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J UBI LÆUMSKAVALKADEN FORTSÆTTER

Historisk oversigt over begiven-
hederne i ']980'erne.

Muskelsvindfondens 40 års
jubilceum fejres med golloshow for
voksne og bØrn. Bl.o, medvirker
Seboslion Klein til bØrne-
jubilceumsshowet, Pressefoto,
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EN FRIVILLIG INDSATS

Hvordon vor det ot være frivillig i Muskelsvind-
fonden i 1977 - og i 201 1? Vi spørger en frivillig
frc dengong og nu, Foto: Lors Schmidf

MUSKELSVINDFONDENS ÅNSgENETNINC

FOR 20r0

NOTER

OTTE KANDIDATER PRÆSENTERER SIG

LEDER: MUSKELSVINDFONDEN VANDT

KULTURKAMPEN

FYSIOTERAPI-SAGEN

Både Sundhedsminister og
Donske Fysioteropeuter er
positive over for Muskelsvind-
fondens forslog. Foto: Tine
Hvolby.

KOMMUNERNE OVER-

TRÆDER STADIG LOVEN

HVEM ER MUSI(EL-

TERERNE?
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dengqng
Muskelsvindfonden kon i år fejre sit 40 års jubilceum - helt
nøjogtigt den I5 moj 2O1l .l Muskelkrofi morkerer vi jubilceet
hele året ved of bringe historier om dengong og nu i hvert
nummer of blodet Desuden bringer vi en kortfottei hisiorisk
oversigt med udvolgte billedel der fortceller om begiven-
hederne i foreningen i hvert of de 40 år Denne gong scetter
vi fokus på T 980'erne

Også i dette nummer bringer vi en billedkonkurrence, hvor
du kon gcette med Se side 2l

Sonne Solomonsen hor flere gonge stået på
scenen på Grøn Koncert Første gong vor i 'l986.

Foto: Losse Jørgensen.

Det vqr



Jubilceumsshow
for bØrn og voksne

Jensen

ttzffi.Jx #;fi#å?
til både at kunne høres, ses og
opleves i forbindelse med for-
eningens landsmøde, der finder
sted i weekenden 13.-15. -aj på
Egmont Højskolen i Hou syd
for Arhus.

Fejringen af Muskelsvind-
fondens 40 år vil iløbetaf
weekenden byde på både gal-
lafest og generalforsamling for

landsmøde-deltagerne og
derudover på hele to store

jubilæumsshow - et for
børn og et for voksne.

De tojubilæums-
show finder sted
lørdag 14-maj i

Scandinavian Congress Center
i Åth.,s for alle medlemmer og
frivillige i Muskelsvindfonden
samt foreningens samarbej ds-

partnere.

Showmed kendte navne
Det bliver en dag med masser
af musik og underholdning.
Først et flot familieshow om
eftermiddagen med masser af
musik. Her kommer gæsterne
til at opleve både vinderne fra
børne- MGP 2011, Mek Pek og
Habasutterne, Alberte, Julie
Bertelsen og værter fra DR's
bgrneprogrammer blandt
andre Sebastian Klein og Rosa
fra Rouladegade.

Om aftenen er det så de voks-

nes tur til at få en på opleveren
ved et stortjubilæumsunder-
holdnin gsshow der kommer
til at byde på både musik og
talkshow

Gæsterne om aftenen vil bl.a.
komme til at opleve Steffen

Brandt, Tina Dickow, for-
sangerJohan Olsen fra

Magtens Korridorer,
Chris Minh Doky,

Sanne Salo-
monsen,

Simon' 
Juel og

The

Muskelsvindfcnden fejrer sine 40 år med et brog of en lubilceumsfesl
i forbindelse med londsmødet og to jubilceumsshow i Århus

Antonelli Orchestra.
Derudover vil journalist og

tidligere studievært på DR,
EvaJørgensen, være vært ved
et talkshow, hvor publikum får
lejlighed til at opleve og genop-
leve de mange facetter af Mu-
skelsvindfondens virke gennem
40 2r. Eva J ørgensen inviterer
bl.a. Evald Krog, tidligere for-
mand for Kræftens Bekæmpelse
Arne Rolighed og tidligere
statsminister Poul Nyrup til
samtale i den røde sofa om for-
tidens landvindinger og frem-
tidens udfordringer. Undervejs
falder der helt sikkert en masse

anekdoter af fra 40 års historie
med handicappolitiske kampe
og store musikalske oplevelser.

Gratis for landsmøde$eltagerne
Både Familieshowet og Jubi-
læumsshowet om aftenen er
for landsmødets deltagere,

b --7

for medlemmer, der ikke har
mulighed for at deltage i lands-
mø det, for Muskelsvindfondens
frivillige og for foreningens
samarbej dspartnere. Invitatio-
nerne til landsmøde ogjubilæ-
umsshow er allerede udsendt
med post eller mail til alle frivil-
lige og medlemmer af Muskel-
svindfonden, og deltager du
samtidig i landsmødet, er pri-,
sen for billetter til de to show
med i landsmødebetalingen.

Selve landsmØdet, der i år er
flyttet fra Musholm Bugt Ferie-
center til Egmont Højskolen i
Hou syd for Arhus, starter fre-
dag eftermiddag den 13. maj.
Om aftenen er deltagerne invi-
teret til stor 70'er gallafest med
lækker mad og levende musik i
festsalen på Egmont Højskolen.

Lørdzg eftermiddag er der
traditionen tro generalforsam-
ling med valg til formands- og

. næstformandsposten og til
Muskelwindfondens repræsen-
tantskatr.

-4

lnfo om billetter

For medlemmer, der deltoger i

lcndsmødel, er de to show inklu-
deret i landsmødebetolingen,

For medlemmer der ikke deltoger
i londsmødet: 

.l00 
kr. pr. billet til

oftenshowet og 50 kr pr. billet til
bØrneshowet (mcx. 4 billetter pr.

medlem) Billetter skol bestilles vio
foreningsuniverset på www,muskel-
svindfoncien dk.
Hjcelpere hor grctis odgong.

Husk sidste frisf for billetbestilling
erden 12 cpril,
Hcr du spørgsmål om billetter
eller ondet i forbindelse med
jubilceumsshowene, kcn du kon-
tokte Trine Andersen på moil:
40@musk.dk.

Frivillige i Muskelsvindfonden: I 00 kr,

pr billet til oftenshowet og 50 kr, pr.

b,illei til bØrneshowet (mcx. 4 billet-
ter pr. frivillig) Billetbestilling foregår
vio link i fremsendt moil-invitotion.

Mere informction om f.eks.
pcrkering, hondicopforhold osv.

kon findes på wwr,v.muskelsvind-
fonden.cik
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S Progrom for Muskelsvindfondens 40 års jubilceum

Fredog 13. moj
Muskelsvindfondens Londsmøde 201 1, Egmont Højskolen, Hou
Kl. l6-lB indkvortering
Kl,l8.30-01 gollomiddog med 70'er temo, levende musik og dons

Lørdog 14. moi
Kl. 1O -22.30 BørnelondsmØde, inkl. fcmiliejubilceumsshow,

Scondincvion Congress Centre, Århus, kl. l3-.l5.
Kl I l-16 Unge-lcndsmøde
Kl,12-15 Generolforscmling,EgmoniHøjskolen,Hou
Kl. 20,30 - 23 Aften-jubilceumsshow, Sccndincvion Congress Center Århus

Søndog 15. moi
Kl. 9-l I Brunch og cfrejse



Århus Amt indgår overenskomst med
VB-centret (Vejlednings- og Behond-

lingscentret). Det er en milepcel. og
de fieste ondre omter følger hurtigt

trop. Men et ofgørende problem er

fortsot uløst: Overenskombten giver

ikke brugerne ret til behqndling på VB-

centret. Det kon kun ske efter kqution

fro hjemomtet.

VB-centrets klienitol er vokset til 250

Tuborg engogerer Muskelsvindfonden

til ot stå for ølsolget ved en rockkon-

cert på Tongkrogen iÅrhus. Bryggeriet

fØrer kompogne for sin røde pilsner

med grqtiskohcerter rundt om i lqn-

det, Konceptet til Grøn Koncert er i sin

vorden.

Så er den hjemme. Der trykkes tommel-
fingre på VB-centrets første overens-
komsf of fro venstre overlcege Ole
Hein-Sørensen, omtssygehusdirektør N.
Vinther Møller. omtsborgmester Robert
Svone Honsen og Evold Krog.
Foto: Mogens Lcier,

Muskelsvindfonden debuterer som

professionel koncertonongør med en

Fots Domino-koncert i Vejlby-Risskov

Hollen.

Muskelsvindfonden orrongerer i som-

orbejde med Aolborg-Hollen en hon-

dicopmesse. Den gentoges året effer,

Bruno Månsson vcelges til prcesident

for EAMDA; et hverv, hon vorefoger

frem til 
.l987.

Århus Kommune foreslår, of en rcBkke

hondicoporgonisotioner omtet og
kommunen går sommen om ot
opføre et stort behondlings- og )
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Det hondlede
mest om
qt tiene penge

W Schelde

Preben Hupfeld

f,lemming Pedersen var fak-
l' tisk ret skuffet over Muskel-
svindlonden, da han meldte sig
ind i foreningen i 1977 og be-
gyndte at komme i sekretariatet
på Vestervang i Århus. Han op-
søgte Muskelsvindfonden, fordi
han havde fået en muskelsvind-
diagnose og gerne villqvide
mere om sin sygdom cig få styr
på, hvad det indebar at have et
handicap. Og det forventede
han at få i Muskelsvindfonden.

"Men det hele drejede gig om
at {iene penge. Om at skrabe så

mange penge sammen som mu-
ligt til forskning og til at oplyse
om muskelsvind. Der var ingen
rådgivning," siger Flemming,
Pedersen, når han i dag husker
tilbage på sit mBde med Mu-'r
skelsvindfonden i 1970'erne - få
år efter Muskelsvindfondens
slart.

Også sit allerførste rr,Øde
med foreningen og Evald Krog
husker han tydeligt.

'Jeg kom ind i fælleslokalet
på Vestervang, hvor Evald sad
for enden af bordet med sine
to "opvartere", der sørgede

for, athan fik sin leverpølse.
Evald bød mig indenfor og til
at sætte mig ved bordet, men
det ville jeg ikke. Hvis jegførst
satte mig, vidste jeg, atjeg ikke
kunne komme op igen selv,

ogjeg havde ingen hjælpere.
Evald sagde, atjeg bare skulle
sætte mig. Der var altid nogle
på kontoret, der kunne fiælpe
-ig."

Selv om Flemming Pedersen
ikke fandt det, han forventede
i Muskelsvindfonden, blev han
alligevel hængende og kom til
at arbejde som frivillig i for-
eningen i et par år.

"Der var nok alligevel et eller
andet, der gjorde, atjeg blev.

Jeg komjo også til atmøde
nogle andre med muskelsvind,
som jeg i øvrigt stadig har kon-
takt med."

Slap for sin budtjans
Flemming Pedersen, 60 år, er
oprindelig fra Brovst i Nordjyl-
land, men flyttede til Århus for
at læse jura på Aarhus Universi-
tet. Det var et godt fag at læse,

når man havde et handicap, -)



forskningscenter, Muskelsvindfonden

stiller derfor sin egen plon om lnstitut-

tet, der nu onslås of koste 28 mio.kr.,

ibero.

Fots Domino skriver cutogrofer i Vejlby-
Risskov Hollen ved Muskelsvindfondens
koncert med stjernen.

Fuldt hus til koncerier i Ridehuset i Århus

med Anne Linnet Bond, Anne Grethe

og Bond somt Krcen Bysted's,

I forlcengelse of et donsk-hollondsk

ungdomsseminor donnes Muskelsvind-

fondens første ungdomsgruppe,

Året slutter med et underskud på

360.000 kr, En vcBsentlig årsog er
qmternes nej tll ot betole for ydelser

fro VB-centret.

Anne Linnet Bond i Ridehusei 'l982. Tre
musikere, som hver for sig blev hyppige
novne på GrØn Koncert,

Koncerlvirksomheden udbygges,
I opril Vero Lynn i Musikhuset. ved
pinsekornevollet i Ridehuset fire of-
tener i trcek med Sonne Solomonsen

og Sneokers, og deriil seks grønne

grotiskoncertet seks doge i trcek, seks

forskellige steder i sommerlondet.
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Sommen med ejerne of turistottrok-

tionen Djurs Sommerlond stifter Mus-

kelsvindfonden et oktieselskob, der

skol bygge et sommerlond ved TikØb

i Nordsjællond, Projektet folder dog
snort fro hinonden, do voldsomme

lokole beboerprotester tvinger Hel-

singØr Kommune til ot lode hondelen

med de 75|øndq lond gå tilbqge,

Ole Hein-Sørensen trcBkker sig i protest

fro jobbet som lcegelig konsulent, Hon

menel of VB-centrets medorbejdere
bruger flere penge og ressourcer på

muskelsvindfomilierne, end rimeligt

er set i lyset of de stodig strqmmere

offentlige sundhedsbudgetter. Ny

lcegelig konsulent bliver Corl-Otto

Gøtzsche, der tidligere hor vcBret mili-

tcerncegter i Muskelsvindfonden,

VB-centret onscetter teropeuter i ho-

vedstodsområdet, men de får først

egne lokoler i 1986. I 1990 indvier

VB-Øst fociliteter i Brøndby, hvorved

brugere i Østdonmork får en bedre
service,

For fØrste gong orrongeres en som-

merlejr for børn og unge med muskel-

svind - uden forcBldrenes deltogelse i

lejren, Def er et of flere nye tilbud fro

VB-centret, som også gør forceldre-

og fomiliekurserne mere vqrierede og
målrettede,

Den første lokole forceldregruppe

dqnnes på Fyn, Bog initiotivet står

Anetle Thomsen, der er mor til en pige

med muskelsvind, Anette Thomsen

vcelges seks år senere til ncestformond

for Muskelsvindfonden,

VB-centr:et hor ikke kun økonomiske,

men også styringsmcessige proble-

mer. Der er ingen doglig leder, men

kollektiv ledelse. En teropeut rejser i

utilfredshed, og i l9B5 nedscettes en

orbejdsgruppe iil ot qnolysere cen-

trets opgover og struktur.

Somorbejdet med Århus Kommune )
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Flemming Pedersen vor med som frivillig, do
Muskelsvindfonden i 1977 orrongerede loppemorked
i Ridehuset. Flemming Pedersen står bog jukeboksen,
mens dovcerende militcerncegter og senere
indsomlingschef Morius Byriel er yderst til højre.

mente man dengang. Det gav
jo adgang til etjob, hvor man
kunne sidde ned!

Flemming Pedersen havde
fået konstateret muskelsvind -

diagnosen SMA 3 - da han var
16 år. Diagnosen betØd bl.a.,
athan slap for atkØre varer ud
om eftermiddagen på en Long-

john fra sine forældres køb-
mandsbutik. En opgave, han
havde fået sværere og sværere
ved at udfØre, fordi han ikke
havde kræfter til at træde op af
bakkerne med tunge varer på
cykelladet. Diagnosen gav både
ham og forældrene en forkla-
ring, men ellers kendte man

ikke meget til muskelsvind, og
hvad det betød dengang.

Flemming Pedersen tog en al-
mindelig studentereksamen og
klarede sig på helt almindelige
vilkår, men da han flyttede til
Århnr, vold.te hans muskelsvind-
sygdom flere problemer. Af-
standene var større i storbyen,

og tilgængeligheden på Aarhus
Universitet var umulig. Der var
trapper alle vegne.

"Samtidig udviklede min syg-

.dom sig på det tidspunkt, såjeg
havde problemer med at gå, når
det blæste. Jeg fik en folkevogn
til at køre rundt i og fik også til-
delt en garage ved universitetet, )
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men den lå i kælderen, ogjeg
skulle gå meget langt derfra. Så

jeg kom ikke til ret mange fore-
læsningeq og mit studie kom til
at handle mere om tilgængelig-
hed endjura," siger Flemming
Pedersen

"Dettqde ø1"
Resultatet blev, at Flemming Pe-

dersen stoppede på universite-
tet. Og så havde han jo ikke så

meget andet at lave og kunne
derfor lige så godt blive frivillig
i Muskelsvindfonden.

"Dengang var der mange
frivillige. Mest militærnægtere,
hvoraf mange var læger. Men
de brugte nu ikke deres uddan-
nelse. De frivillige lavede mest
kontorarbejde, og det gjorde
jeg også," fortæller Flemming
Pedersen.

"De frivillige var nok lidt "det
tynde ø1". Vi blev ikke inddra-
get i beslutninger og vidste ikke
så meget om det, der foregik.
Det var Evald og Marius (Byriel
- først militærnægter og siden
ansat som kontorchef og senere '

indsamlingschef i Muskelsvind-
fonden: red.), der kørte det
hele."

Flemming Pedersen kom som
frivillig et par gange om ugen
på kontoret. Opgaverne bestod
i at renskrive breve for især
den ansatte medlemskonsulent
og ordne medlemskartoteket.
Andre opgaver var at ringe
rundt til alle landets Brugs-

foreninger for athgre, om de
ville sælge Muskelsvindfondens
landslotteri.

Flemming Pedersen var også
med, når Muskelsvindfonden
afviklede de første loppemar-
keder, Tangkrogsfestivaler eller
værtshus-holder-for-en-aften-
arrangementer i Århus.

"Vi, der havde muskelsvind,
var ikke med ude at samle ind
eller sælge fra boderne. Vi sad
som regel i oplysningsboden
eller delte madbilletter ud til
de frivillige. Og til værtshus-
holder-arrangementerne drak
vi mest øl og hyggede os. Vi
kunnejo ikke stå i baren. Vi
havde ingen hjælpere den-
gang," siger han.

En vigtig mission
Erfaringerne som frivillig i Mu-
skelsvindfonden i 1970'erne
lyder måske ikke så positive,
indrømmer Flemming Peder-
sen, men det var sådan, han
oplevede dem og husker dem.
Omvendt erkender han, at
Muskelsvindfonden har været
med til at sætte fokus på mange
væsentlige ting siden da.

"Der er sket meget siden den-
gang, og Muskelsvindfonden .

har helt klart haft en mission
og har det stadig på det handi-
cappolitiske felt. Men dengang
var der ikke meget at hente
på det personlige plan," siger
Flemming Pedersen.

og ondre om et fcBlles behondlings-

og forskningscenter opgives, Muskel-

svindfonden orbejder videre med sit

eget institutprojekt.

Blodet "Nyt fro Muskelsvindfonden"

skifter novn til Muskelkroft.

Ei nyt spil, Minitombolo, introduceres,

Det er lodder, der scelges fro forret-

ninger rundt om i londet, Do pensio-

nerede medlemmer of Donmorks

Aktive Hondelsrejsende hyres til of
ofscette produktet til butikkerne, kom-

mer der skub i omscetningen, men om-

kostningerne er høje, og spillet bliver

oldrig nogen betydelig indtægtskilde

for Muskelsvindfonden.

FØrste nummer of medlemsblodet med
det nye novn Muskelkrqft. Udgivelsen
?gedes fro fire til seks numre årligt, se-
nere til otte,

Et ,seminor om respirotion og brug of

respirotor ofholdes på Pindstrup Centret,

VB-centrets klienttol er steget til 480.

Grøn Koncert sformer frem; overskud-

det bliver 1,42 mio,kr,

En orbejdsgruppe fremlcegger forslog

til et sociolpolitisk progrom. Et of de
vigtigste mål er ot få udbredt hjcelper-

ordningen, også koldet Århus-ordnin-

gen, til olle londets kommuner; mon vil

hove ordningen gjort til en lovfcestet

Nyt hl,l'sbldindlbndei

På mål for Abq. c. dub" ,h € €.
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iettighed. Et ondet politisk mål er ot få
ophcevet den 40 procents egenbe-
tollng for fysioteropi, som koster store

beløb for monge hondicoppede.

Muskelsvindfondens Hqndicoppris ud-
deles for første gong. Den går til

Bollerup kommune, der i en under-
søgelse i Muskelkroft vurderes som en

of londets mest hondicopvenlige.

Et nyt lotteri, Drømmelotteriet, intro-

duceres i somorbejde med Sclerose-

foreningen, Lotieriet bliver en kosse-

succes med 2,5 mio. kr. i overskud til

Muskelsvindfonden det første år i olt
l0 mio. kr. tjener foreningen på Drøm-

melotteriet.

Muskelsvindfonden køber byggegrund
i Vejlby til lnstitutlet De 20.000 velbe-
liggende kvodrotmeter i det nordlige
Århus scelges of kommunen for kun

300.000 kr.

Mimi Jokobsen og Evold Krog reklomerer
for Muskelsvindfondens og Sclerosefor-
eningens. Drømmelotteri.

Drømmelotteriet giver 4,5 mio. kr. i

overskud; en kolossql indtcegt i Muskel-

svindfondens målestok.

Folketinget drøfter indfØrelsen of -)
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Et godt folmål
er ikke nok

W. Schelde

T\et er superfedt. Det giver
Lf socialt samvær. Det er per-
sonligt udford.rende, og så år
det rart, åt det går til et godt
formå1.

For Tina Mandrup Hansen,
33 ilr, er alle dele vigtige, når
hun skal forklare, hvorfor hun
er frivillig i Muskelsvindfon-
dens GrØnne Crew og har været
det siden 2006. ,'

"For mig er det glæden ved
at yde et stykke arbejde, som
gavner nogle, der har brug for
det, men formålet er ikke nok
i sig selv. På den måde er det
ligegyldigt, om det er Muskel-
svindfonden eller en anden
organisation. Der skal mere
til," siger Tina, der til daglig er
lærer i Frederikshavn.

Hver.sommer i de sidste 5 år
har hun brugt en stor del af sin
sommerferie på, atvære crew
ved Roskilde Festivalen og til
Grøn Koncert for Muskelsvind-
fonden.

"Der er et godt fællesskab
blandt crewerne, og man
mØder nogle, man ellers aldrig
ville have mødt. Bagefter er jeg
bare SÅ træt, men det er fedt

o

at have brugt tiden på det. Det
giver mening," siger Tina, som
synes, det er svært at sætte ord
på, hvad det lige præcis giver at
være med.

Personlig udvikling
For et halvt år siden sagde Tina
Mandrup Hansenja til at del-
tage i Muskelsvindfondens et-
årige lederuddannelsen for sek-
tionschefer i Det Grønne Crew.
Sektionschefer er frivillige, der
har ansvaret for de "menige"
crewer i en bod, og for at arbej-
det i boden bliver udført. Ud-
dannelsen er skabt for at klæde
sektionscheferne bedre på til at
klare den opgave.

"Dajeg første gang hørte om
uddannelsen, tænkte jeg, "nej,
nu strammer de den. Det er
frivilligt arbejde, og.så skal vi
bruge endnu mere tid på det."
Men så blevjeg alligevel nys-
gerrig for, hvad uddannelsen
kunne give mig, og om den
kunne være med til at udvikle
ittig p.rso.rligt, " fortæller Tina.

Og hqn er ikke blevet skuffet.
Hun har lært meget, synes hun,
og derfor glæder hun sig til at -)

det sko ogso
vcBre sfovl



stots-lotto. De humonitcere orgoniso-

tioner der tjener monge penge på

lotteriet og ondre spil, protesterer vold-

somt, selv om de loves kompensotion.

Folketingsmedlem for SF Jørgen Len-

ger onsættes som hondicoppoliiisk

konsulent

Ploceringen of lnstituttet er flyttet til

det sydlige Arhus. Firmoet Kurt Thorsen

Totolentreprise hor fået grunden i Vejl-

by i bytie for en noturgrund i Skåde

Bokker og i tilgift betolt knop tre mio.

kr, for mogeskiftet. Anlcegsprisen er

steget til 45 mio. kr., og lnstituttet for-

ventes indfiytningsklor i 1990.

Regnskobschef Peter Dohl Jensen, der

er for til to drenge med muskelsvind,

bliver formond for VB-centrets besty-

relse,

Inslitutgrunden i Skåde, Muskelsvindfon-
den tjente tre mio. kr. på oi bytte grun-
den med Kurt Thorsen Totolentreprise.
Foto: Mogens Loier,

GrØn Rock, en mini-udgove of Gtøn

Koncert, ofvikles for første gong.

Det ondet respirotionsseminor finder

sted på Pindstrup Centret. Muskelsvind-

fondens kompogne blondt lceger er

begyndt ot virke; siodig flere tilbydes

respirotion, og erforingerne med be-

hondlingen er næsten entydigt gode,
Bogen "Muskelsvind hos børn" udkom-
mer. Den grundige håndbog rummer

essensen of den viden om vejledning

og behondling, som VB-centret hqr

opsqmlet siden storten for l2 år siden,

Medlemstollet er vokset til co, 'l.200

I 9BB

Tino Mondrup Honsen (i midten of billedet)
vor sektionschef på Roskilde Festivolen i

20]0. Her holder hun dei fØrste informolions-
møde for crewerne i boden, hvor det både
hondler om ot lcere hinonden ot kende og
ot få proktiske oplysninger om, hvod mon
skol love, hvod mon må og ikke må osv,

komme med på Roskilde Festi-
valen til sommer som sek-
tionschef, hvor hun skal af-
prøve nogle af de ting, hun har
lært.

Men også i sit daglige arbejde
har lederuddannelsen været
nyttig, mener hun.

"F.eks. opleverjeg, at den
viden, vi har fået om forskellige
typologier, er meget brugbar.

Jeg kan mærke, at min tilgang
til andre mennesker er ander-
ledes.Jeg forstår bedre nu,
hvorfor nogen reagerer, som de
gør."

Minder om et arbeide
Netop den viden regner Tina
også med at få brug for, når
hun sbm sektionschef skal
sørge for, at de "rnenige" crewer
kommer til at fungere som et
team. Det er hendes opgave at
sammensætte og bemande de
forskellige funktioner i boden

@

og at udarbejde en plan for,
hvordan både det praktiske
og det sociale kan fungere i
boden. Det er altfra at forbe-
rede crewerne på arbejdet i
boden til at finde på ryste-sam-
men-aktiviteter og andre sociale
ting, der kan binde teamet sam-
men.

"Det lidt specielle ved arbej-
det her er, at vi i forhold til et
almindeligt arbejde har meget
kort tid til atfil samarbejdet i
boden til at fungere. Boden
skal jo fungere fra dag 6t," siger
Tina, som mener, at sektions-
chef-jobbet på nogle måder
kan milde om et almindeligt
arbejde med ansvar og opgaver.
Og så alligevel ikke.

"Det er helt anderledes, fordi
det stadig er ferie for mig. Det
handler også om at have det
sjovt. Men det erhårdt arbejde
atvære påGrøn Koncert, men
heldigvis har de fleste den

indstilling, at de er der for at
udføre et arbejde og for at have
det sjovt."

Styrken ved frivillighed
For Tina Mandrup Hansen har
det frivillige arbejde nogle ty-
delige fordele frem for lønnet
arbejde.

"For Muskelsvindfonden er
der en større styrke ved, atvi
er frivillige. Vi er der af egen
lyrt og ikke bare for pengenes
skyld. Det er frivilligt, og der
er et socialt element i det. Det
giver et større engagement,"
mener hun, men tilføjer, at der
er en grænse for frivilligheden.

"Man skal passe på, for hvor
er grænsen, og hvor meget
kan man presse de frivillige?
Hvornår har man presset os for
meget?"

Hun har selv oplevet at
komme tætpå sin egen grænse.
Det var et år på Roskilde Festi-

val, hvor hun blev kastet ud i
at skulle håndtere en bod med
et helt nyt sortiment, som selv
Muskelsvindfonden ikke havde
prøvet [ør. Det var hårdt. Men
ellers kan hun ikke komme i

tanke om nogen negative erfa-
ringer med crew-arbej det.

Hvor længe Tina vil være at
finde i crewet, ved hun ikke.
Hun håber, at hun stadig kan
komme af sted, også når hun
engang får familie ogbørn.

"Man får så meget godt.Jeg
har lundet venner igennem
crewet og er sammen med en
masse fantastiske mennesker.
Det er måske unikt for Muskel-
svindfonden at bruge frivillige
på den måde, men det har også
været unikt for mig," siger hun. ------o

Lors Lilholt optrådte på den fØrste Grøn
Rock-turn6, en mindre dimensioneret
oflcegger af GrØn Koncert.
Foto: Losse JØrgensen.

Drømmelotteriet udkonkurreres of
stotslotto og opgives. Tobet opvejes

delvis qf en kompensotion fro tips- og
lottomidlerne på knop en mio, kr. sqmt
'l,5 mio. kr, fro DR's Superchoncen.

lnstituttet får novnet Aktivitetet, men

der er longt fro rejst den nødvendige
kopitol til byggeriel som hu koster 86

mio. kr. I slutningen of året stilles plonen

endnu en gong i bero, do der som i

l98l indledes forhondlinger mellem

Århus Amt, Århus Kommune, Muskel-
'svindfonden og ondre hondicop-
orgonisotioner om et fcelles projekt,

Mon vil etqblere et stort rehobilite-

ringscenter på det gomle Morselisborg

Hospitol, der er under ofuikling. Projek-

tet dØbes MorselisborgCentret.

Folketingei bevilliger i olt l0 mio. kr, til

fire hondicopforeningers speciolsyge-

huse, herunder VB-centrei, som mod-

togeiz, t mio. kr. Det er fØrste gong, ot
stoien direkte støtter VB-centret.

Fysioteropeut Kirsten Piltoft, onsot

siden 'l984, udncevnes til doglig leder

of VB-centret.

Grøn Koncert indtjener kun en tred-
jedel of det budgetterede, Alvorlig

økonomisk krise i Muskelsvindfonden

følger, og året slutl-er med et under-

skud på 3,7 mio, kr. Egenkopitolen er

på 2,5 mio, kr,

Bestyrelsen beslutter ot ofskedige

seks medorbejdere på grund of den



Kon du gcette...?

Jdette nummer fortsætter vi
Iuor.r billedekonkurrence i
anledningen af Muskelsvind-
fondens 40 årsjubilæum. Vi har
været i de gamle billedarkiver og
fundet en lille stak billeder, som
vi gerne vil udfordre vores med-
lemmer og læsere til at gætte og
huske historierne bag.
Hvem kan mest præcist ramme
de rigtige svar til hveri billede?

Vinderen findes ved lodtræk-
ning blandt de rigtige, ind-
komne svar. Præmien er en gave-

æske med Muskelsvindfondens
og Viborg Bryghus' tilgængelig-
hedsøl: Gangbar Lager og gn
æske chokolade.

Kan du gætte:
1)Hvem er sangeren på bille-

det?

2) Hvilket årstal er billedet
taget?

3) I hvilken anledning er billedet
er taget?

Send dit svar på mail til jasc@
muskelsvindfonden.dk. Husk at
oplyse navn og adresse i dit svar.

Svaret skal være Muskelkrafts
redaktion i hænde senest fredag
den 29. april 2011. Vinderen
qg svaret vil blive offentliggf ort
på Muskelsvindfondens trjem-
meside samt i'næste nummer
af Muskelkraft. Vinderen får di-
rekte besked.

dårlige økonomi; det er første gong,

Muskelsvindfonden tvinges til ot ind-

skrcenke og fyre onsotte.

Londsmødet holdes for første gong
på Hotel Fooborg Fjord med 230 del-

togere. Pindstrup Centret på Djurslond

er blevet for trongt til det voksende

ontol, der tilmelder sig.

BØrnene fik deres eget londsmøde i

landsmødet og sofle deres tydelige
prceg på den drlige medlemsbegiven-
hed, Foto: Mogens Loier. ------o
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Vinder fra Muskelkraft nr.:1
De rigtige svar i konkurr"ri..r,
i blad 1:

1) Personen er skuespiller Lily
Broberg.

2) Billedet blev taget 17979
3) Anledningen var startskud-

det på Muskelsvindfondens
landslotteri 79, som foregik

i april-juni 1979. 90.000lod-
der var på markedet. Lily
Broberg var landslotteriets
salssambassadør.

Blandt de rigtige svar, har vi
trukk6t følgende vinder:

Jan Hansen, {ngvejen 11,
5874 Lundeborg.
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er er brug for os
som oldrig før

9010 har været et fantastisk år for Muskelsvind-
I fonden. Vores indsamlingsaktiviteter Grøn
Koncert og Cirkus Summarum er gået over al
forventning, og årsresultatet for foreningen er
på over 7 mio. DKK. Vi har udvidet aktiviteterne
med at skabe plads til forskelle på flere områder
og sat gang i flere nye, ngdvendige initiativer for
medlemmerne.

Men vi er samtidig blevet alvorligt udfordret på
den handicappolitiske scene. Mange af de resul-
tater, Muskelsvindfonden har opnået gennem ti-
derne, er under angreb, og vi har i det forgangne
år oplevet en alarmerende skærpelse af tonen og
den grundlæggende holdning til mennesker med
handicap, hvis lige man skal mange år tilbage
for at finde. Vores overskud falder derfor på et
meget tØrt sted. For der har "desværre" aldrig før
været så meget brug for Muskelsvindfonden, som
der er lige nu.

Muskelsvindfonden kan i 2011 fejre sit 40 års
jubilæum. Denne beretning fortæller derfor ikke
kun om foreningens arbejde i det forgangne
år, men indeholder også tilbageblik på nogle af
højdepunkterne i de sidste 40 års arbejde for at
forbedre levevilkårene for mennesker med neu.
romuskulære sygdomme og deres familier.

Grøn Koncert gik over ol forvenling i2010.
Foto: Jokob Boserup,
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Hondicoppolitik
l\ fuskelsvindfonden kan se tilbage på.40 åx,

IVInuor foreningen har opnået rlorå og meget
markante resultater. Vi har været med til at skabe
en på verdensplan enestående l1jælperordning,
som er en forudsætning for, at mennesker med
fysiske funktionsnedsættelser kan leve et mere
uafhængigt liv og deltage i samfundslivet.

Vi har været med til at sikre den vederlagsfri
fysioterapi. Vi har fået etableret Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og derigennem været
med til at skabe vidensgrundlaget for den respi-
ration, som i dag forlænger livet og giver livskva-
litet til,mange af vores medlemmer med neuro-
muskulære sygdomme. Vi har igennem et rigt og
varieret foreningsliv været med til at skabe stærke
netværk, som har givet medlemmerne mere livs-
kvalitet og tro på sig selv.

Men når alt dette er sagt, må vi desværre også
konstatere, at flere af disse resultater nu er truet.
Kapaciteten på respirationscentrene har i flere år
været utilstrækkelig, uden at der er blevet gjort
noget fra politisk side for at ændre på det. Den
gamle $ælperordning er blevet afløst af et admi-
nistrativt uhyre ved navn BPA, som kommunerne
ikke kan finde ud af at administrere på tilfreds-
stillende vis. Regeringens forslag til ny fleksjob-
og førtidspensionsreform vil gøre det massivt
sværere for mennesker med handicap at blive in-
kluderet på arbejdsmarkedet. Som mange andre
med funktionsnedsættelser slås vores medlemmer
og deres familier dagligt med sagsbehandling i
det offentlige, som i mange tilfælde vælger at til-
sidesætte almindelig lovgivning i bestræbelserne
på at spare penge.

Do Muskelsvindfondens forrnond Fvold Krog i en older af 27 år tog initiotiv til ot siifte foreningen,
boede hon selv og monge ondre mennesker med muskelsvind pd institution, ld6en om at gØre
en scerlig indsots for mennesker med muskelsvind opstod i ungdomsudvolget i Londsforeningen
of Vonføre i 'l960'erne. 

Her fotogroferet foron Egmont Højskolen,



I 2010 har vi været vidner til massive besparel-
ser på de offentlige budgetter inden for det så-

kaldte specialiserede socialområde, og skal man
dømme efter udmeldingerne fra flere politikere
og fremtrædende embedsmænd, har vi kun ople-
vet toppen af isbjerget. Empati, ansvar for andre
og respekt for grundlæggende medmenneskelige
principper har ofte været fraværende i debatten.
Samlet set har vi i 2010 oplevet, at risikoen for, at
vore medlemmer vil opleve yderligere social ud-
stødelse, er blevet væsentligt større.

Men en ting er, at samfundet har store øko-
nomiske udfordringer. Det har vi som ansvarlig
interesseorganisation stor forståelse for. Vi har og
vil fortsat meget gerne medvirke til konstruktive
løsninger. Vi må imidlertid stå fast på, at disse løs-
ninger skal hvile på et værdigrundlag, hvor vores
medlemmers værdighed og basale menneske-
rettigheder fortsat respekteres på lige fod med
andre borgere.

Muskelsvindfonden har derfor haft et travlt år
i 2010. Vi spillede en betydelig rolle i den omfat-
tende medieomtale af respirationsproblemerne,
som førte til, at sundhedsministeren blev kaldt i
åbent samråd med folketingets sundhedsudvalg.
En begivenhed, der måtte flyttes til Landstings-
salen, fordi så mange af vore medlemmer var
mødt frem. Indsatsen gjorde indtryk. Sundheds-
ministeren lovede at gøre noget ved sagen, og
der er trods alt håb om, at kapacitetsproble-
merne bliver løst i både Øst- og Vestdanmark.

Muskelsvindfonden spiller også en fremtræ-
dende rolle i forsØget på at begrænse skade-
virkningerne af de uklare og bureaukratiske
ændringer i BPA og ikke mindst den kommunale
administration af disse regler. Kommunerne er
sjovt nok selv meget optaget af at komme socialt
bedrageri til livs, men deres eget sociale bedra-
geri koster desværre stadig mange mandetimer i
Muskelsvindfonden i forbindelse med ankesager.

ffi

En of de stØrste londvindinger gennem
40 år Ior hondicopbevcegelsen som hel
hed hor vcpret etobleringen of den hjcel-
perordningen, som hor betydet et stori
skridt ncermere "lndependent living".
Muskelsvindfonden hor spillet en betyde-
lig rolle iden proces,
Foto: Søren Holm/Chili,
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lnklusion Plods til forskelle
l\ f .d udgangspunkt i foreningens vision om
LVl"ptuar til forskelle" kom der i 2010 for alvor
gang i arbejdet for at skabe øget mangfoldighed
og inklusion - uanset alder, køn, etnisk bag-

grund, religion, seksuel orientering eller handi-
cap.

Meget inklusion skabes naturligvis ad lovgivnin-
gens vej. Derfor fglger vi også arbejdet med at
overvåge overholdelsen af FN's handicapkonven-
tion, som langt om længe blev ratificeret af Dan-
mark i 2010. Men ligeså vigtigt som lovgivning er
det at påvirke befolkningens holdning til mang-
foldighed i almindelighed og til mennesker med
handicap i særdeleshed.

Muskelsvindfonden har i kraft af vores store
kulturelle events nogle helt enestående kommu-
nikationsplatforme, som vi bliver bedre og bedre
til at udnytte.På.Grøn Koncert ogYouTube gav
maskotten, filmsqjernen og festaben Tonni med
sin påtrængende sexappetit og magnetiske kjen-
disappeal betydelig presseomtale og søgning til
Muskelsvindfondens scoretelt.

Under Cirkus Summarum blev "Plads til for-
skelle" formidlet i børnehøjde og med sloganet
"I love Diversity" på brystet satte 300 frivillige fra
Muskelsvindfonden mangfoldighed på dagsor-
denen over for det store publikum på Roskilde
Festival.

Muskelsvindfonden deltog også i det EU-
støttede projekt Diversity Lab under Institut for
Menneskerettigheder, som med udgangspunkt
i udvalgte mellemstore danske virksomheder og
organisationer havde til formål at fremme mang-
foldigheden på arbej dsmarkedet.

En af årets største opgaver med at skabe større
inklusion var dog uden wivl udviklingen af et nyt
byggeprogram for den kommende udbygning af
Musholm Bugt Feriecenter. Dette projekt hand-
ler ikke blot om at skabe et attraktivt oplevelses-
center for Muskelwindfondens medlemmer, men
også skabe et byggeprojekt med høj demonstra-
tionsværdi for andre med hens;'n til tilgængelig-
hed og inklusion.

Ved Cirkus Summorum vor Muskelsvindfondens
budskob om plods til forskelle også synligt. Bl.o

med bonnere, t-shirts og oktiviteter, Foto: Jon Jul



Forskning og rehobilitering
T\ "t 

tredje ben i strategien for at skabe plads
I-l til forskelle er naturligvis forskningen i neu-
romuskulære sygdomme og rehabiliteringen af
mennesker med muskelsvind og ALS - både på
nationalt og globalt plan. Muskelsvindfonden
bidrager til forskningen gennem Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind (RCfM), som foreningen
tog initiativ til i 1976. Derfor var meddelelsen
om, at RCfM nu var blevet udnævnt af Sundheds-
styrelsen til en 'højt specialiseret funktion i neu-
rologi' et lille forskud på glæderne i forbindelse
med foreningens jubilæum.

I det store udland arbejder både Muskelsvind-
fonden og RCfM sammen med søsterorganisatio-
ner og forskningsinstitutioner i samarbejder som
European NeuroMuscular Center (ENMC), som
igen er en del af det større samarbejde: Threat
NeuroMuscular Diseases (Threat NMD), der er
et af verdens mest betydningsfulde og koordi-

nerede forskningsproj ekter i neuromusculære
sygdomme.
Threat NMD arbejder med genforskning, stam-

celleterapi og har bl.a. taget initiativ til omfat-
tende patientregistre og udarbejdelsen af de
såkaldte "standard ot.urs"-programmer.

På den internationale handicappolitiske scene
har Muskelsvindfonden fortsat sit arbejde og har
både deltaget i årsmøderne i World Æliance of
Neuromuscular Disorders Association (WANDA),
European Æliance of Muscular Dystrophy Asso-
ciations (EAMDA) og International Æliance of
AIS/MND Associations. Muskelsvindfonden be-
strider fortsat næstformandsposten i EAMDA og
har en bestyrelsespost i AlS-alliancen.

En anden side af foreningens internationale
indsats er formand Evald Krogs position som rol-
lemodel og inspirator for en lang række menne-
sker med handicap verden over. Dette kom atter
til udtryk i 2010, hvor Evald Krog blev inviteret til
at besøge Muskelsvindfondens j apanske søsteror-
ganisation i Tokyo.

. DMD-Core projekt - møder i Luxemburg,
Newcostle

. Kursus om "Updote in Neuromusculor
Diseoses", London

. MØde og projektprcesentotioner i den
donske underofdeling of Nordic Network on
Disobility Reseorch

. MØder i Rehobiliteringsforum Donmork om
Hvidbog ll "fro Rehobiliteringsbegreb til
rehobilitering i proksis"

. l2th lnternotionol Congress on Neuromus-
culor Diseoses, Nopoli

. Konsortiedog, Donmork. (Møde for medicin-
ske fogpersoner, der orbejder med muskel-
svindssygdomme.)

. Nordisk Konference om Dystrophio Myotoni-
co, Goteborg

. Rehcbiliteringskonference, Oslo

. AlS-konference. Florido

Rehabiliteringscentrets
deltagelse i møder og konferencer

. l0 internotkurser med i olt 308 deltogere
(herof 210 brugere)

. 2 speciolsommerlejre (Unge med Dystrophio
Myotonico og "Olsenbondelejr" for unge
med ekstro behov - 48 deltogere (brugere
og hjcelpere)

. 4 temodoge, AlS-pårørende og SMA-
undersøgelse (i olt 55 brugere)

I olt 5'l3 deltogere, herof 289 brugere
(personer med muskelsvind)

Foglige orrongementer
. I temodog om unge-uddonnelser -

(8 unge)

. I konsortiedog - (38 fogpersoner)

. AlS-temo-møder (32 fogpersoner)

Kurser m.v. i 20'10
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Kan man leve med en

RESPIRATOR
hvis man ikke kan leve uden

ffi

,s
1991Muskelsvindlonden

For tyve år siden'levede menhesker med muskelsvind et betydeligt kortere
liv end i dog. Det vor Muskelsvindfondens hårde benorbejde, som vor med
til ot bone vejen for den respirotion, som idog forlcenger livet og skober livs-

kvolitet for monge medlemmer, Her den første pjece fro Muskelsvindfonden
om ot vcelge respirotorbehondling.

I Fortøbstakster*

I Konsu[entrapporter
' 

lKutset
.Forløbstokter vedrØrer både tele-
fonydelser, undersØgelser, somtoler og
rådgivning ved konkrete situotioner
som f,eks. boligindretning, hjcelpe-
midler, behondling somt skolestort. 

,/

55olo

Anvendt tid til vejledning, rådgivning
og undervisning

Medorbejdere:28 
,

Foggrupper: 1 cheflgeOe, 1 neurolog,6fysio-
teropeuter, 6 ergoteropeuter, 3 sygeplejersker,
2 sociolrådgivere, 2 psykologer, I kursuskonsu-
lent, 5 sekretcerer I kommunikotionsmedor-
bejder,

Regnskob:
.l8.3 

mio. kr, tilvejledning, rådgivning og
undervisning
3;2 mio. kr, til forskning og udvikling

2010 i tal
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Antal brugere i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind

o
c\l
N
q
s
I
bY
=



ÅnsesnerNtNG
201 0

ffi

--o lvluskelsvindfonden i

olmindelighed og
Evold Krog iscerde-
leshed hor på trods
of foreningens ringe
stØrrelse oltid hoft en
sjcelden evne til ot
erobre slg mediernes
opmcerksom. Her en
situotion fro. 'l985, do
Bollerup Kommune fik
tildelt Muskelsvindfon-
dens hondicoppris,
Fotor Mogens Loier.

l

l)

$

Den levende forening
H

Den åbne, kommunikerende
orgonisotion

ovedmålsætn i ngen med Muskelsvindfon-
dens medlemsarbejde er at styrke medlem-

mernes positive opfattelse af sig selv, således at
vi også ad den vej kan skabe øget inklusion. Det
er gennem frivillighed og deltagelse i et levende
foreningsliv, at vi giver os selv og hinanden den
nødvendige empowerment (beslutningskompe-
tence).

Muskelsvindfonde ns forældre- og m edlems-
grupper er grundstenen i medlemsarbejdet.
Dertil kommer foreningens store landsdækkende
begivenheder: landsmødet, netværksweekend for
medlemsgruppekontaktpersoner og handicap-
politisk aktive, de $eks sommer- og efterårslejre
forbørn og unge og den nye faste begivenhed:
familiemix er sikre omdrejningspunkter.

Både på netværksweekenden og familiemix-
weekenden nåede vi de målsætninger om del-
tagerantal, vi havde sat os for ved årets begyn-
delse. Ved landsmødet måtte vi endnu engang
konstatere et lavere deltagertal, hvilket har givet
anledning til diskussion i repræsentantskabet om,
hvorvidt vi skal gå over til at afholde landsmøde
hvert andet år og investere flere ressourcer på
det enkelte mqde. Arets sommerlejre var som
sædvanligt et tilløbsstykke for bg,rn og unge med
muskelsvind.

Sommerlejren for 8-9-årige børn med muskelsvind somlede i år 19 deltogere på
Hold Fge Efterskole ved Vlborg, Foto: Lors Holm,

']t fuskelsvindfonden har haft et travlt år i me-
IVlai"rrr., og det har ikke kun handlet om
vores kulturelle begivenheder, som finansierer
foreningens aktiviteter. Ælerede ved årets begyn-
delse måtte vi gå til medierne, fordi mennesker
dør, mens de står på venteliste til respiration.

Over forår og sommer måtte vi ofte kommen- 
.

tere_mere eller mindre gennemtænkte mulig-
heder for besparelser på handicapområdet. Vi
oplevede, at tonen havde rykket sig markant, og
at det var blevet legitimt at anfægte respekten
for centrale principper f-or handicapbevæ gelsen
som "independent living" og den enkelte borgers
værdighed.

På de indre linjer var lanceringen af det nye
foreningsunivers for medlemmer og frivillige
årets store begivenhed. Målet er at skabe større
gennemsigtighed, sammenhængskraft og fælles
identitet i en relativt lille forening med mange
forskellige aktiviteter. Æ begyndeir. .r ru-r, ir-,
når det handler om IT, hvor holdningerne ofte
er mindst ligeså mange som rnuligh.å.rn.. Tiods
startvanskeligheder er det lykkedes at få over
40 % af foreningens medlemmer med, hvilket
er et stykke under vores ambitiøse mål pil 60 %.

Næste skridt er at udvikle brugervenligheden og
den virtuelle sociale interaktion mellem frivil-
lige, medlemmer og medlemsgrupper. Desuden

at koble universet med de Øvrige sociale medier,
hvor facebook med over 36.000 venner til Grøn
Koncert og 1.000 til Muskelsvindfonden naturlig-
vis er det mest betydningsfulde.

For de, der endnu ikke har taget onJine ny-
hedsformidling til sig eller bare ønsker at komme
et spadestik dybere, har foreningens blad Muskel-
kraft fortsat den rivende udvikling i 2010.

I Medtemsarbejde f Resuttat
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Omkostninger anvendt til medlems-
arbejde iforhold til årets resultat

. Muskelkroft - 5 numre, oplog co. 5.000

. Hjemmeside - nyheder, fotoreportoge fro
sommerlejre, rejsebeskrivelser m. m.'

. Sociole medier - Focebook og YouTube
fro Muskelsvindfonden, GrØn Koncert, det
Grønne Crew m,fl.

Presseomlole i2010
Knop 3000 gonge blev Muskelsvindfonden
og foreningens indsomlingsoktiviteter omtolt i

cviser og på nettet:

. GrØn Koncert blev omtolt 2.051 gonge

. Muskelsvindfonden blev omtalt 719 gonge

. Cirkus Summcrum blev omtolt 162 gonge.

Kom m u n i katio n ska na ler

79olo

! Feriel"ejre m.v.

I PersonaLeomkostninger

I tr,tedLemsgrupper

I Ungdomsprojekter

| øurig. omkostninger

! Landsmøde

ffi nnOre medlemsaktiviteter

75olo

Tolo
760lo

27olo

Medlemsarbejde - fordeling af
omkostninger i 2010
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Tonni{lguren er kun et
eksempel på, hvordon
Muskelsvindfonden i dog
høster frugterne of for-
eningens store ungdoms-
orbejde og novnlig de
store ungdomsprojekter
Hottrick og 20:05. Ved
Londsmøde 2010 foldt
gennemsnlfsolderen i

reproesentontskobet
betrogleligt fordi en ny
generotion bonkede på
døren,
Foto: Jokob Bosemp,

Et solidt netvcBrk

Årets helt store nyskabelse i medlemsarbejdet
har været igangsættelsen af det meget imødesete
mentorprojekt M-powe! som har opnået flot øko-
nomisk støtte fra mange etablerede fonde og pul-
jer. Projektet omfatter 25 unge i alderen 15-18 år,

som trænes, udvikles og velledes af B lidt ældre

unge med muskelsvind i alderen 20=30 år. Altså
unge, der selv har friske erfaringer med altfra
uddannelses- og erhvervsvalg til mere personlige
spørgsmål om livet med de ekstra udfordringer,
det giver, når man har muskelsvind.

Qelv om en meget stor del af de danskere, der
LJlever med muskelsvind, er organiseret i Mu-
skelsvindfonden, repræsenterer foreningen ikke
nogen stor befolkningsgruppe. Langt de fleste af
vores resultater e r skabt i kraft af stærke netværk
og alliancer med andre. Det gælder både politisk,
kommercielt og i forhold til andre såkaldte NGO-
organisationer.

Muskelsvindfonden samarbejder med stort set
alle Folketingets partier og har et solidt netværk
til de politikere, der gerne vil skabe forandringer
for mennesker med handicap. Gennem et tæt
samarbej de med Danske Handicaporganisationer
spiller vi en betydelig rolle i den handicappoliti-
ske udvikling herhj emme.

Muskelsvindfonden er i dag repræsenteret i
33 ud af 98 kommunale handicapråd, og for-
eningens næstformandJanne Sander er samtidig
formand for Lands-Organisationen for Borgersty-
ret Personlige Assistance (LOBPA), en sammen-
slutning af borgere med såkaldte BPA-ordninger.
Herigennem har vi indflydelse på bl.a. lgn- og
arbejdsvilkår for hjælpere og den politiske udvik-
ling på området..

l

i

i

i

*

Akiive medlemsgrupper: 30, herof;
. l4 forceldregrupper- lokole
. I ungdomsgruppe (.l5-35 år) - londsdcekkende
. 4 voksengrupper- regionole
. 1 midtgruppe (25-55 år) - londsdcekkende
. I voksengruBpe (over 35 år) - londsdcekkende
. I seniorgruppe (over 40 åD - londsdcekkende
. 2 lokolgrupper- Nordjyllond / Københovn
. I myostenio grovis gruppe - londsdækkende
. 1 AlS-gruppe - londsdcekkende
. 4 ALS pårørende-gruppe - regionole

58 medlemmer er oktive i Donske Hondicoporgo-
nisotioner (DH) kommunolt, regionolt og notionolt

33 er medlemmer of de kommunole hondicopråd

Medlemmer: 2395

Medlemmer ital (2010)
. l5 weekendkurser
. 25 temodoge / temomøder
. 4 sommerlejre - for 98 børnlunge
. 2 x 4 doges klubdoge - for 54 bØrnlunge
. I fomiliemix - forceldreneNærk(22 fomilier)
. I netvcerksweekend for oktive medlemmer og

politikere
. I tre-doges londsmØde
. I højskoleuge for unge
. I Hollondstur for unge
. I højskoleuge for seniorer

Medlemsaktiviteter i 201 0

. 4 reprcBsentontskobsmøder

. 5 bestyrelsesmØder

. I fcBlles bestyrelsesmøde med øvrige bestyrelser i

reloterede fonde

Det politiske arbejde i Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden er med årene blevet Donmorksmester i netvcerks-
donnelse. Mest kendi er noturligvis vores årelonge portnerskob med
Tuborg omkring Grøn Koncert, Men nyere somorbejder med DR om
Cirkus Summorum og ikke mindst Arbejdsmorkedets Feriefond omkring
etobleringen of Musholm Bugt Feriecenter i 'l998 er eksempler på for-
eningens evne til of somorbejde. Foto: Helene Bogger.
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Fro Tongkrogsfestivol på grcesrodsplon i 7O'erne til Event Sofety i OO'erne. Muskelsvindfondens frivillighed hor oltid
vcerei bårei of en utrolig og unik kultur som både hor givei foreningen, men også de frivillige selv livskvolitet og store
oplevelser, Med tiden hor frivilligheden fået tilført mere og mere professionolisme både i forhold til kompetencer,
orbejdsforhold og håndlering. Her reklomerer "Tronsisters" for Tongkrogsfestivol i 1977, Fotoi Søren Hogen.
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Orgonisotionen
E,

n anden forudsætning for at kunne skabe
plads til forskelle og opnå resultater til gavn

for mennesker med muskelsvind og andre handi-
cap er natirligvis et stærkt organisatorisk funda-
ment. Et fundament, som både i forhold til rås-
sourcer, finansiering og kompetencer er i stand
til at nå de måI, som foreningen sætter sig.

Muskelsvindfondehs væsentligste indtægtskilde
er uden sammenligning Grøn Koncert. Det har
altid været en grundlæggende filosofi i forenin-
gen, at vi ikke vil stå med hatten i hånden og
tigge andre mennesker om støtte. Vi ønsker at
give og levere oplevelser til andre og derigennem
selv 1jene til foreningens drift. Denne filosofi
lever vi op til gennem vores kulturelle indsam-
lingsaktiviteter, og vi får umrderlig støtte til det
af vores mange tusinde frivillige.

Grøn Koncert 2010 var med ca. 190.000 gæster
og et nettooverskud efter omkostninger til ind-
tægtsskabende virksomhed på 11,8 mio. DKK- en
af de største succeser i koncertrækkens historie.
Programmet var perfekt skruet sammen til at

$lde de otte koncertpladser. Vejret var godt hele
vejen rundt, og de frivillige knoklede, samarbej-
dede og leverede en fantastisk indsats.

Event Sofety-crewer sørger bl.o. for sikkerheden ved GrØn
Koncerl, Fotor Jokob Boserup.

Cirkus Summarum løb af stabelen for anden
gang, og succesen var om muligt endnu større
end første år. Vi havde en belægningpil84 % og
fik et bragende flot nettooverskud på 4,3 mio.
DKK, der vil blive udloddet til Muskelsvindfon-
dens formål i de kommende år.

Det samme gælder entreprisen på årets Ros-
kilde Festival, hvor Muskelsvindfondens frivillige
arbejdede med madsalg i 6 boder og skabte et
nettooverskud på 2 mio. DKK, som ligeledes vil
blive udloddet til Muskelsvindfondens formål i
201 1.

Hvert år sØger Muskelsvindfonden desuden
penge fra fonde, legater og offentlige puljer til
såvel nye aktiviteter og projekter som Muskel-
svindfondens generelle arbej de. Resultatet af
denne indsats lå i 2010 på det forventede niveau
med ca. 1,6 mio. DKK.

Antallet af arveindtægter er til gengæld sti-
gende i de senere år og kommer ofte fra med-
lemmer og pårørende, som har værdsat forenin-
gens og rehabiliteringscentrets indsats. I 2010

havde Muskelsvindfonden indtægter fra arv pit
1,7 mio. DKK.

Frivilligheden i Muskelsvindfonden har i de
senere år været inde i en rivende udvikling, og
mange nye "crewer" el: kommet til i de senere
år. I 2010 blev det fØrste hold sektionsledere ført
igennem Muskelsvindfondens nye lederuddan-
nelse "Ledelse med plads til forskelle", som er
blevet skabt med henblik på at styrke fastholdel-
sen og udviklingen af frivillige. I de kommende
år vil vi måle effekterne af dette tiltag. Netop som
året sluttede, blet de frivillige også lukket ind i
det nye, fælles foreningsunivers.

De særlige foreningsfrivillige, som omfatter
Musk6lterkorpset, medlemmer af bestyrelser
og repræsentantskab, lokale handicappolitiske
tillidsrepræsentanter o g kursus- o g rnØ dearr an-
gØrer h^r også haft travlt i 2010. Muskelt6rne
har endnu engang beredvilligt stillet op til lands-
rr'øde og kurser i RCfM.

I repræsentantskabet er der blevet"diskuteret
ældrepolitik, beskæftigelse, uddannelse, førtids-
pension og fleksjob, BP{. og respiration, samt
ikke mindst foreningens politiske strukturer med
repræsentantskabets og landsmødets roller i
[okus.

På de helt indre linjer er medarbejdergruppen
i Muskelsvindfonden i gang med en proces, der
sætter fokus på kompetenceudvikling, Der er
blevet indført en mere nærværende og decentral
ledelsesstruktur med teamledere for alle væsent-
lige funktioner med henblik på at styrke faglig
sparring og feedback, skabe større daglig handle-

kraft og ikke mindst frigøre ledelsesressourcer til
en mere udadvendt satsning. Dette har bl.a. også
medført ansættelsen af en ny kommunikations-
chef.

I september 2010 var alle medarbejderne des-
uden på studietur til Beitostølens Helsesportscen-
ter i Norge for at styrke den indbyrdes holdånd
og ved selvsyn at se, hvordan idræt kan styrke re-
habiliteringen af mennesker med handicap, hvis
det anvendes målrettet og kreativt.
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Nettoindtjening indsamlingsaktiviteter
2005 - 2010

. 4.583 medlemmer of Det Grønne Crew

. Co. L200 frivillige hor vceret i oktion i løbet
of året (inkl, endogsfrivillige)

. Crewet hor lØst opgover på følgende
orrongemenler: GrØn Koncert, Roskilde Fes-

tivol, Cirkus Summorum, Muskelsvindfondens
LondsmØde, Ledreborg Slotskoncerter, i

forbindelse med Eftersluk og på Muskel-
svindfondens loger i Hedensted

. Co. 30 crewer deltog sommen med med-
orbejdere i Muskelsvindfonden i DHL-Stofet-
ten iÅrhus

. Der hor vceret ofholdt 2 sektionschefweek-
ender: en forberedende weekend og en
evolueringsweekend

. Hold I hor ofsluttet Muskelsvindfondens
Lederuddonnelse, og Hold ll er i gong med
deres uddonnelse

Det Grønne Crew 2010

Grøn Konceri

Roskilde festivol

Cirkus Summorum

Andre events

Udgifter indsomlingsofdelingen

21.805

1.970

4.888

1.265

-12.548

r 7.380DKK

Fordeling af indtægter fra
indsamlingsaktiviteter 20 1 0
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Muskelsvindfonden Årsropport 20 I 0

Forventninger til 201 I

Resullqlopgørelse

r Bidrog

Formålsbestemte henlceggelser netto
z lndsomlingsoktiviteter

Annoncesolg
e Andre driftsindtcegter

201 0

t.kr.

I 1.194

1.926

21,768

r.383

1.552

Budgel
20r 0

t, kr,

8,252

1,240

12.300

1.329

1.477

2009

t.kr,

r 0.483

-399

14,154

I 385

I 369

Mi:ffl'Jiliå"åTiJilff :åffi i,1::,f,?"l'""",
betydeligL i 201 l.

Der budgetteres fortsat med et årsresultat på 0
DKK, men foreningens drift er udvidet med 3,7
mio. DKK. Der er afsat flere midler til at
imødegå de store handicappolitiske udfordringer
Medlemsarbejdet vil blive styrket med ansættel-
sen af en medlemskonsulent, der alene skal foku-
sere på arbejdet med personer med ALS og deres
pårgrende, og der er i det hele taget et større
fokus på at udvikle særlige initiativer for den del
af medlemmerne, som af forskellige årsager ikkb
deltager eller har ressourcer til at deltage i med-
lemsaktiviteterne.

Muskelsvindfonden skal som følge af aktivi-
tetsudvidelserne inden for handicappolitik og
medlemsarbejde også styrke kommunikations-
indsatsen og derigennem Øge mulighederne for
at fejringen af foreningens 40 års jubilæum kan
skabe grobund for politiske forandringer, der kan
gavne vores medlemmer.

Udbygningen.af Musholm Bugt Feriecenter
med dertil hørende forretningsudvikling bliver
naturligvis en af foreningens absolutte hovedop-
gaver i 20tr 1, idet Musholm Bugt Feriecenter også
er en forudsætning for, at vi kan udvikle vores
nødvendige medlemsaktiviteter.

lndlceglet iolt 37,824 24.598 26.992

4 Omkostninger ved indtcegtsskobende virksomhed -'l0.685 -10 040 -13.527

Resullol lil qnvendelse til MSF's formål 27.139 14.558 13.454

s Kommunikotion

Medlemsorbejde
o RehobiliteringsCenter for Muskelsvind

Morselisborgscentret

Musholm Bugt Feriecenter
Hondicoppolitik og internotionolt orb

-3.394

-5,695

-760

-246

-5,500

-1.396

-3.506

-5.236

-830

-256

-750

-1.452

-3.598

-4.883

-500

-251

-627

-961

Formålsbeslemte udgifter i olt -16.991 -12.030 -10.819

Administrotionsomkostninger -3.942 -2,528 -2,644

Resullol of primcer dritt 6.205 0

Finonsielle indtcegter, netto
Ekstroordinære poster

752 0

00

414

0

Årets resullot 6.958 0 415

Bolonce

Anlcegsoktiver
Omscetningsoktiver

201 0 2009

49.863

20,857

36 588

28.179

Akliver iolt 70.720 64.767

Egenkopitol
Henlceggelser

Gceld

33, I 34

17.154

20.432

26.177

t9 080

19 510

Possiver iolt 70.720 64.767

Nøgletor

z Aniol oktive frivillige (incl. lokolforeninger)

Antol oktive frivillige (omregnet til årsvcerk)

Antol medlemmer

Antol medorbejdere (omregnet til årsvcerk)

a Likvid kcpitol

Soliditetsgrod (procent)
q Sikkerhedsfoktor

20t0

2307
'r05

2395
ee

2009

2687

r05

2468

3t

8.912

4O7"

o,97

2008

2902

80

2454

JJ

7 500

t,0r

2007

2791

r06

2415
.E

2006

2462

r03

2259

3l

,785

476Å

r.05

8 ,3 571 17,771

337" 447"

0,80 1,36

. 30 frivillige i muskeltererne - herof 20 meget
oktive

. 28 muskelterer hor vcBret oktive på 4 kurser
(herof et medlemskursus - resten RCfM)

. 2 muskelter-weekender - indhold: plon-
lcegning, evoluering og kursus (i olt 29

deliogere),

Muskeltererne 20'10

. 97 Event Sofety Crew, hercf 52 i security-
delen og 45 førstehjcelpsmedorbejdere

. Event Sofety hor brugt i olt co, I0,000 timer
på securiiy-opgaver på primcert Muskel-
svindfondens egne orrongementer, Desu-

den iTivoli som ekstern kunde

. Event Sofety hor brugt i olt co. 'l5.000 første-
hjcelps-timer på Muskelsvindfondens egne
orrongementer og for eksterne kunder:
koncerter i Forum Horsens, Coso Areno
Horsens, Scondinovion Congress Center,
MesseCenter Herning, Forum Copenhogen,
Pcrken, KB Hollen, Volby Hcllen somt Tivoli

. På Roskilde Festivolen stod Event Sofeiy for
førstehjcelpsstotionen MAIN på festivol-
området

. Der hor vcBret ofholdt 3-doges trcening for
security og førstehjcelpsmedorbejderne

. 6 nye førstehjcelpsbehondlere er blevet ud-
donnet

. Der er rekrutteret nye frivillige til Event
Sofety, som skol uddqnnes i storten of 201 I

Event Safety 2010

Muskelsvindfonden

RCfM

Honcishcke

Mushålmfonden

33 onsotte
28 onsotte
3 onsotte
5 onsotte

Medarbejdere

@

Note I

Bidrog til konkrete projekler; orv
tips- og loitomidler, generelle
bidrog til Muskelsvlndfondens
formål somt donotioner
til Musholm Bugi Feriecenter.

Note 2
Bruttoresultot for Grøn Koncert,
entreprise på Roskildefestivol
og udlejning of moteriel.

Noie 3

Tilskud til ferielejre, medlemskon-
tingenter m,v

Note 4
Løn, projekt- og odministrotions-
omkostninger ved indtcegts-
skobende virksomhed,

Note 5
Omkostninger iil produktion of
Muskelkroff, hjemmeside, pjecer,
kompogner og øvrig kommu-
nikotion.

Note 6
Omkostninger til vejledning,
rådgivning og udvikling beløb
sig til 760 t, DKK. Beløbet er
udgifter til en erhvervs-PhD somt
medlernskob of ENMC,

Note 7

Omfotter crew'ef og ondre frivil-
lige, der er involveret i Muskel-
svindfondens orbejde, somt
frivillige fro ondre foreninger.
der yder en indsots i forbindelse
med ofvikling of sommerens
koncerter.

Note B

Likvid kopitol er beregnet som
summen of finonsielle onlcegsok-
tiver, likvide midler og tilgode-
hovender frotrukket summen
of henlogte midler og kortfristet
gceld,

Note 9
Egenkopitol divideret med
somlede udgifter, Viser forenin-
gens formue i forhold til okti-
viteisniveouet.
Ved en sikkerhedsfoktor på en
vil foreningens oktivitetsniveou
kunne fostholdes i et dr uden
nogen indtægter. O
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Studerende med behov for et ofbrcBk

Måske trænger du til at komme til et {ernt sred, der
giver ro og kræfter til den pulserende hverdag med
både studier og det at have et handicap? Eller måske
trænger du til en behandling, der kan {ælpe dig en
smule ovenpå? I så fald er der gode chancer for, at
Skovtaksator Jørgen Aarestrups Fond vil betale for
alle udgifterne til din rejse.

Betingelserne for at komme i betragtning er, at du
skal have et handicap eller en alvorlig sygdom, og at
din rejse er en l1jælp i forhold til dette. Det behøver
ikke at være direkte behandling. Et 'afbræk' for at
komme lidt væk fra det hele er nok. Du skal være stu-
derende, må ikke være decideret rig - almindelig SU,
studiejob, handicaptillæg eller førtidspension er OK.

For at søge skal du indsende:
o en kort redegørelse for rejsens formål med be-

grundelse for, hvorfor rejsen/opholdet vil være en
hjælp/støtte til dig

. et budget ovei dine rejseudgifter
r dokumentation for din sygdom/dit handicap i

form af original lægeattest
. seneste årsopgørelse fra SKAI som dokumentation

for din indkomst samt din husstandsindkomst.
Send ansøgningen til Advokaterne Arup & Hvidt,
Nørre Voldgade 88, 1358 København Kmed angi-
velse af fondens navn "Skovtaksator Jørgen Aastrups
Fond". Ansøgningsfristen er tirsdag den 31. m{
201 1.

Vild tur i vild notur

Var det noget for dig at komme med på en vild tur i
Langelands vilde natur den 17. og 18. august 2011?
Sådan lyder spørgsmålet fra biolog, lærer ogjour-
nalist Hans Pedersen, der vil være guidepå en tur
omkring Skovsgaard Gods og Tranekær Slotspark på
Langeland.

Skovsgaard Gods, der ejesraf Danmarks Naturfred-
ningsforening, er kendt for. at have sluppet naturen
løs på godsets arealer. Nu er der også etableret en
handicapvenlig sti, som er farbar for kørestolsbru-
gere.

Programmet for de to dage byder både på vilde
heste, udendørs kunstværker fremstillet af naturma-
terialer og et nærmere kig på småkravl ved vandhul-
ler og j ordbundens mikroorganismer.

Hans Pedersen har tidligere lavet ture i naturen
med sommerhold fra Egmont Højskolen i Hou.

De vilde hesie
på Longelonds
sydspids lever året
rundt i det fri og
uden tilknylning til
mennesker,
Foto: Fyns Skov-
distrikt.

Deltagerpriser, tilmeldingsfrister og øvrige prak-
tiske oplysninger kan fås ved at kontakte Hans Pe-
dersen på mail: agent.green@stofanet.dk.

Autocomper scBlges

En autocamper (hvide plader), der er indrettet ril
kørestolsbrugere sælges. Bilen - en Mercedes Benz
Sprinter 312 D, Rimor 670 alcove-model, årgang
1999 og har kørt 81.000 km - er udstyret med auto-
matgear, lift, håndkontrol, toilet m.v. Autocampe-
ren er velholdt, veludsq'ret og har haft 6n ejer. Der
er 4 sele- og sovepladser i bilen.

Bilen sælges af privatperson for 295.000 kr.
Henvendelse og yderligere informationer: Teis

Brochmann, tlf. 47477530 eller mail: wheelchair.
autocamper@gmail.com.

Mødregruppen hor voksevcBrk
Siden 2002 har Mødregruppen eksisreret som
medlemsgrupppe i Muskelsvindfonden. I år
besluttede gruppens kontaktperson Karina Rye
Pedersen atgØre en indsats for atfåflere medlem-
mer i gruppen. Det lykkedes. Fra en gruppe på
fem medlemmer var der til gruppens arrangernent
i weekenden den 12.-13. marts 16 rrrødre, hvoraf
de fleste havde en partner med. Der er desuden
flere nye medlemmer, der ikke kunne møde op
denneweekend. '

Gruppen består primært af mødre med muskeL
wind, hvor børnene er raske.

Jes Dige fra Kræftens Bekæmpelse holdt oplæg
omkring den svære kommunikation med børn
omkring forældres sygdom, manglende $'sisk for-
måen, og hvordan forældre hjælper deres børn ud
af det ansvar, de ofte påtager sig.. Oplægget var i
}:øj grad styret af spørgsmål fra tilhørerne.

Sarah Miller blev'valgt som ny kontaktperson, og
deltagerne besluttede, at der fremover skal afhol-
des et årligt arrangement for hele gruppen, mens
der i løbet af året kan holdes mindre "kaffemøder"
for mødren e i Øst- og Vestdanmark.

Er du interesseret i at deltage i mødregruppen
eller høre mere om gruppen, kontakt Sarah Miller
på, sarahbmiller@hotmail. com
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Helene Bogge Grimstrup kon ikke
undvcere sin fysioteropi, Den giver
hende større bevcegelighed og
dermed frihed.

I

en rigtige retning\

M us kelsvindfcncens synspu n kter cm vederrogs fys rotero pi få r
opbokninE of såvei sunChedsr-nlnister scm Donske Fysicteropeuter

Af Thomos Krog

Arkivfoto: Tine Hvolby

Muskelkraft satte i november 2010 fokus på ve-
derlagsfri fysioterapi. Vi understregede ord-

ningens store befydning for mennesker, der som
17-årige Helene Bagge Grimstrup får er bedre og
mere selvhjulpent liv på grund af $'sioterapien.
Samtidig kom vi med konkrete forslag til forbed-
ringer af ordningen. Baggrunden var kraftige
signaler fra kommunerne, der gik på at begrænse
ordningen væsentligt.

Siden artiklen i Muskelkraft er optimismen om-
kring vederlagsfri fysioterapi kun steget. Der har
fra såvel sundhedsministeren som Danske Fysio-
terapeuter r,æret opbakning til vores hovedsyns-
punkter om at bevare og udvikle ordningen.

Et centralt forslag fra Muskelsvindfonden er, at
behandlingsplaner med klare mål skal være en
forudsætning for, at det offentlige betaler behand-
lingen. Om det sagde sundhedsminister Bertel
Haarder i et svar til SF's sundhedsordfØrer Katl
Bornhøft:

"Som led i kvalitetsudvikling af fysioterapi og
overrrejelserne om implementering af Den Danske
Kvalitetsmodel har ministeriet sammen med par-
terne fokus på muligheden for atindfØre en mere
ensartet og systematisk registrering og opfølgning
på både indsats og resultater af fysioterapi."

Alle er enige
Danske Fysioterapeuter siger det samme med
andre ord i et nyt oplæg, som ligger taet op ad
Muskelsvindfondens forslag. Fysioterapeuterne
taler om at udvikle en skabelon for en behand-
lingsplan. Behandlingsplanen skal være det
bærende samarbejdsredskab for dialog mellem
patient, fysioterapeut og lægen, ligesom den skal
Lrnderstøtte dialogen med kommunen.

Med behandlingsplanerne skal $,sioteraperi
terne over for sig selv, patienten, betalerne og
lægen meget bedre end i dag kunne dokumen-
tere, hvordan patienten bevæger sig frem mod
det opstillede måI.

Sundhedsministeren anerkender Muskelsvind-
fondens arbejde ved at afslutte sit svar med føl-
gende:

'Jeg har løbende overvejelser og er i dialog
med bl.a. overenskomstens parter og Danske
Handicaporganisationer, som Muskelsvindfon-
den er en del af, om udvikling af kvaliteten af ve-
derlagsfri fysioterapi. Muskelsvindfondens forslag
til at forbedre ordningen om vederlagsfri fysiote-
rapi vil indgå i disse overvejelser." ---*
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Kommunole
lovovertrcedelser

fortscetter
Trocs strikse prceciseringer frc minisierium og Folketingei må

brugere meC hcndicop stodig kcempe med monge
kom muner or-n BPA-ordn ingen

Af thomos Krog

Tj""i 2010 satte Muskelkraft fokus på kommu-
I,l.rne, ulovligheder omkring indførelsen af ny
lovgivning om tg'ælperordninger, BPA. Nu er det
over 20 måneder siden, at lovgivningen blev æn-
dret, og de kommunale lovovertrædelser er stadig
massive. Socialministeren og Folketinget har el-
lers præciseret bekendtgørelsen og sendt strikse
skrivelser til samtlige kommuner.

På trods af det er Gentofte, Odense, Faaborg-
Midtfyn, Aalborg, Sønderborg, Rebild, Horsens
og Gladsaxe kommuner blot nogle af de steder,
hvor loven endnu ikke bliver overholdt.

For brugerne er det en hård kamp mod kom-
munerne. I Gentofte er brugerne derfor gået sam-
men om at hjælpe hinanden. En af kæmperne,
Ditte Guldbrand Christensen, forklarer:

"Kommunerne prØver på alle måder at manipu-
lere folk, som i forvejen ikke har mange kræfter.
Da folk desværre ikke kender til deres rettigheder,
er de bange for at miste deres ordning og gØr der-
foE som kommunen siger, selv om det er i mod-
strid med loven."

Det er selvfølgelig uacceptabelt, at mennesker
med BPA skal leve så længe med usikkerhed om
centrale elementer. Der er nu begyndt at komme
afgørelser fra statsforvaltningerne på en del af
de klager, som Muskelsvindfonden har været
involveret i. Afgørelserne siger stort set alle, at
kommunerne ikke har gjort deres arbejde godt
nok. Problemet er, at de ikke siger, hvilken fiælp.
kommunerne i stedet burde have udmålt. I stedet

bliver sagerne hjemvist til ny behandling i kom-
munerne - ud fra nogle retningslinjer, som stats-
forvaltningen har udstukket.

Ny kommunal sagsbehandling med efterføl-
gende klagesager betydeq at det hurtigt kan blive
2012, inden brugerne har r,rrndet de rettigheder,
som lovgiverne indførte i 2009.

Konkret forslag: 6n takst
De kommunale lovovertrædelser handler ikke
udelukkende om dårlig vilje. Lovgivningen er
også kompliceret. En mulig løsning til at sikre
overholdelse af loven samt bedre gennemskuelig-
hed for brugerne er at lave 6n fælles, landsdæk-
kende takst. Så skal kommunerne ikke vælge,
hvilken overenskomst de vil lægge sig op ad, og
hvilke elementer der skal have hvilke tilskud.

I6n takstmodel skal kommunerne alene ud-
måle, hvor mange timer borgeren skal have hjæl-
perordning. Det tal skal så ganges med et beløb,
der tager udgangspunkt i overenskomsten for
området og sikrer, at alle hjælpere får vilkår, som
gør rekruttering og fastholdelse muligt - også i
en fremtid med betydeligt lavere arbejdsløshed.

De administrative lettelser for både kommuner,
ankesystem og borgere med BPA er enorme. En
takstmodel, der bygger på en overenskomst, har
også den positive virkning, ar det bliver betydeligt
sværere at aflør'r'e sin mor eller bror med 75.000
kroner om måneden uden at blive opdaget.
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Spot på
muskellererne

$

Muskelsvindfcncens muskelterer tceller 30 frivillige Vi hor spurgt
nogle of dern, hvorfor Ce engcaerer sig i orbejdet rned

bØrnene, cA hvcd dei giver Cern - cA børnene

Honsen

fheresq Ethel B. Rud-
klinl, 20 år, Esbjerg.
Hor vcBret muskelter
et hqlvl år.

Hvad syres du, det
giver die at være mu-
skelter?
Børnene og de andre
muskelterer. Det er
fedt at være her. Man
er træt, når man tager hjem,
men man får meget ud af det. Man lærer en
masse om sig selv og om børnene, så man er
fyldt op ogføler, ar man udvikler sig, når man har
værel af sted.

Hvilke værdier, symes du, præger arbejdet som
muskelter?
At der skal være plads til forskelligheder. Vi er
ikke alle sammen lige stillede, men vi er lige
meget værd.

Hvad slmes du, det giver dig at være muskelter?
Vil gerne være skolelærer, så det giver mig nogle
gode kompetencer, som jeg kan bruge i mit frem-
lidige virke.

Hvilke værdier, synes du, præger arbejdet som
muskelter?
Vi kommer fra alle mulige baggrunde og sam-
fundslag. Her er noget, hvor vi kan samles og
hygg. os omkring uanset baggrund.

Per Rosmussen, 29
år, Københovn. Hqr
vcprel muskeller i l0
år. Hor selv muskel-
svind.

Hvad får dig til at
blive ved med at være
muskelter?

Jeg har nogle gode
venner her og synes,
at det er hyggeligt
at være sammen med børnene. Det er en
oplevelse, man ikke får andre steder på den
måde.

flvad er du særligt god til som muskelter?
Noget, der er gåer godt for mig, er i forhold til de
større børn med muskelsvind, der har svært ved
at se, hvilke muligheder de har som muskelsvind-
lere. Der harjeg haft held med at få dem enga-
geret i aktiviteter. Et konkret eksempel var en
dreng, som ikke kunne forstå, hvordan vi kunne
spille skak, for han kunne ikke flyme brikkerne,
og det kunne jeg heller ikke. Hans fantasi stop- ->

Signe Hougoord Jør-
gensen, 23 år, Århus.
Hqr vcBret muskelfer
i4-5 år.

Hvad får dig til at
blive ved med at være
muskelterP
Følelsen af at have
givet og fået en masse
sammen med bør-
nene. Man bliver lidt
aflrængig af den følelse.
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FRIVILLIGE

pede simpelthen der. For mig var detjo simpelt
nok, forjeg er vant til, at hvisjeg skal have gjort
noget praktisk, så brugerjeg min t{ælper. Det
tog et par forsøg, så fandt han også ud afat bruge
min hjælper til at flytte sine brikker.

Hvilke værdier, synes du, præger arbejdet som
muskelter?
Det at gå på opdagelse sammen med børnene er
en vigtig del af det, vi laver som muskelterer. Det
handler ikke bare om at kunne bruge en l1jælper.
For mange børn handler det om at forstå, at hvis
man vil opnå noget, er det nødvendigt at lære at
spørge om hjælp. Et andet eksempel er de mad-
pakker" vi lavede på et skolestartskursus. For en
del af børnene handlede det om atlæ.re, hvordan
man kommer videre fra atfå. at vide, at man skal
lave en frikadelle og har en opskrift, til at få det
gjort. Det at komme fra tanke til handling, selv
om man ikke kan gøre alle ting selv.

Uffe Risgoord Holst,
40 år, Skive. Hqr
vcBret muskelter i
5 år.

Hvorfor blev du mu-
skelter?
Det er vigtigt for mig
atføle, atjeg gør en
forskel, og det føler
jeg i høj grad, atjeg
gør et sted som her.

Jeg er også aktiv i spejderbevægelsen, men
jeg synes, at arbejdet med handicappede
børn er mere givende. Små ting kan nogle gange
gøre en meget stor forskel'her.

Hvilke værdier, slares duo præger arbejdet som
muskelter?.
At vi behandler børnene som børn og ikke som
nogle særlinge, der skal behandles som handicap-
pede. Vi var bedre til der i gamle dage. Vi udfor-
drer ikke børnene på samme måde som tidligere.
Fordi aktiviteterne ikke er planlagt til at prøve
grænser af.

Trine Lindholm
Chrislensen,24 år,
Esbjerg. Hor vcBrel
muskelter i3 år.

Hvad synes du, det
giver dig at være mu-
skelter?
Synetafde her
unger, der bare har
det sjovt. Et barn ud-
brØd, da forældrene
kom og hentede hende: 'Jeres bØrne-
have er meget sjovere end min egen, måjeg
ikke komme her hver dag i stedet?"

Hvilke værdier, slmes du, præger arbejdet som
muskelter?
Vi udfordrer børnene på nogle måder, som de
normalt ikke bliver udfordret på. Det kan godt
være, at du ikke kan løfte dine hænder, men der-
for kan jeg godt bede dig om ar lave en tegning
(så må du spørge om hjælp).

Anders Klint,24år,
Slorup. Hqr vceret
muskelter i3 år.

Hvad får dig til at
blive ved med at være
muskelter?
FølelSen rt at gøre
en forskel. Desuden
følerjeg også, at det
at være muskelter bi-
drager positivt i min
personlige udvikling. Herudover er
der en fantastisk gejst i korpset.Jeg har altid
haft lyst til at arbejde med unge mennesker.

Jeg er i gang med lederuddannelse med plads til
forskelle gennem Muskelsvindfonden, hvor.jeg
er forsøgskanin (da den ellers er udviklet til sek-
tionschefer i crewet). Det er rigtigt fedt.

Hvilke værdier, slmes du, præger arbejdet som
muskelter?
At gøre en forskel med børnene. Vise dem, at der
er muligheder i livet, selv om man har muskel-
svind eller har søskende med muskelsvind. Uan-
set hvem du er, så kan du være med til at gØre en
forskel.
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På Muskelsvindfondens londsmøde den 

.l3.-.l5. 
moj 201 I skol der vcelges formond, ncestfor-

mond og syv medlemmer til reprcesentoniskobet. På de følgende sider prcesenterer vi i kort
form de kondidcter, der ved redoktionens sluining hor meldt deres kcndidctur, Den fulde
ordlyd cf kondidoternes prcesentotion kon lceses iforeningsuniverset på internettet,

Medlemmer der Ønsker of opstille, men som ikke nåede ci indsende deres prcesentotion
inden deodline, kon stodig stille op til volget. Nye kcndidoter skol blot melde sig under selve
londsmødet, Nye kondidoter kon prcesentere sig i foreningsuniverset under fonen medlem-
mer / medlemssnok / kcndidotsnck Londsm øde 2O11 .

Lces mere om londsmØdet og kondidoternes prcesentction i foreningsuniverset på
www, m uskelsvi ndfonden. d k,

Kondidot lil formondsposlen
Genopsiiller

Evold Krog,57 år, Ajstrup

Prcesenlolion: Formond for
Musholmfonden. Stifter of
og formond for Muskelsvind-
fonden,

"Selv nu, hvor vi er, på vej ud of den Økonomiske krise,
skol vi fortsot være mere kompklor end nogen sinde,
Vi skol forsvore og bevore fremskridt og forbedringer, vi
hor opnået og kæmpet for,
Vi er nødt til oktivt ot gå ind i den offentlige debot og
modorbejde den tiltogende åndelige fottigdom, der
udtrykker sig ved ot scette kroner og øre på olting, Vi
må igen få sot menneskelige vcerdier, respekt for for-
skelligheder og solidoritet i højscedet. Jeg vil orbejde
for vores ret til livet
Det skol stå højt på min dogsorden,

. Jeg vil også orbejde for vores ret til orbejdslivet,

. Kompen om bedre forhold på respirolionscentrene
fortscetter, indtil vi er i hus!

. lnden ondre scetter rommerne for os, må vi forholde
os til, hvordon vi ønsker of tilbringe vores olderdom,

. Udbygningen på Musholm ncermer sig, og det vil jeg
fortsoi vcBre sfcerkt involveret i.

Der er oltså monge punkier på min dogsorden i den
kommende periode, og jeg stiller mig med glcede iil
rådighed som jeres formond for endnu et spoendende
år.
Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden.dk
og lces mere om kondidoterne,

Kqndidot lil næstlormqnds.
poslen
Genopstiller

Jqnne Sonder, 53 år, Volby

Prcesenlolion: Formond for
LOBPA, Formond for Hondi-
coprådet i Københovn og
for Centerrådet ved Hondi-
copcenter Københovn, Ncestformond i Muskelsvind-
fonden.

"Jeg genopstiller som næstformond, fordi jeg ved,
of Muskelsvindfonden er en orgonisotionen, der
gør en forskel. Kommunerne er under pres, og de
hondicoppolitiske resultoter, vi hor opnået, skol der nu
kcempes hårdt for ct bevore, lkke engong noget så
fundomentolt som of kunne trcekke vejret er mere en
indiskuiobel sog for sundhedsvcesenet, Vores opgove
er derfor ikke olene of sØrge for, of vores hjertesoger
som respirotion, hjcelpeordning og en retfcerdig sociol-
politik styrkes og forbedres, men of scette ind over for
nedskceringer og forringelser of vores dogligdog,

Jeg ser mig selv som en positiv og engogeret medspil-
ler og ser desuden min rolle som sporring til formonden
og ledelsen idet doglige orbejde,
Muskelsvindfonden hor meget ot lcere fro sig, Vi skol
blive endnu bedre til ot få vores budskober ud over
rompen,"

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden.dk
og lces mere om kondidoterne.
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Kondidol lil reprcesen.
lonlskqbel
Ny kondidot

Johqnnes Grovgoord,
58 år,Vejle

Præsenlqnlion: Hor hoft
Mycstenio Grovis siden
midten of .l980'erne, 

Er

medlem of Myosienio
Grcvis orbejdsgruppen, Medstifter og tidligere be-
styrelsesmedlem of EuMGA. Hor vceret formond for
Nordisk Råd for Myostenio Grovis, NRMG.

"Jeg synes, ot vigtige orbejdsområder er: Reho-
bilitering of det hele menneske, Livskvolitei med
enten uddonnelse eller skånejob / fleksjob I førIids-
pension, Diognosegruppernes egenort.
Så vi olle kon sige: "vi er sgu lidt specielle" i en
forening med højt til loftet og "plods til forskelle"."

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden
dk og loes mere om kondidoterne.

Kondidol til reprcesen-
lonlskqbel
Genopstiller

Jon Jokobsen, b6 år,
Ringsted

Præsenlqlion: Journolist,
onsot i fleksjob i Service-
styrelsen, Byrådsmedlem
iRingsted Kommune,
Formond for Ringsted
Hondicopråd. Vicepræsident i EAMDA. Bestyrelses-
medlem i RehobiliteringsCenter.for Muskelsvind og i

Muskelsvindfonden,

"Hondicopområdet er under pres i en grod, som vi
ikke hor set i den tid, jeghor vceret oktiv i poliiik.
Det siiller store krov til os, Krov om, oi vi er i stond til
of vurdere nye situotioner og sætte ind, hvor der
her og nu viser sig mulighed for fremskridt - eller for
ot undgå yderligere forringelser. Vi skol tcenke klort,
strotegisk og ioktisk. Vi skol kunne prioritere vores
opgover og somtidig toge iil genmcele, når vi bllver
ongrebet,"

Gå ind i foreningsuniversei vic muskelsvindfonden.
dk og lces mere om kondidoterne

Kqndidot lil reprcesen-
tqnlskobel
Genopstiller

Ole loulh,62 år, Odder

Pr.cesenlolion: Er højskole-
forstonder på Egmont
Højskolen. Er medlem of
Hondicoprådet iOdder
Kommune. Hor siddet i

Muskelsvindfondens reprcesentontskob siden I 999

"l 12 år hor jeg voeret medlem of Muskelsvindfondens
reprcesentonlskob. og jeg vil forisot gerne orbejde
for: of unge sikres ordentlige undervisnings- og ud-
donnelsestilbud; ot der soises på ot skobe boliger og
boformer, som.tilfredsstiller de boligmæssige behov,
mon hor på forskellige stodier i sit liv; ot ferie- og
fritidstilbud optimeres; ot hjcelper- og ledsoger-
ordninger forbedres og sikres til olle."

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden,dk
og lces mere om kondidoterne.

Kondidol lil reprcesen-
lonlskobel
Genopstiller'

Thomos Koed Doklor,
29 år, Broby

Prcesenlolion: Ph.d.-stu-
derende i molekylcer bio-
logi på Syddonsk Univer-
sitet. Medlem of RCfM's
bestyrelse og Muskelsvindfondens reprcesentontskob
og bestyrelse.

"Vi bliver nødt til ot hove vendt debotten rund1,
så det igen bliver mennesker,'vi diskuterer og ikke.
udelukkende udgiften, Dette er ikke kun et job for
medlemmer of reprcesentoniskobet, men jeg mener,
of repræsentontskobet hor et scerligi onsvor for ot
sikre, of Muskelsvindfonden vedbliver of vcere den
hondicoppolitiske ener, som den hor vcBret de sidste
40 år."

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden.dk
og lces mere om kondidoterne. 5
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Kondidot lil reprcesen-
lonlskobel
Genopstlller

Soroh Glerup,25 åt,
Københovn

Prcesenlolion: Er oktiv i En-
hedslistens hondicoppoli-
tiske udvolg og stiller op iil
Folketinget for portiet. Hor
siddet i Muskelsvindfondens
reprcesentontskob siden 2005.

"Konkret vil jeg gerne gøre mit til, ot hondicoppoli-
tik ikke bliver glemt of vores folkevolgte. Derfor vil
jeg gerne bevore mii bånd til Muskelsvindfonden,
hvorfro nogle of de ollerbedste hondicoppoli-
iiske indspcrk og refleksioner kommer. Og jeg vil
ircekke den onden ende of båndet hele vejen
til Folketingets tolerstol og fcestne det med et
råbåndsknob, hvis jeg kon. For hondicoppolilikbØr
vcBre en noturlig del of ol politik, hvis vi skol skcbe
et somfund med flest mulige muligheder for olle
borgere."

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden
dk og læs mere om kondidoterne,

Cirkus Summorum i fjernsynet
Vil du se - eller gense - sidste sommers Cirkus
Summarum-forestilling med Bamse, Signe og
alle de andre figurer fra DR's børne{ernsyn, så

er chancen der nu.
Danmarks Radio
optog forestillingen
på D\rD og til fiern-
syn og viser den
over to dage i på-
skeferien. Første akt
vises påskedag den
24. april kl. 19.05,
mens anden akt
kommer 2. påske-
dag den 25. aprll
kl. 19.05 - begge på
DRl.

Kondidqt lil leprcesen-
toniskobel
Genopstiller

Torben Modsen,58 årn

SoIø

Prcesenlolion: Sidder
i hondicoprådet i Sorø
Kommune. Er medlem of
Musholm Bugt Feriecen-
ters bestyrelse og byggeud-
volg, Er medlem cif Muskelsvindfondens reprcpsen-
tontskob.

"Krisen krodser, mongel pd resurser hor prceget
tonen i den offentlige debot. Ledende politikere
sommenligner os med 'gøgeunger'. Derforvil jeg
orbejde for, of vi styrker vores orgonisotion gen-
nem tilegnelse of viden. Vi må ofscette resurser til
oi donne små debot- og lcesegrupper. så flere kon
deltoge oktivt i den offentlige debot, så vi of den
vej sikrer os, of vores synspunkter bliver hørt,"

Gå ind i foreningsuniverset vio muskelsvindfonden
dk og lces mere om kondidoterne.

Hjcelp til ot få en seksuolpolitik
Sammenslutningen af Unge Med Handicap
(SUMH) og Socialt Udviklingscenter (SUS) har
indledt et treårigt projekt, "seksualpolitik på spe-
cialskoler", som skal bistå landets specialskoler
med at udarbejde en seksualpolitik. Seksualpo-
litikken skal hjælpe skolerne med af sætte fokus
på en sund, seksuel udvikling og være med til at
forebygge overgreb blandt eleverne.

Projektets to medarbejdere rejser rundt til lan-
dets skoler og har en "værkstøjskasse" med, som
skolerne kan benytte sig af, når de skal udforme
deres egen seksualpolitik. Det er gratis for sko-
lerne at få besøg af projektets to medarbejdere,
da projektet er støttet af Satspuljemidler.

Du kan læse mere om projektet på
www. proj e ktseksualp olitik. dk
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Af Evold Krog,
formond for Muskelsvindfonden

Frederik fX var konge. Hilmar Bauns-
gaard var statsminister. Undervis-
ningsministeren blev kaldt Den Onde
Helge, men havde oprindelig heddet
Helge Larsen. Knud Thestrup var
justitsminister, den mest (og måske
endda den eneste) liberale politiker,
der nogen sinde har treklædt den post.
Han frigav pornoen og indførte fri
abort. Studenterpolitikeren Finn Ejnar
Madsen smed rektoren for Køben-
havns Universitet, den navnkundige
Mogens Fog, ned fra talerstolen, mens
Kongen sad på første række. Samme
Fog sagde de bevingede ord: "Erfaring
er billet til et tog, der er kørt." Og han
støttede reelt studenternes besættelse
af det universitet, han var rektor for.
Mogens Glistrup startede sit oprør
mod autoriteter og skrankepaver.

ligefrem vort varemærke, kedsomhe-
den endnu mindre, og provokationen
mestrede vi.

"Sådan nogen som jer skal bo på
institution," sagde en skrankepave i
Årh,ts Kommune. "Et liv med respira-
tor er uværdigt," sagde en professor
fra Århus lJniversitet. Og også blandt
andre handicaporganisationer blev vi
opfattet som en uvorn unge med helt
urimelige krav

Men vi ville have behandling, så vi
kunne leve længere. Vi ville have fri-
hed, så vi kunne leve bedre. Vi ville ud
af institutionerne. Vi ville ranke ryg-
gen, opbygge selvtillid og selwespekt.
Vi ville leve et liv som alle andre. Vi
startede en sand kulturkamp.

Bådsmandsstrædes Kaserne blev
åben for offentligheden under navnet
Christiania. Der blev afsløret en lyt-
tecentral i Kejsergade. Og musiklivet
blomstrede, ikke mindst i Thy, hvor
de både havde Thylejren, og hvor

John Lennon og Yoko Ono ijuleda-
gene demonstrerede for fred i en stor
dobbeltseng. I flere år havde folke-
s:rngeren Cæsar sunget om Storke-
springvandet: "Al den pænhed er som
kloroform, kedsomheden er enorm".
Der var kvindeoprgr, fri sex, og der
blev rgget sjov tobak. Militærnægtere
var der masser af i de år.

Nu - 40 år senere - spørger jeg mig
selv, om det så lykkedes.

Vi kan opregne masser af sejre: tfæl-
peordning, fysioterapi, respirations-
behandling og meget mere, som vi har
en stor del af æren for. Vi har skabt
RehatriliteringsCenter for Muskel-
svind, og vi har skabt Mushotm Bugt
Feriecenter.

Men langt vigigere end disse enkelt-
stående sejre er det, at vi har ændret
omgivelsernes og vore egne hold-
ninger til folk med muskelsvind. Vi
fremstår ikke mere som svage og ynk-
værdige, men derimod som stærke og
stolte mennesker med tro på livet og
håb for fremtiden.

Såjo. Det lykkedes. Også i den grad.
Muskelsvindfonden vandt kulturkam-
pen.

Jo, der var grøde op til det Herrens år
1971,'og i al den tumult blev Muskel-
svindfonden født. Vi var i den erad
et barn af tiden, og vi havde rødder i
det alt sammen. Musikken. Kampen
mod skrankepaverne. Frækheden.
Og militærnægterne kom til at fylde
meget i Muskelsvindfonden. De var i
flere år de eneste faste medarbejdere,
vi havde råd til. Pænheden blev ikke

Vi havde viljen til livet, og vi erobrede
selve livet.


