


INDHOLD
MUSKELKRAFT
FEBRUAR 20I 6

Muskelkroft
44, drgong . ISSN 0109 * 5064

Udgiver:
Muskelsvindfonden
Kongsvong Al16 23
B0OO Århus C
Itt, 89 482222
reception@muskelsvind-
fonden.dk
www, muskelsvindfonden.dk

Redoktion:
Jonos Hundebøll
Ansvorshov. redoktØr
johu@muskelsvindfonden.dk
Sophie Alvi,
kommunikolionschef
Jokob Edut (DJ)
morkedsføringskoordinotor

Annoncer:
Agerbokken 2l
8362 Hørning
flf. 86 95 03 45
info@muskelkroft.dk

Grofisk design:
Gitie Blem Jensen

Tryk:
Jørn Thomsen EIbo A/S

Oplog:
6635

Forsidefoto: Dovid Bering

MUSHOTM
Ferie, Sport, Konference:
Musholmvej 

.l00

42OO Kotsør
flf. 70 t3 77 00
musholml @musholm.dk
www.musholm,dk

RehobilileringsCenter for
Muskelsvind:
Vesl for Slorebcell soml tcelles
posiodresse:
Kongsvong Al16 23
8000 Aorhus C
Itt. 89 482222
info@rcfm.dk

øst tor Storebcpll:
(besøgsodresse)
Blekinge Boulevord 2, l sol
2630 Toostrup

TEMA: FARVELTIL EN FORMAND
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TEMA: SPORT OG TILGÆNGELIGHED

Tilgcengelighedsonolyse of donske
sportsorenoer

@ ar"u Jocob diskrimineret?

Klubberne: Problemet er ikke stort
nok til investeringer

'leg føler det meget diskrimine-
rende ikke of kunne se foldbold på

lige fod med ondre mennesker"
Jocob Ove Lorsen

JAGTEN PÅ DEN PERFEKTE EVENT

CYKLO - to doges festivol med cyklen i

cenfrum.

MÆND, DRENGE OG KÆRLIGHED

- En somtole med lvon og Simon

Fro formcnd til skotøjshondler

Krig og kcerlighed

Succes og fiosko

Sejlings moskot

Quiz - Hvor godt kender du
Evold Krog?

X FACTOR: Fordomme nedbrydes i

bedste sendetid

POLITIK: Merudgifier til rejser skol

dcekkes

EVENT SAFETY I SMUKI GRØNT

SAMARBEJDE

MEDARBEJDERPORTRÆT:

En cykelentusiost toler ud

LIDT AF HVERT

DET SOCIALE HJØRNE

VIL DU OPSTILLE TIL VALGET?

ÅBrrs TuToBATSTNGRESULTAT

LEDER: Regeringens sporeiver
når nye højder
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Gennem mere end 42 år har Evold Krog væref en del of Muskelsvind-
fonden. og Muskelsvindfonden hor vceret en del of Evold Krogs liv, For-

eningen blev donnet, blev opbygget, hor udviklet sig og vcerei igen-
nem både successer og fioskoer.

Hvo intet vover - iniet vinder.

Foreningen står nu over for en skillevej, og en ny formond skol trcede i

nogle meget store ofte forvestrålende sko.

Men hvod skol Evold Krog i fremiiden? Hvornår hor hon jublet?
Hvornår hor hon som formond cergret sig mest? Og hvordon får mon

1000 lceger til of udvondre frc en kongres?
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Fro formqnd
til skotøishondler

Lenger

Bering

ll rfuskelsvindfondens formand Evald Krog har
lVlU.rtrrttet at gå af efter 42 år påtposten. 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 været planlagt i lang tid.

'Jeg traf beslutningen hen over efteråret, og
mange ting spillede ind,"
fortæller Evald Krog.

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

"Det var mit barn fra første
gang, jeg fik ideen. Jeg var
så i øvrigt den eneste i den
daværende bestyrelse, der
syntes, det var en god ide.
Men så blev jeg grebet af
den stædighed, som ligger
til mig, når jeg brænder for
noget. Så giverjeg ikke op,
og resultatet kan vi jo se nu.
Vi har lavet det mest fanta-
stiske bygningsværk. Jeg er
meget stolt af det, og jeg vil
altid glæde mig over det.

"Monge unge med
muskelsvind lever nu et helt
olmindeligt liv som det ikke

vor muligt of Ieve, do
M uskelsvindfonden blev stiftet,
men konsekvensen er, of vi nu

i stedet mongler dem i

foreningens orbejde"

bare acceptere\ at noget ikke kan lade sig gØre."
I beslutningen om at stoppe ligger også et ønske
om luftforandring for både ham selv og Muskel-
svindfonden.

"Det er vel egentlig ikke så underligt efter 42 år,"
siger Evald Krog med sin særlige sans for under-
drivelser.

"Det kan nemt ende med, at man kører i ring og
fokuserer på mindre væsentlige ting, som for ek-
sempel hvordan vi laver referater. De skal være der,
men de skal ikke op af skuffen mere end 6n gang.
Vi skal se fremad og ikke bagud. Og nu er det på
tide, at vi får nye folk ind, ikke mindst kvinder."

Er Muskelsuindfonden blevet et sted for gamle
mænd?

'Ja, det kan man godt sige, men det er også vores
egen skyld, for Muskelsvindfonden har i alle årene

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-
skelsvindfonden blev stiftet,
men konsekvensen er, at vi
nu i stedet mangler dem i
foreningens arbejde.

Muskelsvindfonden har
stået i forreste række for at
få" indfør t hj ælperordnin-

Evold Krog vil ifremtiden scelge sko

jo ingen til at slås for nye sejre og ingen til at slås

mod forringelser. Det gode liv er ikke en selr,følge,

men noget, vi må slås for,hver eneste dag."
Efterhånden som dagen, hvor Evald Krog offi-

cielt aftræder som formand nærmer sig, er fremti-
den også kommet på plads, men det betyder ikke,
at har. slipper Muskelsvindfonden helt.

'Jeg vil da fortsat løse opgaver for Muskelsvind-
fonden og ofte være på Musholm, og det har vores
bestyrelse faktisk også bedt mig om. Men allerførst
vil jeg holde en lang sommerferie. Derefter vil jeg
bruge mere tid på mine interesser, ikke mindst
kunst, som jeg interesserer mig meget for. Farver

Men vi har nu også haft gode rådgivere."
Det ser ud som om, du altid frr din uilje. IIuad er

det, du er god til?
'Jeg har altid været 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 tænke
fremad. Dem, der vil det umulige, og som ikke

ger, fysioterapi, respirationsbehandling,og mange
andre af de forbedringer, som har gjort det gode
liv muligt.

Tag ikke fejl, jeg har stor forståelse for det, når
de unge Ønsker et liv, hvor muskelsvind fylder så
lidt som muligt, menjeg er også nødttil at løfte en
pegefinger og sige til dem, at hvis alle bare høsrer
frugterne afde sejre, som vi andre vandt, så er der

betyder ufatteligt meget for mig, både i mine om-
givelser og min egen påklædning. Derfor skal jeg
også i gang med et sko-projekt sammen med Ulla
Hentze, som.jee er i kontakt med, fordi hun laver
spændende sko. Jeg selv er jo vildt forfængelig og
synes, vi skal klæde os vildt. Der skal bogstavelig
talt være liv i kludene. Der kommer alt for mange
kedelige sko fra bandagisterne, som ligner, jeg ved
ikke hvad. Der erjo ingen, som ikke vil se godt ud,
og det gældpr såmænd også ældre mennesker med
knyster, men de har brug for hjælp og vejledning,
såjeg skal rundt og sælge sko." ----o J
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EVALD KROG

Lenger

Bering

f)å den tid, hvor Muskelsvind-
I fonden startede, besøgte
Evald Krog en gårdmandsfa-
milie et sted iJylland. Familien
havde en klog og velbegavet
pige, men hun sad bare dagen
lang uden tE pa, kun svøbt i
et tæppe. Tøj varjo ikke nød-
vendigt, for hun skulle ingen
steder. Kun opbevares.

Dengang var der mange af
den slags eksempler, og for
Evald Krog er det 6t af bille-
derne på tiden før Muskelsvind-
fonden.

"Den slags ser vi heldigvis ikke
mere, og det viser Muskelsvind-
fondens betydning på en meget

Evold Krog i sit hjem, hvor kunsten hor en stor plods.

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

Men det var bestemt ikke
neml Nårjeg så ser Sarah
Glerup med sin respirator i X
Faktor, så synesjeg, vi har sej-
ret. Godt nok bliver vi i disse år
ikke modtaget helt så positivt af
mange politikere, som vi gjorde
tidligere. Nogle mener, at vi er
for dyre og for krævende."

Men er ui blevet krævende?
"Nej, det er vi bestemt ikke.

Vi vil jo kun kompenseres, så vi
kan leve et liv på samme vilkår

som andre mennesker med
egen bolig, familie, kærester,
bØrn og et aktivt liv. I mine øjne
er det beskedne Ønsker. Politi-
kerne kunnejo sØrge for, atvi
i det mindste får det, som lov-
givningen giver os ret til, fØr de
snakker om, at nogen er kræ-
vende. Men på det punkt står
der meget tilbage at ønske."

Og netop udfordringerne
med kommuner og stat har ofte
fået Muskelsvindfonden til at
tænke anderledes og udfordre
de traditionelle nornrer'.

"Vi havde noget fandeni-
voldskhed, og det har vi forhå-
bentlig stadig. Vi ei gode strate-
ger, vi har et positivt livssyn og
meget humor, men det er helt
bevidst, for man er aldrig kom-
met nogen vegne medjammer
i krogene frem for positiv tænk-
ning. Vi er sjovere. Nok skal vi
lave alvorlige ting, men det skal

også være sjovt."
Men trods positivt livssSat kan

ui jo ikke løbe fra, at muskel-
suind er en alvorlig sygdom?

"En diagnose er da noget af
en dukkert at få, navnlig for for-
ældre, der altid vil det allerbed-
ste for deres børn. En diagnose
har jo vidtrækkende konsekven-
ser. Men det erjo netop derfoq
Muskelsvindfonden er her til
at trække mulighederne frem i
lyset, så de mennesker, der får
konstateret muskelsvind, kan

komme videre i livet trods æn-

drede betingelser.

Jeg har altid lagt mest vægt på
at fortælle, at man godt kan få
et godt liv trods muskelsvind,
selv om alle ikke er lige hel-
dige. Det gælderjo også dem,
der ikke har muskelsvind, der
er alle heller ikke lige heldige,
men så må man gøre en ekstra
indsats, for eksempel for at få
en kæreste. Kærester kommer
aldrig af sig selv. Vi kan give

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

Nu harjeg for eksempel haft
en kæreste i 2I hr, endda den
samme kæreste.Jeg har aldrig
villet skjule, at det er vigtigt at
gå efter en kæreste, og de fleste
er da heldigvis også interesse-

rede i et.

forhold.
Selv har
.jeg ikke
noger ril
gode, men
det er ikke
kommet
af sig selv,

og der
skal jo også være en anden
part, som er interesseret, for at
det lykkes. Rent seksuelt skal vi
nok elske på andre måder end
andre mennesker, men så gØr vi
da bare det, og det bliver detjo
ikke nødvendigvis kedeligt af.

Oplevelsen i Mexico gav mig
naturligvis stof til eftertanke,
menjeg blev blot endnu mere
stålsat i den opfattelse, at man
er nødt til at kalde en spade
for en spade, hvis man vil vinde
forståelse for, at alle mennesker
har en seksualitet, også selv om
man har et handicap." --'-o )

folk et
håb.
Men
det er
et be-
grundet
håb, vi
giver."

Netop
spørgs-

"Det vor en spcendende
opgove. De ville blondt ondet
høre om olle mulige stillinger
of dyrke sex i, så jeg gil< rigtig

i detoljer"
kontant måde," siger Evald
K.og.

"Ingen varjo uenige i, at
noget måtte gøres, men det
var alligevel et sejt træk, for de
færreste troede på, at noget
overhovedet kunne gøres. Men
vi tog kampene 6n for 6n. De
første år havde vi ikke råd til
ansatte, så vi fik militærnægtere
udstationeret.

Senere fik vi rigtige lønnede
medarbejdere, som har båret
foreningen_ frem til det nuvæ-
rende niveau. I kampen for
respirationsbehandling var vi
oppe imod de allerstærkeste
autoriteter, nemlig lægerne, der

målet om kærester og sex har
i alle årene været en af Evald

{rogr mærkesager. I 1970'erne
blev han inviteret til Mexico
for at fortælle 2000 læger på en
lægekongres om sex og seksua-
litet.

"Det var en spændende op-
gave. De ville blandt andethøre
om alle mulige stillinger at
dyrke sex i, såjeg gik rigtig i de-
talj.er, for det havde de jo bedt
mig om, og de skulle da have .'

noget for pengene. Det fik den
ene halvdel afdem da også,
men den anden halvdel udvan-
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Bering

f, vald Krog tØr,er ikke et øjeblik, når man beder
I ',ham nævne Muskelsvindfondens tre stØrste

succeser: Musholm, GrØn Koncert og Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

"Det stod hurtigt klart for mig, at vi måtte have
et mere fagligt forum, både til behandling og til
udvikling, så vi oprettede Muskelsvindfondens Vej-
lednings- og Behandlingscenter, der nu hedder
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Vi startede
helt fra bunden og måtte endda fyre vores to fØrste
medarbejdere, Jette Møller og Birgit Steffensen,
hver måned, fordi vi aldrig havde penge til løn
mere end en måned ad gangen. D6r fik vi for alvor
brug for vores stædighed," fortæller Evald Krog.

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

42 år som formond giver meget stof til efierionke
heriblondt både successer og fioskoer

centret fagligt anerkendt i hele verden, også som
en højt specialiseret enhed af Sundhedsstyrelsen i
Danmark, takket være dygtige medarbej deres høje
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 r,æret krumtappen i de forbedrin-
ger af indsatsen for folk med muskelsyind, vi har
nået. Mange af os har centret at takke for vores
gode liv.

GrØn I(oncert er så det mere sprælske 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 løfte folk
og give dem den tro på tilværel-
sen og den selvrespekt, som de
kan bygge deres liv på. Det er
ikke uden grund, medlemmerne
altid kalder Muskelsvindfonden
for 'vores' forening."

Ilvad siger du til, at Grøn Kon-
cert ofte er det første, der falder
folk ind, når man siger ordet
'Muskelsvindfonden'?
'Jamen, Muskelsvindfonden er

Grøn I(oncert. Ligesom vi er så

meget andet. Ud over pengene,
vi {ener, så giver vi også nogle

Llnge mennesker en uforglem- sig over, at især Muskelsvindfon-
melig oplevelse som frivillige, den og Scleroseforeningen fik
som de har glzede af resten af gennemfØrt, at handicaporga-
livet. GrØn Koncert er en del af nisationerne får en fast andel af
vores handicappolitik, fordi den overskuddet fra tips og lottospil.
er ned til at ændre holdninger, "Vi havde sammen gennem-
og så er den også Muskelsvind- fØrt Drømmelotteriet i nogle
fondens bidrag til det danske år, men da Lotto blev indført i
kulturliv. Så Grøn l(oncert rum- 1989, kunne vort lotteri ikke
merjo hele Muskelsvindfonden konkurrere med den massive
i sig." markedsføring af Lotto, så vi

Spørger man Evald, hvad der skulle naturligvis kompenseres
er den stØrste fiasko i Muskel- for mistede lotteriindtægter.
svindfondens historie, eL der Ordninger-r blev skruet sam-

heller ikke tvivl om, at det var, mer-r på den måde, at vi blev
da man i starten af 9O'erne ville kompenseret for de penge, vi
drive kasino. mistede, og de Øvrige haudica-

'Jeg havde været i Canada, og porganisationer kom også med
der havde de et i fordelingen, for
kasino, der {ente ,'MUSkelSVindfOnden ef de skulle jo kom-
stvrtende, med Grøn Koncert. Ligesom flT:::l:r, atde
penge, og den fri- --;;; ";;;;^;'X , , nu var afskåret fra
srelse kunne jeg vi er så meget ondet' :' ':' - -
naturlig'is ikke . Ud over pengene, vl lj$Tå:T;T:;
modstå. Den cla- fjener, så giver vi også hvitketd?f-.r"rt"
r,ærende justirs- nOgle Unge menne- nok overhoyedet
minisrer, Hans sl(er en uforglemmelig havde tænkt sig.

Engell, frarådede Oplevelse SOm ffivillige, Men den hi-
os gar-rske vist i SOm de hOf glCede Of storie betyder, at
kraftige vendin- festen Of liVet" handicaporgani-
ger at gå ind i det; sationerne nu t

men den kamp mere end 25 år
vandt vi også - desværre. For har fået et pænt stort beløb til
vi blev engageret i kasinodrift, deling og til finansiering af Dan-
og det skulle vi ikke have gjort. ske Handicaporganisationer, for
Men vi må jo også erkende, at tiden omkring 70 mio. kr. om
jo flere ideer man får,.jo større året. De penge falder p^ ettØrt
er risikoen for, at nogle af dem sted for os alle sammen, og uden
er dårlige, og ideer har vi aldrig dem havde vi ikke haft så mange
manglet." stærke handicaporganisationer,

Til gengæld glæder Evald Krog som vi har." ----c )

a



EVALD KROG

q

./.-tL..
*!t:'

Se ir-r gs mqskot

Når Evold Krog til moj ikke genopstiller til posten som formond i Muskelsvind-
fonden, er det ikke I gong Allerede i 2001 trådte Evold Krog iilboge
Hon genopstillede dog som formond igen i 2OO4 efter of hove fået respirotor
I onledningen of of Evold Krog siopper for 2 gong, kon du her læse uddrog
frc det førsle ofskedsinterview

Jeppesen,

of Jonos Hundebøll

D;ffii'å:l?tåiååå;ffi:
Krog efter 30 år posten som
formand for Muskelsvindfon-
den. Dette interview finder sted
under en udflugt rundt i det
midtjyske, hvor Evald har sin
rod. Først skal vi besøge Niels
Bugges Kro i udkanten af Dol-
lerup Bakker. Det er mere end
25 år siden, Evald var her sidst.
Engang var kroen et yndet mål
for en formiddagsbajer blandt
de mere fremmelige gymna-
sieelever inde fra Viborg Ka-

tedralskole. Udover krobesøg
blev gymnasietiden også brugt
på musik. Blandt andet at spille
koncerter med Evalds første or-
kester The Gay Youngsters.

"Trestemmig sang og 6n guitar.
Og vi var ikke klar over, at gay
betød bøsse."

Evald blev student i 1965, men
år senere kom Evald igen på
kroen, denne gang i romantisk
selskab med kvindelige terapeu-
ter oppe lra det nærliggende
Fysiurgisk Hospital i Hald Ege,
hvor han 12 somre i træk til-

r 958:
En stolt
konfirmond

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

"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 får, hvis de kommer )
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EVALD KROG

i roerne. Altså fysisk uvant ar-
bejde. Pludselig kan du mange
flere ting efter sådan et ophold.

Jeg kom hjem og kunne løfte et
krus øl med 6n hånd, fra bordet
og op til munden. Det var et
kvantespring i mit univers.

De troede på mit liv
Efter studentereksamen flyttede
Evald til Aarhus - på plejehjem-
met Solbakken. Forældrene blev
boende i Viborg, hvortil rejsen
nu er nået.

"Min far havde lager der. Se,

der er en rampe. Det er selvføl-
gelig, for at jeg kunne komme
ind. Det er underligt at se.

Et af de store øjeblikke var, da
jeg fik el-kørestol og alene kørte
ned i Fotorama. Et mindre stort
øjeblik var, da jeg var kommet
halwejs hj.-, og stolen gik tør
for strØm. Så måtte jeg få en til
at ringe efter min mor, som kom
og skubbede mig hjem."

Og hjemmefra har Evald aldrig
manglet opbakning.

"Mine forældre syntes, de
havde en fantastisk søn, som
havde mange talenter. Det und-
lod de ikke at gøre opmærksom
på i tide og ikke mindst i utide.
De syntes jo, at.jeg var så væl-

I 965:
Evold Krog som
nybogt student

dig til alting. Kunne optræde. blev skabt i Sejling. I de ni år, vi
Kunne holde taler, inden jeg var boede der. Dengang var den ikke
ret gammel. Min far var forret- bare en lille landsby for mig.
ningsmand, og han syntes - uden Mine forældre havde mange
et øjeblik at tænke venner, og vi havde
på, at der kunne "Et of dg store en central placering
være besværlighe- Øjeblikke VOf, dO i byen. Min far var
der med noget som jeg fik el-kørestol og jo brugsuddeler, og
helst - at jeg skulle Olene køfte ned i jeg var meget popu-
være forretnings- FOlOfOmO. Et lær som barn blandt

nTt 
Sådan var mindre srorr øjebtik :li'{f^:A^Llit

De har troet på vor, do jeg vor. ["*;",1å'#å"#;;
mit liv - og ikle kommet holvvejs. en kæmpe"au-p
troet på lælernes hiem, og stolen gik rromle. Bågeren tog
domfældelse af min tør for strøm" mig med, når han
levetid. Min far og kØrte rundt i sin
mor var også med til den stif- gamle varevogn og solgte brød
tende generalforsamling. Min til husene og gårdene. Naboen
morogfarvardeførstemedlem- var en stor vognmand med to
mer bortset fra mig selv, menjeg lastbiler, og ham var jeg også
er meget ked af, at min far ikke nogle gange rundt med. Ude
fik chancen for at se frugterne af ved en gårdmand, vi kom hos,
min barndom." sad jeg oppe på hesten, mens

mrn bror sad bagved og holdt
Jeg blev giort til noget særligt mig. Sådan var jeg med i alt,

Evald er født i den mid{yske hvad der foregik i landsbylivet.
landsby Sejling. Her passerer vi Jeg sad oppe på disken, når kun-
gårde i omegnen af Sejling, hvor derne kom ind og handlede.Jeg
familien Krog kom på besøg. blev gjort til noget særligt. Jeg
Også en gård, hvor Evalds fat' ved ikke, om man kan sige: En
satte sønnen i indremissionsk maskot i byen." -!
sort søndagsskole.

"Min måde at opleve verden på
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Jogten o den
perfekte evenl

Monge nævner Grøn Koncert, når de hører om Muskelsvindfonden.
En del kon også ncevne Cirkus Summorum, Til ougust er håbet,

of også cykelfestivolen CYKLO dukker op i bevidstheden,
Udsprunget of Evold Krogs ønske om, of der skol være fest og musik i Muskelsvindfondens
orbejde, hor foreningen over 40 år skobt en professionel eventvirksomhed, der i år

- igen - sotser butikken og soetter et nyt flogskib i det efterhånden ret fyldte eventhov.

Men hvod skql der til for of skobe en god event?

Edut og Jonos Hundebøll
Amstrup & Gorm Bronderup

rfil sommer skal lyden af
I ringklokker og racercykler

flde gaderne i Aarhus. Samti-
dig skal børn, voksne motioni-
ster og fritidspedalister mødes
på tværs af kædeskærme og
tandhjul. Cyklerne skal være
med til at skabe endnu mere
'plads til forskelle'. Men er det
så tilfældigt, at cyklen er cen-
trum for en ny event? Chefen
for Handshake, Theis Petersen:

lfeg ved ikke, om man kan
sige, at det var tilfældigt. Jeg
tror faktisk grundlæggende
på, at de rigtige id6er nok
skal vokse frem. De er født og

modnet af den fælles pulje af
tanker, trends og energier, der
findes blandt de personer, der
har sat sig sammen for at finde
på.I CYI0Os tilfælde skete det
over noget rødvin i en hytte
oppe nordpå, hvor snakken gik
om, hvordan Udkantssverige
samledes i skovene og spillede
bilbanko over radioen. Herfra
fløj fokus fra fire til to hjul, og
pludselig var bankoplader og
svenske skove blevet til en cy-
kelevent, der skulle sa;nrle byen
om at blive sundere og mere
bæredygtig."

Handshake kaldes i daglig

tale Muskelsvindfondens ind-
samlingsafdeling. Kort sagt så
tjener Handshake pengene,
og Muskelsvindfonden bruger
dem. Thomas Arentsen blev
efterfølgende ansat i indsam-
lingsafdelingen som projektle'
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Udvolgte events i Muskelsvindfondens hislorie

Vcertshustoger for en dog
Tongkrogsfestivol
Grøn Koncert
Ån noe
Jeon Michel Jorre koncert
Police koncert
Supertonker
Cirkus Summorum
JuleRomosjong i Odense, Københovn, Aorhus
og Aolborg
CYKLO

Desuden hor Muskelsvindfonden blondt ondet lovet
o Loppemorked i Ridehuset
o Drømmelotteriei
o Sl<i-events
o E-goming-events
o Mqdboder på Roskilde Festivol
o Arlo Food Fest
o Ledreborg Slotskoncerler

2015-

1976
1977 - 1982
1983 -

1995 - 2007
2002
2007

2009
2009 -
20r I

"The CYCLO
event combines

democrocy, cJiversity
ond sustoinobility.

That is reolly the l<ey
elements of what Aarhus

2A17 is oll cbout."
- Juliono Engberg, Progromdireklør

hos Aorhus 2017 - | forbindelse
med onnoncering of CYKLO som

el of kulturhovedstodens
profilprojekler
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CYKLO vor ollerede i 20'] 5 en stor folkefest

der af C\aKLO. Han fortæller:
"CYKLOs styrke er, at vi nytænker noget rrel-

kendt. Cyklen er et element, som alle kan forholde
sig til, enten som transportform eller som moti-
onsudstyr. Det er også en styrke, at vi har livsglæde
og fællesskab - nogle stærke, gode værdier - som
omdrejningspunkt."

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

"En god event kræver et rigtigt match mellem
målgruppe og oplevelse. Det er ikke en god id6
at spille technomusik til en skovtur for bedstefor-
ældre. Som ny event er det også vigtigt at have en
skarp profil, så målgruppen ved, hvad de får. Og
så er det vigtigt at få skabt sig et godt nefværk med
gode samarbejdspartnere. Vi samarbejder blandt
andet med Aarhus Kommune, så CYKLO kan få
lov til at spærre dele af byen af. Har man fået de
grundlæggende ting på plads, er det vigtigt at
finde andre med samme passion og engagement
som 6n selv. Sammen skal man så skabe b"ggj-
string om projektet."

Thomas Arentsen forklarer, at ønsker man at
skabe en succesfuld event på den længere bane,
skal der også være mulighed for udvikling.

"CIT(LO byder på et hav af udviklingsmu-
ligheder. Det kunne blandt andet være en cy-

kelfilmfestival eller et cykelsamarbejde med byens
skoler. Min drøm er, at vi en dag bliver vært for
en konference om cyklisme i byerne i samarbejde
med Aarhus I(ommune."

Nye veje og vildskud
At det lige præcis blev events, der såede kimen til
Muskelsvindfondens økonomiske succes, er lige så

meget et tilfælde, som det er strategi. Stifter og
formand, Evald Krog, var og er en mand med et
bredt netværk blandt kulturpersonligheder. De r-
for lå det også lige foq at det var det festlige, der
blev omdrejningspunkt i indsamlingen.

"Grøn Koncert ramte noget rigtigt i tiden og
åbenbart også noget, der var langtidsholdbart,
siden vi stadig kan tiltrække over 150.000 gæster
hver sommer," siger Theis Petersen og fortsætter:

"Men vi er på ingen måde kommet sovende til
deL Grøn Koncert har udviklet sig over årene, og
det er det fokus ph at følge med, der gør, at def
stadig er en succes."

Lige så dejligt det er med kolde fadøl i det
grønne,lige så ærgerligt er det, når vejret viser sig
fra sin våde side, og publikum udebliver. I sådanne
år bliver overskuddet til foreninsen mindre. Der-

for har Muskelsvindfonden også forsøgt at sprede
sine interesser og finde nyt publikum.

I 1995 kom børnekoncerterne Åh Abe til, og
efter samme forlaeg som Grøn Koncert blev der
turneret rundt i landet i forsommeren, indtil der i
2007 blev sat stop'for koncerterne. Svigtende frem-
møde på både Åh RUe og en stort anlagt Police-
koncert, som Muskelsvindfonden også stod bag,
resulterede i et massivt minus på bundlinjen. Det
satte dog ikke en stopper for foretagsomheden:

"Cirkus Summarum opstod ud af ønsket om at
blive mere uaflrængige af vejret. Vi ønskede at fort-
sætte med at lave kvalitetsunderholdning for børn,
da vi mente, at der både lå et markedspotentiale
og en god energi i det," fortæller Theis Petersen.

Inspireret af bl.a. Cirque du Soleils måde at
skabe fortælling og sammenhæng i en ellers frag-
menteret cirkusforestilling på flyttede DR's børne-

{ernsynsfigurer 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 sådan
har det også været med CYKLO. Den nye, sporty
dreng i klassen.

Fllers prøver vi bare igen
"Vi budgetterer med, at der kommer 10.000 besø-

gende, hvoraf de 8.000 løser billet. Det er optimi-
stisk for en ny begivenhed, men som en virksom-
hed, der f6rst og fremmest er sat i verden for at

ljene penge, bliver vi nødt til at være progressive
og ambitiøse. Der skal ret hurtigt komme et øko-
nomisk afkast af det, vi laver, ellers må vi prøve
igen med noget andet," fortæller Theis Petersen.

"Havde vi været en anden eventvirksomhed,
havde nogle af vores tidligere events sikkert løbet
nogle flere år i stedet for at lukke ned så hurtigt.
Og så er jeg sikker pil, at nogle af dem også ville
være blevet rentable. Den mulighed eksisterer
bare ikke her."

Til spørgsmålet om, hvad der ville være hans
drømmeevent at skabe, bliver der umiddelbart en
pause i talestrømmen.

'Jamen, jeg vil sige, at det, vi laver lige nu, ER
min drømmeevent. Og det vil det næste også være.

Det er ikke sådan, atjeg har 6t bestemt pejlemærke
eller noget,jeg skal have skabt som eftermæle. For
mig er drømmen aLføle den retning, hvor ener-
gien er, og hvor vi sammen kan skabe noget af
kvalitet - som seh{ølgelig kan {ene nogle'penge
også." -o -)
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CYKTO to
doges festivol

r-ned oyklen
icentrum

Spcend hjelmen, for Aorhus hor
fået Donmcrks del ligste cykelfestivcl,

og du er inviteretl

Jto dage omdannes Frederiks Æ16 og Musik-
Ihusparken til cykelhimlen for alle med hang
til gear, slanger og kædetræk. Bliv en del af en
total-pedal-oplevelse, få pimpet din cykel, gå på
opdagelse på vores cykelmesse, og oplev gratis
cykelkunst og events for cyklister i alle aldre.
Forsyn dig med lækkerier fra Kulbroens madmar-
ked, når sulten melder sig, og hep med, når der
køres dragraces, sprint og børnefræs på CYKLO-
striben.

Muskelsvindfonden arrangerer cykelfestivalen,
og du kan være med til at skabe og støtte C!aKLO
ved at deltage i et eller flere af de fire løb:

DIN TOUR:

AARHUS CITY CYKETMARATHON:

TIGHT PARADE:
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Æsietik og pedolkrcft går op i en højere
enhed, når poroden of lysende cykler flyder
gennem byen og ud i Mcrselisskovens mørke.
Lydcykler med inciterende loungemusik fører
on, og uddelte LED lys moler notten i olle regn-
buens fcrver. Festen fortscetter med ofterbike,
DJ og lcekre drinks på CYKLO festivclplodsen.

Vi hylder mongfoldigheden med et optog
of rullende glcede med indlogte oplevelser,
der fylder Aorhus midtby med forver former,
forgofler og forskellighed - insirumenter og
kostumer, vceltepetere og store smil. Alle er vel-
komne i den slore cykelkorovone of kcerlighed
.-\

Foklo om CYKLO
. Sæt ollerede nu l<ryds ved den 20. + 21. ougusl2016
. CYI(LO hor udgongspunld i Musikhusporken og Aorhus midtby
. Du l<on købe billet til en enl<elt dog eller hele evenlen
. Lces mere på www.cyl<lo.dl<
. Bliv fon of CYI(LO på Focebook, og følg os på lnstogrom (@cyl<lo20l6)

Velkommen
ifeltel!
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Sport og
tilgcengelighed

Om kort td sporkes fcdbclclsæsonen i gcng, og somtidiE er håndboldligcerne ved
ct nå de ofEørende foser Men hvcrdon er tilgcengeligheCen i de dcnske

sportscrencer? Hvcd er vigtigst for ct få en gcd spcrtsoplevelse, når du sidder l

kørestol? Og er det diskriminotion of sldde med goffctope på
lrø1en for ct skjule sit FC Københovn-logc

[r,ad el vigtigst for at skabe en god sportsop-
I llevelse? Muskelkraft har ladet Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe stemme om, hvilke fem
kriterier der er essentielle for at skabe en god ople-
velse. Hele 93 % stemte på, at det er væsentligt, "at
rnan kan se banen og ikke sidder bag en eventuel
kameramand". Og selv om det kan lyde som en
selvfølge, er virkeligheden nogle gange en anden.
Mads Madsen Georgi fortæller:

"Der har været nogle episoder, hvorjeg er blevet
placeret bag det ene mål og har kæmpet om plad-
sen med en kameramand eller en fotograf. Det ser
jeg som et tegn på, at handicappladserne bliver
nedprioriteret, og det er ikke rimeligt."

Som det ses på top ti, er det højt prioriteret, at
man som gæst kan få hjælperen gratis med ind.

"Det vigtigt for mig, at min hjælper kan sidde
ved siden af mig og ikke bagved, dajeg så ikke kan

Kon hjcelperen
komme grolis med ind?

Jo

Jo

,Jo
Jo

,. Jo
Jo

Hjcelper skot betole pensionistpris

Jo

Jo

Jo

Jo
Hor ikke svoret på undersØgelsen

komrne i kontakt med hjælperen, forklarer Mads
Madsen Georgi."

Plads til forbedringer
Muskelkraft har som opfølgning taget pulsen på
de danske superligastadioner, og generelt er der
plads til forbedringer. Kun 4 af 7l stadioner har
umiddelbart plads til både venner og hjælper r,ed
siden af, og på BioNutria Park Randers skal hjæl-
peren betale for at komme ind.

De danske håndboldhaller er desværre heller
ikke noget tilgængelighedsparadis. Langt de fleste
steder er pladserne til mennesker i kØrestol pla-
ceret på gulvet bag målet. Det betyder, at det er
svært at få et overblik over hele banen og spillet.
Imidlertid skiller Ceres Arena i Aarhus og Arena
Randers sig ud ved at have pladser til kØrestolsbru-
gere på tribunerne på langsiderne.

Kon mon komme til ol sidde ved siden of sine venner?

Delvist - i kørestolsområdet er der også plods tilvenner

Delvist - hvis der ikke er fyldt, kon venner sidde i somme
område, ellers skol de sidde på ncermeste tribune

Delvist - veRner kon sidde toet ved kørestolsbrugeren

Nej, men venner kon købe billetter i ncerheden

Jo, der er opsot flere sceder, så der også er plods iil venner

Jo, det er muligt i området til kørestole

Jo, der er to plodser ved siden of

Nej, kun foron plodserne

Nej, men der er plodser isomme sektion

Jo, som udgongspunkt

NeJ, det kon de ikke

O nt du kon se bonen og ikke sidder bog en eventuel komeromond eller lignende

€) nt der både er plods til hjcelper og venner på plodserne ved siden of

@ nt hjcelperen kommer grotis med

@ nt der er gode toiletforhold

€) nt din hjcelper kon sidde ved siden of og ikke bogved

@ nt hondicopporkering er tcet på

Ø nt du til udeholdets kompe kcn sidde blondt udeholdets fons

@ nt du kon sidde forskellige steder på stodion

Q) nt du kon bestille foste plodser på forhånd

@ nt der er god tilgcengelighed ved boderne

Bedre forhold kræver ombygninger
Forelagt udfordrit-rgerne i forbindelse med tilgæn-
geligheden si ger Bodil I(j ærgaard, komr nunikati-
onschef i Dansk Håndbold Forbund, DHF, som
står for aflroldelse af landskampe:

"Vi forsøger altid at placere kørestolsbrugere
bedst muligt. I er-rkelte haller vil der dog periode-
vis være en kameramand foran, men vi plejer at få
det til at fungere." Hun fortsætter:

"Venner og bekendte er dog ikke garanteret
plads i umiddelbar nærhed."

Hvad angår kampe i de danske ligaer har Mu-
skelkraft talt med Divisionsforeningen Håndbold.
Direktør Thomas Christensen fortæller:

"Vi har i dag ikke et regels:et, der gælder faci-
liteter for vores medlemsklubber. Der findes dog
et offentligt regelsæt i forhold til nye byggerier og
renovering af bygninger, der tilgodeser kørestols-
blugere."

Både Bodil I(jærgaard og Thomas Christensen
henviser imidlertid også til, at det ofte er de fysiske
rammer, som sætter begrænsningerne for place-
ring af gæster i kØrestol. Derfor kræver det også,

at hallerne enten gennen-rgår ombygninger, eller
at der bygges nye. Forelagt samme spØrgsmål siger
kornmunikationschefJakob Høyer, Dansk Boldspil
Union, DBU:

"Input er bragt videre til de ansvarlige på omr'å-
det, og de vil tage det med i deres betragtninger.
når stadionklavene skal revideres. Hvorvidt der
foretages ændringer beror på en rimelighedsbe-
tragtning af de indkomne Ønsker og problemstil-
linger, der skal afstemmes med cle relevante parter.
Særligt med hensyn til klubberne, stadionejere og
sikkerhedshensyn."

DBU undlader dog at svare på, hvornår en revi-
dering af det g:eldende regelsæt fra 2013 kan for:-

ventes, men har indkaldt Muskelsvindfonden til et
dialogrnøde i løbet af foråret.

På trods af udfordringerne med tilgængeligheden
på de danske stadioner og i de danske haller kan
Muskelkra.ft kun opfordt'e til ikke at Lade sig af-
skrække. Og oplever man som gæst utilfredsstil-
lende faciliteter, så start en dialog ned den enkelte
klttb, så der skabes fokus på tilgængeliglteden. - )
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Top I0 over de vigligste ting for oi skobe en god sporlsoplevelse:

Klub

OB

FC Nordsjcellond

SønderiyskE

Aob

AGF

Viborg FF

Ronders

Esbjerg fB

Brøndby lF

FC Københovn

Hobro lK

FC Midljyllond

Ø
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Diskri minotion?
Jocob Ove Lorsen oplevede

of blive tvunget tll of klistre sin jokke til

med goffotope og toge
sin trøje omvendt på, do hon skulle

se fodbold på udebone
Begge gonge for ct

skjule sit tilhørsforhold, fordi
tilgcengeligheden ikke

vor tilstrcekkelig

Hundebøll

Jacob er 22 år og læser ril
I coach. I sin fritid arbejder han

Yom frivillig i Parken, Danmarks
nationalarena, og så er han
kæmpe fan af FC København.
Det har han været, siden han var
9. Han ser alle hjemmekampe,
og så vidt det er muligr, tager
han også med til udekampene.
Eller sådan var det i hvert fald
engang, for en tur til Farum fik
ham til at miste lysten. Den. 9.
november 20l4var der topopgør
i den danske Superliga. FC Nord-
sjælland skulle hjemme møde
FC Københarzn i en direkqg kamp
om 2. pladsen. Termometeret
viste lige under 10 grader. For at
holde påvarmen havde haniført
sig hue, halstørklæde, handsker
ogjakke - gaver, han havde fået
som tak for den frivillige indsats
i Parken, men også alt sammen
med FCK-logo på.

'Jeg glædede mig virkelig til
den kamp, for det er sjældent, at

FCK spiller udekampe så tæt på,
hvorjeg bor."

Men den dag blev glæden af-
løst af fortvivlelse og irritation
ved indgangen til stadion. På
Farum Park er der nemlig kun
kørestolspladser 6t sted - bag det
ene mål sammen med hjemme-
holdets mest energiske fans. For
at få lov til at komme ind skulle
han smidejakke, hue og halstBr-
klæde.

- "Muskelsvind og kulde er som
bekendt ikke verdens bedste
samrnensætning, så jeg prØvede
at argumentere mig ud af situa-
tionen."

Til sidst fik han udleverer gaf-
fatape til at klistre på jakken, så
det kunne dække logoerne. Og
da kampen blev fløjtet i gang,
sad Jacob uden hue omgivet af
FC Nordsjælland-fans - langt fia
ligesindede.

Men det var ikke første gang,

Jacob var udsat for sådan en be-

Jocob Ove Lorsen i ført trøjen fro hjerteklubben

handling. Engang var han rejst
til Slagelse for at se FC Køben-
havn mod det daværende FC
Vestsjælland. Det var august, og
Jacob ankom iført FCK-trøie,
men kørestolspladserne var lige-
ledes placeret blandt trjemme-
holdets fans.Jacob endte derfor
med at sidde med sin trøje på
wangen.

"Efter de to episoder har jeg
faktisk mistet lysten til at se
fodbold på udebane, men det
burdejo ikke være sådan.

Jeg føler det meget diskrimi-
nerende ikke at kunne se fold-
bold på lige fod med mennesker
uden handicap. Man skulle jo
tro, at når vi i Danmark er et af
verdens rigeste lande, så kunne
vi også i højere grad have råd og
vilje til at skabe fuld tilgængelig-
hed for mennesker med handi-
cap." ----o )
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Problemet er ikke storl
nok til investeringer

Forelogl Jocobs hislorie er både FC NordsjcBllqnd
og kl u bbe rnes brq ncheforenin g, Divisionsforeni ngen,
hurlige lil ol svore. Her bringer vi uddrog of svorene.

l(lubberne:
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jeg pænt tøj på i
man

ren srår og himler op om rifrko
for sygdom foran alle børnene.
Hun"viser jo sin søn og ålle
andre børn, aLdet her er farligt,
og så er det klart, at næste gang,
han skal ud i blæst, så siger han
ne.j. For han harjo lært, at det

kan skalDerfor vlsemanbruge.
tlid endhårdere Folkandrekno.kle

et
Det var meter. Da

på. Det er

bØrnene var kommet over til det
nye hus, kom der pludselig en
mor farende med enjakke, som
en af drengene ikke havde fået

om, at man har nogle kva- skal drikke noget tequila. Vi har en tendens til at
handicap, skal man overbe- Simon: Jeg bliver

har deres fordomme, og det må man nogen gange
affinde sig med, ellers kan man ikke lave dem om.
Det gælder, ligegyldigt om man øger en kæreste
eller etjob.

presse værdier ned over hovedet på 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
løbe som de andre, men hvis man i stedet kan rette
fokus på noget andet, så er vi langt. Venner og for-



handler, som hun gør, men hun gør det i affekt.
Måske havde det været bedre, hvis hun bagefter
var kommet over og stille og roligt havde udtrykt
sin bekymring.
Der er måske også en alt for stor fornægtelse i,
hvordan man ser sig selv i dag. Nogle gange skal
man ikke se sig selv, som andre ser en, når de
mØder en for første gang. For så ser man kun køre-
stolen, og man overser potentialet og mister evnen
til at se sig selv som Superman. Og det er da pisse
ærgerligt. Jeg tror, det vil være godt, hvis vi alle
går rundt og ser os selv lidt federe, end vi egentlig
er. Det er selr,{ølgelig et slag i hovedet, nårjeg al-
ligevel mærker mine begrænsninger, menjeg kan
også mærke, at jeg skal lade være med at fokusere
på det, for så kan jeg ingenting.
Ivan: Når du sidder og siger, som du gØr, sa er det
også sådan, jeg ser dig. Som en moderne Super-
man. Man skal ikke slå sig selv i hovedet ovet at
man ikke kan være fodboldtræner, men i stedet se

de muligheder, som man har. Skulle man være så

heldig at blive forældre en dag, så skal man heller
ikke være bange for, at man ikke kan varetage sin
rolle.Jeg fik svejset en vogn bag på min crosser, og
så kørte jeg rundt med r4in søn i liften bag på. Da
liften blev for lille, fik jeg monteret en cykelstol,
som han selv kravlede op i.

Vær mere åben
Mange møder i dag hinanden på nettet. Hvad tæn-
ker i om sider som handicapdating?
Ivan: Uha, alt stritter på mig, når du nævner det.
Det er forfærdeligt.
Simon: Det er lige så slemt som Elitedating! I prin-
cippet er det nok godt for nogen. Føler man sig

tryggest i det miljø, så er detjo det, man skal gØre,
men jeg er lige så meget imod den side, som alle
andre datingsider for bestemte grupper af men-
nesker. Man sætter sig selv i en kategori, fordi man
tror, man passer bedst der. I stedet tror jeg, man
skal være mere åben. Det kanjo være, man kunne
mØde en, som faktisk giver noget, man ikke selv
har.Jeg tror ikke på, at fordi man har et handicap,
skal man også finde en anden med et handicap,
fordi det så lettere bliver accepteret.
Din kæreste harjo heLler ikke et handicap?
Simon: Nej, ikke hvadjeg ved af.Jeg mødte hende
faktisk på en datingside, og som Annesofie skrev,
handlede det ikke om at mØde manden, men om
at rr'Øde nogle mennesker, som man potentielt
kunne blive venner med og måske senere kæreste
med.
Men Simon - tænker din kæreste ikke nogle gange,
at det er irriterende, du ikke kan dit og dat?
Ivan:Jamen, det handlerjo om, at Simon skal have
noget andet at byde på, og det har hanjo også.
Simon: Der er sehfølgelig stadig afsavn fra hendes
side, somjeg skal acceptere, og som hun skal have
lov til at give udtryk for, selv om det gør ondt. Det
er hårdt for mig og hårdt at få at vide, men jeg må
stole på, atjeg stadig har noget, som min kæreste
vil have, noget i min personlighed, som hun kan
lide.
Ivan: Vil de unge have anerkendelse og have en
chance ved det modsatte køn, skal de bruge de
midler, de har. Og måske betyder det, at man skal
have en nf,.hjælper. Nogle hjælpere sidderjo og
siger, at'din mor sagde', og 'husk nu din medicin'
og bla bla bla. Det er til at brække sig over, for det
får vi nogle uselvstændige mennesker af.

.o
ON

o
C)

l

@



Sqrqh nedbryder fordomme
or-n respirotor og r-nuskelsvind

i bedste sendetid

soroh Glerup klorede sig vide.e fro X Foclors berømte og berygtede ,Five choir chollenge,

/ Bjorne Bergius Hermonsen

\Z Factor-deltager Sarah Gle-
-/\rup har hele sir liv været
aktivist.

Som 9-årig blev hun sendt på
rektors kontor, fordi hun havde
fået ungerne i sin SFO med på
at producere anti-EU-børneteg-
ninger.

Siden har hun kastet sig over
altfra at tegne prisvindende sati-
riske tegneserier, deltage i panel-
diskussioner, være folketingskan-
didat og lave en international
onlinekampagne med fortællin-
ger om det gode liv med respi-
rator og muskelsvind, som kan
læses på www. dearj ulianna. com.

Derfor var det ikke overra-

skende for dem, der kender
hende, da en ung blond kvinde
med markant øjenmakeup kørte
sin kørestol ind foran X Fac-
Jors dommerpanel. Om halsen
havde hun et halstørklæde, der
skjulte hendes respirator. I sit
hoved havde hun en plan. Den
var udklækket en sen aften året
fØr, hvor hun sammen med sin
ven Peter, der også er respirator-
bruger og har muskelsvind, så X
Factor.

,'Jeg har venner ude i verden,,
der ikke kan få respirator, foråi
der er fremtrædende overlæ-
ger, som taler imod det. Jeg er
oppe mod fortællingerne 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 fået respira-
tor," fortæller Sarah Glerup gen-
nem sin mobil. Den kimer med
X Factor-presse, men det stresser
hende ikke. Hun er i færd med
at få tilrettet sin nye kØrestol.

"Den gamle var slidt sØnder
og sammen, så affiedringen ikke
længere duede.Jeg havde kon-
sekvent ondt i røven... bogsta-
veligt talt," konstaterer hun tØrt
og tilføjea at den nye kørestol
var tiltrængt. Hun vil jo gerne
se bedst mulig ud, når hun skal
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Spørgsmål fro Muskelsvind-
fondens Focebook lil Soroh:

Hor du lyst tilot besøge Grøn
Konced?
Jeg hor foktisk vceret hele tu-
ren rundt som frivillig, do jeg
blev student. Jeg hor dyb re-
spekt for Muskelsvindfondens
seje frivillighed. der betyder
olt for foreningens orbejde,
men jeg må indrømme, ot
jeg er for meget prinsesse
til of sove på luffmodrosser
på skoler. Jeg er bedre som
gcest.

Er X Foclor-scenen og bog-
områdef hondicopvenligl?
Tidligere hor det vceret så-
don, of kørestolsbrugere ikke
kunne komme til liveshows,
fordi der ikke vor tilgcenge-
lige plodser. Men jeg hor
hørt en fuglsynge om, ot
det ændres nu - og jeg hor
fortolt dem, ot jeg hor ven-
ner i kørestol, der gerne vil
med, så mon ikke, of der er
cendringer på vejder, Og så
føler jegjo, ot jeg otterede
hor opnået noget stort, Vi
betoler olle licens, så selv-
følgelig skololle hove ens
mulighed for of se Donmorks
mest populcere tv-show

Hvornår synger du duet med
Evold Krog?
Det må I spørge Evold om!

Soroh Glerup begyndte ot synge ollerede før hun kunne gå,

performe i X Factor - og køre-
stolen er selvfølgelig en del af
hendes udtryk.

Mens tre kørestolsmekanikere
er sat i gang med at tilrette den
nye kørestol for hende, fortæller
hun videre om den aften, hvor
ideen om at stille op i X Factor
toe form.

'Jeg har sunget, siden førjeg
kunne tale rent. Som femårig
lærte jeg mig selv at læse, fordi
det var et krav, at man skulle
kunne læse, hvis man ville være
en del af kirkekoret på Falster.
Men dajeg voksede op, blev min
lungekraft svækker, og jeg fik
sværere ved at synge. For tre år
siden var det definitivt slut, men
så fik jeg respiraror, hvilket var
en afgØrende beslutning.Jeg fik
energi igen, og pludselig havde
jeg også luft til at synge meger
bedre, endjeg havde kunnet i
mange år. Jeg er så glad for ar
have fået noget tilbage, som jeg
troede var tabt," fortæller Sarah.
En glæde, hun gerne vil dele
med danskerne.

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

I dagene op ril audition fik
Sarah ekstraundervisning og
Øvede sig. Og så satre et bygkorn
sig. Det blev til en byld i hendes
øjenlåry.

'Jeg kunne vaelge mellem at
ligne en pirat med klap, 6n, der
havde fået bank, eller en med et
meget betændt opskåret øjen-
låg. Det var forfærdeligt," fortæl-
ler en grinende Sarah.

Heldigvis kunne en rung øjen-
skygge kamufl ere betændelsen,
så hun kunne gå til audition og
der signalere rock n' roll i en
sådan grad, at dommerpanelets
kvindelige element kom over og
komplimenterede hende.

Følg med hver fredag for at se,
hvor X Faktor-eventyret ender.
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l{vclr goclt l<encler clu l-=valcl lftog'l
Evqld Krog kender sig selv 'så godt', of hon hor svoret rigtigt på hele l4 ud of l5 spørgs-
må|. Svor på spørgsmålene, og se, om du kender Muskelsvindfondens formond gennem
42 år bedre, end hon selv gør.

Evald er født og opvokset iJylland, men fra
hvilken del af fastlandet stammer han?
A: Gjøl i Nordjylland
B: Sejling i Mid$ylland
A: Toftlund i Sønderjylland

Efter Evald var blever gift i 1969, erablerede
han et kollektiv med sin kone, men hvem var de
andre beboere?
A: En blindjurist, en socialrådgiver med brækket

ryg og deres kærester
B: En hund og to gæs

C: Byens borgmester og hans kone

En gung før har Evald trukket sig fra posten som

formand for foreningen, men hvilket år?

A: 1996
B: 2001
C: 2004

En af Evalds vigtigste sociale egenskaber er ifølge
ham selv:

A:At han kan drikke en øl hurtigere end nogen
anden

B: At han aldrig har været bange for at spørge
andre om $ælp

C: At han altid selv har kunnet klare sine toilet-
besøgDen første kørestol fik Evald som elleveårig, ind-

til da var han blevet kørt i barnevogn og båret
rundt. Hvad var kørestolen lavet af)
A:Jern
B: Tiæ
C:Plastic

I Muskelsvindfonden besluttede Evald og ven-
nerne fra starten, at alt, hvad de lavede, skulle
være sjovt. Dernæst:
A: Var det afgørende, at medlemmerne skulle

inddrages i foreningsarbejdet
B: Skulle de slappe af og vente på, ar kommu-

nerne {alp dem
C: Skulle de hyre nogen, som kunne komme og

gøre rent efter festerne

Evald har engang sagt: "Før du kan blive
accepteret af andre, må du ...
A; acceptere dig selv"
B: være ligeglad med andre"
C: acceptere dem"

Da Evald var barn, klatrede vennerne i træer.
Han kunne selvfølgelig ikke være med, men hvad
gjorde Evald i stedet?
A: Lukkede øjnene og forestillede sig, at han

klatrede endnu højere op end de andre
B: Råbte til de andre, at de skulle komme ned,

fordi det ikke var særligt sødt, 
^t 

de kravlede i
træer foran ham

C: Kørte i Brugsen, som hans far ejede, og spiste
slik

Linjen i indsamlingsaktiviteterne har ifølge Evald
altid været:
A: At $ene så mange penge som overhovedet

muligt
B: At lure tricks hos andre og så kopiere dem
C: Fest, cirkus, musik og folkelighed

Under et besøg i den norske forening for menne-
sker med muskelsvind sagde Evald:
"Det er da en statsopgave at sørge for, at befolk-
ningen bliver passet så godt som muligt, ...
A: men jeg er uenig i, at det kun skal være staten.

En forening må selv præstere initiativer"
B: ogjeg synes i høj grad, staten skylder os en

undskyldning..."
C: derfor harjeg også planer om at slå lejr foran

Christiansborg, indtil forholdene bliver bedre"

'I-5 RIGTIGE:
Havde du tænkt at klæde dig ud som Evald til
næste fastelavn, kan du godt slå tanken ud af ho-
vedet. Dit potentiale er på nuværende tidspunkt
på størrelse med et sandkorn.

6.10 RIGTIGE:
Du kan i festligt lag, hvor lyset er slukket, godt til-
lade dig at kalde dig formand, men når folk kig-
ger dig i øjnene, kan de se manglerne.

1 1-14 RrG'ilGE:
Du vil være en god næstformand, som over tid
kan efterfølge Evald.

.I5 
RIGTIGE:

En sand Evald. Når du næste gang kommer til
Grøn Koncert, vil man ikke kunne se forskel på
dig og den rigtige Evald.
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Hele barndommen og ungdommen havde Evald:
A: En skam over ikke at kunne gå
B: En frygtelig mavepine, fordi han sad sammen-

krøbet
C: Lyst til at rejse udenlands

Før Muskelsvindfonden fik lokaler på Kongsvang
Æ16, havde man blandt andet kontor i et ombyg-
get cykelskur. I starten havde Muskelsvindfonden
kontor i Evalds ...
A: Spisestue
B: Mors lejlighed
C: SoveværelseEfter studentereksamen læste Evald på universite-

tet i Aarhus. Her læste han:
A: Teologi
B:Jura
C: Arkæologi

To kvinder lavede engang et væddemål om Evald.
De væddede om:
A: Hvem, der turde vælte ham i kørestolen
B: Hvem, der kunne score ham
C: Hvem, der kunne løbe hurtigst - taberen skulle

kysse Evald

Evald er særlig vild med en q?e musik,,hvilken?
A:Rock
B: Jazz
C: Opera

@
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erudgifter ti
SA-rej so skol dcBl<kes

celpers rejse- og opholdsudgifter ved 14 doges ferie i USA
ldvendige merudgifler, som skol dcekkes efl'er servicelovens S 

.l00.

tos Krog, hondicqppolitisk medorbeider r*
r.l ,'t

mennesker kan nu rejse
'ier på den anden side af

ahnindeligt for et
un:gt menneske,
som en families tur
til Italien var i 2006,
da Ankestyrelsen traf
sin seneste principafgø-
relse om emnet.

I stedet f,or at undersøge,

på lige fod med andre
og stadig få dækket deres
lgifter. I en nyligt afglort
\nkestyrelsen er det fast-
rt en kommune ikke kan
fslag på ansøgningen om
ing af en hjælpers rejse-
rholdsudgifter med den
ndelse, at rejsen ikke er
rndig. Det handler nem-
L, hvad der er almindeligt
.dre på samrne alder og i
e livssituation. Ankestyrel-
river:

t*

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

at det ikke kan an-

sidigt fokuseret på omfanget af a
rejsebudgettet. Konkret søgte
kvinden om at få dækket mer-
udgifter, der skyldtes, at flybil-
letter med selskaber, hvor der
er plads til at loade en el-kø-
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 tilgængelige.

Kvinden skulle på sin rejse
også bruge en vågen nattevagt,
som skulle have mulighed for
at sove i dagtimerne. Derfor
var det også nødvendigt, at
hjælperne havde deres eget væ-
relse, hvilket naturligvis også
var en merudgift. AIt sammen

at være ualmindeligt, at
mmende studerende på
med en indtægt svarende
, kontanthjælp eller dag-
, eventuelt efter at have
op i en periode eller på
måde, prioriterer at rejse
[, særligt når der samtidig
om et familiebesøg."

henviste den unge
som var centrum for

til en statistik om unges
rønstre. Her var USA i
rummer to på listen. Men
gørende er ikke, om rej-
r til USA eller Thailand.
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Ide
Det skol vcere endnu mere trykt of gå til koncerter rundt om i lcndet

Muskelsvindfonden vil sommen med Smukfest vcere bcnnerfører

HundebØll

Bitten Vernersen

NTå. der i sommersolen langes fadøl over di-
I \ sken, og stemningen bliver intens til koncer-
ter rundt i landet, skal alle kunne sige, at de føler
sig trygge, og ingen skal føle, at de ikke får den
førstehjælp, de behøver i tilfælde af en ulykke. Et

nyt skib er sat i sØen til at løse 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 'nær ved

ulykker', hvor ting af den ene eller anden årsag
ikke er gennemtænkt, 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 øje. Og så går han rundt
og kigger, men han aner ikke, hvad han skal kigge
på, 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
værste tilfælde død, men det handler i lige så høj
grad om, at gæsterne føler sig trygge. Derfor har
Muskelsvindfondens Event Safety gennem snart 6t
år samarbejdet med Smukfest om at skabe bedre
eventsikkerhed til gavn for hele landet.

Safety First
"Desværre er det sådan inden for koncert -og
eventbranchen, at det tit går hen og bliver lave-
ste fællesnævner. Vi bruger en masse penge på et
band, noget lækkert lys og nogle ø1, og så tænker
man, det gik jo også godt sidst. Det er den men-
talitet, vi gerne vil ændre," siger Thomas Rydahl.

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

"Vi vil være dem, som branchen vender sig mod
og kigger på. Vi vil være dem, som de andre spØr-

ger, hvis de gerne vil løfte niveauet. Kan vi få. alle
landets festivaler og koncertarrangører til atløfte
niveauet, så der ikke kommer nogen til skade, så

har vi jo'vrrndet, og så har branchen vundet."

Frivillige skal uddannes bedre
Ved første øjekast kommer publikum ikke til at
opleve en ændring, da langt de fleste gæster ikke
er i kontakt med sikkerhedspersonalet eller første-
hjælpsbehandlerne, og trygheden til arrangemen-
ter, hvor Event Safety er involveret, er i forvejen
stor.

"På sikkerhedsniveauet ligger vi i dag rethøjt,
men vi kan måske arbejde med serviceniveauet.
Ikke fordi, de frivillige ikke gjorde det godt før,
men vi arbejder også ud fra mantraet, at man ikke
behøver at være syg for at få det bedre.

Vi kommer til at uddanne vores frivillige bedre,
bruge dem bedre og lave mere målrettet kompe-
tenceudvikling. Det betyder, at vi gerne vil give
mere ansvar til flere hænder, så der ikke drives
rovdrift på få frivillige."

På den økonomiske side tegner det nye samar-
bejde også til at blive frugtsommeligt

"Ar 6t vil selvfølgelig være til investering,
men fremtiden vil forhåbentlig give et større
overskud. Vi gørjo også det her for at få
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9 Ær-nogle penge ind, som

vi så kan give videre
til nogle, der har
behov for deL"
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Pr. l. jonuor 2016 hor Smul<fest og Event Sofety stortet et som-
orbejde under orbejdstitlen Sofely First. Sofety First består of tre
fostonsotte medorbejdere og 100 frivillige medorbejdere, der er
uddonnede som enten event-vogter eller førsiehjcelpsbehond-
lere og førstehjcelpsossistenter. Sommen leverer de sil<kerhed
og hyghed til l<oncertorrongementer, festivoler og events med
olt fro 500 til 80.000 gcester. I 20'15 hqvde Event Sofety 239 orron-
gementsdoge. Oversl(uddet fro driften of Sofely Firsl går også til
Muskelsvindfondens orbejde.

Foktq om Sofety First

SÅFETY
FIRST
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Thomqs Arentsen
o43år
o Projektleder på CYKLO
o Ansat siden 1/B 2015

Drømmen om diversitet
C\T(LO er vores vision om at
skabe en event med cyklen i cen-
trum. En event, der skal samle
10.000 aarhusianere i et fælles-
skab omkring en cykelfestival i
hjertet af Aarhus i weekenden
den 20. - 21. august2076.

At cykle er en nem måde at
transportere sig til og fra arbejde
på og samtidig et motionsred-
skab, der holder os sunde og
raske. Der findes mennesker
med en gammel 'havelåge' og
folk, der passioneret investerer
store mængder tid og penge i
deres cykel. På den måde er cyk-
len rammen for stor mangfoldighed og mange små
subkulturer. Og lige netop den store diversitet og
megen passion vil jeg gerne forsøge at indfange
mest muligt af i CYKLO.

Sport og motion er en nqturlig del of mig
Oprindeligt er jeg uddannet klejnsmed, men har
efterfølgende taget en lederuddannelse sidelø-
bende med mit tidligere arbejde som centerleder
og distriktschef i fitnessbranchen.

I min arbejdstid og fritid harjeg alrid været meger
aktiv inden for sport og motion. Jeg har blandt
andet arrangeret adventure races i mit eget firma.
Detvar også ad den vej, jeg kom i konrakt med Mu-
skelsvindfonden. Et samarbejde, der nu har udvik-
let sig til CLKLO.

CYKLO er for olle
Når man tænker på en cykel, er det ikke natur-
ligt for alle også at tænke 'plads til forskelle', men

Foto: Flemming Krogh

'plads til forskelle' er ihøj grad et vigtigt elemenr i
C!aKLO. Og det på flere niveauer.

Vi vil lave events, der i lige silhøj grad appellerer
til deltagelse af mennesker med handicap som af
mennesker uden handicap. Derudover kommer
C\I(LO til at bestå af events, der vil appellere bredt
i forhold til alder, kulturel baggrund og den måde,
man benytter cyklen på i det daglige. Korr sagt en
mangfoldighed af mennesker.

Frem mod august bliver den absolut stØrste op-
gave at bygg. noget helt nyt op, som ikke har været
prØvet før. CYKLO er meget komplekst, fordi vi
netop gerne vil skabe rum til den store mangfoldig-
hed. I den proces forsøgerjeg hele tiden at bevare
det store overblik og sørge for, at vi får skabt en
masse fede el'ementer af hgj kvalitet.

Kort fortalt, så bygger vi så at sige flyveren ud af
dele, vi selv skal opfinde undervejs, samtidig med
at vi fl1ver i den.
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M UShOI m skol reprccscntere Donr-nork
på verdens slørste orkitekturfeslivol

M

LIDT AF HVERT...

uskelsvindfondens oktivitetscenter Mus-
holm, Ferie - Sport - Konference ved Kor-

sØr er som et of få ondre donske byggerier ble-
vet udvolgi til i 20.l6 of reprcesentere Donmork
i den donske povillon på orkitekturbiennolen i

Venedig,
"Udvcelgelsen er en kcempe codeou til vores

vision og til olle, der hor støitet projektet. Den
er også et bevis på, ot Musholm er et byggeri
med stor demonstrotionsvcerdi, fordi vi skober
oplevelser med plods iilforskelle og viser, ot
tilgcengelighed ikke er noget, der skolses. men
mærkes," siger direktør for Muskelsvindfonden
Henrik lb Jørgensen, Hon fortscetter:

"Vi håber, of udvcelgelsen også kon vcere
med iil ot udbrede kendskobet til Musholm

som rejsemål og nomisk virksomhed, der er
god til konferencer og sportsoktiviteter, hvor
mennesker med hondicop kon deltoge på lige
fod med olle ondre og mødes of muligheder
frem for begrcensninger. "

I begrundelsen står der;, oi Musholm er ud-
volgt på grund of sin scerlige humonistiske arki-
tekiur.

Den internoiionole orkitekturbiennole i Ve-
nedig er verdens største orkitekturbegivenhed.
Den donske udstilling åbner officielt den 28.
moj og kon opleves frem til den 27, november
2016.

lces hele hislorien på
Muskelsvindfonden.dk

Vcelg selv dine hicelpere i stemmeboksen
i'

Folketinget hor vedtogef et beslutningsforslog,
som indebcerer, of borgere, der på grund of
et hondicop hor behov for hjælp til ot stemme
ved for eksempelfolketingsvolg og kommu-
nolvolg, selv kon bestemme, hvem der skol
hjcelpe dem,

I dog er det sådon, of personer, som på
grund of deres hondicop hor brug for hjælp for
of kunne ofgive sin stemme, skol hove hjcelp

fro to personer, hvor det er et krov, of den ene
er en udpeget volgtilforordnet, mens den on-
den person kon vcelges of borgeren selv Med
vediogelsen of beslutningsforslog B 32 vil der
snorest muligt blive fremsot et lovforslog, som
cendrer volglovens S 49, stk, 2. så det fremover
bliver borgeten selv, der suvercent beslutter,
hvem de to personer e[ der skol hjcelpe med
sfemmeofgivningen.
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LIDT AF HVERT...

Nyt po rløb: Rehobi literi ng
og klimotilposning

h"r bliver noget for øjel, noget for kroppen,
l-l noget for sjcelen og enddo også noget for mil-
jøel, når en ny bypork snort ser dogens lys i Aorhus,
Med hjcelp fro Reoldonio skol området omkring
MorselisborgCentrei, hvor Muskelsvindfonden bor,
omdonnes til en offenilig bypork for mennesker i

rehobilitering og borgere i ololmindelighed, Alle
skol kunne mØdes og nyde de grØnne omgivelser
og somtidig lege. motionere og trcene kroppen på
forskellig vis.

Funktionsnedscettelse i form of sygdom eller hon-
dicop kommer fremover ikke til of vcBre begrcen_
sende. Området vit blive indbydende for olle og
vcere åbent hele året og vil bestå of både åbne
og overdækkede oreoler. Somtidig skol området
designes til på smukkeste vis of kunne håndiere
sfore regnmcengder,

Reoldonio hor givet tilsogn om lS mio, ud of de
budgetterede 35. mio. kroner, det vil koste of reo-
lisere SPARK-projektet, SPARK står for Sunde pork
Aktiviteter, Rehobilitering og Klimo,

Projektet er et somorbejde mellem Morselis-
borgCentret, dets ejere Region Midtjyllond og Aor_
hus Kommune, Aorhus Vond somt Reoldonio,

I brugergruppen, der skolvcere med til of udvikle
projektet, sidder også medlemmer of Muskelsvind-
fonden.

Portnership og mentorship
er fremtiden inden for

ALS-somorbejde

Strotegien for det internotionole ALS-somor-
bejde iALS/MND Attionce i perioden 2016-19

bliver med fokus på portnership og mentorship
Det kommer til of hondle om grundværdierne,
of hjælpe hinonden med viden og erforinger
somt om of udnytte ressourcerne på tvcers of

grcenser.

Målet er. til inspiroiion for olle, ot give et bil-
lede of medlemslondenes orgonisotioner og
deres orbejde. Strotegien blev offenfliggjort
idecember sidste år på det årlige ALS/MND
Allioncemøde og er blevet udorbejdet of

bestyrelsen for somorbejdei. I bestyrelsen hor
Donmork de seneste år vceret reprcesenteret
of Jens Sponfelt, Hon er nu trådt ud, do mcn

moksimolt kon vcere medlem iseks år.

Lces mere om ALS og ALS-
forsøg iondre londe på

Muskelsvindfondens
hjemmeside

Dqnmork og donskere med
hondicop skol være forbilleder
i Austrolien

fo unOe oustroliere besøgte idecember Don-
I mork for ot få inspirotion til, hvordbn fremti-

dens oustrolske hjcelperordnin ger for mennesker
med hondicop skolse ud.og hvilke hjcelpemid_
ler der kon vcere med til of øge livskvoliteien.

Når mon snokker hjcelperordning iAustrolien,
er forholdene for mennesker med hondicop
også meget onderledes, En of de besøgende
oustroliere, Kote Thomos, forfolte:

"Jeg studerer 'l80 kilometer fro min hjemby,
På universitetet hor jeg vcerei heldig ot få den
eneste bolig, som er tilgcengelig for mennesker i

kørestol. Desvcerre kon mon ikke få en hjcelper i

Austrolien, så på universitetet hjcelper min mor,,,
For of cendre forholdene hor mon i Austrolien

stortet et notionolt forsikringssystem for menne-
sker med hoprdicop (NDIS), som skolodministrere
ei årligt budget på cirko lO0 milliorder kroner.
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LIDT AF HVERT...

Jørgen Kejser Mindelegct
sender Anne ind i den Amerikonske
volgkomp

Den 
.l5, 

december på Jørgen Kejsers fødsels-
dog tildelte Muskelsvindfonden Anne Lund
Ronch et studielegot, så hun ifebruor kon toge
til Michigon, USA, hvor hun skol orbejde for de-
mokroterne under den omerikonske volgkomp,
Hun modtog 50.000 kr, til rejsen og ophotdet
i USA, Anne vilefterfølgende forlcelle Mu-
skelsvindfondens medlemmer om sin rejse og
oplevelser, Muskelsvindfondens bestyrelse hor
ligeledes beslutfet, ot Jørgen Kejsers Mindele-
got, som Muskelsvindfonden odministrerer,
fremover skol uddeles som et studierej-
selegot, do flere unge med
muskelsvind ønsker et studieop-
hold iudlondet, men ofte ople-
v er f orhø1ede leveomkostninger
pgo. muskelsvind, Det kon bl,o,
vcere udgifter tilfysioteropi og
trcening og til leveomkostninger
generelt

Du kqn nu dele dine oplysninger med p&rørende

S
undhed,dk hor netop åbnet en ny
mulighed for, ot dine pårørende kon

følge med i dit sygdomsforløb, Vio hjem-
mesiden kon du nu give dine pårørende
odgong til din journol, Ønsker du of dele
doto, krcBver det blot, of du logger ind
på sundhed,dk med dit NemtD. Her
giver du en elektronisk fuldmogt ved ot
opgive den pårørendes CpR-nummer,
Derefter kon hon eller hun tilgå din syge-
husjournol og loborotoriesvor og på den
måde hjælpe med ot holde overblik,
Ønsker du på et tidspunkt ikke lcenger€
of dele oplysningerne, er det let igen ot
fjerne din pdrørendes odgong,
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www.muskelsvind-
fonden.dk/for-medlem -

mer under Legoter og
puljer. Her kon du bl.o. lcBse

om Feriepuljen, som kon
søges lil ophold på

Musholm Ferie - Sporl -
Konference

lces mere på
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Ankesåyref ser"l:
Udm&ling cf BPA rnå Ekke veere for snæver

En kommune havde til sin udmåling af BPA-ti-
mer lavet et skema, hvor der var afsat 30 minut-
ter til frokost, 15 minutter til toiletbesgg, I time
til rengøring og så videre. Samtidig benægtede
kommunen, at de derved tog udgangspunkt i
regelsættet for $ 83 om hjemmehjælp. Kom-
munen er nu blevet irettesat af Ankestyrel-
sen. Undervejs argumenterede de blandt
andet med:

"Såfremt der havde været udmålt hjælp
efter denne bestemmelse, ville der bl.a. i
ikke have været udmålt så meget hj*lp
til personlig pleje samt til rengØring og
madlavning."

Det argument ignorerede Ankestyrel-
sen fuldstændig. I sin afgørelse skriver
Ankestyrelsen blandt andet:

"Ved borgerstyret personlie assistance
vil der ofte være tale om et omfattende og
sammensat behov for hjælp, da borseren har
behov for hjælp over hele døgnet eller i en stor
del af døgnets aktive timer. Udmålingen må der-
for ikke være så snæver, at timerne kun kan udmå-
les til hjælp på helt bestemre tidspunkter eller til
bestemte aktiviteter."

Kommuner udfordrer slondorderne

Muskelsvindfonden oplever i disse år et stigende
antal sager, hvor ser-vicelovens grænser udfordres.
De kommunale kvalitetsstandarder på områder
som BPA og merudgifter handler efterhånden 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

Rådighedsvogler snydes i løn

Mange kommuner er begyndt at gøre mere brug
af rådighedstimer. I forbindelse med det oplever
Muskelsvindfonden kommuner, der snyder med
aflønningen. Når lijælpere bliver tilkaldt i en rå-
dighedsvagt, skal kommunerne således følge den
samme overenskomst, som de har valgt til udmå-
ling af grundlønnen. Som det gode eksempel kan
Aalborg Kommune fremhæves. De forklarer:

K{og
oO

A{

politikere, mens andre kommuner ikke ønsker at
samarbejde. Det betyder som sagt, at sager i disse
kommuner ofte ender i Tilsynet. Enkelte gange
har pressen også været brugt til at skabe opmærk-
somhed på problemerne. Kender du til en kvali-
tetsstandard, der er på kant med loven, så kontakt
Muskelsvindfonden, så vi kan se nærmere på det.

"Hvis der i en bevilling er rådighedstirner og
6n eller flere af disse bliver til aktive timer under
denne vaet, honoreres der med en normal time-
lønstakst + 50Vo, og der udløses eventuelle arbejds-
tidsbestemte tillæg."

Oplever du problemer i den retning, er du vel-
kommen til at kontakte Muskelsvindfonden.
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Vi I du opstille sor-n

formqnd,
nCBStfOrmOnd eilertit

reprcesentontskobet?

På Muskelsvindfondens landsmøde 28. m{
2016 skal der vælges ny formand.

Vil du læse den fulde beskrivelse af processen
frem mod valget, kan den ses på Muskelsvindfon-
dens hjemmeside.

Opstilling af kandidater
o Ifølge vedtægterne vælges Muskelsvindfondens

formand og næstformand direkte af lands-
mødet. Alle medlemmer er valgbare. Man skal
være minimum 18 ilr, før man kan stille op som
formand. Man er stemmeberettiget fra man er
15 ar.

o Muskelsvindfonden har i vedtægterne valgt
ikke at angive en frist for opstilling af kandida-
ter til formands- og næstformandsposterne.

o 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
så hurtigt som muligt, da dette dels vil sikre,
at valghandlingerne foregår på et så oplyst
grundlag som muligt, og dels sikre, at alle
kandidater kan komme i betragtning i forhold
til eventuelle brevstemmer.

O Bestyrelsen har besluttet, at opstillede kandida-
ter til formand, næstformand eller repræsen-
tantskab officielt kan offentliggøres på Muskel-
svindfondens hj emmeside.

Muskelsvindfonden vil i ugerne 16-17-18-19 ar-
rangere valgmØder i København, Aarhus, Aalborg
og Region Syd, hvor du kan rnØde kandidaterne
til formand og næstformand.

Ønsker du at opstille som formand, næstformand
eller til Muskelsvindfondens repræsentantskab og
blive præsenteret på hhv. foreningens hjemme-
side og i Muskelkraft, skal du skrive til
raan @muskelsvindfonden. dk.

Skriv en kort motivering og præsentation af dig
på max. 1200 anslag inklusiv mellemrum og ved-
hæft et vellignende billede.

Ønsker man at blive præsenteret som kandidat til
enten formand eller næstformand i Muskelkraft
nr. 2, er der deadline onsdag 16. marts 2016 kl.
12.00.

Øvrige kandidater kan melde deres kandidatur
til landsmødets dirigent.

ftif$kette!
"rr*r..ru,rorono*{il
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Ti d tit ot tj ekke
mqskinrummet

I 2016 rulles oktuelle prcjekier fcr olvcr ud,
og fundrcisingofCelingen tjekker op på inCscmiingsmetoder

Lebrech

Det sidste års tid har alles Øjneværet rettet mod
den nye udvidelse af Musholm. Det har betydet,
at fundraising primært er sket til Musholms nye
multihal, hvor der er købt el-hockeystole og
andet udstyr til hallen. Også fremadretter vil Mus-
holm fylde i fundraisingarbejdet, da alle udeom-
råderne også skal fyldes med aktiviteter.

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

Trivselsprojektet, de nye pigegrupper og kom-
mende grupper for gående unge er på program-
met. Derfor er der ikke nye store projekter i
fundraisingstrategien for 2016, men mon ikke
noget nyt og spændende dukker op i løbet af
året.

I2075 åbnede Muskelsvindfonden op for srØme
til foreningens arbejde via hjemmesiden. Det er
nødvendigt, at vi løbende modtager bidrag
til foreningens arbejde, ikke mindst nu
hvor nye regler kræver, at Muskel-
svindfonden indsamler 100
bidrag på minimum 200 kr.
årligt for at beholde g8A-god-
kendelsen.

Da det ikke umiddelbart er via
den type bidrag, Muskelsvindfon-
den sædvanligvis indsamler midler
til arbejdet med 'plads til forskelle',
vil vi også rette fokus her. En $BA-
godkendelse kan betyde en forskel på
mellem 1,5 og 2 mio. kr. i momskom-
pensation, så vi tæller bidrag løbende
og glæder os over, at det både i 2014 og
2015 er lykkedes at lande et sikkert sted
over de 100 bidrag.

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

I starten af 2016 vil indsamling via hjemme-
siden blive opdateret. Det gælder både for det
generelle bidrag, bidrag til konkrete projekter og
bårebidrag.
Følg med på www. muskelsvindfonden. dk/ giv-e t-
bidrag
Lene Lebech er fundraiser i Muskelsuindfonden
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Oversigl over indsomlede midler 2015

Fonde, legoler, pulje
Heinrich og Lourine Jessens Fond
Koren Husted, Legot
Hondicoppuljen
Jocob Hougoords "Hvem vil vcere millioncer - gevinst"
Vilhelm Kiers Fond
Victor Mogensens Mindelegot
Kulturstyrelsen, Blodpulen
Alex Pitzners Fond
Horold og Ellen Plesner fødI Tofft og børns Mindefond
STG's Govefond
Sigrid og Ove F, Olsens Fond
Henriques Understøttelsesfond og Mindelegot
lngeniør Gustov Furrers og Hustrus Fond

Privole bidrog
Elin Nørgård Nielsen
Aose Viberg Honsen
Anne Henning-Olsen
Holger Løgstrup Nielsen

Ebbe Espersen og Ello Pedersen
Kolkon V, Polle
Thilov Rosmussen

Indsomlinger vio Betternow.dk og Coremoker.dk
lndsomlinger vio Betternow,dk

Andre bidrog (summen of bidrog under 5.000 kr.)

Bidrog ioll

kr, 560,000

kr. 300.000

kr.213.127
kr, 

.l25.000

kr, 
.l00,000

kr, 75,000

kr, 50,548

kr, 50.000

kr, 35,600

kr, 25.000

kr, 25,000

kr, 
.l5.000

kr, 
.l0,000

kr. 25.000

kr, 
.l5.000

kr. 5,000

kr, 5.000

kr, 5,000

kr. 12.500

kr, 12,500

kr.23.700

kr,275.975

kr. L993.950
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Husk, ot du kon få frodrog for bidrog
givet til Muskelsvindfonden, Muskel-
svindfonden indberetter gerne bidrog
til SKAI, så du kon benytte dig of fro-
drogsretten, Når du oplyser dit cpr,nr
ved indbetcrllng, sker indberetningen

outomotisk. Du kon også skrive til Lene
Lund i økonomiofdelingen; lelu@mu-
skelsvindfonden, dk eller ringe 89482222,
hvis du hor spørgsmå|,
Bidrog indbetolt senest den 28. decem-
ber 20.l5 er ollerede indberettet,



spqrerver
onor nye h der

DANMAR

ld. nr.46335

SORTERET MAGASIN

C)
O
o)
o
co
0)
C
o
o
I
o+o

L

PP
t?egeringens

Øj
Af Evold Krog,

formond for Muskelsvindfonden

Den politiske fantasi fejler intet, når det
handler om at finde nye navne til for-
ringelse af velfærden. Den slags kaldes
ifølge regeringen for "omprioriterings-
bidrag". Metoden er også raffineret. Re-
geringen opkræver I% af kommunens
penge, hvilket i alt svarer til 2,5 mia.
kr., og så må kommunerne ellers hnde
ud af, hvordan de får økonomien til at
hænge sammen.

"1Vo kan man da altid spare," siger
mange politikere. Unægtelig en noget
kæk udtalelse, når der er skåret ned i
årevis. l% her og ).Vo der år efter år
bliver til mange procenter. På mange
områder kan der slet ikke spares, enten
fordi udgifterne er lovbundne, eller
fordi de er afhængige af vejr og vind og
andre ting, som kommunerne ikke har
indflydelse på.

Pengene kan kun findes i det, de kalder
'kernevelfærden', og så er det ikke kun
l%, der skal spares; men værre er, at så

er det kommunerne, der skal slås med
de borgere, der bliver ramt. Regeringen
og det store flertal i Folketinget kan
slå ud med armene og sige, at det er
kommunerne, der har prioriteret, og
det er kommunerne, der har besluttet
at forringe skolerne, ældreplejen eller
servicen for mennesker med handicap,
og at kommunerne bare kunne have
sparet på 'noget andet'.

Men sandheden erjo, at sådan som
regeringen og Folketinget har skruet
' omprioriteringsbidraget' sammen, kan
kommunerne ikke fravælge at forringe
vilkårene for mennesker med brug for
hjælp. Kommunerne kan kun vælge,
hvem af os der skal rammes hårdest.
Og så må kommunerne ellers stå i for-
reste række, når borgerne med rette er
utilfredse. At gå i dækning bag andre
og lade dem tage skraldet er efter min
mening ynkeligt.

Tilmed har skiftende socialministre til-
lagt sig den dårlige vane at sige om en-
hver kritik af forringelser for mennesker
med et handicap, at så kan man jo bare
klage. Vel vidende, at det kan mange
ikke. Og der er langt fra at klage til også
at få medhold. Og da i særdeleshed at
få medhold inden for en overskuelig
periode. Det er ikke ret sjovt at klage,
og vi har desværre også eksempler på, at
det har fået konsekvenser for borgere,
når 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 også både opmærk-
somhed og sympati, da KØbenhavns
overborgmester Frank Jensen for nogle
uger siden kaldte'omprioriteringsbi-
draget' for tyveri og med Københavns
Borgerrepræsentation i ryggen nægtede
at udpege skoler, ældrepleje, menne-
sker med handicap og andre kommu-
nale områder som dem, der skal betale
regninger gennem forringelser.

"De må selv lægge ansigt til, hvis der
skal laves besparelser i kernevelfærden,"
sagde FrankJensen om regeringen, og
han opfordrede landets øvrige borgme-
stre til at gøre det samme.

Jeg kan kun gØre FrankJensens ord til
mine. Det er slemt nok, at mennesker
med et handicap i årevis har måttet tåle
forringelser i hverdagen og manglende
kompensation for konsekvenserne af
deres handicap; men det er ubærligt,
at dem, der bærer ansvaret, kryber i
flyvers\jul.

Denne gang står vi sammen med kom-
munerne. Men tør de også stå sammen
med os - og stå fast denne gang?
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