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Blev Jacob diskrimineret?

@ Klubberne: Problemet er ikke stort
nok fil investeringer

"Jeg feler det meget diskrimine-
rende ikke at kunne se foldbold pd
lige fod med andre mennesker”
Jacob Ove Larsen
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Gennem mere end 42 &r har Evald Krog vaeret en del af Muskelsvind-
fonden, og Muskelsvindfonden har veeret en del af Evald Krogs liv. For-
eningen blev dannet, blev opbygget, har udviklet sig og voesret igen-
nem bdéde successer og fiaskoer.
Hvo intet vover - intet vinder,

Foreningen stér nu over for en skillevej, og en ny formand skal froede |
nogle meget store ofte farvestrélende sko.
Men hvad skal Evald Krog i fremfiden? Hvorndir har han jublet?
Hvorn&r har han som formand cergret sig mest? Og hvordan fé&r man
1000 lceger til at udvandre fra en kongres?
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- formand
fil skot@jshandler

Lenger
vid Bering

uskelsvindfondens formand Evald Krog har

besluttet at gé af efter 42 ar pa posten. Han
fortalte foreningens medlemmer om sin beslut-
ning i sidste nummer af Muskelkraft, umiddelbart
efter indvielsen af det nye Musholm. Men selv
om det kunne se meget planlagt ud, afviser Evald
Krog, at tidspunktet har veret planlagt i lang tid.

"Jeg traf beslutningen hen over efteraret, og
mange ting spillede ind,”
forteller Evald Krog.

"Men jeg naede frem til, at nu var det rigtige
tidspunkt kommet, fordi vi lige havde faerdiggjort
dette kaempestore projekt, som jeg i den grad var
involveret i,” forteller han med den begejstring i
stemmen, der automatisk griber ham, blot ordet
Musholm nzvnes - og straks taler vi igen om Mus-
holm:

"Det var mit barn fra fgrste
gang, jeg fik ideen. Jeg var
sa i gvrigt den eneste i den
davaerende bestyrelse, der
syntes, det var en god ide.
Men sa blev jeg grebet af
den stedighed, som ligger

"Mange unge med
muskelsvind lever nu et helt
almindeligt liv, som det ikke

var muligt at leve, da

bare accepterer, at noget ikke kan lade sig ggre.”
I beslutningen om at stoppe ligger ogsa et gnske
om luftforandring for bade ham selv og Muskel-
svindfonden.

"Det er vel egentlig ikke sd underligt efter 42 ér,”
siger Evald Krog med sin sarlige sans for under-
drivelser.

"Det kan nemt ende med, at man kgrer i ring og
fokuserer pa mindre vasentlige ting, som for ek-
sempel hvordan vi laver referater. De skal veere der,
men de skal ikke op af skuffen mere end én gang.
Vi skal se fremad og ikke bagud. Og nu er det pa
tide, at vi far nye folk ind, ikke mindst kvinder.”

Er Muskelsvindfonden blevet et sted for gamle
maend?

"Ja, det kan man godt sige, men det er ogsa vores
egen skyld, for Muskelsvindfonden har i alle drene
arbejdet for at give folk med
muskelsvind et bedre liv, og
det har vi gjort rigtig godt.
Mange unge med muskel-
svind lever nu et helt al-
mindeligt liv, som det ikke
var muligt at leve, da Mu-

til mig, nar jeg brender for Muskelsvindfonden blev stiftet, | skelsvindfonden blev stiftet,
noget. Sa giver jeg ikke op, men konsekvensen er, at vi nu men konsekvensen er, at vi

og resultatet kan vi jo se nu.
Vi har lavet det mest fanta-
stiske bygningsverk. Jeg er
meget stolt af det, og jeg vil L——

altid gleede mig over det.

Men vi har nu ogsa haft gode radgivere.”

Det ser ud som om, du altid fir din vilje. Hvad er
det, du er god til?

"Jeg har altid vaeret god til at finde folk, der er
dygtigere, end jeg selv er. Det kendetegner Mu-
skelsvindfonden, at vi generelt er gode til at finde
de rigtige folk til at styre tingene og til at teenke
fremad. Dem, der vil det umulige, og som ikke

i stedet mangler dem i
foreningens arbejde”

nu i stedet mangler dem i
foreningens arbejde.

Muskelsvindfonden har

——— staet i forreste raekke for at

fa indfert hjelperordnin-

ger, fysioterapi, respirationsbehandling og mange

andre af de forbedringer, som har gjort det gode

liv muligt.

Tag ikke fejl, jeg har stor forstielse for det, nér
de unge gnsker et liv, hvor muskelsvind fylder s
lidt som muligt, men jeg er ogsd nedt til at lgfte en
pegefinger og sige til dem, at hvis alle bare hgster
frugterne af de sejre, som vi andre vandt, sa er der

Evald Krog vil | fremtiden scelge sko

jo ingen til at slas for nye sejre og ingen til at slas
mod forringelser. Det gode liv er ikke en selvfglge,
men noget, vi ma slas for hver eneste dag.”

Efterhanden som dagen, hvor Evald Krog offi-
cielt aftreeder som formand narmer sig, er fremti-
den ogsd kommet pa plads, men det betyder ikke,
at han slipper Muskelsvindfonden helt.

"Jeg vil da fortsat lgse opgaver for Muskelsvind-
fonden og ofte veere pa Musholm, og det har vores
bestyrelse faktisk ogsd bedt mig om. Men allerfgrst
vil jeg holde en lang sommerferie. Derefter vil jeg
bruge mere tid pd mine interesser, ikke mindst
kunst, som jeg interesserer mig meget for. Farver

betyder ufatteligt meget for mig, bade i mine om-
givelser og min egen paklaedning. Derfor skal jeg
ogsa i gang med et sko-projekt sammen med Ulla
Hentze, som jeg er i kontakt med, fordi hun laver
spendende sko. Jeg selv er jo vildt forfengelig og
synes, vi skal kleede os vildt. Der skal bogstavelig
talt vaere 1iv i kludene. Der kommer alt for mange
kedelige sko fra bandagisterne, som ligner, jeg ved
ikke hvad. Der er jo ingen, som ikke vil se godt ud,
og det gaelder simaend ogsa aldre mennesker med
knyster, men de har brug for hjalp og vejledning,

sa jeg skal rundt og szxlge sko.” —a =
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a den tid, hvor Muskelsvind-
fonden startede, besggte
Evald Krog en gardmandsfa-
milie et sted i Jylland. Familien
havde en klog og velbegavet
pige, men hun sad bare dagen
lang uden tgj pa, kun svgbt i
et teppe. Tgj var jo ikke ngd-
vendigt, for hun skulle ingen
steder. Kun opbevares.
Dengang var der mange af
den slags eksempler, og for
Evald Krog er det ét af bille-
derne pa tiden fgr Muskelsvind-
fonden.
“Den slags ser vi heldigvis ikke
mere, og det viser Muskelsvind-
fondens betydning pa en meget

Evald Krog i sit hjem, hvor kunsten har en stor plads.

kontant made,” siger Evald
Krog.

“Ingen var jo uenige i, at
noget matte ggres, men det
var alligevel] et sejt trek, for de
faerreste troede pa, at noget
overhovedet kunne ggres. Men
vi tog kampene én for én. De
forste ar havde vi ikke rad til
ansatte, sa vi fik militernzegtere
udstationeret.

Senere fik vi rigtige lgnnede
medarbejdere, som har baret
foreningen frem til det nuvee-
rende niveau. I kampen for
respirationsbehandling var vi
oppe imod de allerstaerkeste
autoriteter, nemlig legerne, der

ikke havde tradition for at blive
modsagt. De mente ikke, vi
kunne fa et veerdigt liv med re-
spirator, men vi insisterede pa,
at vi ville have luft, og det fik vi.

Men det var bestemt ikke
nemt. Nar jeg sa ser Sarah
Glerup med sin respirator i X
Faktor, sa synes jeg, vi har sej-
ret. Godt nok bliver vi i disse ar
ikke modtaget helt sa positivt af
mange politikere, som vi gjorde
tidligere. Nogle mener, at vi er
for dyre og for kraevende.”

Men er vi blevet kraevende?
"Nej, det er vi bestemt ikke.
Vi vil jo kun kompenseres, sa vi

kan leve et liv p4 samme vilkar

som andre mennesker med
egen bolig, familie, kerester,
bern og et aktivt liv. I mine gjne
er det beskedne gnsker. Politi-
kerne kunne jo sgrge for, at vi

i det mindste far det, som lov-
givningen giver os ret til, fgr de
snakker om, at nogen er krae-
vende. Men pa det punkt star
der meget tilbage at gnske.”

Og netop udfordringerne
med kommuner og stat har ofte
faet Muskelsvindfonden til at
teenke anderledes og udfordre
de traditionelle normer.

”Vi havde noget fandeni-
voldskhed, og det har vi forha-
bentlig stadig. Vi er gode strate-
ger, vi har et positivt livssyn og
meget humor, men det er helt
bevidst, for man er aldrig kom-
met nogen vegne med jammer
i krogene frem for positiv teenk-
ning. Vi er sjovere. Nok skal vi
lave alvorlige ting, men det skal
ogsa vaere sjovt.”

Men trods positivt livssyn kan
vi jo ikke lpbe fra, at muskel-
svind er en alvorlig sygdom?

"En diagnose er da noget af
en dukkert at fi, navnlig for for-
aldre, der altid vil det allerbed-
ste for deres bgrn. En diagnose
har jo vidtraekkende konsekven-
ser. Men det er jo netop derfor,
Muskelsvindfonden er her til
at treekke mulighederne frem i
lyset, s3 de mennesker, der far
konstateret muskelsvind, kan

komme videre i livet trods an-
drede betingelser.

Jeg har altid lagt mest veegt pa
at fortaelle, at man godt kan fa
et godt liv trods muskelsvind,
selv om alle ikke er lige hel-
dige. Det gaclder jo ogsd dem,
der ikke har muskelsvind, der
er alle heller ikke lige heldige,
men sa ma man ggre en ekstra
indsats, for eksempel for at fa
en kaereste. Kerester kommer
aldrig af sig selv. Vi kan give

EVALD KROG

drede i protest. Det var egentlig
ikke behageligt, men for dem,
der ikke udvandrede, var jeg en
helt. Men jeg forsggte bare at
leve op til, hvad de havde bedt
mig om, og det gjorde jeg da
med stor glaede.

Nu har jeg for eksempel haft
en keereste 1 21 ar, endda den
samme keereste. Jeg har aldrig
villet skjule, at det er vigtigt at
ga efter en kareste, og de fleste
er da heldigvis ogsa interesse-

folk et redeiet
hab. [— ] forhold.
Men "Det var en spcendende _Selv_lgjlr
deter | opgave. De ville blandt andet T et
grundet | N@re om alle mulige stillinger |, 4e men
hab, vi at dyrke sex i, sa jeg gik righig | deter ikke
giver.” i detaljer” kommet
Netop | | afsigsely,
sporgs- og der

malet om keaerester og sex har

i alle arene vaeret en af Evald
Krogs markesager. I 1970’erne
blev han inviteret til Mexico
for at fortaelle 2000 leeger pa en
leegekongres om sex og seksua-
litet.

"Det var en spendende op-
gave. De ville blandt andet hgre
om alle mulige stillinger at
dyrke sex i, sa jeg gik rigtig i de-
taljer, for det havde de jo bedt
mig om, og de skulle da have *
noget for pengene. Det fik den
ene halvdel af dem da ogsa,
men den anden halvdel udvan-

skal jo ogsa vaere en anden
part, som er interesseret, for at
det lykkes. Rent seksuelt skal vi
nok elske pa andre mader end
andre mennesker, men sa gor vi
da bare det, og det bliver det jo
ikke ngdvendigvis kedeligt af.
Oplevelsen i Mexico gav mig
naturligvis stof til eftertanke,
men jeg blev blot endnu mere
stalsat i den opfattelse, at man
er ngdt til at kalde en spade
for en spade, hvis man vil vinde
forstaelse for, at alle mennesker
har en seksualitet, ogsa selv om

man har et handicap.” —a =
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Lenger
David Bering

vald Krog tgver ikke et gjeblik, nar man beder

ham neevne Muskelsvindfondens tre stgrste
succeser: Musholm, Grgn Koncert og Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

“Det stod hurtigt klart for mig, at vi matte have
et mere fagligt forum, bade til behandling og til
udvikling, sa vi oprettede Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter, der nu hedder
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Vi startede
helt fra bunden og matte endda fyre vores to fgrste
medarbejdere, Jette Mgller og Birgit Steffensen,
hver méned, fordi vi aldrig havde penge til lgn
mere end en maned ad gangen. Dér fik vi for alvor
brug for vores steedighed,” forteller Evald Krog.

"Meget er sket siden da. I dag er rehabiliterings-

Succes
og fiasko

}

42 &r som formand giver meget stof til efterianke
heriblandt béde successer og fiaskoer

centret fagligt anerkendt i hele verden, ogsa som
en hgjt specialiseret enhed af Sundhedsstyrelsen i
Danmark, takket veere dygtige medarbejderes hgje
faglige niveau. Centret finansieres med mere end
20 millioner kroner efter sundhedsloven, og der
er for mig ingen tvivl om, at det er rehabiliterings-
centret, der har veret krumtappen i de forbedrin-
ger af indsatsen for folk med muskelsvind, vi har
naet. Mange af os har centret at takke for vores
gode liv.

Grgn Koncert er sa det mere spralske barn i
familien. Overskuddet bruges jo til gavn for men-
nesker med muskelsvind, og pengene er medvir-
kende til, at man med muskelsvind kan leve et liv
som andre mennesker, for Muskelsvindfonden er

som forening med til at lgfte folk
og give dem den tro pa tilverel-
sen og den selvrespekt, som de
kan bygge deres liv pa. Det er
ikke uden grund, medlemmerne
altid kalder Muskelsvindfonden
for ’vores’ forening.”

Hvad siger du til, at Gron Kon-
cert ofte er det fprste, der falder
folk ind, ndr man siger ordet
"Muskelsvindfonden’?

“Jamen, Muskelsvindfonden er
Grgn Koncert. Ligesom vi er sa
meget andet. Ud over pengene,
vi tjener, sa giver vi ogsd nogle

unge mennesker en uforglem-
melig oplevelse som frivillige,
som de har glede af resten af
livet. Grgn Koncert er en del af
vores handicappolitik, fordi den
er med til at zendre holdninger,
og sa er den ogsd Muskelsvind-
fondens bidrag til det danske
kulturliv. Sa Grgn Koncert rum-
mer jo hele Muskelsvindfonden
isig.”

Spgrger man Evald, hvad der
er den stgrste fiasko i Muskel-
svindfondens historie, er der
heller ikke tvivl om, at det var,
da man i starten af 90’erne ville
drive kasino.

"Jeg havde vaeret i Canada, og
der havde de et

EVALD KROG

sig over, at iseer Muskelsvindfon-
den og Scleroseforeningen fik
gennemfart, at handicaporga-
nisationerne far en fast andel af
overskuddet fra tips og lottospil.
"Vi havde sammen gennem-
fort Dremmelotteriet i nogle
ar, men da Lotto blev indfgrt i
1989, kunne vort lotteri ikke
konkurrere med den massive
markedsforing af Lotto, sd vi
skulle naturligvis kompenseres

for mistede lotteriindtagter.
Ordningen blev skruet sam-
men pa den made, at vi blev
kompenseret for de penge, vi
mistede, og de gvrige handica-
porganisationer kom ogsa med
i fordelingen, for

kasino, der tjente  »puskelsvindfonden er  de skulle jo kom-

styrtende med Gren Koncert. Ligesom
vi er s meget andet.
Ud over pengene, vi

penge, og den fri-
stelse kunne jeg
naturligvis ikke

penseres for, at de
nu var afskaret fra
at starte lotterier
for tid og evighed,

modsta. Den da- Tj€Ner, s& giver vi 0gsa  pyilket de feerreste
vaerende justits- NOGle unge menne-  nok overhovedet
minister, Hans sker en uforglemmelig havde tenkesig.

Engell, frarddede oplevelse som frivillige,

Men den hi-

os ganske vist i som de har glaede af storie betyder, at

kraftige vendin-
geratgaind i det
men den kamp
vandt vi ogsa — desvaerre. For
vi blev engageret i kasinodrift,
og det skulle vi ikke have gjort.
Men vi ma jo ogsa erkende, at
jo flere ideer man far, jo stgrre
er risikoen for, at nogle af dem
er darlige, og ideer har vi aldrig
manglet.”

Til gengeaeld gleeder Evald Krog

resten af livet”

handicaporgani-
sationerne nu i
mere end 25 ar
har faet et paent stort belgb til
deling og til finansiering af Dan-
ske Handicaporganisationer, for
tiden omkring 70 mio. kr. om
aret. De penge falder pa et tgrt
sted for os alle sammen, og uden
dem havde vi ikke haft sd mange
steerke handicaporganisationer,

som vi har.” —a —
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Né&r Evald Krog til maj ikke genopstiller til posten som formand | Muskelsvind-
fonden, er det ikke 1. gang. Allerede i 2001 iré&idte Fvald Krog tilbage.

Han genopstillede dog som formand igen i 2004 efter af have f&et respirator.
| anledningen af af Evald Krog stopper for 2. gang, kan du her laese uddrag
fra det farste afskedsinterview.

n Jeppesen,
et af Jonas Hundebgll

et er fredag den 23. marts

2001. Snart forlader Evald
Krog efter 30 ar posten som
formand for Muskelsvindfon-
den. Dette interview finder sted
under en udflugt rundt i det
midtjyske, hvor Evald har sin
rod. Fgrst skal vi besgge Niels
Bugges Kro i udkanten af Dol-
lerup Bakker. Det er mere end
25 ar siden, Evald var her sidst.
Engang var kroen et yndet mal
for en formiddagsbajer blandt
de mere fremmelige gymna-
sieelever inde fra Viborg Ka-

tedralskole. Udover krobesgg
blev gymnasietiden ogsa brugt
pa musik. Blandt andet at spille
koncerter med Evalds fgrste or-
kester The Gay Youngsters.

“Trestemmig sang og én guitar.
Og vi var ikke klar over, at gay
betgd bgsse.”

Evald blev studenti 1965, men
ar senere kom Evald igen pa
kroen, denne gang i romantisk
selskab med kvindelige terapeu-
ter oppe fra det nerliggende
Fysiurgisk Hospital i Hald Ege,
hvor han 12 somre i trak til-

bragte ferien med treening af sin
muskelsvindkrop. Det var den
treening, som overbeviste Evald
om, at det nyttede at behandle
folk med muskelsvind - og over-
beviste ham om, at nogen matte
tage initiativ til at skabe et be-
handlingscenter for den gruppe,
han selv tilhgrte.

“Dette massive, daglange be-
handlingsprogram fra klokken
8-16 var en gave for mig. Jeg fik
den pragtfulde fornemmelse,
som jeg tror, at intellektuelle
mennesker far, hvis de kommer
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i roerne. Altsa fysisk uvant ar-
bejde. Pludselig kan du mange
flere ting efter sidan et ophold.
Jeg kom hjem og kunne lgfte et
krus ¢l med én hand, fra bordet
og op til munden. Det var et
kvantespring i mit univers.

De troede pa mit liv

Efter studentereksamen flyttede
Evald til Aarhus - pa plejehjem-
met Solbakken. Foraldrene blev
boende i Viborg, hvortil rejsen
nu er naet.

“Min far havde lager der. Se,
der er en rampe. Det er selvfpl-
gelig, for at jeg kunne komme
ind. Det er underligt at se.

Et af de store gjeblikke var, da
jeg fik el-kgrestol og alene kgrte
ned i Fotorama. Et mindre stort
gjeblik var, da jeg var kommet
halvvejs hjem, og stolen gik tor
for strgm. Sa maétte jeg fa en til
at ringe efter min mor, som kom
og skubbede mig hjem.”

Og hjemmefra har Evald aldrig
manglet opbakning.

“Mine forzldre syntes, de
havde en fantastisk sgn, som
havde mange talenter. Det und-
lod de ikke at ggre opmarksom
paitide og ikke mindst i utide.
De syntes jo, at jeg var sa val-

1965:
Evald Krog som
nybagt student

dig til alting. Kunne optrade.
Kunne holde taler, inden jeg var
ret gammel. Min far var forret-
ningsmand, og han syntes - uden
et gjeblik at teenke
pa, at der kunne
vere besvaerlighe-

"Et aof de store
ojeblikke var, da

EVALD KROG

blev skabt i Sejling. I de ni ar, vi
boede der. Dengang var den ikke
bare en lille landsby for mig.
Mine foreeldre havde mange
venner, og vi havde
en central placering
i byen. Min far var

der med noget som jeq fik el-kgrestol og jo brugsuddeler, og

helst — at jeg skulle
vere forretnings-
mand. Siadan var
det.

De har troet pa
mit liv - og ikke
troet pa legernes
domfzldelse af min
levetid. Min far og
mor var ogsd med til den stif-
tende generalforsamling. Min
mor og far var de forste medlem-
mer bortset fra mig selv, men jeg
er meget ked af, at min far ikke
fik chancen for at se frugterne af
min barndom.”

Jeg blev gjort til noget saerligt
Evald er fgdt i den midtjyske
landsby Sejling. Her passerer vi
garde i omegnen af Sejling, hvor
familien Krog kom pa besgg.

Ogsd en gard, hvor Evalds far

satte sgnnen i indremissionsk
sort spndagsskole.
”Min made at opleve verden pa

alene kgrte ned i
Fotorama. Ef
mindre stort gjeblik
var, da jeg var
kommet halvvejs
hjem, og stolen gik
tor for stram”

jeg var megel popu-
lzer som barn blandt

mig. Tromlefore-
ren satte mig op pa
en kempe damp-
tromle. Bageren tog
mig med, nar han
kgrte rundt i sin
gamle varevogn og solgte brgd
til husene og gardene. Naboen
var en stor vognmand med to
lastbiler, og ham var jeg ogsa
nogle gange rundt med. Ude
ved en gardmand, vi kom hos,
sad jeg oppe pa hesten, mens
min bror sad bagved og holdt
mig. Sadan var jeg med i alt,
hvad der foregik i landsbylivet.
Jeg sad oppe pé disken, nér kun-
derne kom ind og handlede. Jeg
blev gjort til noget sarligt. Jeg
ved ikke, om man kan sige: En
maskot i byen.” —a

folk. Alle tog sig al




Jagten p¢ den
perfekte event

Mange ncevner Grgn Koncert, nér de hgrer om Muskelsvindfonden.

En del kan ogsd noevne Cirkus Summarum. Til august er hébet,

at ogsd cykelfestivalen CYKLO dukker op i bevidstheden.
Udsprunget af Evald Krogs gnske om, at der skal voere fest og musik i Muskelsvindfondens
arbejde, har foreningen over 40 &r skabt en professionel eventvirksomhed, der i &r
- igen - satser butikken og scetter et nyt flagskib i det efferhdnden ret fyldte eventhav.

Men hvad skal der fil for at skabe en god event?

@b Edut og Jonas Hundeball
Fel[eM0 Amstrup & Gorm Branderup

il sommer skal lyden af
ringklokker og racercykler
fylde gaderne i Aarhus. Samti-
dig skal bgrn, voksne motioni-
ster og fritidspedalister mgdes
pa tvaers af kadeskerme og
tandhjul. Cyklerne skal veere
med til at skabe endnu mere
’plads til forskelle’. Men er det
sa tilfeldigt, at cyklen er cen-
trum for en ny event? Chefen
for Handshake, Theis Petersen;
"Jeg ved ikke, om man kan
sige, at det var tilfxldigt. Jeg
tror faktisk grundleggende
pa, at de rigtige idéer nok
skal vokse frem. De er fgdt og

modnet af den fxlles pulje af
tanker, trends og energier, der
findes blandt de personer, der
har sat sig sammen for at finde
pa. I CYKLO:s tilfxlde skete det
over noget rgdvin i en hytte
oppe nordpa, hvor snakken gik
om, hvordan Udkantssverige
samledes i skovene og spillede
bilbanko over radioen. Herfra
flgj fokus fra fire til to hjul, og
pludselig var bankoplader og
svenske skove blevet til en cy-
kelevent, der skulle samle byen
om at blive sundere og mere
baredygtig.”

Handshake kaldes i daglig

tale Muskelsvindfondens ind-
samlingsafdeling. Kort sagt sa
tjener Handshake pengene,
og Muskelsvindfonden bruger
dem. Thomas Arentsen blev
efterfalgende ansat i indsam-
lingsafdelingen som projektle-



"The CYCLO

CYKLO var allerede i 2015 en stor folkefest

event combines

democracy, diversity
and sustainability.
That is really the key
elements of what Aarhus
2017 is all about.”

- Juliana Engberg, Programdirektar
hos Aarhus 2017 - | forbindelse
med annoncering af CYKLO som
et af kulturhovedstadens
profilprojekter

der af CYKLO. Han fortaller:

"CYKLOs styrke er, at vi nyteenker noget vel-
kendt. Cyklen er et element, som alle kan forholde
sig til, enten som transportform eller som moti-
onsudstyr. Det er ogsa en styrke, at vi har livsgleede
og fellesskab — nogle sterke, gode verdier - som
omdrejningspunkt.”

Tidligere har Thomas Arentsen lavet lignende
projekter i eget firma, og skal han n®vne nogle
generelle retningslinjer for at skabe en god event,
er der flere ting, som er essentielle.

"En god event kraever et rigtigt match mellem
malgruppe og oplevelse. Det er ikke en god idé
at spille technomusik til en skovtur for bedstefor-
aldre. Som ny event er det ogsa vigtigt at have en
skarp profil, sa madlgruppen ved, hvad de far. Og
sd er det vigtigt at fa skabt sig et godt netvaerk med
gode samarbejdspartnere. Vi samarbejder blandt
andet med Aarhus Kommune, s3 CYKLO kan fa
lov til at spzerre dele af byen af. Har man faet de
grundlaeggende ting pa plads, er det vigtigt at
finde andre med samme passion og engagement
som én selv. Sammen skal man si skabe begej-
string om projektet.”

Thomas Arentsen forklarer, at gnsker man at
skabe en succesfuld event pa den lengere bane,
skal der ogsa vaere mulighed for udvikling.

"CYKLO byder pd et hav af udviklingsmu-

ligheder. Det kunne blandt andet vere en cy-
kelfilmfestival eller et cykelsamarbejde med byens
skoler. Min drgm er, at vi en dag bliver vart for
en konference om cyklisme i byerne i samarbejde
med Aarhus Kommune.”

Nye veje og vildskud

At det lige preaecis blev events, der sdede kimen til
Muskelsvindfondens gkonomiske succes, er lige sa
meget et tilfzelde, som det er strategi. Stifter og
formand, Evald Krog, var og er en mand med et
bredt netvaerk blandt kulturpersonligheder. Der-
for 1a det ogsa lige for, at det var det festlige, der
blev omdrejningspunkt i indsamlingen.

"Grgn Koncert ramte noget rigtigt i tiden og
abenbart ogsd noget, der var langtidsholdbart,
siden vi stadig kan tiltrekke over 150.000 gaester
hver sommer,” siger Theis Petersen og fortsatter:

"Men vi er pa ingen made kommet sovende til
det. Grgn Koncert har udviklet sig over drene, og
det er det fokus pa at fplge med, der gor, at det
stadig er en succes.”

Lige sa dejligt det er med kolde fadgl i det
grgnne, lige sa acrgerligt er det, nar vejret viser sig
fra sin vide side, og publikum udebliver. I sadanne
ar bliver overskuddet til foreningen mindre. Der-

Udvalgte events i Muskelsvindfondens historie

1976
1977 - 1982
1983 -
1995 - 2007
2002

2007

2009
2009 -
2011

2015 -

Veertshustager for en dag
Tangkrogsfestival

Gren Koncert

Ah Abe

Jean Michel Jarre koncert
Police koncert
Supertanker

Cirkus Summarum
JuleRamasjang i Odense, Kebenhavn, Aarhus
og Aalborg

CYKLO

Desuden har Muskelsvindfonden blandt andet lavet
@ Loppemarked i Ridehuset
® Drogmmelotteriet

® Ski-events

® E-gaming-events

® Madboder pd Roskilde Festival
® Arla Food Fest

® Ledreborg Slotskoncerter

for har Muskelsvindfonden ogsa forsggt at sprede
sine interesser og finde nyt publikum.

I 1995 kom bgrnekoncerterne Ah Abe til, og
efter samme forleg som Grgn Koncert blev der
turneret rundt i landet i forsommeren, indtil der i
2007 blev sat stop-for koncerterne. Svigtende frem-
mgde pa bade Ah Abe og en stort anlagt Police-
koncert, som Muskelsvindfonden ogsa stod bag,
resulterede i et massivt minus pa bundlinjen. Det
satte dog ikke en stopper for foretagsomheden:

*Cirkus Summarum opstod ud af gnsket om at
blive mere uafhzngige af vejret. Vi gnskede at fort-
seette med at lave kvalitetsunderholdning for bgrn,
da vi mente, at der bade 1a et markedspotentiale
og en god energi i det,” fortaeller Theis Petersen.

Inspireret af bl.a. Cirque du Soleils mdde at
skabe fortelling og sammenhzang i en ellers frag-
menteret cirkusforestilling pa flyttede DR's bgrne-
fjernsynsfigurer Bamse og Bruno ind i manegen.

Theis Petersen understreger, at man ikke kan
regne sig frem til, hvad der skaber en god event.
Det er energien, der dikterer retningen, og sadan
har det ogsa vaeret med CYKLO. Den nye, sporty
dreng i klassen. ;

Ellers prgver vi bare igen C
”Vi budgetterer med, at der kommer 10.000 besg-

gende, hvoraf de 8.000 lgser billet. Det er optimi-
stisk for en ny begivenhed, men som en virksom-
hed, der fgrst og fremmest er sat i verden for at
tjene penge, bliver vi ngdt til at vaere progressive
og ambitigse. Der skal ret hurtigt komme et gko-
nomisk afkast af det, vi laver, ellers ma vi prgve
igen med noget andet,” fortzller Theis Petersen.

"Havde vi veret en anden eventvirksomhed,
havde nogle af vores tidligere events sikkert lgbet
nogle flere ar i stedet for at lukke ned sa hurtigt.
Og sa er jeg sikker pa, at nogle af dem ogsa ville
vaere blevet rentable. Den mulighed eksisterer
bare ikke her.”

Til spgrgsmalet om, hvad der ville veere hans
dremmeevent at skabe, bliver der umiddelbart en
pause 1 talestrgmmen.

"Jamen, jeg vil sige, at det, vi laver lige nu, ER
min drgmmeevent. Og det vil det neste ogsa vere.
Det er ikke sddan, at jeg har ét bestemt pejlemaerke
eller noget, jeg skal have skabt som eftermzle. For
mig er drgmmen at fgle den retning, hvor ener-
gien er, og hvor vi sammen kan skabe noget af
kvalitet - som selviglgelig kan tjene nogle penge

ogsd.” - =




T0 DAGES FESTIvAL MED

CYKLO - 10
dages festival

med Ccyklen CYKILO
cenfrum [YKELFESTI.VAL

| 20. - 21. AUGLIST
Spcend hjelmen, for Aarhus har MUSIKHUS paggEy

f&et Danmarks dejligste cykelfestival, e
| og du er inviteret]

to dage omdannes Frederiks Allé og Musik-

husparken til cykelhimlen for alle med hang
til gear, slanger og kaedetrak. Bliv en del af en
total-pedal-oplevelse, fa pimpet din cykel, ga pa
opdagelse pd vores cykelmesse, og oplev gratis
cykelkunst og events for cyklister i alle aldre. sinkiy  COOD CZ0D0 Wi
Forsyn dig med laekkerier fra Kulbroens madmar- ST T 2evio
ked, nar sulten melder sig, og hep med, nar der psi’ 2 =
kgres dragraces, sprint og bgrnefraes pa CYKLO-
striben.

Muskelsvindfonden arrangerer cykelfestivalen,
og du kan vaere med til at skabe og stgtte CYKLO
ved at deltage i et eller flere af de fire lgb:

LIGHT PARADE:

Astetik og pedalkraft gér op i en hgjere
enhed, nér paraden af lysende cykler flyder
gennem byen og ud i Marselisskovens marke.
Lydcykler med inciterende loungemusik farer
an, og uddelte LED lys maler natten i dlle regn-
buens farver. Festen fortscetter med afterbike,
DJ og lcekre drinks pé& CYKLO festivalpladsen.

'mmsa 51 .somm kﬂaﬁawhusn

i W‘ % S siow RIDE:

Vi hylder mangfoldigheden med et optog

: AARHUS CITY CYKELMARATHON: af rullende glcede med indlagte oplevelser,

T Tl T e s e der fylder Aarhus midtby med farver, former,
forgafler og forskellighed - instrumenter og
kostumer, veeltepetere og store smil. Alle er vel-
komne i den store cykelkaravane af kaerlighed

o).

Fakta om CYKLO

* Scet allerede nu kryds ved den 20. + 21. august 2016

* CYKLO har udgangspunkt i Musikhusparken og Aarhus midtby
* Du kan kebe billet til en enkelt dag eller hele eventen

* Laes mere pd www.cyklo.dk

Velkommen

i feltet!

* Bliv fan af CYKLO pd Facebook, og felg os pd Instagram (@cyklo2016)




Sport og
tilgcengelighed

Om kort 1id sparkes fodboldsaesonen i gong, og samtidig er hdndboldligaerne ved
af Nd de afgagrende faser. Men hvordan er filgecengeligheden i de danske
sporfsarenaer? Hvad er vighigst for at & en god sporfsoplevelse, ndr du sidder |
karestol? Og er det diskrimination af sidde med gaffatape pd
trajen for af skjule sit FC Kepbenhavn-logo.

komme i kontakt med hjelperen, forklarer Mads
Madsen Georgi.”

vad er vigtigst for at skabe en god sportsop-

levelse? Muskelkraft har ladet Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe stemme om, hvilke fem
kriterier der er essentielle for at skabe en god ople-
velse. Hele 93 % stemte pa, at det er vaesentligt, "at
man kan se banen og ikke sidder bag en eventuel
kameramand”. Og selv om det kan lyde som en
selviplge, er virkeligheden nogle gange en anden.
Mads Madsen Georgi fortaeller:

“Der har veret nogle episoder, hvor jeg er blevet
placeret bag det ene mél og har keempet om plad-
sen med en kameramand eller en fotograf. Det ser
jeg som et tegn pd, at handicappladserne bliver
nedprioriteret, og det er ikke rimeligt.”

Som det ses pd top ti, er det hgjt prioriteret, at
man som gaest kan {3 hjaelperen gratis med ind.

"Det vigtigt for mig, at min hjelper kan sidde
ved siden af mig og ikke bagved, da jeg sa ikke kan

Kan hjcelperen
komme gratis med ind?

OB

Plads til forbedringer

Muskelkraft har som opfelgning taget pulsen pa
de danske superligastadioner, og generelt er der
plads til forbedringer. Kun 4 af 11 stadioner har
umiddelbart plads til bade venner og hjzlper ved
siden af, og pa BioNutria Park Randers skal hjeel-
peren betale for at komme ind.

De danske hidndboldhaller er desveerre heller
ikke noget tilgeengelighedsparadis. Langt de fleste
steder er pladserne til mennesker i kgrestol pla-
ceret pa gulvet bag malet. Det betyder, at det er
sveert at fa et overblik over hele banen og spillet.
Imidlertid skiller Ceres Arena i Aarhus og Arena
Randers sig ud ved at have pladser til kgrestolsbru-
gere pa tribunerne pd langsiderne.

Kan man komme il at sidde ved siden af sine venner?

. Delvist - i kerestolsomraidet er der ogsé plads til venner
Delvist - hvis der ikke er fyldt, kan venner sidde i samme
omrdde, ellers skal de sidde pd ncermeste tribune
SenderjyskE ~ Delvist- vemm@ﬁl@@@j@j@diﬁresfolsbrugeren
Aab J Nej. men venner kan kabe billetter i ncerheden

FC Nordsjcelland jle!

AGF Ja, der er opsat flere sceder, s& der ogsé er plads til venner

Viborg FF - Ja, det er muligt | omréidet til karestole
Randers Hicelper skal befale pensionistoris | | Ja. der ef fo pladser ved siden of
Esbjerg fB Nej, kun foran pladserne

Brendby IF ~ Nej, men der er pladser | samme sekfion
FC Kebenhavn Ja, som udgangspunkt

Hobro IK ‘Nej, det kan de ikke

FC Midtjylland

Har lkke svaret pd undersggelsen

Top 10 over de vigtigste ting for at skabe en god sportsoplevelse:

0 Af du kan se banen og ikke sidder bag en eventuel kameramand eller lignende
@ At der b&de er plads til hjoelper og venner pd pladserne ved siden of

@® At hicelperen kommer gratis med
@ At der er gode toiletforhold

@ At din hjcelper kan sidde ved siden af og ikke bagved

@ A handicapparkering er toet pd

@ At du til udeholdets kampe kan sidde blandt udeholdets fans

@ At du kan sidde forskellige steder pé stadion
© Ardukan bestille faste pladser pé& forhdnd
@ At der er god filgoengelighed ved boderne

Bedre forhold kraever ombygninger

Forelagt udfordringerne i forbindelse med tilgzen-
geligheden siger Bodil Kjergaard, kommunikati-
onschef i Dansk Handbold Forbund, DHF, som
star for atholdelse af landskampe:

"Vi forsgger altid at placere kgrestolshrugere
bedst muligt. I enkelte haller vil der dog periode-
vis vaere en kameramand foran, men vi plejer at fa
det til at fungere.” Hun fortszetter:

"Venner og bekendte er dog ikke garanteret
plads i umiddelbar nzrhed.” |

Hvad angar kampe i de danske ligaer har Mu-
skelkraft talt med Divisionsforeningen Handbold.
Direktgr Thomas Christensen forteller:

"Vi har i dag ikke et regelset, der gelder faci-
liteter for vores medlemsklubber. Der findes dog
ct offentligt regelseet i forhold til nye byggerier og
renovering af bygninger, der tilgodeser kgrestols-
brugere.”

Bade Bodil Kjergaard og Thomas Christensen
henviser imidlertid ogsa til, at det ofte er de fysiske
rammer, som sztter begreensningerne for place-
ring af geaester i kgrestol. Derfor kraever det ogsa,

at hallerne enten gennemgar ombygninger, eller
at der bygges nye. Forelagt samme spgrgsmal siger
kommunikationschef Jakob Hgyer, Dansk Boldspil
Union, DBU:

"Input er bragt videre til de ansvarlige pa omra-
det, og de vil tage det med i deres betragtninger,
nér stadionkravene skal revideres. Hvorvidt der
foretages @ndringer beror pa en rimelighedsbe-
tragtning af de indkomne gnsker og problemstil-
linger, der skal afstemmes med de relevante parter.
Seerligt med hensyn til klubberne, stadionejere og
sikkerhedshensyn.”

DBU undlader dog at svare pa, hvornar en revi-
dering af det geeldende regelset fra 2013 kan for-
ventes, men har indkaldt Muskelsvindfonden til et
dialogmede i lgbet af foraret.

P trods af udfordringerne med tilgeengeligheden
pd de danske stadioner og i de danske haller kan
Muskelkraft kun opfordre til ikke at lade sig af-
skreekke. Og oplever man som gast utilfredsstil-
lende faciliteter, sa start en dialog med den enkelte

klub, sd der skabes fokus pi tilgzengeligheden. — —>

SPORT OG
TILGANGELIGHED

@ Muskelkraft 1/2016




Diskrimination?

Jacob Ove Larsen oplevede

at blive tvunget fil at klistre sin jakke til
med gaffatape og fage

sin frgje omvendt pd, da han skulle
se fodbold pé udebane.

Begge gange for at

skjule sit filhgrsforhold, fordi
tilgcengeligheden ikke

var tilstroekkelig

y

A : ‘ 1
{. @fdg;i\o‘: Hundebgl

acob er 22 ir og leser til
Jcoach. I'sin fritid arbejder han
som frivillig i Parken, Danmarks
nationalarena, og sd er han
kempe fan af FC Kgbenhavn.
Det har han varet, siden han var
9. Han ser alle hjemmekampe,
og sa vidt det er muligt, tager
han ogsd med til udekampene.
Eller sddan var det i hvert fald
engang, for en tur til Farum fik
ham til at miste lysten. Den. 9.
november 2014 var der topopggr
i den danske Superliga. FC Nord-
sjelland skulle hjemme mgde
FCKgbenhavn i en direkte kamp
om 2. pladsen. Termometeret
viste lige under 10 grader. For at
holde pd varmen havde han ifgrt
sig hue, halsterkleede, handsker
og jakke — gaver, han havde faet
som tak for den frivillige indsats
i Parken, men ogsa alt sammen
med FCK-logo pa.
"Jeg gleedede mig virkelig til
den kamp, for det er sjeldent, at

SPORT OG
TILGANGELIGHED

Jacob Ove Larsen i fgrt frgjen fra hjertekiubben

FCK spiller udekampe sa teet pd,
hvor jeg bor.”

Men den dag blev gleeden af-

lgst af fortvivlelse og irritation
ved indgangen til stadion. P4
Farum Park er der nemlig kun
kgrestolspladser ét sted - bag det
ene mal sammen med hjemme-
holdets mest energiske fans. For
at fa lov til at komme ind skulle
han smide jakke, hue og halstgr-
klzede.
. "Muskelsvind og kulde er som
bekendt ikke verdens bedste
sammensa&tning, sa jeg prgvede
at argumentere mig ud af situa-
tionen.”

Til sidst fik han udleveret gaf-
fatape til at klistre pa jakken, s&
det kunne daekke logoerne. Og
da kampen blev flgjtet i gang,
sad Jacob uden hue omgivet af
FC Nordsjzlland-fans - langt fra
ligesindede.

Men det var ikke fgrste gang,
Jacob var udsat for sidan en be-

handling. Engang var han rejst
til Slagelse for at se FC Kgben-
havn mod det daverende FC
Vestsjelland. Det var august, og
Jacob ankom ifgrt FCK-trgje,
men kgrestolspladserne var lige-
ledes placeret blandt hjemme-
holdets fans. Jacob endte derfor
med at sidde med sin trgje pa
vrangen.

"Efter de to episoder har jeg
faktisk mistet lysten til at se
fodbold pa udebane, men det
burde jo ikke vare sidan.

Jeg foler det meget diskrimi-
nerende ikke at kunne se fold-
bold pa lige fod med mennesker
uden handicap. Man skulle jo
tro, at nar vi i Danmark er et af
verdens rigeste lande, si kunne
vi ogsd i hgjere grad have rad og
vilje til at skabe fuld tilgzngelig-
hed for mennesker med handi-

cap.” —a —>




Klubberne:
Problemet er ikke stori
nok til Investeringer

Forelagt Jacobs historie er bade FC Nordsjcelland
og klubbernes brancheforening, Divisionsforeningen,
hurtige til at svare. Her bringer vi uddrag af svarene.

SPORT OG
TILGANGELIGHED 4

Kristoffer SRddhauge,
: medlechef i FC Nordsjceliand:

- "Da. stadionet blev bygget ﬂlbage i 2000 '

valgte man at lave plads. til kerestolsbruge-
re ved den ene ‘tribune: Det kain selviglge-

. lig give lidt udfordringer; nér vi far besag of
y karesto!sbrugere fra udeholdets fans. Deer
“dog mere end velkomne til stadig at se kam-"
pen, men det bliver 'sa fra placeringen pa': . -
AL hjemméholdets tribune, og for ikke .at skabeé .\
unmdvendlge problemer sa beder vi om, at ]
man lige tager sin kiubtraje aof eller.bare ta- .
ger en cmden traje eller jakke udenover(...). . '
Vi har fidligere kigget p& muligheden forat

lave ef: korestolsafsnit ved udebaneafsnitiet,

men det koster mdnge penge, og behovet
' et miiske 3-4, garige om dref, Og davi stodlg ;
4 har muhgheden pa hjemmeholdets c:fsmt sa--‘

i foler v: aI Vi er dcekkei md der R

P& sporgsmal om, hvad pnsen er for ot .8ge.

tilgcengeligheden led svaret: - ..

" "Jeg kan ikke prisen pd stclende fod hvad :
. det vil Koste at etablere. k@restalspiodser pa
! udebaneafsnittet. Men, som jeg. 0gsé be-
-skrev, i-forrige mail, s& mener vi.ikke, det.er

nedvendigt pd nuvcerende |idspunk1 da Vi
har muligheden et andet sted pqstadnon

' 'Og selvom'der er mange penge i fodbold sa

er der ogsa mange udgifter.”

WA 1 1 : ; . "Det er ikke cilmindé!igf, at der er kerestols-
| _.' pladser.i udebaneafsnittet. Det skyldes dels,

i ., mange tilskuere med, er @gede sikkerheds-

Claus Thomsen,
/direktgr i Divisionsforeningen:

. al der fil sterre kampe,; hvor udeholdet har

+hensyn og foranstaltninger i netop det afsnit;

og:-dels, at der stort:set altid er tale om afsnit
. med stdpladser, eller at tilskuerne under alle
@ . omsicendigheder star op i afsnittet. Om det
.- er muligt p& forsvarlig og hensigtsmaessig vis
., at give plads til karesfole i udebaneafsnittet,
il veere forske!llgl fra. kamp il kamp og fra

' stc:dlon hl sIadion o

_ Redakhohen pa Muskelkrgﬁ har desuden
.+ ., yeeret i kontakt med DBU for at deres mening
1% 'om den aktuelle case. De henviser i stedet fil
. divisionsforeningens svar
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Slmon Til at qmﬁd ‘med 8d lad os sl fast... jeg

' |

er hgeglad rneii, om man lever i1 par iorho]cl
eller €] Det er ikke alle der f'mdel en ke

nar man har handicap, skal man overbe-
vise folk endnu mere om, at man har nogle kva-
"liteter, som de kan bruge. Derfor skal man vise
overskud og knokle lidt hardere end andre. Folk
har deres fordomme, og det ma man nogen gange
affinde sig med, ellers kan man ikke lave dem om.
Det gaxlder, ligegyldigt om man spger en kareste
eller et job.
Simon: Man skal kunne se manden i sig selv, hvis
pigerne ogsd skal kunne se ham. Vi bliver ngdt til
al finde os sely, hvis andre skal kunne se de men-
nesker, vi er. !

+

Bevar din veerdighed og selvrespekt

En samfclle om mcend drenge, forceldreroller,

A

man er ]1dt ﬂ‘ibe[ og k'm s:ge etp

Kan yere: 'Jeg synes, du ser godt ud."Du er en sod

med et glimt i pjet.
jeg kan for t.ksempe ikke smile, sa jeg skal veere
endnu mere fremme i €
Simon: Jeg bliver ])rovol\met nar du siger, at vi
skal drikke noget tequila. Vi har en tendens til at
presse vardier ned over hovedet pa folk. Jeg vil
ikke sidde her og sige, hvad der er det rigtige for
den enkelte.
Ja, det er et faktum, at vi ikke kan komme til at
lgbe som de andre, men hvis man i stedet kan rette
fokus pd noget andet, s er vi langt. Venner og for-
aldie skal hjelpe med den psykiske udvikling. Pa
den made kan vi hjeelpe den enkelte til at finde sit
egel potentiale og ikke det, "VI" mener er poten-
tialet.
Ivan: Det giver jeg dig ret i. Det var maske ogsa lidt
simpelt sal op- Nar jeg kigger pade mange unge

Hyvad skal man ggre, nar vennerne bare raser der- “l! ‘pmaﬁndk som jeg mader, sa er der bare nogen;som

uduf og man Ipler sig hzmmet af muskelsvind?
Tvan: Man skal finde noget, man selvier god til.
*Jeg faldt for min kone, da hun var kursusleder i
Muskelsvindfonden, blandt andet fordi hun ud-
stralede, at det havde hun bare mega tjek pa.;

Og sa wor jeg, man skal drikke fioget tequila,
0g gore som andre unge. Det er heldigvis bie-
Ve '\d‘m., at sely cle mest kr ogede drenge tager

“falder mere i min simag end andre. Det er dem,
som tror pa sig selv. Det har ikke en skid med fysik
at ggre. Det handler om, at man star ved ‘nne hnld—
ninger, 0g man yil nogct Det vaerste er meqt_cn at
se mennesker, som giver op. Det kommer man
ikke revlangt med. -y
-;]eg kender cksmnpt Ivis €h fyr, som har en stalsat °
2 vilje. Vil han noget m gor han det. Det kan vare

al stptte fra starten
Simon: Forzldre skal skubbe
deres born. Jeg var engang
medhjelper pa et kursus, hyor
vi skulle fia et bus til et andet.
Det var maske 100 meter. Da
bgrnene var kommet over til det
nye hus, kom der pludselig en
mor farende med en jakke, som
en af drengene ikke havde faet
pa. Det er rigtigt, at der var en

risiko for lungebetzndelse. men:
det er nasten vaerre, at mode-

ren star og himler op om risiko
for sygdom foran alle bgrnene.

Hunviser jo sin sgn og alle
andre bgrn, at det her er far ligt,
og sa er det klart, at nzeste gang,
han skal ud i blzest, sa siger han
nej. For han har jo lert, at det
er farligt.

Ivan: Foreldre er nogle gange
'gode’ til aw fastholde dere

bern i de darlige monsure.

ﬁ‘ihi O’
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uskelkraft har sat Simon Rune Sgrensen og Ivan

Jacobsen staevne fil en samtale, hvor de forfcel-
ler om deres syn p& nogle af de udfordringer man kan
have som menneske med muskelsvind,

Simon Rune S@rensen er keereste med Annesofie sam-
men har de datteren Ingrid pé 7 mdneder

lvan Jakobsen er gift med Maria, som han har veeret
sammen med i mere end 25 ar, Sammen har de sgn-
nen Viktor Emil p& 21 ér.




handler, som hun ggr, men hun gor det i affekt.
Maske havde det varet bedre, hvis hun bagefter
var kommet over og stille og roligt havde udtrykt
sin bekymring.

Der er maske ogsa en alt for stor fornzgtelse i,
hvordan man ser sig selv i dag. Nogle gange skal
man ikke se sig selv, som andre ser en, nar de
mgder en for fgrste gang. For si ser man kun kgre-
stolen, og man overser potentialet og mister evnen
til at se sig selv som Superman. Og det er da pisse
argerligt. Jeg tror, det vil veere godt, hvis vi alle
gdr rundt og ser os selv lidt federe, end vi egentlig
er. Det er selvfglgelig et slag i hovedet, nar jeg al-
ligevel maerker mine begraensninger, men jeg kan
ogsa mearke, at jeg skal lade vaere med at fokusere
pa det, for sa kan jeg ingenting.

Ivan: Nar du sidder og siger, som du gar, sa er det
ogsa sddan, jeg ser dig. Som en moderne Super-
man. Man skal ikke sl sig selv i hovedet over, at
man ikke kan vaere fodboldtraner, men i stedet se
de muligheder, som man har. Skulle man vare s
heldig at blive forzldre en dag, si skal man heller
ikke vaere bange for, at man ikke kan varetage sin
rolle. Jeg fik svejset en vogn bag pa min crosser, og
sa kgrte jeg rundt med min sgn i liften bag pa. Da
liften blev for lille, fik jeg monteret en cykelstol,
som han selv kravlede op i.

Vaer mere aben

Mange mgder i dag hinanden pa nettet. Hvad taen-
ker i om sider som handicapdating?

Ivan: Uha, alt stritter pa mig, nar du navner det.
Det er forferdeligt. .
Simon: Det er lige sa slemt som Elitedating! I prin-
cippet er det nok godt for nogen. Fgler man sig

tryggest i det miljg, sa er det jo det, man skal ggre,
men jeg er lige s meget imod den side, som alle
andre datingsider for bestemte grupper af men-
nesker. Man satter sig selv i en kategori, fordi man
tror, man passer bedst der. I stedet tror jeg, man
skal veere mere dben. Det kan jo vare, man kunne
mgde en, som faktisk giver noget, man ikke selv
har. Jeg tror ikke pd, at fordi man har et handicap,
skal man ogsd finde en anden med et handicap,
fordi det s lettere bliver accepteret.

Din kaereste har jo heller ikke et handicap?
Simon: Nej, ikke hvad jeg ved af. Jeg mgdte hende
faktisk pa en datingside, og som Annesofie skrey,
handlede det ikke om at mgde manden, men om
at mgde nogle mennesker, som man potentielt
kunne blive venner med og maske senere kareste
med.

Men Simon - tenker din kzreste ikke nogle gange,
at det er irriterende, du ikke kan dit og dat?

Ivan: Jamen, det handler jo om, at Simon skal have
noget andet at byde pd, og det har han jo ogsa.
Simon: Der er selvfglgelig stadig afsavn fra hendes
side, som jeg skal acceptere, og som hun skal have
lov til at give udtryk for, selv om det ggr ondt. Det
er hardt for mig og hardt at fa at vide, men jeg ma
stole pd, at jeg stadig har noget, som min kereste
vil have, noget 1 min personlighed, som hun kan
lide.

Ivan: Vil de unge have anerkendelse og have en
chance ved det modsatte kgn, skal de bruge de
midler, de har. Og maske betyder det, at man skal
have en ny hjzlper. Nogle hjzlpere sidder jo og
siger, at "din mor sagde’, og "husk nu din medicin’
og bla bla bla. Det er til at braekke sig over, for det
far vi nogle uselvstaendige mennesker af.




Sarah Glerup klarede sig videre fra X Factors bergmte og berygtede 'Five chair challenge’

Sarah nedbryder fordomme
om respirator og muskelsvind

| bedste sendetid

AfSobhie Alvi
FOlo: DRPresse / Bjarne Bergius Hermansen

Factor-deltager Sarah Gle-
rup har hele sit liv vaeret
aktivist.

Som 9-arig blev hun sendt pa
rektors kontor, fordi hun havde
faet ungerne i sin SFO med pa
at producere anti-EU-bgrneteg-
ninger.

Siden har hun kastet sig over
alt fra at tegne prisvindende sati-
riske tegneserier, deltage i panel-
diskussioner, vaere folketingskan-
didat og lave en international
onlinekampagne med fortallin-
ger om det gode liv med respi-
rator og muskelsvind, som kan
lzeses pa www.dearjulianna.com.

Derfor var det ikke overra-

skende for dem, der kender
hende, da en ung blond kvinde
med markant gjenmakeup kgrte
sin korestol ind foran X Fac-
tors dommerpanel. Om halsen
havde hun et halstgrklzede, der
skjulte hendes respirator. I sit
hoved havde hun en plan. Den
var udklzekket en sen aften dret
far, hvor hun sammen med sin
ven Peter, der ogsd er respirator-
bruger og har muskelsvind, sa X
Factor.

.Jeg har venner ude i verden,
der ikke kan fA respirator, fordi
der er fremtredende overla-
ger, som taler imod det. Jeg er
oppe mod fortellingerne om,

at muskelsvind og respirator er
lig med ingen stemme og intet
aktivt liv. Og den aften talte vi
om, hvor meget det har betydet
i vores liv, at vi har faet respira-
tor,” forteeller Sarah Glerup gen-
nem sin mobil. Den kimer med
X Factor-presse, men det stresser
hende ikke. Hun er i fard med
at fa tilrettet sin nye kgrestol.
"Den gamle var slidt sgnder
og sammen, s affjedringen ikke
lengere duede. Jeg havde kon-
sekvent ondt i rgven... bogsta-
veligt talt,” konstaterer hun tert
og tilfgjer, at den nye kgrestol
var tiltrengt. Hun vil jo gerne
se bedst mulig ud, nar hun skal
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Sarah Glerup begyndte at synge allerede f@r hun kunne ga.

performe i X Factor - og kgre-
stolen er selvfplgelig en del af
hendes udtryk.

Mens tre kgrestolsmekanikere
er sat i gang med at tilrette den
nye kgrestol for hende, fortzeller
hun videre om den aften, hvor
ideen om at stille op i X Factor
tog form.

“Jeg har sunget, siden fgr jeg
kunne tale rent. Som femarig
lzerte jeg mig selv at laese, fordi
det var et krav, at man skulle
kunne lzse, hvis man ville vaere
en del af kirkekoret pd Falster.
Men da jeg voksede op, blev min
lungekraft svaekket, og jeg fik
svarere ved at synge. For tre 4r
siden var det definitivt slut, men
sa fik jeg respirator, hvilket var
en afggrende beslutning. Jeg fik
energi igen, og pludselig havde
Jjeg ogsa luft til at synge meget
bedre, end jeg havde kunnet i
mange ar. Jeg er si glad for at
have fiet noget tilbage, som jeg
troede var tabt,” fortzeller Sarah.
En glede, hun gerne vil dele
med danskerne.

"Jeg sad der med Peter og kom
til at foresld, at det ville veere rig-
tig effektfuldt, hvis man kunne
komme igennem en audition,
uden at dommerne og seerne
opdagede respiratoren. Det ville
vaere et synligt bevis pa, at et liv
med respirator er et liv med
mange muligheder.”

I dagene op til audition fik
Sarah ekstraundervisning og
gvede sig. Og sa satte et bygkorn
sig. Det blev til en byld i hendes
gjenlag.

"Jeg kunne vaelge mellem at
ligne en pirat med klap, én, der
havde faet bank, eller en med et
meget betendt opskaret gjen-
ldg. Det var forfaerdeligt,” fortal-
ler en grinende Sarah.

Heldigvis kunne en tung gjen-
skygge kamuflere betzndelsen,
sa hun kunne ga til audition og
der signalere rock n’ roll i en
sadan grad, at dommerpanelets
kvindelige element kom over og
komplimenterede hende.

Felg med hver fredag for at se,
hvor X Faktor-eventyret ender.

Spargsmail fra Muskelsvind-
fondens Facebook til Sarah:

Har du lyst til ot besege Gren
Koncert?

Jeg har faktisk veeret hele tu-
ren rundt som frivillig, da jeg
blev student. Jeg har dyb re-
spekt for Muskelsvindfondens
seje frivilighed, der betyder
alf for foreningens arbejde,
men jeg ma indrgmme, at
jeg er for meget prinsesse

fil af sove pd luftmadrasser
pd skoler. Jeg er bedre som
goest,

Er X Factor-scenen og bag-
omréadet handicapvenligt?
Tidligere har det voeret s&-
dan, at kgrestolsbrugere ikke
kunne komme til liveshows,
fordi der ikke var tilgoenge-
lige pladser. Men jeg har
hart en fugl synge om, at
det cendres nu - og jeg har
fortalt dem, at jeg har ven-
ner i kerestol, der gerne vil
med, s& mon ikke, at der er
cendringer pd& vej der. Og s&
feler jeg jo, at jeg allerede
har opnd&et noget stort. Vi
betaler alle licens, s& selv-
falgelig skal alle have ens
mulighed for at se Danmarks
mest populcere tv-show,

Hvorndr synger du duet med
Evald Krog?
Det md | spgrge Evald om!




Hvor godt kender du Evald Krog?

Evald Krog kender sig selv 's& godt’, at han har svaret rigtigt p& hele 14 ud af 15 sp@rgs-
mal. Svar pd spergsmdlene, og se, om du kender Muskelsvindfondens formand gennem
42 &r bedre, end han selv gar.

Evald er fadt og opvokset i Jylland, men fra Efter Evald var blevet gift i 1969, etablerede En gang for har Evald trukket sig fra posten som | En af Evalds vigtigste sociale egenskaber er ifglge
hvilken del af fastlandet stammer han? han et kollektiv med sin kone, men hvem var de formand for foreningen, men hvilket ar? ham selv:
A: Gjgl i Nordjylland andre beboere? A: 1996 A: At han kan drikke en gl hurtigere end nogen
B: Sejling i Midtjylland A: En blind jurist, en socialridgiver med brakket B: 2001 anden
A: Toftlund i Sgnderjylland ryg og deres keerester C: 2004 B: At han aldrig har vaeret bange for at spgrge
B: En hund og to gaes = andre om hjzlp ' .
C: Byens borgmester og hans kone @— C: At han altid selv har kunnet klare sine toilet-
Den fgrste kgrestol fik Evald som ellevearig, ind- —_— e Evald har engang sagt: "Fgr du kan blive besgg
til da var han blevet kgrt i barnevogn og baret o — i accepteret af andre, ma du ... o
rundt. Hvad var kerestolen lavet af? I Muskelsvindfonden besluttede Evald og ven- A: acceptere dig selv”
§f¥rn nerne.fra starten, aF alt, hvad de lavede, skulle B vaere ligeglad Ir:ed andre” 1-5 RIGTIGE:
: Trae vare sjovt. Dernzest: C: acceptere dem =
C: Plastic A: Var det afggrende, at medlemmerne skulle Havde du tenkt at klzede dig ud som Evald
inddrages i foreningsarbejdet ® = neeste fastelavn, kan du godt sld tanken .ud af ho-
B: Skulle de slappe af og vente pd, at kommu- Under et besgg i den norske forening for menne- vedet. Dit potentiale er pa nuvaerende tidspunkt
Da Evald var barn, klatrede vennerne i trzer. nerne hjalp dem sker med muskelsvind sagde Evald: pa stgrrelse med et sandkorn.
Han kunne selvfglgelig ikke vaere med, men hvad C: Skulle de hyre nogen, som kunne komme og "Det er da en statsopgave at sgrge for, at befolk- '
gjorde Evald i stedet? gore rent efter festerne ningen bliver passet sd godt som muligt, ... 6-10 RIGTIGE:
A: Lukkede gjnene og forestillede sig, at han — A: men jeg er uenig i, at det kun skal veere staten. ZER s _
klatrede endnu hgjere op end de andre —— En forening ma selv prastere initiativer” Du kan i festligt lag, hvor lyset er slukloiet, godF til-
B: Rabte til de andre, at de skulle komme ned, Linjen i indsamlingsaktiviteterne har ifglge Evald B: og jeg synes i hgj grad, staten skylder os en lade dig at kalde dig formand, men nar folk kig-
fordi det ikke var szrligt sgdt, at de kravlede i altid veeret: undskyldning...” ger dig i gjnene, kan de se manglerne.
treeer foran ham A: At tjene sd mange penge som overhovedet C: derfor har jeg ogsé planer om at sla lejr foran o
C: Kgrte i Brugsen, som hans far ejede, og spiste muligt Christiansborg, indtil forholdene bliver bedre” 11-14 RIGTIGE:
slik B: At lure tricks hos andre og si kopiere dem 7 1IN
C: Fest, cirkus, musik og folkelighed ‘ Du vil vaere en god naestformand, som over tid
— = = ‘ ) kan efterfplge Evald.
Hele barndommen og ungdommen havde Evald: [
A: En skam over ikke at kunne ga Fgr Muskelsvindfonden fik lokaler pa Kongsvang 15 RIGTIGE:
B: En frygtelig mavepine, fordi han sad sammen- Allé, havde man blandt andet kontor i et ombyg- i AL :
krgbet get cykelskur. I starten havde Muskelsvindfonden En sand Evald. Nar du naste gang kommer til ) ’
C: Lyst til at rejse udenlands kontor i Evalds ... Grgn Koncert, vil man ikke kunne se forskel pa
A: Spisestue dig og den rigtige Evald.
B: Mors lejlighed
Efter studentereksamen lzeste Evald pa universite- C: Soveverelse
tet i Aarhus. Her laeste han:
A: Teologi
B: Jura
C: Arkazologi

To kvinder lavede engang et veddemal om Evald.
De veddede om:
A: Hvem, der turde valte ham i kgrestolen

Evald er szrlig vild med en type musik, hvilken?

B: Hvem, der kunne score ham A: Rock
C: Hvem, der kunne lgbe hurtigst - taberen skulle B: Jazz
kysse Evald C: Opera




lerudgifter 1l
SA-rejse skal daekkes

celpers rejse- og opholdsudgifter ved 14 dages ferie i USA
sdvendige merudgifter, som skal doekkes efter servicelovens § 100,

1as Krog, handicappolitisk medarbejder “

mennesker kan nu rejse
ier pa den anden side af
ten pa lige fod med andre
og stadig fa daekket deres
dgifter. I en nyligt afgjort
Ankestyrelsen er det fast-
it en kommune ikke kan
fslag pa ansggningen om
ing af en hjzlpers rejse-
holdsudgifter med den
ndelse, at rejsen ikke er
ndig. Det handler nem-
1, hvad der er almindeligt
dre pa samme alder og i
e livssituation. Ankestyrel-
river:
finder, at det ikke kan an-
at vere ualmindeligt, at
mmende studerende pa
med en indtaegt svarende
, kontanthjxlp eller dag-
, eventuelt efter at have
~op i en periode eller pa
mdde, prioriterer at rejse
\, seerligt nar der samtidig
~om et familiebesgg.”
esagen henviste den unge
e, som var centrum for
til en statistik om unges
1gnstre. Her var USA i
lummer to pa listen. Men
ggrende er ikke, om rej-
r til USA eller Thailand.

. PR
PSSy ML, Ly (M. L/ ey

almindeligt for et
ungt menneske, e
som en families tur
til Italien var i 2006,
da Ankestyrelsen traf
sin seneste principafgg-
relse om emnet.

I stedet for at undersgge,
om det er almindeligt for
andre ikke-handicappede pa
samme alder og i samme livs-
situation som kvinden at rejse
til USA, havde kommunen en-

sidigt fokuseret pa omfanget af 1

rejsebudgettet. Konkret sggte
kvinden om at fi dekket mer-
udgifter, der skyldtes, at flybil-
letter med selskaber, hvor der
er plads til at loade en el-kg-
restol, er dyrere end det, som
lavprisselskaberne reklamerer
med. Og i forbindelse med ho-
telbooking var de billigste af
slagsen ikke en mulighed, da
de ikke var tilgaengelige.
Kvinden skulle pa sin rejse
ogsa bruge en vagen nattevagt,
som skulle have mulighed for
at sove i dagtimerne. Derfor
var det ogsia ngdvendigt, at
hjzelperne havde deres eget vae-
relse, hvilket naturligvis ogsa
var en merudgift. Alt sammen
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Et smukt,

grant samarbejde

Det skal vaere endnu mere frykt af g& il koncerter rundt om i landet.
Muskelsvindfonden vil sammen med Smukfest voere bannerfarer,

as Hundebgll
lon: Bitten Vernersen

Né’\r der i sommersolen langes fadgl over di-
sken, og stemningen bliver intens til koncer-
ter rundt i landet, skal alle kunne sige, at de foler
sig trygge, og ingen skal fgle, at de ikke far den
fgrstehjalp, de behgver i tilfelde af en ulykke. Et

nyt skib er sat i sgen til at Ipse opgaven, og Thomas
Rydahl er, med en baggrund som sikkerhedschef i
Tivoli, hentet ind som kaptajn.

"Der sker ikke en masse ulykker i dag, men min
erfaring siger mig, at der sker mange 'ner ved

SAFETY

S KIKERHED
AL/} ..| ji b BG

vaHED

Fakta om Safety First

Pr. 1. januar 2016 har Smukfest og Event Safety startet et sam-
arbejde under arbejdstitlen Safety First. Safety First bestér aof tre
fastansatte medarbejdere og 100 frivillige medarbejdere, der er
uddannede som enten event-vagter eller farstehjcelpsbehand-
lere og farstehjcaelpsassistenter. Sammen leverer de sikkerhed
og tryghed til koncertarrangementer, festivaler og events med
alt fra 500 til 80.000 gcester. | 2015 havde Event Safety 239 arran-
gementsdage. Overskuddet fra driften af Safety First gar ogsa fil
Muskelsvindfondens arbejde.

ulykker’, hvor ting af den ene eller anden arsag
ikke er gennemtenkt, og hvor det ikke er den rig-
tige faglighed, som har siddet og lavet planerne.
Nogle steder har man haft tendens til bare at hyre
en centervagt til at holde gje. Og sa gar han rundt
og kigger, men han aner ikke, hvad han skal kigge
pa, fordi han ikke er uddannet og ikke har kom-
petencerne til at lave det, han skal lave ved en kon-
cert,” forklarer Thomas Rydahl.

Sikkerhed ved koncerter handler om liv eller i
vaerste tilfzelde dgd, men det handler i lige sa hgj
grad om, at geesterne fgler sig trygge. Derfor har
Muskelsvindfondens Event Safety gennem snart ét
ar samarbejdet med Smukfest om at skabe bedre
eventsikkerhed til gavn for hele landet.

Safety First

"Desvaerre er det sddan inden for koncert -og
eventbranchen, at det tit gar hen og bliver lave-
ste faellesnaevner. Vi bruger en masse penge pa et
band, noget lackkert lys og nogle gl, og sa tenker
man, det gik jo ogsa godt sidst. Det er den men-
talitet, vi gerne vil a2ndre,” siger Thomas Rydahl.

Det nye samarbejde har arbejdstitlen Safety First,
og der arbejdes ud fra de fire hovedomrader: sik-
kerhed, beredskab, omsorg og tryghed. Derudover
skal logistikken i organisationen bag ogsa ensrettes
0g optimeres.

Vi vil veere dem, som branchen vender sig mod
og kigger pa. Vi vil veere dem, som de andre spgr-
ger, hvis de gerne vil lgfte niveauet. Kan vi fa alle
landets festivaler og koncertarranggrer til at lgfte
niveauet, sa der ikke kommer nogen til skade, sa

har vi jo vundet, og sa har branchen vundet.”

Frivillige skal uddannes bedre

Ved forste gjekast kommer publikum ikke til at
opleve en @ndring, da langt de fleste gaester ikke
er i kontakt med sikkerhedspersonalet eller fgrste-
hjelpsbehandlerne, og trygheden til arrangemen-
ter, hvor Event Safety er involveret, er i forvejen
stor.

"Pa sikkerhedsniveauet ligger vi i dag ret hgijt,
men vi kan maske arbejde med serviceniveauet.
Ikke fordi, de frivillige ikke gjorde det godt far,
men vi arbejder ogsd ud fra mantraet, at man ikke
behgver at vaere syg for at fa det bedre.

Vi kommer til at uddanne vores frivillige bedre,
bruge dem bedre og lave mere malrettet kompe-
tenceudvikling. Det betyder, at vi gerne vil give
mere ansvar til flere haender, sa der ikke drives
rovdrift pa fa frivillige.”

P4 den gkonomiske side tegner det nye samar- __
bejde ogsa til at blive frugtsommeligt f/ iscateh ‘

"Ar ¢t vil selviglgelig vaere til investering,
men fremtiden vil forhabentlig give et stgrre |
E\;erlskud. Vi g'deO ogsa det her for at fa ey g

gle penge ind, som —
vi sa kan give videre ' \—3\
til nogle, der har %

behov for det.” ~
/

i

\.__

!l{ satd'vn |‘é‘ TR LAY



Medarbejderportroet

Thomas Arentsen

® 43 3r

® Projektleder pa CYKLO
* Ansat siden 1/8 2015

Dregmmen om diversitet
CYKLO er vores vision om at
skabe en event med cyklen i cen-
trum. En event, der skal samle
10.000 aarhusianere i et felles-
skab omkring en cykelfestival i
hjertet af Aarhus i weekenden
den 20. - 21. august 2016.

At cykle er en nem made at
transportere sig til og fra arbejde
pa og samtidig et motionsred-
skab, der holder os sunde og
raske. Der findes mennesker
med en gammel “havelage’ og
folk, der passioneret investerer
store maengder tid og penge i
deres cykel. Pa den made er cyk-
len rammen for stor mangfoldighed og mange sma
subkulturer. Og lige netop den store diversitet og
megen passion vil jeg gerne forsgge at indfange
mest muligt af i CYKLO.

Sport og motion er en naturlig del af mig
Oprindeligt er jeg uddannet klejnsmed, men har
efterfglgende taget en lederuddannelse sidelg-
bende med mit tidligere arbejde som centerleder
og distriktschef i fitnessbranchen.

I'min arbejdstid og fritid har jeg altid veeret meget
aktiv inden for sport og motion. Jeg har blandt
andet arrangeret adventure races i mit eget firma.
Det var ogsd ad den vej, jeg kom i kontakt med Mu-
skelsvindfonden. Et samarbejde, der nu har udvik-
let sig til CYKLO.

CYKLO er for alle
Nédr man tenker pd en cykel, er det ikke natur-
ligt for alle ogsa at teenke "plads til forskelle’, men

Foto: Flemming Krogh

'plads til forskelle’ er i hgj grad et vigtigt element i
CYKLO. Og det pa flere niveauer.

Vivil lave events, der i lige sd hgj grad appellerer
til deltagelse af mennesker med handicap som af
mennesker uden handicap. Derudover kommer
CYKLO til at besta af events, der vil appellere bredt
i forhold til alder, kulturel baggrund og den méde,
man benytter cyklen pa i det daglige. Kort sagt en
mangfoldighed af mennesker.

Frem mod august bliver den absolut stgrste op-
gave at bygge noget helt nyt op, som ikke har veeret
provet fgr. CYKLO er meget komplekst, fordi vi
netop gerne vil skabe rum til den store mangfoldig-
hed. I den proces forspger jeg hele tiden at bevare
det store overblik og sgrge for, at vi far skabt en
masse fede elementer af hgj kvalitet.

Kort fortalt, sd bygger vi sa at sige flyveren ud af
dele, vi selv skal opfinde undervejs, samtidig med
atviflyver i den.




LIDT AF HVERT...

Musholm ska reproesentere Danmark
oG verdens starste arkitekturfestival

uskelsvindfondens aktivitetscenter Mus-

holm, Ferie - Sport - Konference ved Kor-
sgr er som ét af f& andre danske byggerier ble-
vet udvalgt til i 2016 at reproesentere Danmark
i den danske pavillon pd& arkitekturbiennalen i
Venedig.

"Udveelgelsen er en kcempe cadeau til vores
vision og fil alle, der har stattet projektet. Den
er ogsé et bevis pd, at Musholm er et byggeri
med stor demonstrationsvoerdi, fordi vi skaber
oplevelser med plads til forskelle og viser, at
tilgaengelighed ikke er noget, der skal ses, men
maerkes,” siger direktar for Muskelsvindfonden
Henrik Ib Jgrgensen. Han fortscetter:

“Vihdber, at udveelgelsen ogs@ kan voere
med til at udbrede kendskabet til Musholm

som rejsemdl og nomisk virksomhed, der er
god til konferencer og sportsaktiviteter, hvor
mennesker med handicap kan deltage pa lige
fod med alle andre og m@des af muligheder
frem for begrcensninger.”

[ begrundelsen stér der, of Musholm er ud-
valgt pd grund af sin scerlige humanistiske arki-
tektur.

Den internationale arkitekturbiennale i Ve-
nedig er verdens starste arkitekturbegivenhed.
Den danske udstiling &bner officielt den 28.
maj og kan opleves frem fil den 27. november

2016.
Laes hele historien p&
Muskelsvindfonden.dk
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Veelg selv dine hjoelpére i stemmeboksen

Ad

Folketinget har vedtaget et beslutningsforslag,
som indebcerer, at borgere, der p& grund af
et handicap har behov for hjcelp til at stemme
ved for eksempel folketingsvalg og kommu-
nalvalg, selv kan bestemme, hvem der skal
hjcelpe dem. z

| dag er det sédan, at personer, som p&
grund af deres handicap har brug for hjcelp for
at kunne afgive sin stemme, skal have hjcelp

fra to personer, hvor det er et krav, at den ene
er en udpeget valgtilforordnet, mens den an-
den person kan vaelges af borgeren selv. Med
vedtagelsen af beslutningsforsiag B 32 vil der
snarest muligt blive fremsat et lovforslag, som
cendrer valglovens § 49, stk. 2, s& det fremover
bliver borgeten selv, der suvercent beslutter,
hvem de to personer er, der skal hjoelpe med
sternmeafgivningen.
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Nyt parlgb: Rehabilitering
og klimatilpasning

Der bliver noget for gjet, noget for kroppen,
noget for sjcelen og endda ogsd noget for mil-
j@et, ndren ny bypark snart ser dagens lys i Aarhus.
Med hjeelp fra Realdania skal omr&det omkring
MarselisborgCentret, hvor Muskelsvindfonden bor,
omdannes til en offentlig bypark for mennesker i
rehabilitering og borgere i al aimindelighed. Alle
skal kunne mgdes og nyde de granne omgivelser
og samtidig lege, motionere og traene kroppen pd
forskellig vis.

Funktionsnedsaettelse i form af sygdom eller han-
dicap kommer fremover ikke il at voere begrcen-
sende. Omrddet vil blive indbydende for alle 09
voere dbent hele dret og vil bestd af bade dbne
Og overdoekkede arealer, Samtidig skal omradet
designes til p& smukkeste vis at kunne handtere
store regnmaoengder.

Realdania har givet tilsagn om 15 mio. ud of de
budgetterede 35. mio. kroner, det vil koste at rea-
lisere SPARK-projektet. SPARK stdr for Sunde Park
Aktiviteter, Rehabilitering og Klima.

Projektet er et samarbejde mellem Marselis-
borgCentret, dets ejere Region Midtjylland og Aar-
hus Kommune, Aarhus Vand samt Realdania.

I'brugergruppen, der skal vaere med til at udvikie
projektet, sidder ogs& medlemmer af Muskelsvind-
fonden.

Partnership og mentorship
er fremtiden inden for
ALS-samarbejde

Strategien for det internationale ALS-samar-
bejde i ALS/MND Alliance i perioden 2016-19
bliver med fokus pd partnership og mentorship,
Det kommer til af handle om grundveerdierne,
at hjcelpe hinanden med viden og erfaringer
samt om at udnytte ressourcerne pd tvoers af
greenser,

Mdlet er, tif inspiration for alle, at give et bil-
lede af medlemslandenes organisationer og
deres arbejde. Strategien blev offentliggjort
i december sidste &r p& det drlige ALS/MND

Alliancemade og er blevet udarbejdet af
bestyrelsen for samarbejdet. | bestyrelsen har
Danmark de seneste &r veeret reprossenteret
af Jens Spanfelt. Han er nu radt ud, da man

maksimalt kan vaere medlem i seks Ar.

Lass mere om ALS og ALS-
forsag i andre lande p&

Muskelsvindfondens
hjemmeside

Danmark og danskere med
handicap skal voere forbilleder
I Australien

© unge australiere besggte | december Dan-

mark for at f& inspiration til, hvordan fremti-
dens australske Hjoelperordninger for mennesker
med handicap skal se ud, og hvilke hjcelpemid-
ler der kan voere med til at gge livskvaliteten.

N&r man snakker hjcelperordning i Australien,
er forholdene for mennesker med handicap
ogsd meget anderledes. En af de besggende
australiere, Kate Thomas, fortalte:

“Jeg studerer 180 kilometer fra min hjemby.
P& universitetet har jeg veeret heldig at & den
eneste bolig, som er tilgoengelig for mennesker i
kerestol. Desvaerre kan man ikke f& en hjcelper |

Australien, s& pé& universitetet hjocelper min mor.”
For at cendre forholdene har man i Australien
startet et nationalt forsikringssystem for menne-
sker med handicap (NDIS), som skal administrere
et &rligt budget pd cirka 100 milliarder kroner.

Laes hele historien pd& Muskelsvinafonden. ak

0

o
&
S~
&
g
=
g
w
3
=




-
.
-

LIDT AF HVERT...

Jorgen Kejser Mindelegat
sender Anne ind i den Amerikanske
valgkamp

Den 15. december pd Jargen Kejsers fadsels-
dag tildelte Muskelsvindfonden Anne Lund
Ranch et studielegat, s& hun i felruar kan tage
til Michigan, USA, hvor hun skal arbejde for de-
mokraterne under den amerikanske valgkamp.
Hun modtog 50.000 kr. til rejsen og opholdet

i USA. Anne vil efterfglgende fortcelle Mu-
skelsvindfondens medlemmer om sin rejse og
oplevelser. Muskelsvindfondens bestyrelse har
ligeledes besluttet, at Jargen Kejsers Mindele-
gat, som Muskelsvindfonden administrerer,
fremover skal uddeles som et studierej-
selegat, da flere unge med Lces mere pé
muskelsvind gnsker et studieop- fon";";’;""-c’j‘;‘(‘/‘fsc')‘f:;‘gg‘ltm_
hold i udlandet, men ofte ople- :

) i mer under Legater og
ver forhgjede leveomkostninger puljer. Her kan du bl.a. lcese

pga. muskelsvind. Det kan bl.a. om Feriepuljen, som kan

. . " . soges til ophold pé&
voerel udglﬁelr til fySIOTeI’OpI' og Musholm Ferie - Sporf -
troening og til leveomkostninger T
generelt. '

Du kan nu dele dine oplysninger med pérogrende

undhed.dk har netop dbnet en ny

mulighed for, at dine pé&rgrende kan
fglge med i dit sygdomsforigb. Via hjiem-
mesiden kan du nu give dine pdrgrende
adgang til din journal. @nsker du af dele
data, kroever det blot, at du logger ind
pd sundhed.dk med dit NemID. Her
giver du en elektronisk fuldmagt ved at
opgive den pdrgrendes CPR-nummer.
Derefter kan han eller hun tilgé din syge-
husjournal og laboratoriesvar og p& den
mdde hjcelpe med at holde overblik.
@nsker du pd et fidspunkt ikke lcengere
at dele oplysningerne, er det let igen at
fierne din pargrendes adgang.

@ Muskelkraft 1/2016




Ankestyrelsen:

Udmdling af BPA md ikke veere for snoaver

En kommune havde til sin udmaling af BPA-ti-
mer lavet et skema, hvor der var afsat 30 minut-
ter til frokost, 15 minutter til toiletbesgg, 1 time
til renggring og sa videre. Samtidig benagtede
kommunen, at de derved tog udgangspunkt i
regelszttet for § 83 om hjemmehjzlp. Kom-
munen er nu blevet irettesat af Ankestyrel-
sen. Undervejs argumenterede de blandt
andet med:

"Safremt der havde vaeret udmalt hjelp
efter denne bestemmelse, ville der bl.a.
ikke have vaeret udmalt si meget hjelp
til personlig pleje samt til renggring og
madlavning.”

Det argument ignorerede Ankestyrel-
sen fuldstendig. I sin afggrelse skriver
Ankestyrelsen blandt andet:

"Ved borgerstyret personlig assistance
vil der ofte vere tale om et omfattende og
sammensat behov for hjelp, da borgeren har
behov for hjelp over hele dagnet eller i en stor
del af dggnets aktive timer. Udmalingen mé der-
for ikke veere sa snaever, at timerne kun kan udma-
les til hjelp pa helt bestemte tidspunkter eller til
bestemte aktiviteter.”

[

Kommuner udfordrer standarderne

Muskelsvindfonden oplever i disse ar et stigende
antal sager, hvor servicelovens graenser udfordres.
De kommunale kvalitetsstandarder pd omrader
som BPA og merudgifter handler efterhinden om,
hvad kommunerne mener, de kan slippe afsted
med uden at tabe for mange sager i Tilsynet og
Ankestyrelsen. Mange steder er der en konstruk-
tiv dialog med de kommunale forvaltninger og

Radighedsvagter snydes i lgn

Mange kommuner er begyndt at ggre mere brug
af radighedstimer. I forbindelse med det oplever
Muskelsvindfonden kommuner, der snyder med
aflgnningen. Nar hjelpere bliver tilkaldt i en ra-
dighedsvagt, skal kommunerne saledes fglge den
samme overenskomst, som de har valgt til udma-
ling af grundlgnnen. Som det gode eksempel kan
Aalborg Kommune fremhzeves. De forklarer:

politikere, mens andre kommuner ikke gnsker at
samarbejde. Det betyder som sagt, at sager i disse
kommuner ofte ender i Tilsynet. Enkelte gange
har pressen ogsé veeret brugt til at skabe opmaerk-
somhed pa problemerne. Kender du til en kvali-
tetsstandard, der er pa kant med loven, sa kontakt
Muskelsvindfonden, sa vi kan se narmere pa det.

"Hvis der i en bevilling er radighedstimer og
én eller flere af disse bliver til aktive timer under
denne vagt, honoreres der med en normal time-
lgnstakst + 50%, og der udlgses eventuelle arbejds-
tidsbestemte tillaeg.”

Oplever du problemer i den retning, er du vel-
kommen til at kontakte Muskelsvindfonden.
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Vil du opstille som
formand,
ncestformand clier i
reproesentantskabet?

4 Muskelsvindfondens landsmgde 28. maj
2016 skal der vaclges ny formand.
Vil du lzse den fulde beskrivelse af processen
frem mod valget, kan den ses pa Muskelsvindfon-
dens hjemmeside.

Opstilling af kandidater

® Ifplge vedtegterne velges Muskelsvindfondens
formand og nastformand direkte af lands-
mgdet. Alle medlemmer er valgbare. Man skal
vaere minimum 18 ar, fgr man kan stille op som
formand. Man er stemmeberettiget fra man er
15 ar.

® Muskelsvindfonden har i vedtagterne valgt
ikke at angive en frist for opstilling af kandida-
ter til formands- og nastformandsposterne.

® Da formandskabet er uhyre vigtigt for for-
eningens politiske-virke, opfordrer bestyrelsen
imidlertid til, at kandidater af hensyn til den
demokratiske proces melder deres kandidatur
s hurtigt som muligt, da dette dels vil sikre,
at valghandlingerne foregar pa et si oplyst
grundlag som muligt, og dels sikre, at alle
kandidater kan komme i betragtning i forhold
til eventuelle brevstemmer.

® Bestyrelsen har besluttet, at opstillede kandida-
ter til formand, naestformand eller reprasen-
tantskab officielt kan offentliggores pd Muskel-
svindfondens hjemmeside.

Muskelsvindfonden vil i ugerne 16-17-18-19 ar-
rangere valgmgder i Kesbenhavn, Aarhus, Aalborg
og Region Syd, hvor du kan mgde kandidaterne
til formand og nastformand.

Dnsker du at opstille som formand, naestformand
eller til Muskelsvindfondens reprasentantskab og
blive praesenteret pa hhv. foreningens hjemme-
side og i Muskelkraft, skal du skrive til
raan@muskelsvindfonden.dk.

Skriv en kort motivering og prasentation af dig
pa max. 1200 anslag inklusiv mellemrum og ved-
haft et vellignende billede.

@nsker man at blive praesenteret som kandidat til
enten formand eller nzaestformand i Muskelkraft
nr. 2, er der deadline onsdag 16. marts 2016 kI.
12.00.

(vrige kandidater kan melde deres kandidatur
til landsmgdets dirigent.

fﬁ“r“s“kell%.{




11 til af fiekke
maskinrummet

| 2016 rulles aktuelle projekfer for alvor ud,
og fundraisingafdelingen tiekker op pd indsamiingsmetoder

e Lebech

Det sidste drs tid har alles gjne veeret rettet mod
den nye udvidelse af Musholm. Det har betydet, .
at fundraising primert er sket til Musholms nye
multihal, hvor der er kgbt el-hockeystole og
andet udstyr til hallen. Ogsa fremadrettet vil Mus-
holm fylde i fundraisingarbejdet, da alle udeom-
rdderne ogsa skal fyldes med aktiviteter.

2016 bliver et dr, hvor mange igangsatte aktivi-
teter for alvor skal rulles ud, mens andre aktivite-
ter skal kigges efter i spmmene og méaske have et
nyt indhold eller form.

Trivselsprojektet, de nye pigegrupper og kom-
mende grupper for giende unge er pi program-
met. Derfor er der ikke nye store projekter i
fundraisingstrategien for 2016, men mon ikke
noget nyt og spendende dukker op i lgbet af
aret.

12015 abnede Muskelsvindfonden op for stgtte
til foreningens arbejde via hjemmesiden. Det er
ngdvendigt, at vi lsbende modtager bidrag
til foreningens arbejde, ikke mindst nu
hvor nye regler kraever, at Muskel-
svindfonden indsamler 100
bidrag pd minimum 200 kr.
arligt for at beholde §8A-god-
kendelsen.

Da det ikke umiddelbart er via
den type bidrag, Muskelsvindfon-
den sadvanligvis indsamler midler
til arbejdet med "plads til forskelle’,
vil vi ogsd rette fokus her. En §8A-
godkendelse kan betyde en forskel pa
mellem 1,5 og 2 mio. kr. i momskom-
pensation, s vi taeller bidrag lgbende
og glader os over, at det bade i 2014 og
2015 er lykkedes at lande et sikkert sted
over de 100 bidrag.

Igennem tiden har Muskelsvindfonden ogsa
modtaget arv og barebidrag, og antallet er vok-
sende. Det skyldes ikke kun en tendens i sam-
fundet, hvor man betanker div. foreninger med
bidrag frem for blomster i kirkerne. Det handler
ogsd om, at Muskelsvindfonden og RCFM efter
mere end 40 ars arbejde har mgdt og hjulpet rig-
tig mange mennesker, som via deres testamente
siger tak for hjelpen.

I'starten af 2016 vil indsamling via hjemme-
siden blive opdateret. Det glder bade for det
generelle bidrag, bidrag til konkrete projekter og
barebidrag.

Folg med pa www.muskelsvindfonden.dk/giv-et-
bidrag
Lene Lebech er fundraiser i Muskelsvindfonden




Oversigt over indsamlede midler 2015

Fonde, legater, pulje

Heinrich og Laurine Jessens Fond kr. 560.000
Karen Husted, Legat kr. 300.000
Handicappuljen kr. 213.127
Jacob Haugaards "Hvem vil vcere millioncer - gevinst" kr. 125.000
Vilhelm Kiers Fond kr. 100.000
Victor Mogensens Mindelegat kr. 75,000
Kulturstyrelsen, Bladpulen kr. 50.548
Alex Pitzners Fond kr. 50.000
Harald og Ellen Plesner fgdt Tofft og barns Mindefond kr. 35.600
STG's Gavefond kr. 25.000
Sigrid og Ove F. Olsens Fond kr. 25.000
Henriques Understgttelsesfond og Mindelegat kr. 15.000
Ingenigr Gustav Furrers og Hustrus Fond kr. 10.000

Private bidrag

Elin Ngrgérd Nielsen kr. 25.000
Aase Viberg Hansen kr. 15.000
Anne Henning-Olsen kr. 5.000
Holger Lagstrup Nielsen kr. 5.000
Ebbe Espersen og Ella Pedersen kr. 5.000
Kalkon V. Palle kr. 12.500
Thilov Rasmussen kr. 12.500

Indsamlinger via Betternow.dk og Caremaker.dk

Indsamlinger via Betternow.dk kr. 23.700
Andre bidrag (summen af bidrag under 5.000 kr.) kr. 275.975
Bidrag i alt kr. 1.993.950

Husk, at du kan f& fradrag for bidrag aufomatisk. Du kan ogsé skrive til Lene
givet til Muskelsvindfonden. Muskel- Lund i gkonomiafdelingen; lelu@mu-
svindfonden indberetter gerne bidrag skelsvindfonden.dk eller ringe 89482222,

til SKAT, sé du kan benytte dig of fra- hvis du har spargsmadil.
dragsretten. Nar du oplyser dit cpr.nr Bidrag indbetalt senest den 28. decem-
ved indbetaling. sker indberetningen ber 2015 er allerede indberettet,




Regeringens
spareiver
Nar nye

Den politiske fantasi fejler intet, nar det
handler om at finde nye navne til for-
ringelse af velferden. Den slags kaldes
ifglge regeringen for "omprioriterings-
bidrag”. Metoden er ogsa raffineret. Re-
geringen opkraver 1% af kommunens
penge, hvilket i alt svarer til 2,5 mia.

kr., og sa ma kommunerne ellers finde
ud af, hvordan de far gkonomien til at
hznge sammen.

”1% kan man da altid spare,” siger
mange politikere. Unagtelig en noget
kaek udtalelse, nar der er skaret ned i
arevis. 1% her og 1% der ar efter ar
bliver til mange procenter. P4 mange
omrader kan der slet ikke spares, enten
fordi udgifterne er lovbundne, eller
fordi de er ath®ngige af vejr og vind og
andre ting, som kommunerne ikke har
indflydelse pa.

Pengene kan kun findes i det, de kalder
"kernevelfaerden’, og s er det ikke kun
1%, der skal spares, men vaerre er, at sa
er det kommunerne, der skal slas med
de borgere, der bliver ramt. Regeringen
og det store flertal i Folketinget kan

sld ud med armene og sige, at det er
kommunerne, der har prioriteret, og
det er kommunerne, der har besluttet
at forringe skolerne, zldreplejen eller
servicen for mennesker med handicap,
og at kommunerne bare kunne have
sparet pa ‘noget andet’.

Men sandheden er jo, at sidan som
regeringen og Folketinget har skruet
‘omprioriteringsbidraget’ sammen, kan
kommunerne ikke fravaelge at forringe
vilkarene for mennesker med brug for
hjzlp. Kommunerne kan kun valge,
hvem af os der skal rammes hardest.
Og sa ma kommunerne ellers std i for-
reste rackke, nar borgerne med rette er
utilfredse. At ga i daekning bag andre
og lade dem tage skraldet er efter min
mening ynkeligt.

hgjder

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Tilmed har skiftende socialministre til-
lagt sig den darlige vane at sige om en-
hver kritik af forringelser for mennesker
med et handicap, at sd kan man jo bare
klage. Vel vidende, at det kan mange
ikke. Og der er langt fra at klage til ogsa
at f medhold. Og da i serdeleshed at
f4 medhold inden for en overskuelig
periode. Det er ikke ret sjovt at klage,
og vi har desvaerre ogsa eksempler pa, at
det har fiet konsekvenser for borgere,
nar de har klaget over deres kommune.
At henvise til, at man bare kan klage, er
efter min mening kynisk og brutalt.

Derfor vakte det da ogsa bade opmaerk-
somhed og sympati, da Kgbenhavns
overborgmester Frank Jensen for nogle
uger siden kaldte ’omprioriteringsbi-
draget’ for tyveri og med Kgbenhavns
Borgerrepraesentation i ryggen nagtede
at udpege skoler, zldrepleje, menne-
sker med handicap og andre kommu-
nale omrader som dem, der skal betale
regninger gennem forringelser.

’De ma selv legge ansigt til, hvis der
skal laves besparelser i kernevelfaerden,”
sagde Frank Jensen om regeringen, og
han opfordrede landets gvrige borgme-
stre til at ggre det samme.

Jeg kan kun ggre Frank Jensens ord til
mine. Det er slemt nok, at mennesker
med et handicap i drevis har mattet tale
forringelser i hverdagen og manglende
kompensation for konsekvenserne af
deres handicap; men det er ubzrligt,
at dem, der bzrer ansvaret, kryber i
flyverskjul.

Denne gang star vi sammen med kom-
munerne. Men tgr de ogsd std sammen
med os — og sta fast denne gang?

Foto: Helene Bagger
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