodoma
og Gomorra, nir vi snakker alkohol.
Tveertimod er der lagt nogle gode
standarder til rette af os som arran-
gorer, og folk har en flot mide at

Q9

bruge arrangementet p3.
“Der er forbavsende fd tilfelde af
vold. Hyis det overhovedet eksisterer?”
Marius Byriel:“Ja, og det afspejler
det, jeg siger. Det er faktisk uhert, at
man samler et sted mellem 225.000
og 250.000 mennesker og har s§ lidt
ballade. Nir vi afholder dyrskue
hjemme i Hammel, s3 vil jeg tro, at
der i lgbet af arrangementet — og nu
er jeg ked af at haenge min hjemby
ud! — er lige s mange bataljer mel-
lem de 5.000-10.000 mennesker,
som vi har p3 en hel Gren Koncert.
Det er et udtryk for, hvor for-
nuftigt folk bruger Gren 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 pd Gren
Koncert var der borgfred. Ingen
skulle beherske territoriet, og typisk
vendte man rygmeerkerne indad og
gav hinanden bajere. Det var et fred-
helligt omride.”

Steen Albrechtslund: “Det skyldes
den sympatiske dnd, som Gren 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 pi
Kongsvang Allé i Arhus. Det breder
sig ud til de frivillige, videre til lokal-
foreninger, der hjalper i koncertby-
erne, og ud blandt publikum. Jeg har
varet pd mange festivaler og koncer-
ter. Der er en helt speciel dnd pi
Gron Koncert. Helt speciel.”

Marius Byriel: “Det er ogsi et
spergsmil om, at man har respekt
for publikum i den mide, man til-
retteliegger og afvikler pi. Det kan
publikum marke.”

Filialen i det jyske

“Jeg faldt for nogen tid siden over et ud-
tryk om Muskelsvindfonden. Det lyder
sddan her: “Tiborg Marketing Vest”. Er
det ment for sjov?”’

Steen Albrechtslund: “Ja, det er
ogsd ment for sjov. Men det er ogsi
et udtryk for, at vi betragter det her
som et samarbejde. Og et udtryk for
at Muskelsvindfonden udmerket er
klar over, at de har et meget vigtigt
aktiv i hinden i forhold til Tuborg.”

Marius Byriel: “Nér vi bruger
det, s8 er det fordi, vi kender vores
veerdi, Det kan vi jo se pd de mar-
kedstgringsplaner, som Tuborg laver.
Vi ved godt, hvad Gren Koncert be-
tyder for Tuborg, og miske er det
ogsi derfor, at udtrykket er kommet
helt naturligt. Men selvfolgelig er
der ogsi lidt humor og underfun-
dighed i det”

“Men der skal ikke et skilt op over
indsamlingsafdelingen, hvor der stdy
Tiborg Marketing Vest?”

Marius Byriel: “Nej, vi holder det
pa telefonhind og i ny og ne i et
‘brev, som gir mellem afdelingerne’” =
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Nyt ALS-projekt saetter fokus pad kommunerne

Hospitalerne har efterhinden en stor
erfaring med behandling af patienter
med Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS). Det er i kommunerne, at ind-
satsen over for ALS-patienterne vol-
der de storste problemer. Her har
man ikke den samme viden, erfaring
og tradition for at koordinere og ar-
bejde tverfagligt omkring ALS-pati-
enter som pa hospitalerne, og det er
derfor her, der nu skal szttes ind, hvis
man vil sikre en sammenhangende
indsats over for patienterne.

Sadan lyder konklusionen — kort
sagt — pd det tredje ALS-projekt, som
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind afsluttede 1 april 1999,
og det er samtidig nogleordene 1 det
flerde ALS-projeke, der gik i gang
umiddelbart efter. Socialministeriet
har via satsreguleringsmidlerne be-
vilget penge til endnu et tredrigt pro-
jekt for at give Muskelsvindfonden
mulighed for at pege pd lesningsmo-
deller for et tvaerfagligt samarbejde i
kommunerne. Det overordnede mil 1
begge projekter har veret og er at
sikre ALS-patienterne den bedste be-
handling og de bedste vilkar, efter at
de har fiet stillet diagnosen.

Mange ars forarbejde

Siden 1988, hvor Muskelsvindfonden
valgte at stoppe sit konsulentarbejde
over for gruppen af ALS-patienter,
har mélet varet at fi genetableret til-
buddet. Behovet for stette, informa-
tion og vejledning har der ikke vaeret
tvivl om, men Muskelsvindfonden
og det daverende Vejlednings- og
Behandlingscenter (i dag Institut for
Muskelsvind) havde ikke ressourcer
til at daekke patientgruppens behov
pa den mdde og med den tidsfaktor,
sygdomsudviklingen kraevede. Siden
1988 har Muskelsvindfonden og In-
stitut for Muskelsvind derfor arbej-

det pd 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

pidbegyndt i maj 1996, etablerede
man en ny landsdekkende konsu-
lentordning, der blev bemandet med
fire konsulenter (tre ergoterapeuter
og en sygeplejerske), en projektse-
kreter og en projektleder. Formilet
med konsulentordningen var at rid-
give bade patienter med ALS og fag-
grupper, der har med ALS-patienter
at gere. Nogleordene i projektet har
varet at tilskynde hospitalerne til at
oprette tvaerfaglige ALS-teamn, at ko-
ordinere indsatsen mellem de for-
skellige faggrupper og scktorer og at
formidle viden og erfaringer til pa-
tienter, pirerende og fagfolk.

Et vigtigt samarbejde
For at komme i kontakt med pati-
enternc og helst s3 tidligt efter diag-

nosticering som muligt har udgangs-
punktet for det tredje projekt varet
at fi ctableret et tzet samarbejde med
de neurologiske afdelinger p4 hospi-
talerne, hvor ALS-patienterne bliver
diagnosticeret.

“Selv om vi fra starten var klar
over, at problemerne primert ville
ligge i den kommunale sektor, har
det veeret nedvendigt at starte pa
hospitalerne. Det er dem, der forst
kender til patienterne og dem, der
har den viden, der skal bringes ud
til kommunerne,” siger en af ALS-
konsulenterne, Jette Mgller. Hendes
kollega Birgit Hovmand, supplerer:

“Samarbejdet med hospitalerne
er ogsd vigtigt for at skabe sammen-
hzeng i tingene for patienterne. Ved
at kende hospitalernes udgangs-
punkt og vide, hvad der sker dér, kan
vi vere med til at hgjne kvaliteten
og skabe helhed i den samlede ind-
sats for ALS-patienterne.”

En af de vaesentligste opgaver for
ALS-konsulenterne har derfor veret =




ALS

at fungere som koordinator og bin-
deled mellem den behandling, der
foregir pa hospitalerne og den op-
folgning, der skal ske i kommu-
nerne. Erfaringerne fra biade tidli-
gere projekter og dette projektforlob
viser nemlig, at dette mellemled ofte
mangler, og at det har betydning for
kvaliteten i den komimunale indsats.
Hospitalerne har sjeldent ressourcer
til at folge patienten ud i kommu-
nerne, tage pd hjemmebeseg og give
deres viden videre til de kommunale
fagpersoner. Da ALS-sygdommen er
meget sjelden, har de feerreste kom-
muner i forvejen erfaringer med pa-
tientgruppen og ved derfor meget
lidt om, hvad sygdommen inde-
barer af plejeopgaver, hjelpemidler
og krav til hurtig sagsbehandling.
Selv om fagpersonerne 1 kommu-
nerne er vant til at lese opgaver af
samme karakter over for andre syg-
domsgrupper, er behovet meget an-

Sygdommen ALS - Amyotrofisk Lateral Sklerose — er en hurtigt

fremadskridende muskelsvindsygdom, som rammer 40-70 men-

nesker om &ret. Blandt symptomerne er svind af muskler, lam-

melser i arme og ben, talebesver, tygge- og synkebesvar og
vejrtraekningsproblemer. Der er ca. 300 mennesker med syg-

dommen i Danmark.

ALS-projekter

Muskelsvindfonden og Institut for Muskelsvind har siden 1988
gennemfart falgende projekter, rettet mod ALS-patienter:

1. ALS-projekt [Ar: 1989-90]
Formal: At samle viden om sygdommen og de behandlings-

muligheder, der kan tilbydes.

2. ALS-projekt [Ar: 1992-93]
Formal: At analysere de aktuelle behandlingstilbud og vurdere
behandlingernes kvalitet og koordinering bade for den enkelte

patient og patientgruppen som helhed.

3. ALS-projekt [Ar: 1996-99]
Formal: At koordinere behandlingsindsatsen for ALS-patienter

og vare med til at skabe sammenhang mellem indsatsen i

hospitalssektoren og primarsektoren.

4. ALS-projekt [Ar: 1999-2002]

Formal: At styrke primarsektorens mulighed for at hjslpe ALS-
patienter og deres familie ved at undervise, videreformidle
erfaringer og medvirke til oprettelsen af tvaerfaglige team i

kommunerne.
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derledes hos ALS-patienter, fordi det
er si massivt, sker pd flere omrader
samtidigt og krever mange eksper-
ters hurtige indsats.Viden om ALS-
sygdommen er derfor afggrende for
at kunne sztte ind med den rigtige
indsats pa det rigtige tidspunkt.

“Man kan sige, at vores opgave
som konsulenter har varet at trede
til dér, hvor hospitalernes ressourcer
ikke lengere rackker. Vi har netop
ikke skullet overtage deres opgaver,
men supplere dem. Det betyder
ogs4, at vi er blevet brugt meget for-
skelligt pd sygehusene,” forteller
Birgit Hovmand.

Nogle af hospitalerne havde i
forvejen oprettet tvaerfaglige ALS-
team og havde allerede oparbejdet
mange erfaringer med patientgrup-
pen, mens andre forst etablerede
ALS-team 1 projektperioden og i
hgjere grad brugte ALS-konsulen-
terne som faglige sparringspartnere
og ridgivere 1 opbygningsfasen. Fael-
les for begge grupper har veret, at
de har kunnet drage nytee af de er-
faringer, ALS-konsulenterne har op-
niet ved at komme i s4 mange for-
skellige sammenhaenge: til mader i
andre neurologiske afdelingers ALS-
team, pd hjemmebesag hos patien-
terne og til tvarfaglige mader eller
som undervisere i kommunerne.

Tradt over taerne

En mindre gruppe hospitaler har i
projektperioden ikke gnsket at sam-
arbejde med ALS-konsulenterne
eller har kun inddraget dem 1 serlige

. tilfelde. Denne reaktion kom bag pa

konsulenterne.

“V1i var overrasket over den mod-
stand, vi mgdte pd nogle hospitaler. T
tidligere projekter har de selv varet
med til at pege pd en konsulentord-
ning. Men en af forklaringerne kan
vare, at nogle hospitaler har felt sig
tradt over txerne, fordi vores arbejds-
omride var beskrevet, som om det
overlappede deres,” siger Jette Moller.

Andre hospitaler har ment, at den
koordinerende rolle ikke burde ligge
hos konsulenter uden for hospitals-
vasenet.

Det manglende samarbejde har
betydet, at konsulenterne ikke har
haft kontakt til s3 mange ALS-pati-
enter i de omrider, hvor hospita-
lerne ikke onskede at samarbejde.
Patienterne har ofte ikke vidst, at der
fandtes en konsulentordning. Dette
forhold hiber de to konsulenter vil
endre sig 1 det fjerde ALS-projekt,
fordi fokus i dette projekt ikke ligger
pa hospitalerne, men pd primersek-
toren.

[ langt de fleste tilfelde 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 fiet tilbud-
det, har onsket at inddrage konsu-
lenterne.

Metoden er rigtig

Erfaringerne fra de tre dr, konsu-
lentordningen har fungeret, viser, at
metoden er rigtig. Der er behov for
ALS-konsulenter, der kan arbejde pa
tvaers af faggrenser og sektorer, og
samtidig besidder en bred viden om
ALS. Den statistiske opgerelse af pro-
jektet bekrefter dette: Fra maj 1996

“til april 1999 har konsulenterne

varet 1 kontakt med ca. 250 patien-
ter, de har foretaget 271 hjemme-
besog, arrangeret 121 tvaerfaglige
meder i primarsektoren og udfert
82 undervisningsforlgb, hovedsagligt
i hjemmeplejen. Dertil kommer af-
holdelse af syv temadage og semi-
narer for behandlere 1 primer- og
hospitalssektoren, hvor 415 behand-
lere har deltaget. Fire familickurser
for ALS-patienter og paregrende med
i alt 162 personer og etablering af
tre brugergrupper og to pirerende-
grupper rundt om i landet.

Selv om tallene dakker det netop
afsluttede projekt, vil behovet ikke
blive mindre i det nye projekt, lyder
vurderingen.

“Uanset hvor gode hospitalerne
er, vil de ikke have ressourcer til at
st for opfelgningen 1 kommunerne,
og uanset hvor dygtige kommu-
nerne er, vil de ikke have den viden,

der er npdvendig, fordi de ser si fi
ALS-patienter,” mener Birgit Hov-
mand og Jette Moller.

Idéen i det fijerde ALS-projekt er
derfor at bibeholde konsulentord-
ningen, men rette fokus mod pri-
mearsektoren, hvor mélet er, at ind-
satsen over for ALS-patienterne skal
koordineres bedre. Konsulenternes
opgave i kommunerne vil vare, dels
at undervise de relevante faggrup-
per om sygdommen, behandlings-
muligheder m.v., dels at medvirke
til at oprette tvarfaglige team 1
kommunerne omkring den enkelte
ALS-patient. Teamene skal besta af
de involverede faggrupper, d.v.s.
praktiserende lege, hjemmesygeple-
jerske, hjemmehjelper, ergoterapeut,
fysioterapeut, sagsbehandler, tale-
pedagog m.fl.

Et feelles mal
Udgangspunktet for samarbejdet i
kommunerne vil vere et informa-
tionsmgde, si snart en patient har
fiet diagnosen ALS. T medet deltager
repraesentanter fra hospitalets ALS-
team og de relevante faggrupper 1
kommunen. Milet er at fi oprettet
et tverfagligt team i kommunen,
som med udgangspunkt i patientens
egne onsker og behov kan opstille
et felles mal for den rehabiliterings-
indsats, der skal ske.
ALS-konsulenten bidrager til det
lokale team med sin viden og kan
lobende supervisere arbejdet i tea-
met og videreformidle erfaringer fra
andre team. ALS-konsulenten vil

_desuden have en tet kontakt til pa-

tienterne og vere med til at koordi-
nere den hjzlp og stette, patienterne
og de pirgrende har brug for.
“Vimj forvente, at vi fir henvist
endnu flere patienter, end vi har nu,
og derfor vil vi ikke i samme grad
kunne gi ind og lave dirckte sags-
behandling, som vi har gjort tidli-
gere. Vores opgave bliver at bevare
den txtte kontakt med patienterne
og si i hejere grad undervise og su-
pervisere de kommunale fagperso-
ner,” siger Birgit Hovmand, som ikke
mener, konsulentrollen har endret sig

vaesentligt til det nye projekt. De en-
kelte elementer er de samme, vagt-
ningen af dem er blot anderledes.

Eeks. vil konsulenterne stadig
have et samarbejde med hospita-
lerne, men rollen her vil i hgjere
grad fi karakter af sparringspartner,
fordi ALS-teamene i dag har en
storre viden og erfaring med ALS-
arbejdet. Desuden har hospitalerne
siden 1998 haft et referenceprogram
for ALS-behandlingen at stotte sig
til. Referenceprogrammet er udar-
bejdet af Dansk Neurologisk Selskab
for at ensarte og kvalificere behand-
lingen af ALS-patienter i landet, og
mange ALS-team har siden indar-
bejdet dele af referenceprogrammet
i deres behandling.

Politisk forstaelse

Nogle nye dimensioner er der kom-
met ind i det nye projekt. Beman-
dingen i det fjerde ALS-projekt
omfatter foruden de fire ALS-kon-
sulenter, projektsckreteren og pro-
jektlederen ogsd en psykolog, der skal
indg3 1 konsulentordningen pd del-
tid. Opgaven for psykologen vil pri-
mart vere at supervisere de kom-
munale faggrupper, som har givet
udtryk for, at de har behov for su-
pervision og erfaringsudveksling i
forbindelse med en si alvorlig syg-
domsgruppe som ALS. Psykologen
kan ogsd 1 begrenset omfang g4 ind
i familieforleb.

Ogsd det lokale, politiske niveau
vil blive inddraget 1 det nye projekt.
Det sker for at forspge at skabe for-
stielse for ALS-sagerne hgjere oppe
1 “systemet” og dermed lette sags-
gangen for ALS-patienter.

“Vi har cksempler pd, at sager
kommer til behandling op til tre
gange 1 socialudvalget, for de gir
igennem, fordi politikerne ikke ken-
der til sygdommen. Her mener vi,
at hvis politikerne havde en viden
om ALS, ville sagsforlgbet gi hurti-
gere,” siger Birgit Hovmand, som
understreger, at kravet om et hurtigt
sagsforlpb ikke er det samme som at
krave, at socialudvalgene skal sige ja
til hvad som helst. Det handler i ste-

det om, at forudsztningerne er til
stede, nir politikerne skal tage stil-
ling, og en vaesentlig forudsaetning
er viden om sygdommen.

Den samme viden vil ogsd be-
tyde, at politikerne allerede nir de

leegger budgetter, kan tage hgjde for
de udgifter, der vil komme i forbin-
delse med ALS-patienterne, nir de
fir behov for hjelpemidler, praktisk
hjelp m.m.

Forste skridt i det nye ALS-pro-
jekt vil veere en moderunde til samt-
lige neurologiske afdelinger i landet
for at fortelle om indholdet 1 det
fierde ALS-projekt og legge op til
et fornyet samarbejde. Denne runde
vil ske i lgbet af oktober.

Siden skal kommunerne infor-
meres bide generelt om ALS-kon-
sulentordningen og mere mailrettet
1 forbindelse med konkrete ALS-pa-
tienter i kommunen. Den generelle
information vil ske i form af artikler
i fagblade og formentlig ved mader
med de kommunale socialinspek-
tgrer og socialchefer. Det sidste vil
blive tilrettelagt i samarbejde med
Socialministeriet, der pi sin side vil
opfordre amtsridsforeningen til at
anbefale hospitalernes neurologiske
afdelinger at henvise ALS-patienter
til konsulentordningen si hurtigt
som muligt efter diagnosticering. =
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Oplevelsen af en anden verden

Til mit 37. 4r sad, gik, lab og kerte
jeg cykel og bil som flertallet mel-
lem mine jevnaldrende.

Jeg arbejdede og uddannede mig,
hvorefter jeg flyttede tilbage til min
barndomsby. Derefter aftog mine
krefter, og jeg fik diagnosen muskel-
svind, FSH. Efterhinden lab jeg ikke
lengere eller korte pd cykel, men
udviklede mig til en “sent handicap-
pet” — og begyndte den livsvarige
uddannelse, der hedder: “Ler at leve
med det”.

Skent jeg fortsat kerer bil, accep-
terede jeg i fordret 1999 at ansage
om et elektrisk koretgj — en mini-
crosser.

Opdagelsen af, at verden funge-
rer anderledes, nir man fardes sid-
dende og kerende i butikker — med
hovedet i samme hgjde som andres
bagdele — forvirrede mig i begyn-
delsen. Det @ndrede min forstielse
af, hvorfor overtraette born, der med-
tages pa indkeb, jevnligt kan virke
irriterende!

En del — faktisk temmelig mange
— butikker velges efterhinden fra pd
grund af manglende adgang for cros-
seren. Jeg gider faktisk ikke stille den
udenfor og vandre omkring med
krykker og indkabsvogn til at holde
mig oprejst. Dette sparer efterhinden
en del — ibenbart ungdvendige -
indkeb!

Jeg ser, hvordan nogle forvirret
kigger efter en hjelper. Sidan en —1
rullestol — kan sandsynligvis ikke
overskue at foretage indkeb og selv
styre sine penge! Venlige mennesker
snakker hejt til mig, jeg er forment-
lig dev. Og de anvender enkle ven-
dinger, for jeg er nok ogsd tung-
nem.

crosser

Jeg mangler kun at blive tilbudt
en is, men det er min ambition!

Samtidig oplever jeg, at verden
er stor!

[ rene, da jeg ikke cyklede og
efterhinden gik mindre, benyttede
jeg ikke byens sti-systemer. Dem er
jeg sdledes ved at opdage og genop-
dage.

I ti &r har jeg ikke vaeret pi re-
guler skovtur — nu kan jeg, nar og
hvis jeg vil!

Jeg opdager endvidere, at der er
andre 1 tilsvarende situation, og jeg
leerer efterhinden nogle at kende —
hilser pi en del og smisnakker med

en del xldre, hvoraf mange har veret
bekendte i mange dr. Miske har vi
lidt bedre tid ¢il at hore pi hinan-
den?

Enkelte ynker min situation — jeg
gleder mig i stedet. Jeg har fiet den
hjalp, jeg har behov for, og jeg klarer
alligevel selv det allermeste. Imens
jeg gleder mig over de mange for-
nejelser, der findes. Born, der sporger
i redelig nysgerrighed, mens forel-
drene enten nysgerrigt lytter eller
forlegne forseger at fjerne poderne.
Miske 1 angst for at deres egen uvi-
denhed ikke i tide vil veere smit-
tende.
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\ Det llle skrift,

Muskelkrafts bornejournalister har neerlest
“Veerdier og mal for Muskelsvindfonden™.
som udkom for seks dr siden,

\ 0g som det scneste drs tid er blevet debatteret

Af Sarati Glerup

Tage beslutninger der vedrgrer mit
eget liv.

Vare udadvendt, ikke isolere mig.

Ikke lade min angst for nederlag
styre mit liv, men blive ved med at
overskride mine egne grenser og
kaste mig ud i nye udfordringer.

Vare dben og preve at forstd, ikke
demme, mig selv og andre menne-
sker.

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

prove noget af.

Integrere mit handicap og alle andre

pd kryds og tvers i foreningen, fordi det skal
revideres. Skriftet er ikke skrevet til born,
men det handler meget om dem, sd til
inspiration for de voksne, der skal formulere
veerdierne 1 en ny udgave, er her tre borns
\ bud pa deres vigtigste personlige veerdier,

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

Forsgge at fi andre til at se min hele
person med alle integrerede sider,
ikke bare hzfte sig ved en enkelt,
som fx min kerestol.

Finde mine staerke sider og — uden
at glemme mine mindre sterke sider
— udvikle og udnytte dem.

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

For hver dag af mit liv finde mindst
tre gode ting, si der aldrig vil vare
en dag, der har varet helt spildt.

Af Jesper Jakobsen

At blive aktivt medlem af Muskel-
svindfonden.

At i et “normalt” liv selv om jeg
har muskelsvind.

At blive ligestillet med ikke-handi-
cappede “normale”.

At lere at leve med mit handicap og
fi det bedste ud af det.

At jeg kan give bidrag til, at Muskel-
svindfonden bliver ved med at have
den friske og fantasifulde dnd i sig og
bliver ved med at vare en sterk for-
ening.

¢
A3l Af Isak Komerup Houe

At udrette noget: Noget af det vig-
tigste tror jeg et, som Teddy Roose-
velt siger til en meget ung Joakim
von And: “Husk at lykken hverken
er gods eller guld. Penge i sig selv er
intet. Kun én ting teller her i livet:
at udrette noget!” Det gelder ikke
bare om at opleve, men ogsd om at
udrette noget. Nir man ger noget
godt for andre, tror jeg aldrig, at ens
liv kan foles meningslost. Jeg mener
selvfglgelig ikke, at alle mennesker
skal opgive deres jordiske gods og
blive buddhistiske munke. Man skal
finde den gyldne middelvej mellem
selvopofrelse og egoisme.

Spending og tilfredsstillelse: Det er
vigtigt for mig, at jeg laver noget,
der er spendende, og som jeg kan
vaere tilfreds med. Jeg tror, at jeg er
enig med Robert de Niro, der i fil-
men A Bronx Tale, hvor han spiller
en buschauffor, der er ked af sit liv,
prediker falgende for sin sgn: “The
worst thing in life is wasted talent”.
P34 dansk: “Det varste i livet er at
spilde sit talent”.

Gode venner/kammerater: Noget
andet, jeg synes, er meget vigtigt, er,
at man ikke bliver ensom. Jeg har
selv en tendens til at grave mig ned
i et hul og ikke rigtigt have nogle

BORN PA BANEN

venner. Jeg har faktisk kun to rig-
tige venner for tiden, og den ene
bor langt vak fra mig i Randers.

Gensidig respekt: De, der er ander-
ledes, har altid varet ofre for mang-
lende respekt. Far 1 tiden blev han-
dicappede ikke respekteret. Det er —
blandt andet takket vere Muskel-
svindfonden — nu meget anderledes.
Jeg vil gerne respekteres, som den

" jeg er, og jeg 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 si ogsi lov
til at vaere forskellige fra mig — selv
om det er lidt synd for dem!

Tro: Det er vigtigt for mig at have
noget at tro pd. Jeg tror, at det er
noget, mange mennesker mangler.
Det er ikke ret mange af os, der er
serligt religisse. Det nittende drhun-
dredes tro pd fremskridtet er ner-
mest vendt til det modsatte, og de
store politiske ideologier er for-
svundet. Jeg vil gerne have et hib
for fremtiden, noget jeg tror pi, og
noget jeg vil arbejde for.

Velstand: Det ville dog heller ikke

vere si dirligt med lidt velstand, en
god bil, god mad, lekre ting osv.
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Ingen vil vaere veertsland for drsmode

EAMDAs drsmede 1999 preeget af diskussion om nye — og billigere — mdder at modes pd

Det 29. drsmode i EAMDA (European
Alliance of Muscular Dystrophy Associa-
tions) fandt sted i Midttyskland i byen
Hohenyoda den 2.-5. september. Fra
Danmark deltog Lars Lundsgaardvig og
Janne Unkerskov.

Igen i dr var EAMDA et stort tillgbs-
stykke med deltagelse af 27 nationer,
hvoraf de esteuropaiske lande udger
en stadig starre andel. Det medforer,
at udgifterne for vertslandets med-
lemsorganisation ofte ender med en
betydelig okonomisk belastning.
Dette var 1 ir et centralt punkt pd
dagsordenen, idet det ikke var muligt
at finde et vertsland for naste irs
EAMDA-mgade.

Samtlige vesteuropaziske lande
onsker ikke lengere at bruge si
mange penge pa drsmedet, da man
ikke mener, det kommer de enkelte
landes menige medlemmer til gode.
Desuden vil man hellere bruge de
ofte hirdt tjente penge pd andre for-
mil. De gsteuropaiske lande har slet
ikke midlerne og heller ikke mulig-
hed for at skaffe dem.

Pi drsmedet medforte situatio-
nen, at diskussionerne i lgrdagens
workshop drejede sig om at finde
andre muligheder, hvorp4 landene
kan m@des. Man enedes om, at der
ved naste irs EAMDA-mgde kun
skal deltage én delegeret fra hvert
land 1 stedet for som nu to, og sam-
tidig skal det vere et weekendmade
— gerne 1 konferencelokaler i en
lufthavn, s§ rejsetiden minimeres.
Om det samtidig er muligt at atholde
mgde 1 EYO (EAMDA Youth Or-
ganisation) — en problemstilling, Lars
Lundsgaardvig gjorde opmeaerksom
pé — blev ikke diskuteret.

Skriftlige oplaeg
Pi drsmedet blev det ligeledes be-
sluttet, at der til hvert mede skal

vere et tema, hvortil de enkelte
lande har udarbejdet et papir. Op-
leegget udsendes for modet 1 hib
om, at diskussionerne pd madet kan
komme dybere ned i problemstillin-
gerne 1 stedet for som hidtil, hvor
diskusstonerne ofte er overfladiske.

I 4r var ingen undtagelse. P4
medet var der opleg om temaet
“Briding the gap” mellem patienter,
forskere og medicinalindustrien. De
bedste indleg kom som s mange
gange for fra de enkelte medlemsor-
ganisationer — og ikke fra folk med
en doktorgrad. I 4r var der indleg
fra Lars Lundsgaardvig vedr. patient-
organisationernes syn pa samarbejde
med medicinalindustrien. Ligeledes
havde Ria Broekgaarden fra den
hollandske organisation et indleg.

I 4r blev konferencen atholdt i
Hohenroda ca. 200 km. fra Frank-
furts lufthavn, hvilket medforte, at
vi mdtte vente ca. tre timer i luft-
havnen pi bussen, som derefter var
ca. 2,5 time undervejs til hotellet.
Det er lang tid at bruge pi at rejse.

Problemet med, at der ikke bli-
ver holdt Youth Camps, forseger
man nu at @ndre ved at atholde
ungdomslejrene i mindre grupper,
da det ofte er svart at finde ind-
kvarteringsmuligheder for s mange

korestole. Pengene er ikke i samme

grad, som for EAMDA, et problem,
da der er mange fonde i EU, der
yder stotte til et sidant formil.

Flytteplaner droppet

P4 EAMDA’s irsmede i Finland 1
1998 diskuterede man muligheden
for at flytte kontoret fra London til
Bruxelles for at vere tettere pd “de
store penge”. Til madet i 3r var der
udferdiget en rapport, som viste, at
dette ville vaere en gkonomiske be-
lastning for EAMDA, og med kun
en ansat ikke muligt at udfere til-
strekkeligt lobbyarbejde. Det blev
derfor besluttet at forblive 1 London,
og her undersgge muligheden for at
dele kontor med andre NGO’er —
uafthengigt af EAMDA’s medlems-
organisationer, hvilket er et gnske
fra mange lande.

For forste gang i mange ir var
der kampvalg til viceprasidentpo-
sterne 1 EAMDA. Patricia Melsom
(Norge) blev genvalgt til prasident.
Til viceprasident blev valgt in ab-
sentia Julanta Vaskelyene (Litauen)
og Pierrot De Coen (Belgien). Zwi
Bar David (@strig) og Piraye Ser-
daroglu (Tyrkiet) var ikke pd valg.

Janne Unkerskov er medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse.
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Fa, men aktive unge

Hvert 4r i forbindelse med EAMDA’s
drsmode atholder EAMDA Youth
Organisation (EYO) ogsid sit drlige
landsmede — siledes ogsd 1 dr, hvor
madet blev atholdt 1 Hohenroda i
Tyskland.

Da jeg sidste 4r i Naantali, Fin-
land blev valgt til Chairman for
EYO, skulle jeg i r std for medet,
hvilket jeg var meget spendt pa. Jeg
skulle fremlegge det forgangne irs
aktiviteter og bestyrelsens planer og
hib for fremtiden. Disse planer in-
volverer blandt andet, at vi meget
gerne vil have en Youth Camp i
sommeren 2000, hvor unge fra alle
EAMDA’s medlemsorganisationer
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 meder.
Sadan var det ogsi 1 dr, men alligevel
fik vi en nogenlunde diskussion 1
gang, hvor deltagerne udtrykte deres
onsker og “krav” over for bestyrel-
sen. Medlemmerne onskede eksem-
pelvis mere 3benhed fra bestyrelsens
side, s3 de bedre kan folge med 1 og
deltage 1 EYO's arbejde.

Kampvalg

EYO’s bestyrelse har det seneste ar
kun bestiet af fire medlemmer, da
der 1 1998 desverre ikke var flere,
der kunne stille op. Derfor var jeg
glad for, at der 1 dr var kampvalg.

Fire unge stillede op til tre bestyrel-
sesposter, og jeg mener absolut, at vi
nu har en kraftfuld og virksom be-
styrelse, der forhibentlig skal lave
mange aktiviteter 1 det naeste ar.

Efter valg og konstitution af be-
styrelsen bestir den af undertegnede,
der er chairman, Branimir Rukavina
fra Kroatien, der er nyvalgt og se-
kreter, esteren Margit Kasemets
(ogsd nyvalgt), samt russeren Eugene
Guerrasimov og finnen Minna Si-
mola, der begge blev valgt 1 Naan-
tali.

@konomiske bidrag

Muskelsvindfonden og Musholmfonden har modtaget en rakke bidrag fra
fonde, legater, private virksomheder, offentlige puljer og enkeltpersoner.
Nogle er gremarket til Musholm Bugt Feriecenter, mens andre er givet di-

rekte til Muskelsvindfonden.

Oversigten til hajre dekker perioden fra 1. marts - 1. september 1999.

Kun belgb over 5.000 kr. er medtaget.

Muskelsvindfonden

Nordisk Ministerrad/Nordiska Ungdomskomitteen
Fabrikant E.H. Ludvigsen og Hustrus legat

Aase Serensen

Ferd. og Ellen Hindsgauls Almennyttige Fond
ICU, Informationscenter for Udveksling

Danida

Danmarks Radios Giro 413

Tips/Lotto midler

Mogens og Ulla Volmer Andersens Fond
Bustrupfonden

Konsul, Grosserer Oswald Christensens Mindefond

30.000 kr.
50.000 kr.
10.000 kr.
25.000 kr.
92.240 kr.
1.491.079 kr.
6.000 kr.
450.000 kr.
50.000 kr.
10.000 kr.
5.000 kr.

Dir. J.P. Lund og hustru Vilhelmine, fedt Bugges Legat 17.000 k.

Omnia-fonden oprettet af Einar og Ellen Jensen
Arbejdsmarkedsstyrelsen

Musholm Bugt Feriecenter
Alex Hilmar Hansen og hustru Gerdas Fond
Roskildefonden

Juhl-Sgrensen Flygel Piano Service A/S
Elefantriste A/S

Dronning Margrethe og Prins Henriks Fond
BG-Fonden

50.000 kr.
97.110 kr.

100.000 kr.
775.000 kr.
10.000 kr.
5.000 kr.
10.000 kr.
20.000 kr.
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'n Sorens historier

er var engang i Brorup

sren peger hen ad vejen langs jern-
nen. Deromme ligger fredagsmar-
det, begynder han, men atbrydes
en af en gredgvende traktor, der
eber sit tonstunge kornles gen-
:m hovedgaden i Brorup. Det er
psttid.

Markedet er ugens hgjdepunkt, i
sert fald ét af dem, men for tiden
sjes han med at kigge pd varerne.
lle lommepenge skal spares op til
jsen i oktober.

Vi krydser gaden og gir om
yrbi skolen. Det er sidst pa efter-
iddagen, og skolegirden ligger ede
en, men det er nemt nok at fore-
ille sig, hvordan de store drenge
od dér og kommenterede Sgrens
akkelvorne gang: Er du fuld, mand?

Vi skyder genvej over boldba-
erne tilbage mod huset pi Skovve]
1, og igen meder vi nogle, der ty-

deligvis kender Seren i kerestolen,
men hilser pi mig, der skubber ham
og er dem vildt fremmed. Ubehage-
ligt er det ikke, snarere lidt komisk.
Mon Seren har det p3 samme méade?

Da vi nir hjem efter byrundtu-
ren, holder en rod Fiat Brava i car-
porten; Serens far har fyraften fra
platicposefabrikken i Radding. Pre-
ben Kristensen hedder han og hilser
lige s3 imepdekommede som Serens
mor og hjxlper, Else Kristensen, tog
imod med kaffe og nybagt choko-
ladekage for et par timer siden.
Gadekrydset Minnie vimser rundt
mellem benene pi os.

Det er i orden

Sgren skriver og tegner eventyrlige
historier. P4 computerens skaerm har
han et tastatur, hvorpd han valger
bogstax}erne. Det gir langsomt, for

han har besver med motorikken.
Endnu mere omstendeligt er det,
nir han vil tegne. S8 m4 han ned pé
alle fire, for at resultatet bliver godt.

En samling fortzllinger med til-
herende tegninger bliver i gjeblikket
trykt pi en produktionsskole i Vam-
drup. 150 eksemplarer har Serens
lerer ved specialundervisningen pd
(stre Skole i Vejen bestilt. Her gir
Seren hver dag fra morgen til midt
pa eftermiddagen. Selv om han nu
er fyldt 17 ir, og de tre andre 1 spe-
cialklassen vistnok kun er 12-13 ar
gamle.

“Det er i orden at gi der,” svarer
Seren pi mit spergsmél om, hvordan
det er at gi i den klasse. En af ele-
verne er godt nok “en ustyrlig vild-
basse”, fortzeller han, men man kan
bide se og here pi Seren, at han lige
praecis mener, at det er “i orden” at
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Af Jargen Jeppesen

Foto: Lasse Jorgensen

~®  Spren med sine for-

wldre og Minnie.
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Soren legger sig ned pd o
fan tegne
han nadt til pd

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

Serens udtale er meget pavirket
af hans sygdom, der er sjelden og
hedder ataxia teleangiektasia. Men
ndr man lige har vaennet sig til at
lytte godt efter og 1 evrigt lader
vere imed at lade som om, man har
forstiet, nir man ikke har, men sor-
ger for at sperge igen, gir det op for
en, at den dreng udtrykker sig klart
og pracist.

Man kunne ellers nemt i skyn~
dingen bringes i den vildfarelse, at
Seren er lidt langsom i opfattelsen.
Intet kunne vare mere forkert, men
det er en helt anden historie.

Tenke pa mig selv

Vores samtale begyndte lidt fam-
lende. Sidan er det jo som regel, nir
man ikke kender hinanden. Men der
var ogsd noget andet, der holdt Seren
tilbage fra at snakke frit fra leveren:
Hans mor havde taget plads sammen
med os ved spisebordet 1 stuen.

Kan man bede varten om at gi
sin vej?

Ja, det kan man, viste det sig.
Faktisk virkede det bagefter som
om, det var lige det, vi alle tre havde
ventet p, men ingen turde sige hgijt.
Else Kristensen fortrak efter et kort
ojebliks befippelse til sovevarelset
med et ugeblad, da jeg foreslog, at
Seren og jeg snakkede alene.

Der vil nok gi et par ir, inden
Jjeg flytter hjemmefra, mener Seren.
Men allerede nu har han lyst til luft
under vingerne.

“Jeg vil preve grenser af. Ud og
rejse. Miske prove et faldskaermsud-
spring. Det skal vaere lidt vildt,” siger
han. ’

Vi giver os til at snakke om hi-
storien “Den indespaerrede xlling”,
som handler om Sgren selv, hvilket
han pé ingen mide legger skjul pa.

“H.C.Andersen tenkte jo pi sig
selv. S4 jeg teenkte, at jeg kunne ogsi
tenke pd mig selv. Pd dengang jeg
gik rundt i byen og slingrede frem
og tilbage, s folk blev sure, nir jeg
stedte ind 1 dem. Det var for, jeg fik
karestol for 4-5 4r siden.”

“Da gik jeg pa Brorup skole, og
nir jeg skulle hjem, skulle jeg forbi
de stores skolegird, De drillede mig.
De sagde, at jeg var fuld, at jeg havde
reget hash, og jeg ved ikke hvad.”’

“Hvem leeser dine historier?”

“Det gor min storebror, lererne
og mine forzldre. Det sker ogsd, at
en lerer leser dem op 1 klassen.”

I uge 40
“Jeg har sidan set vaennet mig til, at
jeg ikke bliver normal. At jeg aldrig
kommer til at gi igen,” siger Seren.
“Men si er der mange andre ting,
jeg kan.”

“Hvad kan du?”

“Jeg kan for eksempel kore min
korestol selv. Jeg kan bruge ben og
arme, ndr jeg skal trene. Jeg kan
skrive og tegne.”

“Hyad laver du, ndr du kommer
hjem fra skole?”

“Jeg taenker pd historier. Spiller
computer. Ser videofilm. Jeg er Dis-
ney-fan.”

“Har du ingen kammerater?”

“Nej, ikke direkte. Ikke sidan
nogen, som jeg kan besgge. Nej, det
har jeg ikke”

“Savner du at have kammerater?”

“Ja, ind i mellem.”

Noget af det savn dekker store-

broren Jesper, der er flyttet hjemme-
fra. Lige pd dette sted i vores samtale
afslarer Seren med en stemme, der
klinger af lige dele stolthed og barn-
lig gleede, 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 afsted.”

Juleaften i Norge

For nogle dr siden boede familien i
den anden ende af Brorup. Tt ved
Lundtofte S og dens ender, som
efter Sgrens mening var det bedste
ved at bo deroppe i Nygade. Han
fodrede dem med gammelt fransk-
brad.

Men 1 huset her pd Skovvej har
han fiet et dobbelt si stort varelse,
hvor der ogsd bor to zebrafinker. En
han og en hun, og hun legger da =g,
men skubber dem efter nogen tids
rugen bare ud over kanten af reden,
forteller Soren med en hovedrysten.

I et bur udenfor har han en
kanin.

Snakken falder tilbage pi den
forestiende Frankrigsrejse. Det er
forste gang, Soren skal s3 langt vek.
Tidligere har han veret i Sverige
med skolen, pd ferie pd Bornholm
og sclvfolgelig pd indkebsture til
Tyskland. Engang var han ogsi i
Norge.

“Vi holdt jul hos min onkel, og
s for vi vild juleaften! Jesper og min
far og jeg gik tur, mens maden blev
feerdig, og si kunne far ikke finde
vej. Han ville ikke indremme det,
men Jesper og jeg vidste det,” fortael-
ler Segren triumferende. ®
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84 brugte &llingen
&gget som bdd og
grenen som dre.

Den indespaerrede zelling

Af Seren Kristensen

Der var engang nede ved Lundtofte sg i Brorup, en
andemor og en andefar.

Andemoren blev dregtig og lagde =g.

En dag klekkede alle 2ggene undtagen et @g. Det

var meget hirdt, men lidt senere kom der et hul til ho- .

vedet i egget. Men xllingen sad fast.

S4 skulle de svomme, men zllingen i xgget blev pd
land.

Og da de skulle gi, trillede agget ind i alle, si de

blev sure.
Og da =llingen var alene, blev den drillet af de store

xllinger.

Den lange historie

Af Seren 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 til eén by uden unge piger. Prinsen spurgte
en mand om, hvor pigerne var. Manden sagde, at pi-
gerne var fanget af en kempe, s3 prinsen begav sig pi
vej.

Da prinsen kom til keempens slot, gik han ind af en
revne i doren og gemte sig i kekkenet, til det blev nat.
S4 kravlede han ind i skabet gennem en revne og fik
gje pa en pose med piger. Han lavede forsigtigt et hul,
men (syng) én er for lille, og én er for stor, én er for
haeslig, og én ligner mor, én er for gammel, og én er for
ung, én er for tynd, og én er for tung, én hun er skallet,

og én mangler tid, én har gebis, og én har overbid, én er

for vammel, og én er for ser, der er noget galt med en-
hver.
Han fik alle pigerne, undtagen pigen uden tid, til at

hjzlpe med at fylde posen med sten og sy hullet til. S .

kunne pigerne g3 hjem, og da keempen smagte stenene,
blev han henrykt.
S4 kunne prinsen gi videre i sin sggen efter en kone.

Den lange historie forisetter i 11 dele. Las dem i hjemme-

“sideversionen af Muskelkraft pd www.muskelsvindfonden.dk

Og da legen sagde, at eggeskallen var sd hird, at =l-
lingen ikke kunne vokse, da vidste allingen, at den aldrig
ville blive normal. Trist, ikke sandt?

Da xllingen blev sterre, lerte den at leve med det.
Den kravlede.

Og en dag faldt den indesparrede xlling i vandet,
men den greb fat i en gren. Men grenen knazkkede, og
zllingen faldt i vandet. Men si brugte llingen agget
som bid og grenen som &re.

Allingen lerte ogsi hurtigt, at den kunne have
mange ting 1 egget.

Og da den blev voksen, blev den hemmelig agent.
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Ovelse gor mester

;
Aiicie
{EFiIEd

Det er svaert at holde billige cykel-
eller teltferier, nir man har muskel-
svind tzet inde pa livet.

Og den computer, der for andre
er et Juksusbetonet forbrugsgode, er
maske det legeredskab, lille Peter har
mest brug for, nir han nu ikke har s3
let ved at spille fodbold med de andre
drenge. Kommunen har ingen mu-
lighed for at traede til, og for fami-
lien er det svaert nok at fi pengene

T 4
ts mere end 10.000 foi

!}'é

til at sld til 1 forvejen. Nogle kom-
muner opfordrer ligefrem borgere,
der har fiet afslag pd ydelser som
stotte til ferie eller_ computer, til at
soge udgifterne dakket ved fonds-
anspgninger. Men er det en reel mu-
lighed, og hvordan ger man?
Lise-Lotte Bundgaard, der har
muskelsvind, har prevet at supplere
en trengt skonomi ved fondsanseg-
ninger. 200 ansggninger i det for-

{fa” g EQT'A

fhiell ’EJ!A} er
r?-’ 103

lgbne ar resulterede 1 tre legater: Et
pa 2.500 kr., et pd 5.000 kr. og et pd
10.000 kz. T alt 17.500 k.

Men Lise-Lotte Bundgaard er
ikke kommet sovende til pengene.
Der ligger mange timers arbejde i at
finde de rigtige fonde, rekvirere
ansegningsskemacr, fi dem sogt lige
for ansegningsfristen, skrive anseg-
ninger og kopiere bilag. Penge har
det ogsi kostet: Ca. 2.000 k. til papir,
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konvolutter, porto og fotokopiering.
Og sd har det hele kun varet prak-
tisk muligt, fordi Lise-Lotte Bund-
gaards kaereste lagde computer til og
lavede en database til at holde styr p3
de mange fonde.

Mere end 10.000 fonde

Der findes 1 Danmark mere end
10.000 fonde og legater, der udde-
ler midler til gode formadl, og det er
bestemt en mulighed at finansiere
hverdagens udgifter herfra, men det
er et stort arbejde at finde og sege
de rigtige fonde.

Heldigvis findes der forskellige
boger med fondsfortegnelser. Mest
kendt er Kraks Vejviser til Legater
og Fonde, der findes pa de fleste fol-
kebibliotekers lesesale. Som regel
kan man ogsi lane xldre eksempla-
rer med hjem.

Det er imidlertid et meget stort
arbejde at danne sig et overblik over
fonde, der er egnede til ens formal i
hindbogen, men Kraks Fonde findes
1 dag ogsd pd CD-ROM. P4 CD-
ROM’en kan man sege elektronisk
pd kodeord som f.eks. “ferie” eller
“handicap”, eller man kan se fonde
inden for forskellige kategorier som

Kraks Vejviser til Legater og Fonde.
Handbog. Ses pa folkebibliotekernes
lesesal. £ldre udgaver kan sedvanlig-
vis hjemlanes.

Kraks Vejviser til Legater og Fonde.
CD-ROM. Pris ca. 850 kr. Fas hos velas-
sorterede boghandlere eller direkte fra
Kraks Forlag, tlf: 45 95 65 00.

LegatRegistret, Bjelkes Alle 16,
Postboks 711, 2200 Kebenhavn N,
tlf: 35 82 60 45,

hjemmeside: www.LegatRegistret.dk.
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f.eks. “stotte til personer med fysiske
handicaps”. Det gor arbejdet med at
finde de egnede fonde noget lettere,
og bide pd CD’en og i bogen fir
man en kort beskrivelse af fondets
formal (der ogsd hedder fundats),
adresse, hvortil ansegning skal sen-
des, og eventuel ansggningsfrist.

Man kan ogsi benytte sig af bu-
reauet LegatRegistret. Mod at ind-
betale 400 kr. og udfylde et sparge-
skema fir man tilsendt en liste pd
minimum 80 forskellige fonde, man
kan sege. Jo mere detaljeret man ud-
fylder sporgeskemaet, jo bedre kan
LegatR egistret finde fonde, der egner
sig til ens formal.

Dyrt kompendium

Nogle fonde har en meget bred fun-
dats. Miske er det kun beskrevet, at
de stotter "almenvelggrende formil’
og sd kan hvem som helst soge om
hvad som helst. S3danne fonde fir
flere tusinde ansegninger til miske
kun 5-10 legatportioner, sd her skal
man vere meget heldig for at
komme i betragtning.

Andre er meget precise og stot-
ter f.eks. kun enlige prastedotre fra
Haderslev sogn, der har brug for re-
kreationsophold. Her er det kun fi
personer, der opfylder betingelserne
for stotte, og er man en af dem, er
chancerne for at fi et legat meget
storre.

LegatRegistret tilbyder ogsd et
kompendium:“101 forskellige mider
at skrive ansegninger pa”, der er en
samling af meget forskellige (anony-
miserede) ansggninger, man kan
bruge som inspiration eller skrive af,
alt efter behag. Kompendiet koster
250 kr., hvad jeg synes er en meget
hgj pris for 101 fotokopier med
limryg. Det er et stort savn, at der
intet stdr om ansggningsteknikker:
Hvad skal man skrive, hvor lang skal

en ansggning vere, 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 veere med at skrive.
LegatRegistret tilbyder ogsd mod
yderligere honorar at lade tekstfor-
fattere skrive ansggningerne og, hvis
man ensker det, pakke og sende dem.

Muskelsvindfonden

er ikke en fond

Lise-Lotte Bundgaard benyttede sig
af LegatR egistret til at finde egnede
fonde, hun kunne sgge til at anskafte
en barbar computer til sit universi-
tetsstudie. Efter at have indsendt Le-
gatRegistrets spergeskema modtog
hun en liste pd 326 fonde, hvoraf det
efter en nermere gennemgang viste
sig, at det faktisk kun var muligt for
hende at soge de 200.

LegatR egistret oplyser, at man af
“edb-meassige drsager” mi acceptere
op til 10 procent fonde pd listen,
som man alligevel ikke kan sgge. P4
Lise-Lotte Bundgaards liste var 38
procent irrelevante, f.eks. fordi fon-
dene oplyste, at de ikke stotter en-
keltpersoner, at de kun stgtter mand,
eller fordi man skulle have bopzl et
andet sted 1 landet.

En af de irrelevante fonde pi
Lise-Lotte Bundgaards liste var
Muskelsvindfonden. Selv om ordet
“fond” indgir i navnet, si er Mus-
kelsvindfonden ikke en fond, men
en medlemsforening, og kun i gan-
ske fi og seerlige tilfeelde, rider vi
over midler, der kan uddeles direkte
til medlemmerne.

De sidste mange &r har vi f.eks.
modtaget et belgb fra Socialministe-
riets Handicappulje, som vi skal ud-
dele som feriestotte til bernefami-
lier. Nar der er midler, vi kan uddele,
er det Anny Madsen fra Institut for
Muskelsvind 1 Hellerup, man skal

henvende sig til. Men normalt har vi
ikke mulighed for at stette enkelt-
personer gkonomisk.

Mod pa at sgge igen

Jan Heindorft, der er far til en pige
med muskelsvind, har ogsa provet
LegatR egistret. Han sggte om stotte
til en computer og modtog en liste
med 80 fonde. Heraf var 30 irrele-
vante (38 procent) og ansggninger
til de resterende 50 resulterede 1 0
(nul) kroner, en masse spildt tid og
spildte penge til porto m.v.

Til trods for de noget blandede
erfaringer med fondssegninger er
bide Jan Heindorft og Lise-Lotte
Bundgaard interesserede i at sege
flere fonde. Og de vil ogsd gerne an-
befale LegatR egistret til andre.

“S4 md man tage med, at tonen i
LegatRegistrets vejledningsmateri-
ale er noget nedladende, og at der
er mange ubrugelige fonde pid li-
sten,” siger Lise-Lotte Bundgaard.

LegatR egistret medsender ogsd
fotokopier af takkebreve fra taknem-
melige kunder, hvad Lise-Lotte
Bundgaard finder direkte usmageligt.
Men det afgerende er, at den liste
med fonde, man modtager, sparer en
for utrolig mange timers traels ar-
bejde med legathindbeger. Ogsi Jan
Heindorft har mod pi at prove at
sage fonde igen.

“Qvelse gor mester. Jeg har lert
af mine erfaringer, og naste gang
kan jeg skrive bedre ansggninger,”
siger han.

Ligesom i en jobansggning

Nar man vil forsege sig med fonds-
ansggninger, m4 man forst og frem-
mest gore sig klart, at det ikke gir
automatisk med at fi legater. Som
tilfeldet har veret med Jan Hein-
dorff og Lise-Lotte Bundgaard, si
skal der ofte soges mange fonde, for

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

Det er en god ide at systematisere
de fonde, man finder, efter ansog-
ningsfrister og sa sende sin ansggning
1-2 uger for fristen. Mange fonde
skal soges pd et serligt ansognings-
skema, som man fir ved at skrive til
fondet og vedlegge en frankeret svar-
kuvert.

Pi grund af de meget store pa-
pirmengder, fondene ofte modtager,
skal man ikke medsende flere bilag
end de; der udtrykkeligt kraeves. Det
kan nogen gange vare en legeer-
klering og andre gange dokumenta-
tion for en dérlig skonomi. Den kan
man f.eks. give ved en fotokopi af se-
neste arsopgorelse fra skattevasenet.

Man skal selvfolgelig sikre sig, at
man opfylder de betingelser, som er
beskrevet i fondets fundats, og lige-
som man i en jobansggning skal
overbevise arbejdsgiveren om, at man
er den rigtige og bedste person, han
kan f3 til sit ledige job, sd skal man i
en fondsansegning overbevise fonds-
bestyrelsen om, at man lige praecis er
den person, der bedst opfylder det
formil, fondet md uddele sine penge
til. I det hele taget kan man godt be-
nytte de samme teknikker ved fonds-
ansggninger, som ved jobansggnin-
ger: Skriv helst ikke mere end en
Ad-side og aldrig mere end to ark.

Vejledning til medlemmerne
Vear omhyggelig med ansggningens
udseende, sprogbrug og stavefejl.
Man skal lade vare med at bruge
standardansegninger med samme
indhold til mange fonde, men s vidt
muligt skrive en ny ansggning til
hver fond, hvor man benytter nogle
af de 'nagleord’, man kan lese i fun-
datsen.

Star der f.eks. 1 fundatsen, at le-

gater gives til rekreation’, si er det

ikke nok at skrive, at man vil pd
ferie. Man mi ogsd gore rede for,
hvorfor en ferie er rekreation for en
(f.eks. fordi man trenger til at lade
op efter en hird hverdag).

Og sd ber man naturligvis skrive
pant tak, hvis man har modtaget
penge. Eventuelt med et par ord
om, hvordan man har brugt eller vil
bruge de penge, man har fiet.

Lise-Lotte Bundgaard arbejder i
dag 1 Muskelsvindfondens fondsaf-
deling, hvor hun vejleder Muskel-
svindfondens medlemmer om, hvor-
dan de kan soge fonde til individuelle
formil. Vi kan ikke levere lange
fondslister, der svarer til LegatR egi-
strets eller til dem, man selv kan lave
med Kraks Vejviser til Legater og
Fonde, men langsomt er vi ved at
opbygge et arkiv med fonde, der
stotter inden for det sociale omrade,
sorteret efter hvilket sted i landet
man bor.

Vi har ogsé lavet lister over fonde,
der kan bruges til de mest alminde-
lige behov: feric og rekreation, hjel-
pemidler, uddannelse og almindelig
gkonomisk trang.

Lister, rid og vejledning kan fis
hos Lise-Lotte Bundgaard onsdage
11-16 pa telefon 89 48 22 22. =

Rasmus Dahl er fondsmedarbejder i
Muskelsvindfonden
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de rundt og ger i
Brmli'ellg.!i'%rr
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Hvad laver de mon?
Med titlen “Hva’i h.... gir
de rundt og gor i Bruxel-
les” inviterer Socialpolitisk
Forening alle, der arbejder
med eller har interesse for
social- og sundhedsomri-
det, til seminar den 5. ok-
tober. P4 seminaret vil der
blive sat fokus pd, hvordan
der arbejdes med sociale
sporgsmdl i EU, og op-
legsholderne vil vaere folk,
der arbejder i og med EU-
systernet.

Malet med seminaret
er at gore det daglige ar-
bejde 1 EU synligt, at
skabe netverk og kontak-
ter til EU-systemet, og at
skabe storre tilgengelig-
hed og dbenhed 1 EU-sy-
stemet, som 1 stigende
grad bererer udviklingen
1 Danmark, hedder det i
programmet til seminaret.

Seminaret foregir pi
Diakonissestiftelsen  pi
Frederiksberg. Yderligere
oplysninger og tilmelding
skal ske til Socialpolitisk
Forening, Lygten 18, 2400
Kobenhavn NV, tIf. 35 82
83 50. Tilmeldingsfristen
er den 30. september.

Ny handicapguide
for Hillerad

Det Ridgivende Handi-
capudvalg 1 Hillered har
netop udarbejdet en ny
handicapguide for byen.
Guiden angiver via en
symbolmarkning, hvor
handicapegnet byens se-
verdigheder, spisesteder
Im.v. er.

Guiden, der er gratis,
kan fis ved henvendelse til
kontaktperson for Det
Ridgivende Handicapud-
valg, Lene Pedersen, tif. 48
26 76 09.

Samtale med laegen
Forfatteren og legen
Karen Zimsen har netop
udgivet den forste danske
bog, der kun udkommer i
elektronisk form pa Inter-
nettet. Bogen udgives 1
samarbejde med legetje-
nesten: NetDoktor.dk.

Bogen handler om
laegers svere kommunika-
tion med patienter og
bringer bide eksempler pi
god og dirlig kommuni-
kation og gode ridd til,
hvordan man kan forbedre
samtalen. Bogen, der har
titlen “Samtalen — Laegens
staerke Verkte)”, er tenkt
som inspiration til begge
parter, men er primaert
rettet mod alle 1 sundheds-
vasenet, der arbejder med
patienter og har brug for
dialogen og samtalen som
vaerktoj.

Bogen kan lzses on-
line pd Internetadressen:
www.netdoktor.dk/bog,
men kan ogsd bestilles —
og kebes — i en CD-rom-
version via samme adresse.

Kommune dbner
Flex-Gruppe

I begyndelsen af septem-
ber 4bnede Helsingor
Kommune en ny afdeling,
“Flex-Gruppen”, der har
specialiseret sig 1 beskraef-
tigelse pd serlige vilkir.
Opgaven for Flex-Grup-
pen bliver at formidle job
til mennesker, der har lyst
til at arbejde, men har va-
rigt nedsat erhvervsevne
péd grund af sygdom eller
handicap. Afdelingen skal
bide ridgive kommunens
borgere og byens virk-
somheder.

Flex-Gruppen er ble-
vet etableret pd initiativ af
koordinationsudvalget for
den forebyggende arbejds-
markedsindsats i Helsingor
Kommune — et udvalg,
der siden 1.januar 1999 er
lovpligtigt i alle kommu-
ner. Bliver Flex-Gruppen i
Helsingor en succes, kan
den komme til at danne
skole for andre kommuner
i landet.

Handicappede

0g systemet
Socialministeriet  satter
fokus pa handicappede, in-
tegrationsbestrabelser og
sociallovgivningen, nir de
inviterer til den 5. natio-
nale konference med titlen
“Tusindirsriget? — medet
mellem mennesket med
handicap og systemet”.
Konferencen, der foregir
den 26.-27. oktober 1999,
bestir dels af felles opleg,
dels af tre temakonferen-
cer, som deltagerne kan
valge sig pd. De tre te-
maer er: Bern med handi-
cap, voksne udviklings-

NOTABENE

hemmede og voksne fy-
sisk handicappede. Mil-
gruppen for konferencen
er politikere og admini-
strative beslutningstagere,
medarbejdere i forvaltnin-
ger, forzldre, pirerende og
andre med interesse for
omridet.

Yderligere oplysninger
om konferencen kan fis
pd Formidlingscenter Ost,
tlf. 57 67 46 46. Tilmel-
dingsfristen er den 12. ok-
tober, og tilmelding kan
ske 1 Socialministeriet hos
Camilla Hammerich, tlf.
3392 92 21.

lirelielagt for Levipgelses-handicappede

Fritidsundervisning

IOF — Invahideredes Op-
lysnings Forbund — har
netop udsendet sit program
for den kommende seson

med en lang reekke under-
visningstilbud, der er til-
rettelagt specielt for be-
vegelseshemmede. Un-
dervisningen er oprettet
under Folkeoplysningslo-
ven og foregdr i et samar-
bejde med 20 af landets
kommuner.
Kursusprogrammet
kan fis ved henvendelse til
LOE Islevhusvej 29, 2700
Brenshgj, tif. 38 60 71 11.
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En mulig arsag til ALS

En omfattende dansk undersogelse
at dedsirsagen for maend, der har
veret ansat pd el-verker, viser, at
mere end dobbelt s mange er dgde
af Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)
end i befolkningen generelt. Det
tyder pa, at der er en sammenhzeng
mellem elektriske stod eller elektro-
magnetiske felter og udvikling af
ALS.

Det mener de to seniorforskere
fra Institut for Epidemiologisk Kiaft-
forskning i Kreftens Bekempelse,
overlege dr. med. Jorgen H. Olsen
og lege ph.d. Christoffer Johansen,
der har stdet for undersogelsen og
netop er ved at legge sidste hind pi
en opfelgning og uddybning af det
overraskende resultat.

De to forskere vil endnu ikke af-
slare, hvad de er kommet frem til i
anden del af undersogelsen. Forst
ndr resultatet har vaeret offentliggjort
1 et udenlandsk legetidsskrift, vil
forskerne fortelle, om den nye un-
dersogelse kan bekrafte formodnin-
gen.

Tilteldig opdagelse

Den formodede sammenhaeng mel-
lem elektromagnetiske felter og ud-
vikling af ALS blev opdaget ved lidt
af en tilfeldighed. Opgaven for de
to forskere var at pipege en even-
tuel sammenhang mellem elektri-

Konkurrence afblaest

I Muskelkraft nr. 4/99 opfordrede vi alle
lesere til at deltage i konkurrencen om

at give Muskelsvindfondens nye debatfo-
rum pad hjemmesiden et navn. Fristen blev
sat til den 15. august, og dommerkomi-
teen var Muskelsvindfondens oplysnings-
udvalg. Vinderen skulle offentliggores i
dette nummer af Muskelkraft. Men oplys-

ske magnetfelter og risikoen for at
fa kreft. Derfor undersogte de dods-
drsagen for 21.236 maend, der havde
varet ansat pd et el-vaerk i perioden
1900-1993, og som var dede i peri-
oden 1974-1993. Konklusionen var,
at der ikke kunne pivises nogen
sammenhang, men forskerne kon-
staterede til gengeld, at 14 meend
var dede af ALS mod et forventet
antal pd seks. Resultatet blev kon-
trolleret ved at studere mandenes
journaler.

“Tallenc tyder pi, at der er en
sammenhang mellem kraftige elek-
triske sted eller elektromagnetiske
felter og ALS,” siger Christoffer Jo-
hansen, som mener, at med det be-
tydelige antal personer, der indgik i
undersogelsen, er der stor sandsyn-
lighed for, at de har fat i noget, der
kan pege pa én af drsagerne til ALS.

Formodningen understottes af
mindre, men lignende undersggel-
ser 1 bl.a. Sverige, England og USA,
som dog ikke kun har pivist en
sammenheng til udvikling af ALS-
sygdommen, men ogsi andre neu-
rologiske sygdomme som Parkinson
syge, Alzheimers sygdom, senilde-
mens og dissemineret sclerose. [
forste del af den danske undersggelse
var der ingen tegn pi, at de danske
elvarksarbejdere ogsi havde en
storre hyppighed af de andre syg-

ningsudvalget besluttede pa sit made i
slutningen af august at afbleese konkur-
rencen og vente med at give debatforum-
met et navn. Begrundelsen er, at debatfo-
rummet ikke rigtigt er kommet i gang
endnu, og at det derfor er svart at navn-
give noget, man ikke rigtigt ved, hvad in-
deholder.

En forklaring pa de fa debatindlag ps
hjemmesiden kan vare af teknisk karakter.

domme, men det vil den ny under-
segelse formentlig kunne give yder-
ligere svar pi.

Opfolgning pa resultatet
Udgangspunktet for den ny under-
sogelse har veret teorien om, at
kraftige elektriske sted kan pavirke
de tilskadekomne til senere hen at
udvikle ALS. For at be- eller atkraefte
denne teori har forskerne undersogt
samtlige anmeldte el-ulykker i Dan-
mark siden 1968, hvor cpr-registret
blev oprettet. I Rigsarkivet har for-
skerne haft adgang til elektricitets-
ridets, rapporter over de anmeldte
stodulykker. Ved at samkere dem
med cpr-registret har forskerne
kunne registrere, hvor mange el-
verksarbejdere, som har veret im-
pliceret i en ulykke, der har ALS
eller en af de andre navnte neuro-
logiske sygdomme sammenlignet
med normalbefolkningen. Ifolge
Christoffer Johansen omfatter un-
dersogelsen ca. 3-4.000 personer.
Som naevnt er resultatet stadig
ikke offentligt og vil formentlig forst
blive det i begyndelsen af naste 4r.
Underspgelserne om sammen-
hangen mellem de elektromagneti-
ske felter og alvorlige sygdomme er
blevet finansieret af Danske El-vear-
kers Forening og Kraftens Bekem-
pelse og har stiet pa siden 1992.

Derfor vil debatforummet i lgbet af kort
tid undergd forskellige tekniske forbedrin-
ger og vil samtidig blive bnet for alle, sa
der fremover vil vaere fri adgang til at sige
sin mening. Det vil sige, at det ikke lzn-
gere vil vaere et lukket medlemsforum,
men et sted, hvor alle kan ytre sig.
Debatforummet findes pa Muskelsvind-
fondens hjemmeside:
www.muskelsvindfonden.dk.
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BESTILLINGSSEDDEL

Informationsmateriale fra Muskelsvindfonden

Seaet kryds ved de onskede materialer:
v .

O Vardier og mal for Muskelsvindfonden
— Muskelsvindfondens verdigrundlag og milsetning. 1993.

0 Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort og pracist giver de vigtigste

informationer om foreningen. 1998.

O Sund og vanskabt

— Historien om Muskelsvindfonden, skrevet af journalist Jorgen
Jeppesen i anledning af fondens 25 4rs jubileum. 164 sider.
1996.

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

O Institut for Muskelsvind
— folder, henvendt til personer med muskelsvind og deres
behandlere. 1998.

O Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentret. 1996.

O Muskelsvind hos bgrn

— en hindbog for alle, der i dagligdagen moder barn med
muskelsvind ~ primart bernenes foreldre, men ogsi behandlere
og andre fagfolk. Rigt illustreret med fotos og tegninger.

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

O Behandlingskort

~ lille tre-flgjet kort i lommeformat for mennesker med
muskelsvind om den medicin, de ikke kan tile og gode rid ved
simproblemer i luftvejene. 1996,

O At leve med muskelsvind

— et haefte, der beskriver de mange praktiske problemer, man
som voksen med muskelsvind stoder pd i sin dagligdag, og hvor-
dan de kan lgses. 44 sider. 1989. Pris: 60 kr.

O Om at bo med et barn med muskelsvind

— en rapport, der gennemgir boligendringer hos 44 familier
med drenge med Duchennes muskeldystrofi. 320 sider. 1991,
Kun til udldn — henv. Institut for Muskelsvind

O Danske respiratorbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situation. 22

sider. 1994. Findes ogsd pa engelsk.

[ Nér vejrtrakningen bliver for darlig
—en pjece om at f3 respirator og leve med den i hverdagen.
1995. 12 sider. Pris: 25 kr.

[0 Ga og sta med skinner

— en pjece om den sti- og gangforlengende behandling for
born med muskelsvind. 1995.

16 sider. Pris: 25 kr.

O Sid aktivt i kerestolen

— en vejledning i seedetilretning for kerestolsbrugere med
muskelsvind. 1994.

28 sider. Findes ogsd pd engelsk. Pris: 60 kr.

O Tag fat
— en vejledning, der setter fokus pa brugen af arme og haender
hos karestolsbrugere med muskelsvind. 32 sider. 1995. Pris: 60 kr.

O Vejledning om CPAP (1996)
O Vejledning om vippelejet (1991)
O Vejledning om stastativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner om de tre hjzlpemidler.

O Myastenia gravis kompendium
— en samling artikler om forskellige aspekter af sygdommen,

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

O Myastenia gravis
— en folder om sygdommen: symptomer, folgevirkninger og
behandling. 1998.

O Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsztninger, undervisning og fritid. En vejledning,
Resultaterne af skolepsykolog Jorn Greves underspgelse af 30
Duchenne-drenges skolegang. 34 sider. 1993. Pris: 60 kr.

O Om ALS
— en folder med introduktion til sygdommen: symptomer,

diagnose, behandling og statte. 1998.

[ Nar det er sveert at spise og synke
- en folder om ALS-patienters specielle problemer omkring
fordgjelse, hosteanfald m.m. 1998.

O Nar det er svert at tale
— en folder om ALS-patienters taleproblemer og kommunika-

tionshjelpemidler. 1998.
[0 Mad uden besvar

— kogebog til personer med-ALS og andre med tygge- og syn-
keproblemer. 52 sider. 1998.
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[J ALS-amyotrofisk lateral sklerose.

Vejledning, Behandling, Stoatte.
— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, behandling,
symptomer, diagnosticering, forleb, komplikationer. 1991. 124
sider. Pris: 128 kr.

O Anleg for hamskifte
—roman af Henning Langkjer om Troels’ muskelsvindsygdom.
2. udgave 1993. Pris: 100 kr.

0] En lille pige

— personlig skildring af otte mineder med Rikke, som dede af
muskelsvind (Werdnig-Hoffinann), skrevet af Jorn Jensen. 1995,
Pris: 30 kr.

0 En muskelsvindler
— Historien om Evald Krog. 128 sider. 1993. Pris: 135 kr.

Elektroniske publikationer
(Kan lzses eller downloades fra Muskelsvindfondens hjemme-
side: www.muskelsvindfonden.dk — via Institut for Muskel-

svind og Informationsmaterialer)

Skoliose

—Vejledning om forebyggelse og behandling af rygskevhed. 1998.

Musik-CD

0 No Matter What

— jazz-musik af 4 wheel Drive bestdende af: Lise Dandanell,
Jesper Thilo, Jacob Haugaard, Theis Jensen og Evald Krog. 1995-
1996. Pris: 70 kr.

Videoband

O Host!

— en video om metoder til at undgi lunge-infektioner hos
mennesker med muskelsvind. Born og unge gennemgér
sammen med deres hjelpere nogle metoder til at modvirke
lunge-infektioner.

Spilletid: 16 min. VHS. Muskelsvindfondens Udviklingscenter.
Pris: 200 kr. Findes ogs pd engelsk.

[ Vi ska’ ha’ luft

— tre personer med muskelsvind forteller, hvordan det er at leve
med en respirator.

Lyd/dias overspillet til video. 16 min. 1989.

Der opkreeves gebyr pd 50 kr. for udldn.

O Lasses hverdag

— om den tidlige udvikling af Duchennes muskeldystrofi og
endringerne 1 familiens dagligdag. Spilletid: 9 min. Muskel-
svindfondens Udviklingscenter. 1996.

Udlines efter aftale med Institut for Muskelsvind.

Der opkraeves gebyr pd 50 kr._for udlén.

O Om lidt er det slut

— en dokumentarfilm af Helle Toft Jensen om tre mennesker
med ALS og deres tanker om livet og deden. Spilletid: 57 min.
1997. Findes ogsd i en engelsk version.

Pris: 200 kr. for private. 500 kr. for institutioner, foreninger m.v.
Bestilling gennem ALS-konsulentordningens sekretcer Lisbeth Sander,
tlf. 89 48 22 22.

O All of me — om at gore sig synlig

En film om Evald Krog.

Spilletid: 33 min. 1995. Produceret af Muskelsvindfonden og
The Company.

Der opkreeves gebyr pd 50 kr._for udldn.

Informationsmaterialet i denne liste er gratis, med mindre andet er anfort. Forsendelsesomkostninger: 40 kr.
Forsendelser til udlandet: den faktiske portoudgift + 20 kr. i ekspeditionsgebyr. Alle priser er incl. moms.

Navn:

Adresse:

Bestillingssedlen sendes til: Muskelsvindfonden, att. Intern service, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C
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Vellykket udflugt
Vejret var perfekt, da 30
deltagere fra Fyn og Jyl-
land i juni tog pa udflugt
til Hollufgird ved Odense.
Bag arrangementet stod
brugergruppe 2 pd Fyn,
som havde inviteret alle
fynske medlemmer med
familie til udflugten, der
bed pi udstilling om Fyns
Oldtid, szrudstillingen
QOdense 1 Middelalderen,
mentsamling og meget
mere.

Frokosten blev fortweret
i herregirdsparken ved
Hollufgird, hvorefter pro-
grammet bed pid “Skoven
set fra en kerestol”. For
den del stod naturvejleder
Ole Runge, der guidede
deltagerne rundt i skov og
natur omkring Hollufgird.
Udflugten sluttede med
middag pi Fangel Kro.

Tak for ldn
Konsulenterne 1 Institut
for Muskelsvind har igen-
nem de senere dr udlint
forskellige faglige infor-
mationsmaterialer, hjelpe-
midler m.m. til brugere af
instituttet, men har ikke
altid fiet materialerne
retur efter brug. Derfor
opfordrer konsulenterne
nu brugerne til at aflevere
de linte materialer. Mate-
rialerne drejer sig om: en
tohjulet cykel med stotte-
hjul, lille manuel karestol,
to CPAP-apparater, vide-
oer om skinnebehandling,
gangforlengende behand-
ling og boligtilpasning
(“Christians Hus”) samt
diverse faglitteratur .

Henvendelse: Institut
for Muskelsvind, Kongs-
vang Allé 23, 8000 Arhus
C.

Sommerlejr 2000
Selv om sommeren knap
nok er forbi, er det dejligt

allerede nu at tenke pi

naeste drs sommerferie og
dermed sommerlejre.
Muskelsvindfonden arran-
gerer ogsa 1 sommeren
2000 tre sommetlejre for
bern og unge, og for alle-
rede nu at kunne sette
krydset i kalenderen kan
medlemskonsulenterne
oplyse, at lejrene 1 4r vil
ligge i folgende perioder:

17.-23. juni: Ung-
domslejr for 15-17 drige
pd Musholm Bugt Ferie-
center.

24.-30. juni: Lejr for 8-
11 arige pa Ringe Fri- og
Efterskole.

2.-8. juli: Lejr for 12-
14 arige pa SI-Centret 1
Radekro.

Medlemsskaren i tal

En opgorelse fra med-
lemskonsulenterne 1 Mus-
kelsvindfonden viser, at
Muskelsvindfonden den
26. august 1999 havde
1.774 medlemmer — en
lille stigning i forhold til
jret for. Af dem, der har
oplyst drsagen til med-
lemsskabet, udger langt de
fleste personer med mus-
kelsvind (732 medlem-
mer), mens egtefeller, for-

aldre, bedsteforeldre og
soskende udger knap 450
medlemmer. Aldersforde-
lingen viser, at den stgrste
gruppe medlemmer horer
til aldersgruppen 25-50

arige.

Dagcenter for fysisk
handicappede
Dagcentret Strodammen i
Keobenhavn er et dagcen-
ter for fysisk handicappede,
der tilbyder aktiviteter si-
som forskelligt hindar-
bejde, bankospil m.m.
Dagcentret rider desuden
over en bus, som giver mu-
lighed for at tage pd ud-
flugter 1 omegnen af Ko-
benhavn.

For at blive medlem af
dagcentret skal man vaere
fysisk handicappet, mellem
18 og 67 dr og bo 1 egen
bolig.

Yderligere oplysninger
kan fis pd dagcentret,
Stredamvej 50 C, 2100
Kobenhavn O, tlf. 39 18
16 08.

Efterlysning af bog
Da Muskelsvindfondens
hindbog “Om at bo med
et barn med muskelsvind”
fra 1991 er udgiet og ikke
lzengere kan kebes 1 Mus-
kelsvindfonden, efterlyser
et foreldrepar ¢l et barn
med muskelsvind andre
familier, der har bogen lig-
gende og ikke lengere
bruger den. Familien skal 1
gang med en storre om-
bygning og vil gerne selv
have et eksemplar af hind-
bogen.

Henvendelse til: Knud
A. Jensen, Hovgaards Allé
41, 2680 Solrad Strand.
TIt. 56 14 67 00 eller 40
25 66 16.

NOTABENE

-———

HIT-messe i Nyborg
Fagpersoner og brugere
med interesse for handicap
og IT er milgruppen, nir
Hjzlpemiddelinstituttet
for 7. ir 1 treek arrangerer
HIT-messe pd Hotel Ny-
borg Strand 1 dagene den
22. og 23. september.
HIT-messen er den eneste
messe for handicap og IT i
Norden og samler derfor
hvert ir mange forhand-
lere, producenter og gaes-
ter.

Udover selve udstillin-
gen arrangeres 13 semina-

rer om forskellige emner |

inden for handicap og IT
og to foredrag af uden-
landske kapaciteter inden
for kommunikationshjal-

pemidler og undervisning
af ordblinde.

Ny medarbejder

Bodil Jensen, 34 ir, blev
den 1.september ansat som
ny formandssekreter i
Muskelsvindfonden. Bodil
Jensens funktion er pri-
mert at varetage opgaver
for landsformand Ewvald
Krog. Samtidig skal hun
som sekreteer assistere di-
rektor Marianne Frede-
riksen og udfgre ad hoc
opgaver for hele organisa-
tionen.

Bodil Jensen er uddan-
net journalist og har tidli-
gere arbejdet pid blandt
andet A-Pressens Nyheds-
tjeneste, Jyllands-Posten
og som informationsmed-
arbejder i Arhus Kommu-
nes Born- og Ungesektor.

N Bodil Jensen
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Der var specielt én

“CrewNyt”, nyhedsbrev for de frivillige pd Gron Koncert, bragte
i forsommeren dette mindeord om Claus Dyrmose fra Holstebro

Billeder er minder for én for altid.
Dem kan man tage frem igen og
igen og mindes gode og sjove ople-
velser.

I dag sad jeg og dagdremte om
sommeren og de tidligere Grenne
Koncerter, hvor jeg har veret sekti-
onschef for isboden og altid har haft
nogle superarbejdende crew’er. P3
billederne helt tilbage fra 1995 er
der 4-6 personer, der gir igen og
igen 1 min sektionsbemanding, hvil-
ket indikerer, at jeg har veret glad
for at have dem i boden. Der er spe-
cielt en, som jeg legger serligt
merke til.

For fire ir siden skulle jeg have
en vis hr. Claus fra Holstebro i min
bod. Jeg kendte ham ikke, og da jeg
sd, at han var muskelsvindler, blev jeg
noget betenkelig, for hvordan ville
han dog kunne bevage sig rundt
blandt. alt det forskellige slik p3 sin
“store” crosser? Min tvivl blev dog
hurtigt gjort til skamme, for Claus
har kunnet lave lige s8 meget som
vi andre, omend pi andre mider.

Der er si mange minder knyttet
til den altid muntre og friske fyr.
Derfor er det ogsd endnu sverere at
forstd, at jeg nu til sommer for forste
gang i fire dr skal samle en isbod
uden vores alle sammens Claus. Den
forste lordag i januar fik jeg den
frygtelige besked, at Claus var ded
pé grund af hjerteproblemer. Nu er
der giet tre maneder, men jeg har
stadig svaert ved at forestille mig,
hvordan boden skal blive uden
Claus. Det kan ikke undgss, at der
vil blive en lidt trykket stemning for
os “gamle” isbodfolk den forste dag,
nar Claus ikke er der, og vi vil helt
sikkert mangle ham pi hele den
Grgnne Koncert, men vi m3i bare
tenke pd alle de gode minder, han
gav os i de 4r, hvor han var i boden.

Det rade lyn

Claus kom altid susende i “Det rade
lyn” (Claus’ bil) med mor Eva ved
siden af og crosseren bagi, og det
torste, han sagde, var:“Hej, har I haft
det godt siden sidst?”

Skulle der hentes en kasse ol pa
lageret, var Claus af sted med det
samme. Man skulle tro, at dem, der
har konstrueret crosseren, har lavet
den med den tanke i baghovedet, at
der lige netop skulle kunne sti en
kasse gl mellem benene p4 ham, og
derfor var det altid Claus, der sgr-
gede for, at boden konstant havde
nok drikkevarer.

Sé snart bodens indhold var pak-
ket sammen, og der kun stod teltet
tilbage, sendte vi Claus afsted til det
naste overnatningssted. Det var
nemlig hans arbejde at sorge for, at
boden fik nogle gode sovepladser.
Specielt det ar, da vi skulle holde
overliggerdage pd Ingstrup Efter-
skole, var vi ekstra glade for ham alle
sammen. Da var han nesten kort,
inden den sidste sang var sunget, si
han kunne hamstre nogle verelser
til hele boden.

“Det rede lyn”, som jo automa-
tisk fulgte Claus, blev brugt flittigt.
Jeg har slet ikke tal pd, hvor mange
personer, der kan presses sammen 1
“lynet”, nir boden i overliggerda-
gene skulle en tur til Blokhus. Lige
meget hvornir pd dagen var Claus
altid med pi sjov og ballade, og han
stod absolut ikke tilbage for noget
som helst.

Han har efterladt et stort tomrum
1 isboden, men alle vores billeder og
de gode minder er der dog ingen, der
kan tage fra os. Claus vil ogsi de
kommende ir vare “med” os pi
Gren Koncert, og vi sender mange
tanker til Claus’ mor, Mor-Eva.

Lene Larsen er frivillig og sektionschef
pd Gron Koncert.

Caus Dyrmose (t.v.) horte til det
faste crew pd Gran Koncert.
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En dyr besparelse

Af Evaid Krog

Muskelkraft 6/99

Diskussionen om vederlagstri fysio-
terapi ligner en film, vi har set for.
Forste gang var allerede 1 1989,
endnu for ordningen var widt 1 kraft.
Den daverende sundhedsminister
Elsebeth Kock-Petersen ville indfore
en maksimumgrense pd 72 veder-
lagstri moduler pr. ar: men det blev
forhindret at et flertal 1 Folketinget,
anfert af bl.a. Socialdemokratiet.
Siden da er ideen bevidstlost
dukket op igen og igen, senest 1 form
af en aftale mellem Amtsridstorenin-
gen og regeringen, fordi de mener, at
den vederlagstri tysioterapi er tor dyr.
Viborgs amtsborgmester Bent Han-
sen, der ogsd tidligere har gjort sig
uheldigt bemeerket 1 handicappoliti-
ske sporgsmil, har sagt det lige ud:
”Ordningen er et tag-selv-bord!”
Bent Hansen har ret 1 den for-
stand, at amterne 1 stort omfang har
valgt at erstatte tysioterapi i eget regi
med vederlagstri fysioterapi, som sta-
ten reelt finansierer for dem via
blokulskuddene. Men det er uneg-
telig noget af en kortslutning, nir
amterne si konkluderer, at helt nod-
vendig behandling skal begranses,
tordi de selv har muisbrugt ordnin-
gen, sd den er blevet for dyr.
Hovedérsagen ul udgiftsstignin-
gen er, at flere grupper er kommet
med. [kke mindst vejer gruppen af
apopleksipatienter meget tungt og
udger nu 15% af alle brugerne. Men
det har faktisk veret et decideret —
og 1 pvrigt helt berettiget — politisk
pnske, at denne gruppe ogsa skal have
vederlagsiri tysioterapi, og sd kan det
vel ikke komme bag pd de samme
politikere, at udgifterne stiger?
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Planen om at begranse antallow
moduler vil give en besparelse pd ca.
40 mio. kr. Af disse vil personer med
muskelsvind skensmassigt komme
til at betale 1 alt ca. 4 mio. kr., altsd
10%, selv om vi kun udger 2% af det
samlede antal brugere. Det skyldes,
at tysioterapi er sa vitalt for os. For
den enkelte vil egenbetalingen ty-
pisk ligge mellem 8.000 og 12.000
kr., men det forekommer ikke sjal-
dent, at den vil blive omkring 20.000
kr., og der er eksempler pa. at den
vil blive endnu hgjere.

Hyis torslaget gennemtores, er der
to muligheder: Enten betaler man —
hvis man kan! — men de farreste kan
trackke s4 mange penge ud at bud-
gettet ar efter ar, uden at det forer til
en meget stram egkonomu. Eller ogsa
kan man ikke betale — og sa er kon-
sekvensen bl.a., at man hurtigere
mister en del af sin funktionsevne.

Det er en skebnens ironi, at re-
geringen med den ene hind har sat
en masse penge at for at gere det
muligt at forblive pd arbejdsmarke-
det — og derefter med den anden
hind forringer de samme mulighe-
der for at spare et beleb, der kun
udgoer en brokdel herat. Netop fy-
sioterapi vil ofte vere en forudsat-
ning for, at man kan opretholde sin
tilknytning ul arbejdsmarkedet.

[ sammenligning med anden
form for behandling herer fysiote-
rapi faktisk hjemme 1 den billige
ende, og det er egentlig utroligt, at
man igen og igen vender tilbage
med trusler om maksimumgranser
for netop en af de billigste behand-
lingsformer. Man taler f.eks. aldrig

¢ loft over andre former
gndling — og heldigvis for det!

Men kunne vi s ikke snart blive
fri for de tilbagevendende trusler om
begrensninger af fysioterapien, som
vi nu har hert pa1 10 ar? Fysioterapi
er for mennesker med muskelsvind
og for mange andre nejagtig lige sd
vigtig, som anden behandling er for
andre mennesker.

Nu gar det forhibentlig ikke sa
galt. Jeg neegter indtil videre at tro
pa. at danske politikere kan finde pa
at gennemfore sa tibeligt et forslag;
men det mest utrolige er 1 virkelig-
heden, at tanken om at begrense en
helt nedvendig behandling overho-
vedet kan blive teenkt — 1 et velfzerds-
samfund — fi maneder for ar 2000 —
af en socialdemokratisk regering!

Uanset hvordan udfaldet bliver af
denne sag, sa venter der os en meget
stor opgave med at ti politikerne til
at forsta, at behandling ikke bliver

mindre nedvendig, blot ford: den er
billig og ikke udferes af leger pa et
dyrt hospital.




