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o HUMANITAR PRIS FOR SIT ALS-ARBEJDE

MUSKELSVINDFONDENS 40 ARS JUBILAUM
Muskelkraft kigger tilbage og fortceller om
dengang og nu. Og s& er der konkurrence:
gcet en begivenhed i 1970’ erne.

UNG | DAG
Portraet af 19-&rige Trine Ringhejm Jensen, der gér maéil-
reftet efter at blive skroedder. Foto: Helene Bagger.
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REJSETEMA - LAS OM OPLEVELSER,
ERFARINGER OG FA GODE RAD

@ OVERSIGT OVER BIDRAG

@ LEDER: BRODNE KAR SKADER BPA-ORDNINGEN

PORTRAT AF EN MUSIKALSK MISSIONAR .
Christian Finne Rasmussen kombinerer sin
fro med sin glcede for at spille keyboard.
Foto: Jesper Voldgaard.
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International hceder

til ergoterapeut Jette Maller

Ergoterapeut Jette Mgller, en af pionererne bag
Muskelsvindfonden, er blevet hadret af den in-
ternationale ALS organisation - International Al-
liance of ALS/MND Associations. Jette Mgller fik
overrakt Den Humanitare Pris — The Humanita-
rian Award - i december pa sammenslutningens
arlige verdenskongres, der fandt sted i Orlando,
USA.

Prisen gives som en anerkendelse til personer,
der har gjort et stykke arbejde, der har eller har
haft international betydning for mennesker be-
rgrt af ALS. Jette Mgller har arbejdet med ALS-
patienter siden 1971 og fik prisen, fordi hun,
vedholdende har arbejdet for at forbedre livskva-
liteten for de enkelte ALS-patienter og samtidig
via internationalt engagement har indsamlet nye
erfaringer og delt ud af sin opsamlede viden.

Drivkraft i ALS-arbejdet

Jette Mgller har vaeret en af drivkrefterne i
arbejdet for at give ALS-patienter i Danmark
mulighed for at leve et selvsteendigt liv bl.a. ved
hjelp af en hjelperordning. P4 den internatio-

nale scene har Jette Mgller arbejdet hardt for at
udbrede den danske hjzlper-model til resten af
verden, ikke mindst gennem mgderne i den In-
ternationale ALS Organisation.

International viden

"Selv om ALS ikke kan helbredes, har ALS- pa-
tienter krav pa at fa den bedst mulige lindring,
man overhovedet kan give. Og der er stor inspi-
ration og mange erfaringer at hente ikke kun pa
videnskabeligt niveau, men ogsa pa det praktiske
plan via det internationale ALS-arbejde. En orga-
nisation som den internationale alliance af ALS/
MND organisationer er med til at sikre, at al den
viden, som de enkelte lande har, kommer ud til
gavn for andre,” siger Jette Mgller, der gik pa ef-
terlgn i 2007.

Jette Mgller har sammen med kultursociolog,
phd, Helle Timm og overlege Michael Felding
for nylig faet udgivet en videnskabelig artikel om
respiratorbehandling i det nordiske tidsskrift for
palliativ medicin, Omsorg. .

boje

Prcesentation af kandidater

| blad og pd web

& Muskelsvindfondens landsmgde den 13.-15.

maj 2011 er der valg til repraesentantskabet

og til posterne som formand og nestformand.
Medlemmer, der gnskert stille op som kandidat
til de politiske poster, har mulighed for at blive
praesenteret pa serlige valgsider i Muskelkraft
nr. 2 og i Muskelsvindfondens elektroniske for-
eningsunivers.

For at blive praesenteret pa valgsiderne og web
skal du ggre fplgende:
* Log ind i foreningsuniverset via www. muskel-

svindfonden.dk
¢ Udfyld skemaet for kandidater indeholdende

faktuelle oplysninger om dig, samt hvorfor du

stiller op/dine markesager. Skemaet ligger pa
forsiden af foreningsuniverset

* Send et vellignende pasfoto som vedhzftet fil
i jpg-format til Jane W. Schelde, jasc@muskel-
svindfonden.dk

® Du skal veere medlem og have betalt dit kontm—
gent for 2011 for at kunne stille op.

Deadline for valgindlaeg er den 7. marts 2011,

I midten af marts (uge 11) vil alle medlemmer
modtage landsmgde-invitationen med posten.
Tilmeldingsfristen til jubileumslandsmgdet er
den 1. april 2011.




Det var dengang...

For 40 &r siden blev Muskelsvindfonden stiffet - helt ngjagtigt
den 15 maj 1971. Det skete i protest mod, at der ikke blev
gjort noget for mennesker med muskelsvind.

Der er sket meget bdde i og uden for Muskelsvindfonden
siden da. | Muskelkraft vil vi i hvert nummer i &r markere for-
eningens 40 &rs jubilceurn med historier om dengang og
nu. Vi vil desuden bringe en kortfattet historisk oversigt med
udvalgte billeder fra de vigfigste begivenheder i forenin-
gen i hvert of de 40 &r. | dette nummer scetter vi fokus p&
1970eme. _

Vi slutter jubilceurmnssiderne af med en lille konkurrence.

Muskelsvindfonden arrangerede Tang-

krogsfestival i Arhus fra 1977-1981. En

begivenhed, der trak mange mennesker

og var en forlgber for Grgn Koncert. .

Foto: Mogens Laier, 1978. . - . v




ISR | zrdag den 15, maj stiftes Muskel-

svindfonden pd plejehjemmet Sct.
Olaf i Hgjbjerg af 30-40 personer. Den
27-¢rige jurastuderende Evald Krog
veelges til formand. Neestformand
bliver den 37-&rige Cand. Psyk. Ruth
Andersen. Begge har muskelsvind og
' er kgrestolsbrugere, sidstncevnte ogsd
respiratorbruger.

Der indrettes kontor for Muskelsvindfon-
den i Evald Krogs soveveerelse i kollek-
tivet Klamborg. Storfamilien bestar af
fre par, hvor moendene alle er handi-
cappede.

Reprossentanter fra otte lande stifter
i september i London sammenslutnin-
gen EAMDA, Europedn Alliance of
Muscular Dystrophy Associations. Fra
Danmark deltager hovedstyrelsesmed-
lemmerne i Muskelsvindfonden Evald
Krog, Jette Mgller og Bruno Mé&nsson
samt overlcege Sgren Pilgérd, der er
i gang med at samle medlemmer fil
Muskelsvindfondens Eksperfrad.

Den kendte neurolog, overlcege, pro-
fessor, dr.med. Bent de Fine Olivarius,
Arhus Kommunehospital, udpeges til
formand for Ekspertr&det. Radet skal
vurdere forskningsprojekter og i gvrigt
stimulere lcegeverdenens minimale
interesse for neuromuskulcere syg-
domme.

Indtcegterne i 1971 bliver 6.720 kr. Halv-
delen er kontingent fra de 170 med-
lemmer.

September 1971. Evald Krog og bag ham
Jette Mgller ved EAMDA's stiftende made
i London,

Jeg kendte
ngen andre

mMed handicap

W. Schelde
to

Holdningen til mennesker med handi-
cap og den teknologiske udvikling i
forhold til hjelpemidler er nok de stgrste
forskelle fra 1971 til i dag. Der var f.eks.
ikke meget abenhed i samfundet om men-
nesker med handicap, og man mgdte sjel-
dent en person i kgrestol. Uvidenheden
var stor.

Sadan husker Anita Kruse tiden, da
hun som 19-arig 1 1971 laeste psykologi {
pa Kgbenhavns Universitet. Hun havde
muskelsvinddiagnosen limb girdle muskel-
dystrofi, som betgd, at hun havde nedsat |
muskelkraft i arme og ben og gik darligt.

"Jeg havde meget sveert ved at ga pa !
trapper, men udviklede en sarlig teknik II
til at komme op af trapper. Det var jeg
ogsa ngdt til. Der var mange trapper pa J
universitetet,” siger Anita Kruse.

Opbakning fra forzldre

At Anita Kruse ville have en uddannelse
og laese videre efter folkeskolen og gymnasiet,

var helt naturligt for hende. Og hendes foreldre bakkede
hende op.

"Nér jeg kigger tilbage, tror jeg nok, at jeg var lidt mere
fremtidsorienteret end mange andre med et handicap. De
havde ikke den samme bevidsthed om fremtiden med hjem-
mefra, tror jeg, og derfor virkede de mere passive. De talte
tit om emnet "ud af skolen og hvad sd?"”

For Anita Kruse var det naturligt at have de samme madl og
drgmme om fremtiden som andre unge: at fa uddannelse,
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skede hun hel-
ler ikke.
Tveertimod
var det vigtigt
for hende at
leve et selv-
steendigt liv

" arbejde,
stifte familie
og fa egen
bolig. Selv
om hun ogsa
var realistisk
og vidste, at

der ville vere

nogle barri-
erer.

"Jeg havde
en god ballast

med hjemme-
fra. Selv om
jeg var meget bevidst om,

at mit handicap gav nogle be-
graensninger, vidste jeg ogsa, at
jeg havde ressourcer og verdi
pa andre omrader.”

Hyvis hun skal sammenfatte
tiden dengang, var hendes liv
ikke praeget af handicap. Det
fyldte ikke det hele, og det gn-

og at vere
sa selvhjulpen som mu-
ligt. Men mulighederne for at
fa egen, tilgeengelig bolig var
ikke sa store dengang, og der
fandtes heller ingen hjelper-
ordning, som vi kender i dag.
Det betgd, at Anita Kruse blev
boende hjemme, til hun var 22
ar, sa hendes forzldre kunne
hjzlpe hende i hverdagen.
-Derefter valgte hendes forzl-
dre at bygge et nyt hus med to
lejligheder, hvor de kunne bo i
hver sin og leve hvert deres liv.
Det var praktisk og skete uden
hjeelp fra kommunen.
Senere flyttede hendes kaere-
ste og nuverende mand ind.

Pension eller revalidering?

Den fgrste gang, Anita Kruse
havde kontakt til kommunen,
var, da hun kom pa universite-
tet og sggte revalideringsydelse.

Klip fra
albummet -
Anita Kruse
i begyn-
delsen af
1970’ermne.

Hun kunne valge mellem re-
validering og invalidepension,
men valgte det farste.

“Det var meget bevidst, at jeg
valgte revalideringsydelse. Den
svarede jo til SU og skulle f.eks.
betales tilbage og blev ogsa
modregnet i den lgn, jeg senere
fik som studentermedarbejder.
Men for mig signallerede re-
valideringsydelsen, at det var
naturligt at teenke i uddannelse
og job og ikke i pension. Og
jeg har faktisk veret i arbejde
lige siden,” siger Anita Kruse,
der i dag har sin egen psykolog-
praksis.

I forbindelse med sin studie-
start fik Anita Kruse hjzlp til
en sxrlig kontorstol og stgtte
til kgb af bil. Tidligere matte
hun klare sig med offentlig
transport, eller hendes foraldre
matte kgre hende.

“Bilen var en udvidelse af
mine muligheder. Nu kunne
jeg kgre frem og tilbage til
universitetet og til fritidsaktivi-
teter, og for mig var det vigtigt
at vaere med i de aktiviteter, jeg
kunne og havde lyst til.”

Senere fik hun ogsa hjelp til —
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“Selv om jeg var meget bevidst om mit
handicap, vidste jeg ogsd. at jeg havde
ressourcer og veerdi pd andre omrader.”

indkgb af en elektrisk skrivema-
skine,

Anita Kruse og hendes mand
valgte tidligt, at de ikke ville
have bgrn. Det skyldtes ikke
bekymringen for arveligheden
i Anitas sygdom, men bgrn pas-
sede bare ikke ind i deres tilvae-
relse.

"Jeg kunne ikke forestille mig
at fa bgrn i forbindelse med mit
studie og det aktive liv, vi levede
og trivedes med. Sa vi tog et
valg, som fgltes naturligt,” siger
hun.

Et overvaldende mgde

Anita Kruse havde haft mu-
skelsvind i adskillige ar, inden
hun fik kontakt til andre med
handicap. Hun havde ikke det
netverk blandt andre unge
med muskelsvind, som unge i
Muskelsvindfonden har i dag,
men hun savnede det heller
ikke. Hun havde mange ven-
ner og en omgangskreds blandt
ikke-handicappede. Faktisk var
det fgrst, da hun som medlem
af en dramagruppe skulle op-
fgre et stykke om holdninger til

handicap, at hun mgdte andre.
Dramagruppen skulle opfgre
stykket pa Egmont Hgjskolen i
Hou, og der mgdte hun bade
den daverende forstander Oluf
Lauth, Evald Krog og alle ele-
verne.

"Det var overveldende,
men ogsa en oplevelse at se sa
mange med et handicap,” hu-
sker hun.

Senere i sit psykologi-studie
skrev hun en opgave om ikke-
handicappedes reaktioner pa
handicap og kom da i forbin-
delse med bade Muskelsvind-
tonden og Dansk Handicap
Forbund. Hun blev medlem af
begge foreninger og ogsa aktiv
i bade det politiske arbejde og
medlemsaktiviteter og fik kon-
takt til andre med handicap.

"Det var en ny verden for mig,
men ogsa sjovt at veere med til
at pavirke pa det politiske plan.
Det gav god mening for mig, og
jeg fik-samtidig gode venner og
tette veninder, som jeg kunne
udveksle tanker og dele oplevel-
ser med.”

— >

Antallet af danskere med muskelsvind
vokser i Muskelsvindfondens propa-
ganda fil 8.000. [ virkeligheden er der
kun omkring 2.000 med en egentlig
muskelsvindsygdom, men mange
andre diagnoser med symptomer, der
ligner muskelsvind, tcelles med. Det
gger chancen for lydhgrhed i offent-
ligheden og for velvilie hos potentielle
pbidragsydere.

Formanden for Ekspertradet, professor Bent
de Fine Olivarius, samler penge ind til Mu-
skelsvindfonden pé Strgget | Arhus i oktober
1972,

Den 14. marts indvier Muskelsvindfon-
den sit fgrste kontor p& adressen Ve-
stervang 40 i Arhus. Et 25 kvadratmeter
stort hobbyrum bliver det nye hoved-
kvarter for landsformanden og hans
nu 350 medlemmer. Nogle & frivillige
hjcelper fil i det daglige, og snart ud-
stationeres den farste militcerncegter,
som de nceste artier efterfalges of sne-
sevis af civile veernepligtige.

Muskelsvindfonden er begyndt at
holde kurser for forceldre til muskel-
svindbgrn for at oplyse om sygdom-
mene og mulighederne for hjcelpe-
midler og fysioterapi. Undervisere pd
kurserne er ergoterapeut Jette Mgller
og fysioterapeut Birgit Steffensen samt
lceger fra Ekspertréidet.

Det ferste nummer af medlemsbladet
Nyt fra Muskelsvindfonden udkommer.

200 kunstnere donerer 300 vcerker til >




- Sevfglgelig

skal jeg have
job og b@rm

Af Jane W. Schelde
Foto: Helene Bagger

Det er helt bevidst, at hun
ser alternativ ud. Hun géar
altid i sort tgj, har en kraftigt
markeret, sort streg rundt om
gjnene, en sort nesering og har
ofte en sort strikhue trukket
ned over det halvlange, mgrke
har.

"Det gar ikke noget, at folk
kigger pa mig, nar det er noget,
jeg selv er skyld i. Men jeg har
ikke lyst til at blive kigget pd,
bare fordi jeg har muskelsvind
og gar maerkeligt. Det kan jeg
jo ikke ggre noget ved,” siger
Trine Ringhejm Jensen.

Og hendes gang erlidt maer-
kelig. Trine Ringhejm Jensen
har muskelsvindsygdommen
FSH (Facio Scapulo Humeral
muskeldystrofi) og har derfor
nedsat muskelkraft i skuldre,
overarme, hofter og ben. Det
betyder bl.a., at hun kun kan
ga med besver og har svaert ved
at klare trapper. Hun kan ikke
lgfte armene hgijt eller baere
tunge ting. Hun har ogsa en
del smerter, bruger ind imel-
lem korset for at aflaste ryg-
musklerne og har et tre-hjulet
el-kgretgj, nar hun skal ga over
lengere afstande udendgrs. Og
det seneste "hjeelpemiddel”: da

hun sidste ar blev 18 ar, fik hun
hjelp fra kommunen til at fa
kgrekort og en bil. Det var en
stor lettelse i hverdagen.

"Bilen er blevet mit liv,” siger
hun.

Hendes el-kgretgj kan lige
akkurat veere i bagagerummet i
bilen, sa nar hun tager af sted,
fpler hun sig ikke begraenset
eller atheengig af andre, og
sadan kan hun bedst lide det.

Hun bor stadig hjemme hos
foreldrene og en lillesgster i
Hgrning ved Arhus.

Ngrdet snak
Trine Ringhejm Jensen har altid
vidst, hvad hun ville. Hun har
altid syet og broderet meget, sa
en fremtid som skreedder har
ligget lige for. Og drgmmen er
ikke blevet zendret, selv om hun
for knap fem ar siden pludselig
fandt ud af, at hun havde en
muskelsvindsygdom. Pa meget
kort tid fik hun mange symp-
tomer pa muskelsvagheden, sa
hun f.eks. ikke leengere kunne
lgbe pa rulleskgjter, som hun
ellers var rigtig god til.

Men hendes muskler i hen-
der og ankler er ikke pavirket,
og hun har mindst smerter, nar —>
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“Nar
man kan
sit kram, sé er
det lige meget,
hvordan kroppen
er bygget, " siger
Trine Ringhejm
Jensen.

en udstilling med efterfglgende auk-
tion i Arhus Kunstbygning. Det er Mu-
skelsvindfondens fgrste stgrre offent-
lige optreeden, og den giver béde et
pcent overskud og megen omtale i de
lokale medier. Kunstauktionerne bliver
til en tilbbagevendende begivenhed
de nceste 10 ér.

Den f@rste lokalafdeling i Muskelsvind-
fonden stiftes den 3. oktober i Arhus.
Kort efter arrangerer afdelingen
“Veertshusholder for en dag” pd Hval-
rossen i Skolegade, og endnu en tradi-
fion er skabt.

Kampagne i Gellerupcentret i Arhus,
som efterfglges af kampagner i de
moderne butiks-storcentre i Lyngby og
Rgdovre. 90.000 kr. indbringer de tre
ugelange arrangementer, som tillige

giver betydelig medieomtale.

Indsamling af genbrugspapir scettes i
systermn med en varebil skcenket af jozz-
musikeren Peter Nyegaard. “Landsom-
fattendé permanent papirindsamling”,
proklamerede Muskelsvindfonden og
kalder aktiviteten “en guldgrube”.

“Men det blev en faldgrube; bussen

havarerer, og papirprisen styrtdykker.
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Reklametegneren John Parkins tegnede
Muskelsvindfondens logo, og Kirsten Thyge-
sen opfandt sloganet "Muskelkraft Ja Tak”.

Det fgrste landslotteri afvikles med en
fortjeneste p& 121.000 kr., den hidtil
stgrste indtoegt pd& en enkelt aktivi-
tet. Fgrsteprcemien er en Lada 1200
Sedan.

Et velbesagt loppemarked afholdes i
Ridehuset i Arhus; det giver godt, og =




man reserverer straks bygningen til et
marked det felgende ér. En ny tradi-
tion, der fortscetter til begyndelsen aof
1980 erne, er skabt.

Lokalafdelingen pd& Djursland invite-
rer sommerfolket p& Mols til strandfest
ved Fuglsg Strand. Menuen bestar af
spidstegt okse, musik og @l. Ef succes-
rigt friluftsarrangement, som skal vise
sig at vcere spiren til festivalhittet siden
1980°erne: Grgn Koncert.

Loppemarkederne i Ridehuset | Arhus var
populcere. Sangerinden Cleo og sagfgrer
Hugo Jespersen ledede auktfionerne.
Foto: Kim Klastrup.

Militcerncegter Bue Andersen anscet-
tes efter endt tjenestetid som kontor-
chef. Muskelsvindfonden har f&et sin
farste fastansatte medarbejder.

En landsomfattende oplysningsturné
besager 40 byers torve og pladser for
at informere om Muskelsvindfondens
arbejde.

Muskelsvindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter (VB-centret) etab-
leres pd trods af Ekspertr&idets staerke
modstand, og radet gdr af i protest.
Den farste forsknings-idékonkurrence
gennemfgres. Initiativet skal stimulere
interessen for forskning i muskelsvind. |
alt fire konkurrencer gennemfgres, sid-
ste gang i 1982,

Muskelsvindfondens gkonomi belastes
voldsomt af det udgiftskrcevende VB-
center, og drsregnskabet afsluttes for
ferste gang med et underskud.

Medlemstallet i Muskelsvindfonden nér
800.

Trine Ringhejm Jensen
elsker, ndr det bliver lidt
ngrdet p& uddannelsen fil
bekicedningsh&ndvaerker.

hun sidder, sa at sidde ved syma-
skinen, fa stukket et design ud
og omsette det til noget tgj, er
som at fa en julegave, siger hun.
Der marker hun ingen begraens-
ninger.

Pa uddannelsen, hvor hun gar
nu, elsker hun, nar det bliver
lidt ngrdet,

”Vi kan sidde i flere timer og
snakke om, hvordan en krave
eller en flip skal sidde, eller
hvordan man bedst laver en
overlock. Det er rigtig ngrdet,
men ogsa fedt,” siger hun.

Trine Ringhejm Jensen er halv-
vejs 1 en tredrig uddannelse pa
TEKO som bekladningshand-
vaerker. Hun har veret igennem
grundforlgbet, har netop afslut-
tet et halvt
ars praktik

"Jeg har 75% nedsat

fgre til job, er hun helt sikker
pa.

"Nar man kan sit kram, sa er
det lige meget, hvordan krop-
pen er bygget,” mener Trine,
der altid er ble-
vet bakket op af

og skal nu pi muskelkraft i overarmene sine forzldre.

skolebznken
i 10 uger. Des-
veerre foregik
praktiktiden i
skolepraktik,
fordi det ikke
lykkedes hende - ligesom mange
af hendes medstuderende - at
finde en lereplads. Men hun
haber, at hun efter skoleophol-
det kan fa en “rigtig” lereplads
for at fd erfaring med sig fra en
virksomhed.

Derefter vil hun videreud-
danne sig som skredder. En
meget malrettet plan, som vil

og 50% i arme og ben,
men de tal siger mig
ikke noget. Jeg er jo
100 % mig selv.”

Det har veret
en selviglge, at
hun skulle have
en uddannelse.

"Jeg har en tal-
modighed, som
mange andre ikke har. Maske
pa grund af min muskelsvind,
men jeg kan nemt sidde og ar-
bejde koncentreret i lang tid.
Og jeg kan godt lide at ggre mig
selv treet. Jeg kan ikke ggre det
fysisk, men psykisk. Jeg kan lide
at bruge mig selv og min hjerne,
udfordre mig selv og prgve
graenser,” siger hun.

Abenhed hjelper

Trine Ringhejm Jensen har fra
starten veret meget aben om sin
sygdom og tror, at det har haft
stor betydning for hendes kon-
takt til omgivelserne. De har op-
levet det naturligt at spgrge, og
dermed har de ogsa faet stgrre
viden om, hvad muskelsvind-
diagnosen betyder.

"I starten troede mine klasse-
kammerater i folkeskolen, at jeg
skulle dg, fordi jeg var sa tynd,
og pa studiet var de i begyndel-
sen rgvbange for mig, men nu
ved de, hvad jeg fejler og hvor-
for jeg gar, som jeg gor, sd nu
er der ikke mere. Tvaertimod er
det rart, at de hjalper mig med
ting, jeg har sveert ved, uden at
spgrge.”

For Trine har det ogsa veret
rart, at hun har faet kontakt
med en anden pige med samme

diagnose som hende selv. Det er
lettere at blive forstdet, nar det
er en, der kender symptomerne
fra sin egen krop, og de to piger
kan bruge hinandens erfaringer
eller udveksle tip.

Trines muskelsvinddiagnose er
arvelig, og det kan fa betydning,
hvis hun selv skal have bgrn.
Men det bekymrer hende ikke.

"JTeg er ikke i tvivl om, at jeg
skal have bgrn. Jeg er faktisk al-
lerede skruk, men jeg kan ikke
overtale min kereste til at fa
bgrn nu. Vi har veret kerester
i snart tre ar, men han synes, vi
skal vente, til vi er blevet fer-
dige med vores uddannelser.
Men han er lige begyndt at lzese
biologi pa universitetet, og det
tager 6 ar. Sa laenge vil jeg ikke
vente,” siger Trine Ringhejm

Jensen. e =g

Tilgangen af klienter i VB-centret vok-
ser eksplosivt. Allerede ved drets be-
gyndelse er 50 saf p& venteliste. Side-
Isbende vokser problemerne med at
finansiere driften af centret,

Bedgmmeilsesudvalget nedscettes som
erstatning for det afgdede Ekspertrad.
Udvalget skal vurdere ansggninger
om stgtte til forskningsprojekier, men i
praksis har det meget lidt at gere godt
med; ncasten alle Muskelsvindfondens
indtoegter gér til at financiere VB-cen-
tret. Udvalget afskaffes formelt | 1988.

Den farste Tangkrogsfestival afvikles i
august. 10.000 strgmmer fil festpladsen
ved Arhusbugten, hvor alt, hvad der
kan krybe og gd of frivilige i Arhus-om-
r&det, ifglge medlemsbladet skaber en
festival med “Woodstock-stemning”.
Tangkrogsfestivalen bliver et fillgbs-
stykke fil og med 1981.

Historiestuderende Marius Byriel bliver
militcerncegter pé& Muskelsvindfonden.
Efter udstationeringen anscettes han
pd deltid som PR-medarbejder.

Ergoterapeut Jette Mglier og fysiote-
rapeut Birgit Steffensen bemandede
Muskelsvindfondens informationsbod pd
den farste Tangkrogsfestival i 1977,

Foto: Sgren Hagen.

Den drlige genérolforsomling, der nu
kaldes landsmadet, udvides fil en fo-
dages medlemsbegivenhed med
goestetalere, gruppediskussioner og
festligt samveer.

Arhus Amt bevilger i april 104.000 kr. til
VB-centret, og dette fagrste offentlige
tilskud til centret giver et spinkelt h&b
om et positivt resultat af de mange

9




Kan du geette...?

25

1 forbindelse med Muskelsvindfon-
dens 40 ars jubileeum har vi vaeret
i de gamle billedarkiver for at se
og genoplive historierne om for-
eningens liv og virke gennem 40
ar. Vi har valgt en lille stak billeder
ud, som vi gerne vil udfordre vores
medlemmer og lesere til at gette
eller huske historierne bag.

Derfor udlodder vi en konkur-
rence i hvert nummer af Muskel-
kraft i ar. Hvem kan ramme mest
praecist pa det rigtige svar til hvert
billede?

Vinderen findes ved lodtrackning
blandt de rigtige, indkomne svar.
Preemien er en gaveaske med Mu-
skelsvindfondens og Viborg Bryg-
hus’ tilgengelighedsgl: Gangbar
Lager og en aske chokolade.

Kan du gatte:

1) Hvem er personen pa billedet?
2) Hvilket arstal er billedet taget?
3) I hvilken anledning er billedet
er taget?

Send dit svar pa mail til jasc@mu-
skelsyindfonden.dk eller i et brev
stilet til Muskelkrafts redaktion,
Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus
C. Merk kuverten “Jubilaeums-
konkurrence”. Husk at oplyse
dit navn, adresse og gerne email-
adresse 1 dit svar.

Svaret skal veere Muskelkrafts
redaktion i haende senest mandag
den 28. februar 2011. Vinderen
og svaret vil blive offentliggjort pa
Muskelsvindfondens hjemmeside
samt i naeste nummer af Muskel-
kraft. Vinderen far direkte besked.

forhandlinger, man fgrer med mini-
sterier og amter om en permanent
finansieringsordning. Men en Igsning
froekker ud, og terapeuterne i centret
modtager i en periode sével Ign- som
fyreseddel ved ménedens udgang:
der er kun penge til at anscette dem
en mdned ad gangen.

Kaos i Muskelsvindfondens ledelse.
Kontorchef Bue Andersen siger op, da
han savner landsformandens opbak-
ning til en h&ndfast styring af VB-cen-
tret. Fire af de seks bestyrelsesmedlem-
mer gér af,

Marius Byriel bliver ny daglig leder aof
kontoret i tcet samarbejde med lands-
formand Evald Krog.

Internationalt seminar p& Pindstrup
Cenftret kncescetter begrebet total
management, p& dansk totalbehand-
ling, som idealet for en helhedsorien-
teret indsats for mennesker med mu-
skelsvind.

Med en fiks afvaergemangvre lykkes
det i sidste gjeblik Evald Krog og VB-
centrets icegelige konsulent Ole Hein-
Sgrensen at forhindre dannelsen af en
konkurrerende forening for mennesker
med sygdommen Myasthenia Gravis.
Myasthenikerne far i stedet deres egen
inferessegruppe i Muskelsvindfondens
regi.

Karestolsprojektet kollapser. | nogle &r
har Muskelsvindfonden arbejdet pd at
udvikle en ny og bedre kgrestol; et lo-
vende projekt, som forventes at kaste

.mange penge af sig fra et stort salg.

Men samarbejdspartneren Burmeister
& Wain Igber ind i alvorlige gkonomiske
vanskeligheder og opgiver at saette
karestolen i produktfion. En anden pro-
ducent fér senere alle rettigheder for-
ceret, men gdr konkurs.
Muskelsvindfonden forhandler med
Arhus kommune om en 20.000 kva-
dratmeter stor grund ved Lisbjerg, hvor
foreningen vil bygge et nationalt be-
handlings- og forskningscenter, der gér
under navnet Instituttet. .




D@ fekT eler defekt

- eller blot et menneske?

Egmont Hgjskolen udgiver en dvd med de to kortfilm:
Det perfekte menneske og Det defekte menneske

Kjcer Thomsen

Det er svaert ikke at blive en lille smule forud-
indtaget. Vi lever i en tid, hvor der er fokus
pa skgnhed, symmetri, de roller, man spiller i
samfundet og de bedrifter, man forsgger at opna
— kort sagt pa det perfekte, og pa hvordan man
bliver om ikke perfekt, sa i det mindste sd taet pa
som muligt.

Omvendet er der vel ikke nogen, der gnsker
at hgre under kategorien "defekt menneske”.
Defekt er noget, der er gaet i stykker. Noget, der
ikke fungerer. :

Jorgen Leth instruerede kortfilmen "Det per-
fekte menneske” i 1967. Allerede dengang var
der fokus pd at opna det perfekte, og filmen skal
ses som en kommentar til det.

Her ses to mennesker — en mand og en kvinde
(Claus Nissen og Maiken Algren) — i forskellige
ggremal, alt imens en stemme kommenterer
og beskriver, hvad der sker. Stemmen er Jgrgen
Leths.

De to personer er en slags demonstrations-
objekter, der pa dokumentaristisk vis bruges til
at vise, hvordan et perfekt menneske bevaeger og
opfgrer sig. Man ser et gre, man ser et kna, man
ser det perfekte menneske klade sig af, man ser
det perfekte menneske spise, synge, danse osv.
Det hele foregar i et tomt, hvidt rum, der virker
som en slags udstillingsrum eller som en zoolo-
gisk have.

Smuk og subtil
"Det defekte menneske” er derimod fra 2007 og

Det perfekte menneske, 1967
12.40 min

Medpvirkende: Claus Nissen,
Maiken Algren.

Speak: Jargen Leth
Instruktion: Jgrgen Leth

Det defekte menneske, 2007

12.00 min

Medvirkende: Casper Sagaard Christensen,
Katrine Kirkeby.

Speak: Kasper Rander

Instruktion: Casper Sggaard Christensen,
Jacob Nasser

Dvd’en er udgivet i samarbejde mellem
Egmont Hgjskolen og Basmati Film. Den
indeholder udover de fo film ogsd et klip of
Jergen Leths besgg pd Egmont Hgjskolen,
hvor han kommenterer p& samspillet mel-
lem de to kortfilm. Desuden en lille booklet
med omtale af filmene og med debat-
spgrgsmal til brug i undervisning.

Dvd’en kan anskaffes ved at kontakte
Egmont Hajskolen, tif. 87 81 79 Q0.

Filmen "Det defekte menneske” kan des-
uden ses p& Egmont Hgjskolens hjemme-
side: http://www.egmont-hs.dk/arkiv/
video-og-lyd
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s from Egmong Hojskolen, :

er en parafrase, en alternativ version, af "Det per-
fekte menneske”. Filmen er lavet af en gruppe
studerende fra Egmont Hgjskolen. Det er noget
af en opgave at lave en parafrase over en kort-
film, der udover at have faet status som klassiker
i den danske filmverden, ogsa er abstrakt i bade
form og indhold.

Hovedrolleindehaveren er Casper Sggaard
Christensen, der har muskelsvind. Scenen i "Det
defekte menneske” er den samme som i "Det per-
fekte menneske”, et hvidt og tilsyneladende tomt
rum. En stemme kommenterer igen pa filmens
indhold, preecis som i "Det perfekte menneske”.

Den umiddelbare forskel er, at hovedpersonen
nu sidder i kgrestol. Men det er ikke dér, man
skal finde "det alternative” i "Det defekte men-
neske”. Det alternative ligger underspillet og nae-
sten gemt i de sma forskelle. Som for eksempel
i det faktum, at hvor rummet for det perfekte

menneske var tomt og grenselgst, dukker der i
rummet for det defekte menneske pludselig en
trappe op — og rummet er ikke l&ngere granse-
lgst. En smuk og subtil méade, hvorpa filmen viser
tilgeengelighedsproblematikken for mennesker i
kgrestol. ,
Ogsa i den overliggende kommentar gemmer
sig sma forskellige, der gor, at de to kortfilm
komplementerer hinanden godt. For eksempel
kleder det defekte menneske sig ikke af, men
bliver kleedt af. Han leegger sig ikke, men bliver
lagt. De sma forskelle giver god grobund for en
diskussion om de udfordringer, man mgder i et
liv med et handicap, mens det faktum, at filmene
overordnet ligner hinanden i bade indhold og
form, ogsa ggr det muligt at stille spgrgsmalet:
Er der sa stor forskel pa et sakaldt perfekt og
et sakaldt defekt menneske? Eller er de blot ...
mennesker?

Muskelkraft 1/2011
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Ny medlemsgruppe
appellerer il
gdende kvinder

Vivil rykke ved den generelle opfattelse

af muskelsvind, lyder det fra initiativiagerne

ise Vistisen

99Vi vil gerne have flere kvin-
der med!”
Sadan lyder opfordringen fra
en ny medlemsgruppe i Muskel-
svindfonden, Muskelqwinder,
som blev stiftet i november
2010. Opfordringen galder ga-
ende kvinder med muskelsvind
i alderen 25-50 &r.

Muskelqwinder bestar i dag
af 6 kvinder fra hele landet,
som fgrste gang medtes pa
Musholm Bugt Feriecenter til et
introduktionskursus i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind
(RCIM). De fik siden kontakt
med hinanden, og ideen til
gruppen opstod.

"Vi er en blandet flok sing-
ler/gifte, med/uden bgrn, i
arbejde/under uddannelse,
men felles er, at vi er gdende
kvinder i alderen 25 - 50 ar med
muskelsvind,” lyder meldingen
fra gruppen.

Navnet "Muskelqwinder” op-
stod tilfzldigt, men giver gode
associationer.

"Navnet signalerer, at vi er
kvinder med muskelsvind, der
trods sygdommen har en god
portion humor og selvironi.
Det er mgj-traels at have muskel-
svind, men vi har alligevel en
evne til at forholde os til vores
hverdag og klare udfordrin-

gerne. Det kendetegner faktisk
de fleste med muskelsvind,”
mener gruppen.

Formal med gruppen

Vi vil rykke ved den generelle
opfattelse af muskelsvind.

Vise, at sygdommen ikke altid
betyder et liv i kgrestol. Satte
fokus pa en gruppe med andre
udfordringer end mennesker

i kgrestol. Vi har forskellige
muskelsvinddiagnoser, forskel-
lige udfordringer, som vi kan
drage stor nytte af at dele med
andre. Diagnosen betyder, at vi
fungerer nasten som de fleste
andre. Alligevel er vi begraenset
af vores sygdom.”

Vi savner en gruppe, hvor vi
kan mgdes, snakke med andre 1
samme situation. Det er en stor
fordel at kende andre, der op-
lever de samme udfordringer
som en selv. Vi har i forskellig

™ Den nysfiftede med-
lemsgruppe Muskel-
gwinder. Fra venstre:
Christina Monrad
Andersen, Stine Hol-
lcender Maansen,
Gitte Eriksen, Louise
Vistisen, Louise Gam-
melgaard og Vibeke
Birk Andersen.

grad oplevet at sta meget alene
med vores sygdom, og derfor
har vi dannet Muskelqwinder,
hvor vi kan mgdes, fa input til
en hverdag med muskelsvind
og fa det bedste ud af livet med
vores sygdom. Og ikke mindst
for at snakke, grine og hygge
o0s,” siger de seks initiativtagere.

"Det er en stor omvaeltning
at fa diagnosen og at forholde
sig til en lang rackke spgrgsmal
i forhold til familie, evt. bgrn,
arvelighed, osv. Dertil kommer
bade gkonomiske og sociale
aspekter af sygdommen; job,
revalidering/skanejob/invali-
debil/tilskud til div. hjeelpemid-
ler/behandlinger.”

Gruppen og RCfM har lavet
en velkomstskrivelse til alle nye
brugere i malgruppen.

Vil du vide mere om Muskel-
qwinder, sa skriv til Louise Vi-
stisen: vistisen@familie.tele.dk




Muskelsvindfondens gkonomiske prioriteringer i 201 1
bygger pd visionen om af skabe plads fil forskelle

Af Henrik Ib Jergensen
fllustration: Gitte Blem Jensen

a Muskelsvindfonden fik ny vision i 2009,
fornyede vi ogsa vores strategi. Fra kun at fo-
kusere pa rettigheder, levevilkdr og livskvalitet for
mennesker med handicap begyndte vi at arbejde
for mangfoldighed i et bredere perspektiv.
Grunden er naturligvis, at man kan lovgive og re-
habilitere sig til rigtigt meget. Det har Muskelsvind-
fonden gjort ekstremt flot igennem 40 ar. Men
Sfuld inklusion i alle samfundslivets facetter opnar vi
farst, nér vi selv og andre accepterer, at et mulli-kul-
turelt samfund er et faktum. I stedet for at tale om
pointsystemer, indskraenkninger i flexjob-mulighe-
der, forringelser af fgrtidspensionen og andre ting,
der begrenser folks udfoldelsesmuligheder, bgr vi
verdsatte, at folk er forskellige og
har forskellige behov.
I Storbritannien er man f.eks. ikke
" bange for at tale hgjt om vardien

af forskellighed — uanset eventuelt la ds
handicap, etnisk baggrund, reli-

til forskelle!

gion, seksuel orientering, kgn eller
alder. Private firmaer og offentlige
institutioner udarbejder pa poli-

bilitering (vores viden) og alt gvrigt arbejde for
inklusion, som handler om at skabe forstaelse hos
andre og empowerment hos os selv til at deltage.

Pa tvaers af disse politiske temaer arbejder vi med
en ledelsesmodel, der hviler pé fire organisatori-
ske ben. Vi gnsker, at Muskelsvindfonden skal vaere
en dben kommunikerende organisation, en levende for-
ening, en del af et solidt netverk og en forening, der
bygger pa et steerkt organisatorisk fundament, som
bade har gkonomi og tilstraeekkelige menneskelige
ressourcer til at lgse opgaverne.

Handicappolitiske maerkesager
De handicappolitiske maerkesager, som vii 2011 vil
sette pa dagsordenen, er: At fi en
bedre BPA, (Borgerstyret Personlig
Assistance), at modvirke nedskarin-
ger inden for handicapomradet og
at undga lovbrud og darlig sagsbe-
handling i kommunerne.

Vi vil desuden styrke beskaftigel-
sesindsatsen — bade i medlemsar-

[ W bejdet og i forhold til regeringens

tisk initiativ malrettede tiltag for at
styrke mangfoldigheden i samfun-
det. Herhjemme kunne vi godt gnske os nogle po-
litiske “fyrtarne” med samme mod og holdninger.

Tre hovedtemaer

Muskelsvindfondens strategi handler naturligvis
om, hvordan vi kan medvirke til at skabe plads til
forskelle. Strategien er bygget op om tre politiske
hovedtemaer eller indsatsomrader: Rettigheder

(det man kan lovgive sig til), Forskning og reha-

fortidspensionsreform. Vi vil ikke
mindst sxette alle kreefter ind pa at
feerdiggore arbejdet med at nedbringe venteli-
sterne til respirationscentrene.

Vores bestrabelser pd at vaere en dben kommuynike-
rende organisation betyder bl.a. i 2011, at vi vil styrke
vores kommunikation — bade for at veere med til at
sette den politiske dagsorden og for at synligggre
vores medlemmer i det offentlige rum. Konkrete
tiltag vil f.eks. vaere en fornyelse af Muskelsvind-

fondens hjemmeside, udvikling af det elektroniske —>
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foreningsunivers og en styrket indsats i de sociale
medier, bl.a. facebook.

Fokus pa ikkeressourcesterke medlemmer
Til gnsket om at veere en levende forening har vii 2011
flere indsatsomrader. Vi vil bl.a. styrke medlemsde-
mokratiet og foreningslivet ved at udvikle landsmg-
det. Vi vil styrke indsatsen over for de medlemmer,
der ikke er s ressourcestaerke. Det ggr vi bl.a. ved at
ansztte en medarbejder i medlemsafdelingen, der
skal undersgge de serlige behov, disse medlemmer
og deres pargrende har og finde frem til, hvordan
Muskelsvindfonden kan sammensatte tilbud, som
tilgodeser deres behov. :

P4 medlemsfronten har vi desuden sat vores nye
projekt, M-power, i gang, som skal lgbe over de
kommende tre ar. Endelig har
vi afsat midler til et beskaefti-
gelsesfremmendé¢ projekt for
kvinder med Myasthenia Gra-
vis, som RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind skal i gang
med i 2011.

Social frivillighed

Vores store neiverk skal udbygges
yderligere — iszer den del af erhvervsli-
vet, der har besluttet sig for at vedkende
sig en sikaldt social ansvarlighed.

Sidst, men ikke mindst har vii 2011 et
braendende gnske om at styrke vores
frivillighed. Ikke bare den, der om-
handler foreningens kendte ind-
samlingsaktiviteter. Men ogsa den -
sakaldte sociale frivillighed. Den,
som gor en forskel pa de omrader,
hvor den professionelle indsats ikke
altid raekker.

Vil du laese hele Muskelsvindfondens
strategi, kan du finde den pa www.muskel-
svindfonden.dk. —a
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Det sgger vi
stotte 1l 1 2011

Nye medlemsaktiviteter, Myasthenia Gravis
og nye elsenge er bl.a. i fokus, Nnér Muskel-
svindfonden det kommende &r ansgger
om stgtte fra fonde, legater og puljer

e Lebech

rgn Koncert og Cirkus

Summarum sikrer hvert
ar Muskelsvindfonden midler
til foreningens arbejde. De
frivilliges indsats og de mange
gaster pa koncerterne og i
cirkus bidrager derfor til Mu-
skelsvindfondens arbejde for
at skabe Plads til forskelle. Der
er dog stadig flere projekter og
forskningsomrader i forenin-
gens arbejde, som ikke lader sig
realisere uden stgtte fra private
bidragsydere, fonde, legater
og diverse puljer. Muskelsvind-
fonden sender derfor hvert ar
mange ansggninger om stgtte
ud til fonde, legater og puljer
- og foreningen setter stor pris
pa den stgtte, vi far.

Fokusomrader i 2011

I det kommende ar vil Mu-
skelsvindfonden fokusere pa
felgende omrader i forbindelse
med fundraising:

Myasthenia Grauvis projekl: En
undersggelse af rehabiliterings-
forlgb hos erhvervsaktive under
60 ar med Myasthenia Gravis,
diagnosticeret i perioden 2000
til 2008 i Danmark. Desuden
udarbejdelse af individuelle
rehabiliteringsplaner for denne
gruppe. Dette projekt vil blive
gennemfgrt i teet samarbejde

med
Rehabi-
literings-
Center for
Muskelsvind.
Muskelsvindfon-
den har det seneste
ar modtaget 150.000 kr. til
projektet. I det kommende ar
ansgges om yderligere stgtte,
da den gnskede eksterne finan-
siering er pa i alt kr. 350.000.

Nye medlemsaktiviteter: Det
sker lgbende, at Muskelsvind-
fondens medlemsafdeling star-
ter nye medlemsaktiviteter op,
herunder nye medlemsgrupper.
I det kommende ar vil nogle af
de nye aktiviteter bl.a. omfatte
en ny gruppe for gaende kvin-
der, en ny pigegruppe og en ny
foreldregruppe.

- Muskelsvindfondens handicap-
politiske indsats: Der er ingen
tvivl om, at medlemmerne
mere end nogensinde fgr har
brug for Muskelsvindfondens
arbejde. Ikke mindst pa det
handicappolitiske omrade, hvor
presset foles ekstra stort. Der
skal en stor indsats til, for at de
sidste 35 ars arbejde ikke tabes
pa gulvet.

Musholm Bugt Feriecenter: Den
kommende udvidelse af ferie-
centret er stort set finansieret.

Der sgges dog stadig
om stgtte ti] inventar og
aktiviteter, bl.a. multibane, golf-
biler, el-senge til alle vaerelser
og tilgeengelig indretning. En
golfbil koster 125.000 kr. inkl.
indretning til kgrestolsbrugere.
En el-seng koster ca. 12.000 kr.,
og Musholm Bugt Feriecenter
skal bruge mange el-senge, nar
de nye huse star klar til indflyt-
ning.

Det var blot nogle af de omra-
der, som Muskelsvindfonden vil
sgge stgtte til i det kommende
ar. 2011 bliver ogsa aret, hvor
on-line donation bliver en mu-
lighed via Muskelsvindfondens
hjemmeside, og hvor vi i langt
hgjere grad vil formidle resul-
taterne af foreningens fundrai-
sing aktiviteter pa hjemmesiden
og i foreningsuniverset.

Se ogsa omtalen af Muskel-
svindfondens modtagne bidrag
i 2010, side 61.

Lene Lebech er fundraising-medar-
bejder i Muskelsvindfonden.




Musikalsk
missionoer

Siden han var teenager, har 33-arige
Christian Finne Rasmussen voeret bidt
af musik. Han skriver sine sange selv
og med hjcelp fra computeren og en
roekke musikalske venner har han
forelgbig fyldt én CD

n A. Voldgoard
iesper Voldgaard

gentlig havde Christian Finne Rasmussen fra
Vejle sendt sit keyboard pa pension. Hjemme
hos sin far. Christian dgjede med at lgfte armene
op til tangenterne, og der var mildt sagt ikke meget
popmusik over den forestilling. Men det var ikke
uden vemod. Sit fgrste keyboard
kgbte den nu 33-arige Christian,
da han var 14 ar gammel, og siden
har musik veret hans yndlingsbe-
skeftigelse.
"Jeg blev sa svag i armene, at jeg
ikke kunne spille rigtigt mere, sd

at legge musikken pa hylden. Jeg
sendte keyboardet hjem til min
far, s& jeg ikke skulle sidde der og
kigge pa det uden at vaere i stand til at spille, for
det gjorde mig i rigtigt darligt humgr. Men heldig-
vis kom jeg pa andre tanker igen,” forteller han
storsmilende.

Christian Finne Rasmussen er aktiv i Pinsekir-
ken. Han er vokset op med et tet forhold til Gud,

"N&r man sidder i sin
stue, kan man veelge,
om man vil kigge ind
i vaeggen eller ud af
: : : vinduet. Man vcelger
jeg havde faktisk besluttet mig for selv den udsigt, man vil

“Man skal glcede sig med de glade og greede med de sgrgende. Det er ef
godt princip, som jeg prever at teve op fil,” siger Christian Finne Rasmussen.

og da han som ung teenager skulle tage stilling til,
hvor meget det religigse skulle fylde i hans videre
liv, valgte han at blive.

"Derhjemme har vi altid haft et tet forhold til
Gud, men der er ingen, der har tvunget mig til at
leve et kristent liv. Da jeg blev stor
nok, fik jeg selv lov til at bestemme,
om jeg ville fortsaette i Pinsekirken,
og det sagde jeg ja til. Og det er jeg
rigtig glad for i dag, for det er der,
jeg for alvor har udviklet troen pa
min musik,” fortaeller han.

Et rustent havebord og en arm-

have her i livet” statte

Christian deltog i ungdomsarbejdet
i Pinsekirken, og her spillede og sang han gerne
med nogle af de andre deltagere, som var lige sd
musikalsk passionerede som ham selv. Lige indtil
armene altsa ikke ville mere. Men musik er ikke
sadan noget, der uden videre kan sattes pa hylden,

matte han siden erkende. -

o)
N
S~
=
2
=X
o
e
(2]
=)
b3




"Jeg var pa bedekursus i Ma-
riager i 2000, og pd den sidste
dag fik jeg pludselig en melodi
inde i hovedet, som jeg ikke
kunne slippe igen. Da jeg kom
hjem, var jeg ngdt til at spgrge
min far, om jeg matte lane key-
boardet tilbage. Mine arme var
ikke just blevet bedre i lgbet
af de ar, der var gaet, men jeg
havde en musearmstgtte, som
jeg skruede fast pa et gammelt,
rustent havebord, hvor jeg s&
fik placeret keyboardet ovenpa.
Og sa lykkedes det mig faktisk at
spille med den ene hand igen.”

Christian Finne Rasmussen
spgte og fik endnu en muse-
armstgtte, og dermed var han
tilbage som fuldgyldig musiker
ved tangenterne.

"Jeg skal have hjelp til at fa
armene op i armstgtterne, men
underligt nok kan jeg sagtens
flytte og bevaege mine fingre, sd
nu kan jeg spille det, jeg gerne
vil,” forteeller han.

Christian har gennem arene
spillet en del kopimusik, men
den musik, han selv skriver,
handler altid om hans forhold
til Gud. For troen og Gud er ud
over musikken det, der stadig
fylder mest i hans liv. Det er
troen, der giver ham tillid til,
at det hele nok skal g& godt, og

"En nat pd syge-
huset bad jeg Gud
om enten af ggre mig
rask og befri mig fra
mine pravelser eller
tage livet fra mig, for
jeg gad ikke mere, hvis
det skulle vcere pd
den méde.”

det er Gud, han bade skelder
ud pa og deler gode oplevelser
med, ndr han treenger til nogen
at snakke med.

"Nogle vil nok mene, at det

er fri fantasi at pasta, at man
kan tale med og fa svar fra Gud.
Men for mig betyder troen, at
jeg ikke fpler mig alene. Jeg er
ikke ude pa at treekke noget
ned over hovederne pa folk.
Man skal tro det, man selv har
det bedst med. Men med min
musik vil jeg bare gerne dele
min begejstring for Gud. Det
er vel i bund og grund ikke s
meget anderledes, end at andre
mennesker gerne vil dele deres
begejstring, nar de har vundet
en sportspokal, eller har ople-

vet noget andet, der ggr dem “
glade,” siger han.

=

Indspillede CD i dagligstuen
Christian Finne Rasmussen kla-
rede sig uden respirator indtil
2005, og umiddelbart var det
ikke med hans gode vilje, at
han sagde ja tak til at fa hjelp
til vejrtreekningen. Tre uger pa
langs pa sygehuset var alt andet
end en forngjelse at se frem til.

| lejligheden har Christian indrettet
et musikstudie i et af voesrelserne.
Her er udover keyboardet ogsé
plads ti frommescet, forstaerkere,
el ekstra keyboard, mixerpult og
andet ngdvendigt udstyr for en
fuldblodsmusiker.

Margarerbott wver ynd over

"De sagde, jeg skulle ligge
stille i tre uger, men jeg klarede
kun halvanden dag, sa skulle jeg
op igen. Jeg havde mit keyboard
med pa hospitalet, og jeg ville
bare i gang med musikken igen
1 en fart,” forteller han.

Christian drgmte dengang om
at komme til at spille i et band,
men det var ikke nemt at finde
nogle musikere, der matchede
bade hans musiksmag og sam-
tidig kunne rumme de fysiske
udfordringer, der fglger med
diagnosen Duchennes muskel-
dystrofi. Han spillede og kom-
ponerede videre derhjemme,
og en dag spurgte en af hans
hjelpere, hvorfor han egentlig
ikke selv indspillede en CD.

Hjelperen havde en digital
optager derhjemme, som han
tog med pd arbejde og introdu-
cerede for Christian, og sa be-
gyndte tanken at tage form.

"Jeg kender en masse men-
nesker, som kan bade synge og

spille forskellige instrumenter,
men det kunne ikke lade sig
gore at fa samlet en flok og

fa stablet et band pa benene.
Men med en digital optager
kunne jeg pludselig invitere

alle mine musikalske venner én
af gangen, og sa bare indspille
en masse lydspor, som jeg til
sidst kunne sette sammen pa
computeren. Den tanke gav mig
virkelig blod pa tanden,” forteel-
ler han.

Over en leengere periode kom
syngende og spillende venner
og familiemedlemmer skiftevis
forbi for at indspille. Og ende-
lig en dag sad Christian med sin
teerdige CD, der har bidrag fra
blandt andre en syngende sg-
ster og en guitarspillende hjael-
per. CD’en indeholder en lang
raekke numre, der alle handler
om Gud og tro. Christian kopie-
rede den selv i 75 eksemplarer,
ligesom han selv fremstillede
coveret, og der gik ikke lenge,

opue] susieqg

fgr han matte melde udsolgt.

Pa bagsiden af cd-coveret star
der: No copyright detected —
ingen copyright beskyttelse.

"Jeg har ikke indspillet den
CD for at blive kendt og alt det
der. Jeg vil bare gerne have mit
budskab ud. Jeg er et glad og
positivt menneske, og jeg synes
selv, jeg har noget at give af.
Og sa havde jeg lyst til at prgve
at lave den CD, fordi jeg helt
grundleggende ikke synes, at
man skal begranse sig selv,”
siger han.

”Du vzlger selv udsigten”
Christian Finne Rasmussens lyse
sind blev sat pa prgve i oktober
sidste ar. Han tog et - med sine
egne ord — skridt leengere ned
af stigen. Han var treet og kunne
uden varsel besvime, mens han
sad i sin stol. Lzgerne konstate-
rede alt for lav puls og anbefa-
lede ham at fa indopereret en
pacemaker. -

->
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"Det var trzels, og jeg var rigtig ked af det. Det
fgltes som et trin mere nedad stigen, og det er
der jo ingen mennesker, der har lyst til. For hvor
mange trin er der lige pa den stige, man har
faet tildelt her i livet? Da jeg 14 pa sygehuset, fik
jeg lungebetandelse, og hver eneste gang, jeg
skulle traekke vejret, gjorde det bare sa ondt. Der
skeeldte jeg ud pa Gud, og en nat pa sygehuset
bad jeg ham om enten at ggre mig rask og befri
mig fra mine prgvelser eller tage livet fra mig, for
jeg gad ikke mere, hvis det skulle vere pa den
méde.”

Christian er tilmeldt www.jesusnet.dk, og hver
dag far han en sms med et par ord fra bibelen.
De tre dage efter den smertefulde nat pa syge-
huset tikkede der nogle linjer fra en salme ind
pa mobilen, og de gav sa god mening, at han
folte, at Gud havde hgrt hans bpnner..Og hvad
var mere narliggende end at skrive ordene ind i
endnu en selvkomponeret sang.

"Jeg 1a naesten altid vagen om natten inde pa
sygehuset, sa pa natten til min 33-ars fedselsdag
skrev jeg sangen faerdig. Salmelinjerne er blandet
ind i min egen tekst, og jeg synes, det fungerer
rigtigt godt,” siger han med stolthed.

Om der kommer en CD nummer to fra den
musikalske missioner, tgr han ikke love lige nu.
Men det er ikke utenkeligt. Fysikken har det
meget bedre, og det er lykkedes ham at fa stablet
et rigtigt band pa benene. "Pure pleasure” kalder
de i alt seks medlemmer sig. Christian Finne Ras-

kontaktlinser pd.

mussen er den eneste, som er fysisk handicappet.
De gvrige har forskellige psykiske lidelser. Forelg-
bigt gver de én gang om ugen, men inden lenge
er de ngdt til at intensivere indsatsen, forudser
keyboard-spilleren:

"Om to uger skal vi spille en koncert inde i
Vejle, og vi skal have 40 numre klar, men vi har
kun gvet de ti, sa vi er ved at have travlt,” griner
han.

En anden ting, som ogsa er ved at presse sig pa
i Christians aktive hverdag, er sommerens kursus
pa Egmont Hgjskolen i Hou. De seneste mange
ar han har selv deltaget som kursist, men nu har
han ogsa part i kursusplanleegningen og - afvik-
lingen. Emnet i ar bliver formentlig etiske dilem-
maer som velfzerdsteknologi, kloning og andre
ting indenfor den genre, afslgrer han.

Christian Finne Rasmussen er vant til at tage
ordet i stgrre forsamlinger. I folkeskoler og pa
gymnasier har han gennem flere ar optradt med
forskellige foredrag om handicap og tro.

"Jeg vil gerne fortzlle, at selv om ting kan se
slemt ud, kan de godt vise sig at vere gode allige-
vel. Jeg har for eksempel faet enormt meget om-
sorg, fordi jeg har vaeret pd sygehuset sa mange
gange og hver gang mgdt sgde mennesker, der vil
mig det bedste. Selv om tilveaerelsen kan se hablgs
ud, er der altid noget at takke for. Nar man sid-
der i sin stue, kan man vaelge, om man vil kigge
ind i veeggen eller ud af vinduet. Man valger selv
den udsigt, man vil have her i livet.” —a

> Christion har ingen
problemer med fin-
motorikken i fingrene,
Han holder den ved
lige ved keyboardet
og computeren. Og
om morgenen, nér
han selv tager sine
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Verdens mest tilgaengelige
kontorhus

Danske Handicaporganisationers (DH) drgm om

- verdens mest tilgeengelige kontorhus bliver en

realitet. Projektet modtager stgtte fra tre fonde:
Den A.P. Mgllerske Stgttefond, Realdania og VIL-
LUM FONDEN, og huset bliver et feelles domicil
for en rakke selvsteendige handicaporganisatio-
ner. Blandt andet skal Muskelsvindfondens og
RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds medar-
bejdere i Kgbenhavn have lokaler i det nye hus.

Huset skal med et "universelt design” vere
tilgeengeligt for alle - uanset handicap. Samtidig
viser projektet, at det er vigtigt, at man tenker
tilgeengelighed ind i et byggeri fra starten, da det
ofte er forbundet med store udgifter at tilpasse
det efterfglgende.

"Det kan lade sig gore at bygge for alle til en
fornuftig pris, hvis man taenker sig om fra star-
ten,” siger Stig Langvad, formand for DH.

Det nye hus, der kommer til at ligge i Taastrup,
forventes faerdigt i september 2012.

Lukning af Center for Ligebehand-
ling af Handicappede

Efter 17 ars virke er Center for Ligebehandling af
Handicappede (CLH) lukket fra arsskiftet. CLH
blev oprettet i 1993 som en selvejende statslig
institution, der skulle arbejde for ligebehandling
mellem mennesker med handicap og ikke-han-
dicappede og dokumentere forhold, som ggr det
vanskeligt for handicappede at deltage i samfun-
det.

Lukningen af CLH sker, fordi FN’s handicap-
konvention nu er tradt i kraft, og pa den bag-

“grund har Folketinget besluttet, at overvignin-

gen af handicapomradet fremover i stedet skal
hgre under Institut for Menneskerettigheder.
Det Centrale Handicaprad (DCH) vil ogsa skulle
overtage nogle af de opgaver, som hidtil har lig-
get i CLH.

Lerdagscafé pd Muskelsvindfonden

Lgrdag den 19. februar 2011 fra k1. 20.00-1.30
er der caféaften pa Muskelsvindfonden i Arhus.
Er du mellem 15 og 35 ar og medlem af Muskel-

svindfonden, kan du tilmelde dig pa Facebook-
gruppen LORDAGS CAFE eller ved at kontakte
Antoniett Vebel pa pharao1988@hotmail.com.
Du kan medbringe op til tre venner, der ikke
behgver at have muskelsvind. Det koster 20 kr pr
person (hjxlper er gratis), og du skal selv med-
bringe drikkevarer.

M-power

Muskelsyindfondens pilotprojekt, M-power, er
kommet godt fra start med et opstartsmgde for
alle deltagere kort fgr jul. Det var en weekend
med et teet program, hvor de unge og “trenerne’
fik leert hinanden godt at kende, og sammen fik
sat en hel masse ord pa M-power og pa deres for-
ventningerne til projektet.

I projektet deltager 18 “spillere”, der sammen
med 8 "treenere” og 2 "cheftreenere” de naste
tre ar skal sztte fokus pa et aktivt teenageliv og
pa, hvordan man forbereder sig til voksenlivet.
Treenerne og cheftreenerne er blevet enige om at
oprette to teams med 4 treenere tilknyttet hvert
team. Det sker for at sikre, at det enkelte team
ikke bliver for sarbart i forhold til den tre-arige
periode. Trenerne er tilknyttet 2-3 spillere, og
sidst i februar mg@des de to teams med deres trze-
nere til aret fgrste teammepde.

Vil du vide mere om M-power projektet, kan du
besgge hjemmesiden www.msf-power.dk. Siden
vil lgbende blive opdateret med nyt fra projek-
tet. Projektet blev preesenteret i Muskelkraft nr.
4/2010.

D

M-powers hjemmeside findes pd& www.msf-power.dk.




e

cerer ogsa
neget S€lv

Muskeltererne laver aktiviteter for bgrn med muskelsvind
og er en uundvcerlig del af det frivilige univers i Muskelsvindfonden

e Hansen
lex Tran

skeltér, fordi jeg traengte til

lave noget socialt. Pa det tids-
punkt rejste jeg meget og havde
derfor ikke mulighed for faste
forpligtigelser. Som muskeltér
melder man sig som hjalper pa
de kurser, man har lyst til, hvil-
ket passede perfekt for mig.

Muskeltérerne er frivillige,
der brander for at arbejde med
bgrn. Udgangspunktet er typisk,
at foreldrene er pa kursus eller
til landsmgde, og at vi tager os
af ungerne imens. Men vores
ambitionsniveau er altid hgjere
end bare at passe bgrnene i
forzldrenes fraveer. Malet er, at
bgrnene uanset deres forudseet-
ninger far en keempe oplevelse
med hjem og oplever, at de bli-
ver aktivt involveret i at udvikle
et felles projekt eller tema.

Jeg har sjzldent vaeret af sted
pa en opgave, uden at det er
lykkedes at skabe denne suc-
cesoplevelse, der ogsa giver mig
et kick. Som oftest tager jeg fra
kurset med visheden om, at jeg
ogsa selv har faet en pa opleve-
ren og lert noget nyt.

Jeg startede som frivillig mu-
t

Hyvis bare man hjzlpes ad
Min stgrste oplevelse som

Det var en stor oplevelse af veere muskelter pd landsmedet | 2006, hvor vikinger var temaet.
(Arkivfoto 2006)

muskelter stammer indiskuta-
belt fra mit fgrste landsmgde.
Temaet var vikingerne, og jeg
stod for at fabrikere "farlige
vaben” ud af liggeunderlag og
elektriker-rgr. En gut pa ca. 5 ar
kom hen til mig i sin kgrestol
og spurgte, om jeg ville lave et
sveerd til ham.

”Sa ma du fgrst hjelpe mig
med at tegne det. Ellers kan jeg
jo ikke vide, hvordan det skal se
ud,” sagde jeg.

Mit svar gjorde ham lidt for-
virret, da han ikke kunne lgfte

sin arm. Men jeg lagde en tusch
i hans hand, og med fgrt hand
viste der sig hurtigt omridset af
et svaerd pa liggeunderlaget.

Til sidst skulle det hele kli-
stres sammen med gaffatape.
Jeg klemte en hobbykniv fast i
hans hand, rullede gaffaen ud,
lpftede hans hand i vejret og
lod den falde ved egen hjalp.

I det gjeblik den ramte tapen,
hev jeg til, og tapen gik over
dér, hvor kniven ramte.

Forst sa knegten nermest
forskraekket ud, men lang- =2
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somt veg forskraekkelsen for et keempe smil helt
op til greflippen: "Ngggrrrijj — min far tror slet
ikke, at jeg kan skare med kniv!” jublede han.

Jeg tror, det blev en succesoplevelse, han vil
tage med sig igennem livet. Hvis bare man hjzel-
pes ad, sa er alting muligt.

Senere pa dagen kom han selv over og hjalp
mig med at skreelle gulergdder. Det er, hvad jeg
kalder teamwork!

Sikke et cirkus

Det vildeste, jeg har veeret med til som muskeltér,
var, da vi fik besgg af tre peedagogstuderende,
der skulle lave et cirkusshow med bgrnene. Jeg
var meget skeptisk, da min erfaring fortalte mig,
at det er sveert at fastholde ungernes interesse
over to hele dage med et specifikt mal for gje.
Men det endte med at gd helt fantastisk. Barnene
havde det virkeligt sjovt undervejs, og foreldrene
morede sig kosteligt, da de sa resultatet.

Min opgave var at agere skydeskive for vandbal-
loner, som tre drenge havde brugt hele formidda-
gen pa at lave. Sa jeg fik alt fra "maelkeballoner”
til "ketchupballoner” i hovedet. Bvadr!!

Laererige erfaringer

Jeg har lzert utroligt meget ved at vaere muskeltér,
som jeg bruger i mit daglige arbejde som projekt-
leder. F.eks. er det gaet op for mig, at alle men-
nesker har ressourcer og begraensninger. Som
muskeltér far du gvet dig i at se ressourcerne i
andre mennesker og i at inddrage disse ressour-
cer aktivt i dine projekter. Og sd laerer du at se
positivt pd tingene. De fleste mennesker med mu-

o Mdlet for muskelterernes
arbejde er, at bgrnene uanset
deres forudscetninger bliver
aktivt involveret | at udvikle et
fcelles projekt. (Arkivioto 2006.)

skelsvind, som jeg har mgdt, er utroligt givende
mennesker. Sa nar jeg ind imellem rammes af
selvmedlidenhed, kommer jeg altid til at teenke
pa den gejst og livsglaede, som jeg oplever som
muskeltér. Det plejer at hjzlpe!

En anden vigtig ting, jeg har laert, er, at ingen
udfordring er for lille til at spgrge om hjelp. Det
kan der blive en lille leg ud af. "Hjzlperlegen”
kalder jeg den. Skal jeg daekke bord, far jeg un-
gerne til at hjeelpe mig. Bgrnene far en tallerken
i skgdet, som de kgrer over til bordet for mig, og
jeg leegger den pa plads pd bordet. Selv om det
nogle gange tager mere tid, er der noget sundt i
at hjzlpes ad. Jeg tror, det er et grundleeggende
behov hos os mennesker at bidrage til felles-
skabet. Jeg oplever tit, at bgrn bliver glade for at
kunne bidrage og at fi anerkendelse for deres
evner. —a

Rune Hansen har veret muskeltér i fem dr.

Fakta om muskeltererne

* 29 muskelterer i karpset

» 2-3 uddannelsesweekends tilbydes arligh
* Ulznnet arbejde

 Udtalelse til anszgninger

* 1 d&rlig grive

* Transpaort, legi og forplejning betalt
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Berejst og begejstret!

Anna le Dous elsker af rejse og bevoege sig ud i det uforudsigelige

Af Bodil Jensen
Foto: Helene Bagger

Kldokken er 18.18, og det er den 18. i mane-
en. Mgdedeltagerne ggr klar til aftenens
"Tour de Table” i et klublokale i en kalder i Kg-
“benhavn.

Lyder det en anelse okkult?

Bare rolig. Der er samznd blot tale om et gan-
ske almindeligt medlemsmgde i De Berejstes
Klub. En flok rejsegale eller man kunne maske
ogsa sige rejseglade mennesker, som en gang
hver maned og som hovedregel altid den 18.
klokken 18.18, mgdes i kelderen under Cafe Glo-
ben i Turesensgade i Kgbenhavn.

Her kan man bl.a. mgde 31-arige Anna Le
Dous. Hun har muskelsvind af typen SMA (spi-
nal muskelatrofi) og i modsztning til de gvrige
medlemmer af klubben, der kan balancere ned
af trappen til keelderen med drikkevarerne fra
baren i handerne, skal Anna lige have de tre
meter lange ramper pa plads ned over trinene,
fgr hun i sin kgrestol kan forcere trappen ned til
klublokalet.

Men kgrestolen er ogsa det eneste, der adskiller
Anna fra de gvrige medlemmer af De Berejstes
Klub. Interessen for at rejse og de mange span-
dende rejse-oplevelser er det, der er omdrejnings-
punktet her, og det er rejserne, man snakker om.

"Nar man har et handicap; er man vant til hele
tiden at skulle kompenseres. At der er ting, man
skal have hjalp til eller ting, man skal fritages for

o Herhjemme er et
handicap fit barri-
ere-skabende.. N&r
Anna le Dous rejser,
er det ofte barriere-
nedbrydende, bl.a.
fordi hun skal have
hjcelp. Foto: Per
Simonsen.

eller ting, man skal g;zjfe anderledes end andre.
Men optagelsesprgven til De Berejstes Klub er
den fgrste prgve, jeg har bestaet uden nogen

form for dispensation. Og det er en sejr i sig selv,”

siger Anna le Dous.

Fire kontinenter og over akvator

For at blive optaget i De Berejstes Klub skal man
have rejst i samme antal lande som ens alder og
mindst 30 forskellige lande. Man skal ogsa have
besggt fire kontinenter og krydset akvator. Og
transitophold i lufthavne gelder vel at maerke
ikke!

Efter sidan en omgang kunne man maske fgle
sig fristet til at hvile ud, lene sig tilbage i cafe-
stolen og ngjes med at “snylte” pa de gvrige
medlemmers rejseberetninger. Men sadan spiller
klaveret ikke. For at beholde medlemskabet i De
Berejstes Klub skal man inden for en to ars pe-
riode have rejst i to nye lande.

Anna le Dous har forelgbig rejst i 35 lande. Det,
der isaer traekker ved rejserne, er mgdet med en
masse forskellige mennesker.

"Jeg rejser jo pa samme made som alle andre,
men jeg tror, at det, at jeg sidder i kgrestol, ggr,

“at jeg ofte mgder mennesker pa en anden made.

Enten fordi jeg skal have hjzlp til et eller andet,
eller bare fordi min kgrestol vaekker nysgerrig-
hed. Herhjemme er et handicap jo tit barriere-
skabende. Nar jeg er ude at rejse, virker det fak-
tisk ofte barriere-nedbrydende! Jeg falder altid i
snak med en masse mennesker undervejs,” siger
Anna le Dous.

Kufferten star pakket
Hun har haft muskelsvind hele sit liv. Den elektri-
ske kgrestol er sammen med hendes faste rejse-
hjalper de uundverlige fglgesvende, hver gang
hun rejser ud i verden.

"Tilgaengelighed fylder altid en del, men jeg
bruger virkelig ikke min tid pa at spekulere pa,
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Den 18. i hver méned kl. 18.18 mgdes medlemmerne af De Berejstes Klub i en kaelder under Cafe Globen i Kebenhavn. Anna le Dous
deltager ogsd, selv om det krcever fre meter lange ramper at komme ned at frappen.

om jeg nu kan komme ind det ene eller det
andet sted. Jeg tjekker lige op p&, om jeg f.eks.
kan vere pd et hotel osv., men min kgrestol
forhindrer mig ikke i at prgve noget af det, jeg
gerne vil. Efterhanden har jeg varet sa mange
steder, s& hvorfor skulle det ikke ga? Det er nok
min indgangsvinkel. Og viser det sig, at noget
ikke kan lade sig ggre, ma jeg jo vende om. For
mig handler det fgrst og fremmest om at fa nogle

anderledes oplevelser og mgde andre mennesker.

Og sa ma man tage tingene, som de kommer,”
siger Anna le Dous.

Hjemme i lejligheden i Charlottenlund, star
der altid en pakket kuffert i stuen.

"Jeg pakker aldrig ud. Det kan ligesom ikke rig-
tig betale sig,” siger Anna le Dous.

12010 var hun nzesten ude at rejse hver eneste
maned. Bla. gik turen til Brasilien, Holland, New
York, Canada, Italien og med tog ned gennem
(Osteuropa.

Foruden selvfglgelig de tilbagevendende ture
til Berlin, men i Annas rejse-regnskab teller de
nzsten ikke med.

"Min mor er fra Berlin, sa jeg har veeret vant
til altid at veere i Berlin flere gange om aret. For
mig er det ligesom at tage’en tur til Arhus,” siger
Anna le Dous, der ogsé har boet fast i Berlin i

en periode, mens hun leste tysk og europeiske
studier.

De mange rejser bryder hverdagens ulidelige
trummerum, synes Anna.

Ingen rutiner, tak!

"Herhjemme bliver alting nemt bare det samme
og det samme. Det er jeg ikke sa god til. Sa jeg
prover at komme vaek sd meget som muligt. Nar
man rejser ud, er alt uforudsigeligt! Det er det
bedste, jeg ved. Selv nar jeg er hjemme, prgver
jeg at lave noget forskelligt hver dag. Der er ikke
noget, der hedder rutiner hjemme hos mig.
Ingen systemer, tak!” lyder det fra Anna, der
udover at rejse bruger en paen del af sin tid pa
at arbejde frivilligt for Muskelsvindfonden bl.a.
som leder pa kurser og lejre og som Muskelsvind-
fondens reprasentant i den europaiske muskel-
svindsammenslutning, EAMDA.

12011 har hun ikke planer om at rejse helt sa
meget som sidste ar. Endnu! Men heldigvis ved
man aldrig, hvad der kan ske.

Og nar dette blad kommer pa gaden, er Anna
le Dous sandsynligvis rejst en tur til Thailand
sammen med sine forzldre kraftigt inspireret af
en spendende rejseberetning, som hun hgrte

under en klubaften i De Berejstes Klub. —0—>
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Anna le Dous

Rejseskribent og overscetter

Medlem cif De Berejstes Klub

31 &, single, bor i Charlattenlund

BA i Infernational Business Communication

Loes Annal's rejseberetninger p& www.muskelsvindfonden.dk

og i foreningsuniverset

Laes mere om De Berejstes Kiub pé www.berejst.dk

Jorden rundt med Rasmus Klump

Af Anna le Dous

“Pandekager! Jeg elsker pandekager! Allerede
som arn stod Rasmus Klump sem et stort
forbillede for mig - og det gazr han stadigvioek!
Dengang var jeg imponeret aver, af den lille
bjgrn med de prikkede bukser, kunne spise

en hel stabel pandekager - det ville jeg ogs®
kunne! Men var det kun pandekagerne, der
fascinerede mig...? - nej, selvfzlgelig ikke... Det
var fgrst og fremmest den stare eventyrlyst og
gépdmaodet, som Rasmus Klump og hans ven-
ner besidder, der virkede dragende pé mig.
Lysten fil ot sejle pé de syv have og cpdage
verden - det ville jeg ogsé gare, nér jeg blev
staorl..

.Né&r Rasmus Klump rejser ud i verden mader

han ikke mennesker, men venner. | Rasmus
Klumps verden Eliver forskellighed set som en
styrke, og udfordringer bliver klaret med ven-
ners hjcelp. Alle vennerne er forskellige dyr, der
har forskellige egenskaber - egenskaber som i
mange situcttioner er vigtige for at redde hele
bescetningen pé det gode skib Mary. Ingen
bliver holdt udenfor - tvaertfimod er godt kam-
meratskal grobund for fantastiske oplevelser,
eventyr og masser af sjov.”

Uddrag af Anna le Daus” arfikel om rejselyst og
Rasmus Klump - lces den og andre rejseartikler i
Muskelsvindfondens foreningsunivers.
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Et lille udpluk af rejsebeskrivelserne i Muskelsvindfondens foreningsunivers

Sol, varme og super
flgoengelighed | Tyrkiet

...Hamam er betegnelsen for den traditionelle
orientalske badekultur, der reekker mange ar-
hundreder tilbage. Tyrkisk badning giver en FG kta

utrolig velvaere og folelse af renhed bade fysisk og
mentalt.

Vi begav os af sted til den anbefalede Hamam,
hvor der viste sig at vaere gode adgangsforhold
for kgrestolsbrugere.

Et par flotte muskulgse mand hjalp med et
snuptag ind i selve baderummet. Alt var smukt
dekoreret med kakler og mosaikker fra gulv til
loft. I midten af rummet stod en keempestor mar-
morbriks, hvor skrubningen skulle forega. Der '
var hedt — omkring 40-50 grader og en vandmaet-
tet luft, sa sveden sprang.

Efter opblgdning-af gammelt skidt i ca. 10
minutter kom 4 energisk udseende
massgrer ind 1 rummet, bevaebnet
med hamphandsker. En sortgjet,
gudeskgn fyr presenterede sig som:
Kevin — og med et skaelmsk smil tilfg-

jede han: Costner! Sa blev der skrub-
bet med s@be og handsker, og skyllet
med vekselbade — varme, kolde - og
iskolde - i en uendelighed.

Vi havde bestilt efterfglgende
kropmassage, og det mestrer tyr-
kerne ogsa til fulde. Fglelsen af
afspaendthed og velvere var stadig
himmelsk, da vi en times tid senere
sad pa en fortovsrestaurant og ngd
en kop skoldhed sgd ablete. Tyrker-
nes nationaldrik er te i alle afskyg-
ninger...

Sted: Alanya, Tyrkiet

Rejseform: fly, hotel

Tidsperiode: 1 uge i september 2010
Yderligere oplysninger: lillelise@oncable.dk

Lees hele Ingelise Rohdes beskrivelse af
Serierejsen til Alanya i Tyrkiet i forenings-
universet.
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[ Af Louise Justesen

...Generelt er New York en
handicapvenlig by, hvor det er
muligt at komme ind stort set
alle steder. Dog var der forskel
pa, hvor i byen vi befandt os,
idet omradet omkring Times
Square havde bedre belegning
og nedkgrsler end i det mere
atslappede Soho.

Vi benyttede ofte busserne,
hvor chauffgrerne er meget
ivrige efter at hjelpe. Alle bus-
serne er tilgengelige for kgre-
stolsbrugere, men derimod er
metroen sverere at benytte. Fa
metrostationer har elevator, og
selv personalet kan ikke med
sikkerhed oplyse, hvilke statio-

Fakta

Sted: Rundrejse USA

Rejseform: fly, bus, tog, hotel

Tidsperiode: 2 m&neder, april-maj 2009

Yderligere oplysninger: louise-justesen@hotmail.com

ner der har. Derfor foretrak vi
at benytte bussen...

...Fra Washington skulle vi med
nattog til Chicago. En tur pa i
alt 17 timer. Jeg havde bestilt
en handicapkupé med eget
toilet samt en normal kupé til
de 2 hjzlpere. Selv om handi-
capkupéen var vaesentlig stgrre
end en almindelig, var der
ikke meget plads, nar min el-
stol ogsa skulle vaere der. Men
personalet var meget venligt,
og idet jeg ikke kunne komme
hen til restaurantvognen, blev
maden bragt af en steward...

...Generelt er USA et fantastisk
land, hvor mulighederne for
oplevelser er uendelige. Selv i
en kgrestol er der nasten ingen
begransninger, og uanset om
man vzlger gst- eller vestkysten,
er der masser at udforske. Selv
om det var et stort arbejde at
planlegge turen, var det abso-
lut det hele vaerd, og jeg gleeder
mig til den dag, hvor jeg far
mulighed for at vende tilbage.

Lees hele beskrivelsen af Louise Ju-
stesens ferierejse il USA i forenings-
universet.
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Safaritur |
Sydafrika

Af Carsten Gaard

Vi har altid rejst meget bade i Danmark og udlan-
det, sa dette skulle meget ngdig stoppe, fordi jeg
fik diagnosen ALS.

Den korte status pa mit helbred er, at jeg nee-
sten ikke kan gd, jeg har sveert ved at lgfte mine
arme, har ikke mange fingerkrafter, har sveert
ved at holde mit hoved (hvilket ggr, at jeg hurtigt
far smerter i nakken), kan ikke tale eller spise og
har respirator og personlige hjelpere 24 timer i
dggnet. Da jeg luftede for min kone, at vi mang-
lede at besgge dyrene i Afrika, blev det mgdt
med krav om en kortere flyrejse forst. Sa derfor
tog vi pa en forleenget weekend til Madrid for at
afprgve de udfordringer, det er at rejse med kgre-
stol og respirator...

...Den neste safaritur gik til Kriiger national-
park. Turen startede ved solopgang, hvor der var
stprst chance forat se dyr. Da turen foregik i en
aben jeep, havde jeg min halskrave pa, for at mit
hoved ikke knzkkede sammen. Selv om der var
meget vind i den abne jeep, var det en forngjelse,
at hgre lydende, dufte dyrene og naturen, sa safa-
riture bgr opleves i en aben jeep!

...Pa denne tur skulle jeg ret upraktisk suges
nogle gange, sa der blev sugeteknikken sat pa
prgve bl.a. foran et par nasehorn. Senere skulle
Jjeg suges igen, men da vi holdt 15 meter fra en
stor brglende hanlgve, kunne jeg godt "holde

”

mig-.

...Den sidste safaritur var en solopgangstur til
Thornybush, sa vi stod op klokken 3. Denne tur
var den mest intense og mest spaendende af alle
vores safariture. Det skyldtes, at der var to afri-
kanske guider: den ene kgrte jeepen, mens den
anden sad ude pa kglerhjelmen og sggte dyrene
via fodspor. Sa han et dyrespor, kgrte vi ind i
bushen, hvor grene og traeer blev forceret. Nar
vi fandt dyrene, fulgte vi efter i vores jeep, og det

%- Fakta

Sted: Sydafrika, safaritur
Rejseform: fly, bus, jeep, lodge
Tidsperiode; 10 dage, september 2010

Yderligere oplysninger: cbgaard@hotmail.com

foregik ikke pa veje. Pa den made kom vi rigtigt
tet pa dyrene, sa vi nasten kunne rakke armen
ud og rgre dem. Vi sa bl.a. en hunlgve med sine
3 unger, en gepard, beffelflokke, gnuflokke, for-
skellige aber, empalaer, girafer og et neesehorn...

Les hele beskrivelsen af Carsten Gaards rejse til Syd-
afrika ¢ foreningsuniversel.

Muskelkraft 1/2011




Nar sjcelen flyver...
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Tom Sonntag har lavet en film med musik og stemninger fra sin bilrejse til Portugal

i1 g

Af Jane W. Schelde

En rejse fra Danmark til Portugal i bil. En rejse
under primitive forhold, der kraver improvi-
sationer og tonsvis af humor undervejs.

Sadan lgd en gammel drgm for Tom Sonntag,
der har muskelsvind og bruger el-kgrestol. I
efteraret 2009 virkeliggjorde han drgemmen sam-
men med tre venner, der samtidig fungerede som
hans praktiske hjelpere undervejs. Fra Amager
til Vale Furado ved Nazaré nord for Lissabon —
en tur pa 3.468 km. fordelt pa 11 dage. En uges
ophold i et lejet feriehus og derefter hjemturen
gennem Spanien, Frankrig, et par dages ophold i
Paris, videre gennem Belgien, Tyskland og tilbage
til Amager. En méaneds rejse og masser af indtryk,

“sjeelen flyver

op‘\?z\/ev kvo‘rs_r‘ ens begreensning

...det er at rejse"

sonnMusic 2010

erfaringer og oplevelser rigere.
Rejsen har Tom Sonntag omsat til en stem-

nings- og oplevelsesfilm, som han selv og de @v-

rige rejsedeltagere har optaget. Panoreringer af
landskaber, hav, mennesker, gader, bygninger og
sevaerdigheder og klip fra selve kgreturen filmet

| L REJSETENIARS

Sted: Danmark - Portugal tur/retur
Rejseform: bil, telt, feriehus
Tidsperiode: 1 méned, september 2009
DVD’en “Tour de Bizarre” kan kgbes hos Tom
Sonntag, mail: sonn@sonnmusic.com.

Pris 150,- + forsendelse. Spilletid: 88 min.
Filmen kan ogsé ses pd hjemmesiden:
http://www.sonnmusic.com/dansk/danvideo.html
En skrifflig beretning om rejsen kan loeses i forenings-
universet,

ud gennem bilens forrude. Dette er blevet mikset
med stilbilleder og videooptagelser af rejsedel-
tagerne selv. Glimt fra maltider tilberedt over et
primitivt gasblus i naturen. Fra bilen, der er ind-
rettet, sa Tom Sonntag kan sove i den. Fra restau-
rantbesgg og byture og glimt af de praktiske — og
ofte improviserede — lgsninger, de ma finde frem
til for at klare problemer med f.eks. en mang-
lende tilgeengelighed pa feriehusets badevaerelse.

Lydsiden er en blanding af klavermusik-impro-
visationer, som Tom Sonntag selv har produceret,
og lydoptagelser fra de konkrete begivenheder.

"At rejse giver fantasifuld frihed. Det er som at
veere i en film i nutid. Handlingen fgdes gennem
bilvinduernes levende, skiftende udsigt,” siger
Tom Sonntag bl.a. i indledningen af sin film, som
han har kaldt "Tour de Bizarre”.

Navnet opstod efter en episode i Spanien, hvor
en kvinde kaldte dem for nogle "bizarre og inte-
ressante campister”. Derefter kaldte de selv rejse-
projektet for Tour de Bizarre. '
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Familien Borggaard vil gerne
videregive sine positive erfaringer
med at holde ferie i Australien.
Det kan sagtens lade sig gore med
ef barn i kgrestol

-

Af Jane W. Schelde,

) Familien Borggaard pé ferie | Australien. Fra venstre Susanne,
Privatfotos Michael, Frederik, Christian og Joachim.

an kan det, man gerne vil. Man kan i hvert

fald sagtens rejse oversgisk med et barn,
der har muskelsvind og bruger kgrestol, og fa en
masse gode oplevelser.

Den erfaring vil Susanne og Michael Borggaard
fra Ikast gerne fortelle andre familier, der har et
barn med muskelsvind. Deres yngste sgn, Frede-
rik pa 11 ér, har diagnosen Duchennes muskel-

De er ogsa overbevist om, at succesen iszr
skyldtes, at de havde forberedt turen i detaljer
hjemmefra. Allerede et ar, for rejsen foregik, be-
gyndte de planlegningen.

"Men det er jo ogsa en del af oplevelsen,” siger
Michael Borggaard, som selv er fgdt og opvokset
i Australien som sgn af en australsk mor og en
dansk far. Hans foraeldre flyttede til Danmark, da
dystrofi. Han kan ga endnu, men bruger manuel han var 5 ar. Senere flyttede foraldrene tilbage til
kgrestol, sa snart han skal ga over laengere straek- Australien, mens Michael, der var blevet voksen
ninger. og havde stiftet familie i Danmark, blev boende.

I'sommeren 2010 var familien pé fire ugers Rejsen i sommeren 2010 var familien Borgga-
ferie og familiebesgg i Australien, hvor de bade ards fjerde tur til Australien, hvor de hver gang
var i dyreparker, i regnskoven, pd sejlture, snork- har besggt familien, men ogsa rejst rundt i en ny
lede ved koralrevet ved Great Barrier Reef og del af landet. Den forrige rejse var hen over julen
boede i hytter pd campingpladser. De kgrte rundt 1 2006.

i en stor lejet bil, og den manuelle bgrnekgrestol,
som Frederik brugte hele ferien, havde de lejet
ved et australsk hjelpemiddelcenter - en god lgs-
ning, nar de valgte ikke
at medbringe Frederiks
egen kgrestol hjemme-
fra.

"Det fungerede rigtig
godt, og vi havde en god
tur,” lyder det samstem-
mende fra Susanne og
Michael Borggaard.

Tjekket pa forhand
For familien Borggaard, der bestar af Susanne,

Swimrmingpoolen var et ¢
‘aftraktivt sted at opholde
sig for alle tre brgdre.

S o

Sted: Australien

Rejseform: fly, bil, campinghytter/hotel/familiebesag

{ Tidsperiode: 4 uger i juni/juli 2010

Yderligere oplysninger: familienborggaard@youmail.dk

Michael og tre sgnner pa henholdsvis 11, 13

og 17 ar, handler forberedelserne om alt fra at
finde ud af, hvad de gerne vil se og opleve under
opholdet, til at undersgge tilgengeligheden pa
severdigheder, campingpladser, hoteller osv.,
booke overnatninger, leje bil og kgrestol m.m.
Nogle oplysninger kunne de finde pa nettet,
mens de matte korrespondere med andre via
mail for at spgrge til f.eks. tilgeengeligheden.

"For os giver det en sikkerhed, at vi har tjekket
tingene pa forhdnd. Det sparer os for ®rgrelser,
nar vi er der,” siger Michael Borggaard og hans
kone supplerer:”

Vi vil helst vide, at vi kan kgre fra A til B, og
at tingene fungerer. Vi vil ogsa bo ordentligt.
Derfor undersgger vi pa forhand bade tilgeenge-
ligheden og indretning i f.eks. campinghytterne.
Det fungerer bedst for os, nar vi ved, at tingene
er i orden. Det giver os en bedre kvalitet af ople-
velsen og mere overskud til de andre. Frederiks
brgdre er teenagere, og der skal ogsa vaere plads
til derm. Det skal ikke veere Frederiks behov, der
fylder det hele.”

At turen er planlagt i detaljer betyder dog ikke,
at familien ikke ogsa improviserer undervejs. Det
gor de, og hvis tilgaengeligheden ikke er sa god
for Frederik, sker det ogs4, at familien deler sig.
Sa bliver Frederik og en af foreldrene ved bilen,
mens de andre forcerer trapperne og ser sevaer-
digheden.

Der er dog ogsa nogle oplevelser og severdig-
heder, som familien helt veelger fra pa forhand.
F.eks. en bushwalk, hvor man besgger og overnat-
ter i hytter hos den australske urbefolkning, "the

> Det var en stor op-
levelse for Frederik
at snorkle ved

Great Barrier Reef.

Aboriginals”, eller en kgreture ind til Ayers Rock
midt i den australske gdemark.

"Men der er sa mange andre muligheder i
Australien, sa vi synes ikke, at vi har mattet und-
vaere noget,” siger Susanne Borggaard.

At rejse giver overskud

For familien Borggaard hgrer det at rejse pa ferie
til en naturlig del af familielivet, og de prioriterer
det hgijt - ogsd selv om det kraever forberedelse

og planlegning. Det er helt klart anstrengelserne
veerd, mener de.

At rejse giver glaede, energi og overskud i hver-
dagen,” mener Susanne Borggaard.

”..og det giver et godt sammenhold i familien.
Nar vi er sammen i fire uger, er vi sammen pa en
mere intens made og far nogle falles oplevelser,”
tilfgjer Michael Borggaard. '

Nar rejsen ikke gdr til Australien, har familiens
ferieture vaeret bil- og campingferier i Europa
eller Danmark.

Pa et tidspunkt vil Frederik fa brug for en el-kg-
restol, og det vil give nogle andre udfordringer,
erkender forzldrene.

”Vi har da snakket om, at det vil blive lidt mere
"bgvlet” med en el-stol, og at der vil veere nogle
begrensninger i forhold til at deltage i de ting,
Frederik kan nu. Det vil blive en anderledes ferie
til den tid, men vi vil nu rejse alligevel,” siger Su-
sanne Borggaard.

Lees familien Borggaards rejsebeskrivelse i forenings-
ungverset, hvor der ogsd er tip om nyttige hjemmesider i
Australien.




Globetrotter tricks

Af Anna le Dous
Grib enhver chance for at rejse! Man forfryder kun
det, som man ikke fik gjort!

Stoeedighed kan veere en afggrende egenskab, ndr
man rejser, Ofte kan man sté i en situation, hvor svaret
er "'nej'l | stedet for at give op kan det betale sig af
gé& hen til den naeste skranke og spgrge en anden
person.

Som kgrestolsbruger er det almindeligt, at man aitid
kommer foran i kaen - det geelder béde i lufthavnen
og ved attraktioner verden over, Man skal aldrig stille
sig op bagest i en k@ - det tager alt for lang tid! Man
skal derimod ggre personalet opmaoerksom pd sin til-
stedevcerelse, hvorpd man kommer foran alle andre!

Man kan aldrig voere sikker pd, at badevaoerelset pd
hotellet er indrettet, s& man kan komme i bad. Iscer
kan det ofte vcere problematisk at f& vasket hér, Tar-
shampoo er en genial lgsning! Der findes flere forskel-
lige p& markedet - det er nemt og hurtigt af bruge og
virkelig effektivt,

Hvis man skal flyve langt, er det et forsgg voerd at
preve at f& tre-fire pladser ved siden af hinanden,
s& man kan ligge hen over scedemne. Selvfglgelig
kan det kun lade sig ggre, hvis maskinen ikke er helt
booket. Gar allerede ved check in opmaerksom pé,
at du gerne vil have flere sceder, hvis der er pladser fil-
overs. Som regel mgder man stor forstéielse b&de hos
personale og @vrige passagerer.

Hvis man sidder dé’flig’r i sceder, der ikke er speciattil-
rettede, kan det pd oversgiske rejser voere en god idé
at medbringe en luffmadras. Den kan f.eks. bruges
ved mellemlanding og ventetid i lufthavnen.

Man kan selv gare meget for at undgd, atel-kgrestolen
gar i stykker under flyrejsen. F.eks. kan man afmontere
styrboksen, fodstgtter og alle Igsdele. Det kan veoere
en god idé at scette kgrestolen pd "manuel”, inden
man afleverer den fil "stor bagage". Man kan des-
veerre ikke gardere sig 100% imod uheld - kgrestole
kan gé& i stykker eller forsvinde under flytransport - men
heldigvis gdr det godt i langt de fleste tilfcelde.

Giv aldrig op! G& aldrig i panikl Man finder altid en
Izsning!

Né&r man er pd tur, mé& man aldrig voere sur ;)

F& flere globetrotter tricks p&
www.muskelsvindfonden.ak
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Handicap og rejser

Rejsedatabase

Handi-Travel-Info er et rejseformidlingsfirma, der
informerer og undersgger alt om handicapvenlige
rejsemdl. Handi-Travel-info réider over en database
med registrerede hoteller, feriecentre, sommerhuse
og campingpladser p& 182 rejsemdl i 15 forskellige
lande.

Handi-Travel-Info

www.handi-travel-info.dk e 4
Tif. 86 11 37 77 E)
Mail: jos@handi-travel-info.dk .

Rejsebureauer

Handitours arrangerer rejser for karestolsbrugere og
dérligt gdende. Handitours tilbyder enkeltrejser samt
gruppe- og familierejser til destinationer rundt om-
kring i verden og rejsemdlenes handicap-faciliteter
er testet af Handitours medarbejdere.

HandiTours ApS
www.handitours.dk

Tif. 7022 72 52

Mail: cc@handitours.dk

Chris Travel tilbyder vinterrejser til Norge og rejser
sydpd til mennesker med handicap dret rundt

samt hjcelp til at finde egnede rejsemdl ud fra den
enkeltes behov og ensker. Rejsemdl og hoteller er
bl.a. valgt ud fra tilgeengelighed, mulighed for at
leje hjcelpemidier, tiloud om oplevelser i omrédet og
fransport med liftbus.

ChrisTravel

www.christravel.dk
TIf. 44 48 21 19 I
Mail: info@christravel.dk o




Bidrag der skaber Plads fil forskelle

Ogs& i 2010 har Muskelsvindfonden modtaget en flot stette fra fonde, legater,

puljer og private bidragsydere

Af Lenie Lebech

Muskelsvindfondens arbejde stgttes hvert ar
af mange mennesker. Det sker bade gen-
nem en fantastisk frivillig indsats, som vi oplever
den i Det Grgnne Crew, hos muskeltererne og
blandt foreningens medlemmer. Det sker ogsa
ved de mange henvendelser, vi far fra medlem-
mer og andre, som gnsker at stgtte foreningens
arbejde gennem et gkonomisk bidrag. I 2010 har
vi endnu engang modtaget mange bidrag.

Hvad bruges pengene til?

12010 blev der fokuseret serligt pa at fa finansie-
ret det nye pilotprojekt M-power, hvor teenagere
“treenes” 1 ungdomslivet. Et projekt, vi har prae-
senteret i et tidligere nummer af Muskelkraft.
Det er lykkes over al forventning. Projektets
samlede budget udggr 1,2 mio. kr., og med hjzlp
fra private fonde, en handsrackning fra Social-
ministeriet samt Muskelsvindfondens egne ind-
samlingsaktiviteter er malet naet. M-power er pa
banen og er for alvor kommet i gang.

Gennem de senere ar har Muskelsvindfonden
modtaget en del bidrag, som er gremarket ar-
bejdet med Muskelsvindfondens stgrste diagno-
segruppe ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose).
Disse bidrag betyder, at omradet vil blive opprio-
riteret de kommende ar, bl.a. med ansattelsen af
en ny medarbejder, som skal varetage forenings-
arbejdet med ALS herunder undersgge, hvilke
aktiviteter og behov for stgtte, som medlemmer
med ALS og specielt deres pargrende har brug
for.

Musholm Bugt Feriecenter har modtaget en
donation til Multihallen. Om nogle ar star hallen
faerdig og skal fyldes med indhold. Det sgger vi
lgbende midler til.

Muskelsvindfonden sgger lgbende midler til
arets aktiviteter. Klubdage, medlemsaktiviteter
og uddannelse af muskeltererne er sammen med
diverse projekter nogle af de aktiviteter, som vi
modtager stgtte til. Det er her, der skahes plads
til at mgdes, udveksle erfaringer, leere nyt og
skabe sjove gjeblikke.

Muskelsvindfonden vil derfor sige tusind tak
til alle, der har vist interesse for foreningen og

Fond

Handicappulien 241.750,00 kr.
Socialministeriet. Scerlig.soc - pulien 2010-2011 200.000,00 kr.
Victor Mogensens Mindelegat 147.000,00 kr.
Sigrid og Ove F. Oisens Fond 125.000,00 kr.
Jascha Fonden 100.000,00 kr.
Harald & Ellen Bgrns Mindefond 58.000,00 kr.
Civilingenigr H. C. Bechmanns Fond 50.000,00 kr.

Fonden af 29, december 1967 (Stiftet af Ejlif Krogager) 50.000,00 kr.

Aase og Ejnar Danielsens Fond 50.000,00 kr.
Frantz Hoffmanns Mindelegat 50.000.00 kr.
Styrelsen for bibliotek og medier - Bladpulien 48.282,49 kr.

Aage og Ulla Filtenborgs Fond af 8. november 35.000,00 kr.

Uddannelsespulien 30.250,00 kr.
Grosserer Andreas Collstrups Mindelegat 25.000.00 kr.
Fritmodt-Heineke Fonden 25.000.00 kr.
Snedkermester Aiex Wichmann og

Fru Else Wichmanns Fond 20.000,00 kr.

Carl k. J. Carlson og Hustru Camilla Carlsons Legat 5.400,00 kr.
) kr 1.260.682,49 kr.

Sterre private bidrag |
kr 200.000.00

@sterbro Banko v. Ulia Hautop
Carlo Bengtson kr 25.000,00
SEB Merchant Banking kr 25.000.00
Christian lversen Vestergaard kr 20.000.00
Aase Viberg Hansen kr 15.000.00
GT Holding kr 15.000,00
Erna Resset kr 10.000,00
Charlotte Baltzer kr 8.000,00
Markedsudvalget Ulkebgldam kr 8.000,00
Biarne Chris?en§eh 50 drs fpdelsdag kr 5.700,00
Erling Sgrensen kr 5.000,00
Sm@rum VVS kr 5.000,00
kr 341.700,00
Barebidrag
Karen Fischer kr 23.480.00
Niels Boel kr 9.995,00
Lena Nieisen kr 3.970,00
kr 37.445,00
Arv kr 2.027.001,00

Julebidrag 2010 kr 117.310,00

ydet et flot og uundvarligt bidrag til foreningens
arbejde. Og en stor tak til de mange, som har
gnsket at stgtte Muskelsvindfonden med et jule-
bidrag.

Ovenstidende oversigt daekker perioden 1. januar
til 31. december 2010. (Kun belgb over 3.000 kr.
er medtaget.)




Vi kan ikke leve
med brodne kar

i BPA-branchen

Det kom ikke som en overraskelse, da
TV-programmet ”Operation X” for-
talte om firmaet Handihelps szrdeles
kreative forretningsmetoder. Allerede
for et par ar siden advarede jeg mod
dem.

Det gjorde jeg, dels fordi de nopfor-
dret henvendte sig til mennesker med
BPA for at ”overtage” vores hjzlpe-
ordninger. Dels fordi de forsggte at
fa os til at indga aftaler, fgr reglerne
overhovedet var kendt, si man som
bruger kunne komme til at forpligte
sig pa noget, man ikke efterfglgende
kunne leve op til, hvis kommunens
bevilling ikke levede op til forventnin-
gerne. Endelig hgrte jeg ogsa, at firma-
ets salgere tilbgd returkommission, sa
nogle af de penge, firmaet fik fra kom-
munen, blev givet tilbage til brugerne
— hvis brugerne altsa valgte Handihelp
til at administrere BPA-ordningen.

Jeg kunne nzvne andre eksempler
bade af aldre og af nyere dato, sa
min advarsel fra dengang er fortsat
serdeles aktuel. Jeg haber, at TV-pro-
grammet kan medvirke til, at der bliver
ryddet op pa dette Klondyke lignende
marked, for vi kan ikke leve med den
slags forhold i en ordning, som er
selve grundlaget for vores dagligdag.

Det hgrer med til historien, at det er
regeringen og Folketinget, der med
abne gjne har fastlagt de regler, der
har skabt dette Klondyke. Dels fordi
reglerne er uldne og uklare. Dels fordi
de nzrmest inviterer private platten-
slagere inden for i ordningen, sa de
kan tjene penge pa noget, der ikke
burde vaere overladt til privat profit.
Allerede fgr ordningen tradte i kraft

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

fortalte handicaporganisationerne i
detaljer om, hvordan og hvor enkelt
det ville veere muligt at snyde med
BPA-ordningerne.

Nogle kommuner har oven i kgbet
dekket op til de gradigste af firma-
erne, sa de har kunnet sztte sig til
bordet med deres glubende appetit.
Nar kommuner udmaler sa lidt til
betaling for administration af BPA-
ordningerne, at de ma sige sig selv, at
opgaven ikke kan lgses for de penge,
sa ma de samme kommuner vide, at
firmaer, der alligevel patager sig op-
gaven, ma supplere deres indtzegt ”pa
anden made”.

Forargelse er noget, man skal ggre sig
fortjent til, og jeg mener ikke, at rege-
ringen, Folketinget og en lang rackke
af kommunerne pa nogen made har
optjent retten til forargelse. De ligger,
som de har redt, og de har lagt sig der
med abne gjne.

Nu ma tiden vise, om de vil ggre noget
for at lgse problemet, eller om de bare
vil forarges, nar det de dybest set for-
arges over, er deres egen uduelighed.

I modsat fald har vi kun os selv at stole
pa, men vores interesse i at undga plat
og svindel med hjelpeordningerne er
til gengeeld ogsa sa stor, at den er fuldt
ud tilstreekkelig til, at vi selv bgr gore
op med de tvivlsomme aktgrer, hvad
enten vi far hjzlp eller ej fra regerin-
gen, Folketinget og kommunerne. Me-
toden er ret enkel: Lad os simpelthen
afskare enhver relation til branchens
brodne kar. Ikke bruge dem som ar-
bejdsgivere. Ikke lade dem annoncere
i vore blade. Ikke arbejde for dem.

Foto: Helene Bagger
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