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JUBILAUMSKAVALKADEN FORTSATTER
Historisk oversigt over begiven-
hederne i 1980’erne.
Muskelsvindfondens 40 érs

jubilceum fejres med gallashow for
voksne og bgrn. Bl.a. medyvirker
Sebastian Kiein fil bgrne-
jubilceumsshowet, Pressefoto.

EN FRIVILLIG INDSATS

Hvordan var det at voere frivillig | Muskelsvind-
fonden i 1977 - og 120117 Vi spgrger en frivillig
fra dengang og nu. Foto: Lars Schmidt

MUSKELSVINDFONDENS ARSBERETNING
FOR 2010,
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Bé&de Sundhedsminister og
Danske Fysioterapeuter er
positive over for Muskelsvind-
fondens forslag. Foto: Tine
Hvolby.

KOMMUNERNE OVER-
TRADER STADIG LOVEN

HVEM ER MUSKEL-
TERERNE?
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Det var

dengang...

Muskelsvindfonden kan i &r fejre sit 40 ars jubiloeurn - helt
nejaghigh den 15, maj 2011, | Muskelkraft markerer vi jubiloeet
hele aret ved at bringe historier om dengang og nu i hvert
nummer af bladet. Desuden bringer vi en kortfattet historisk
oversigh med udvalgte billeder, der fortceller om begiven-
hederne i foreningen i hvert af de 40 &r. Denne gang scetter
vi fokus p& 1980'eme.

Ogsd i dette nummer bringer vi en billedkonkurrence, hvor
du kan geette med. Se side 21.

Sanne Salomonsen har flere gange stéet pda
scenen pd Gran Koncert. Farste gang var i 1986.
Foto: Lasse Jargensen.
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Jubilceumsshow
for b@rn og voksne

Muskelsvindfonden fejrer sine 40 &r med et brag af en jubilceumsfest
| forbindelse med landsmadet og fo jubilceumsshow | Arhus

Il Jensen

Muskelsvindfonden fylderi

4r 40 4r. Og det kommer
til bade at kunne hgres, ses og
opleves i forbindelse med for-
eningens landsmgde, der finder
sted i weekenden 13.-15. maj pa
Egmont Hgjskolen i Hou syd
for Arhus.

Fejringen af Muskelsvind-
fondens 40 ar vil i lgbet af
weekenden byde pa bade gal-
lafest og generalforsamling for

landsmgde-deltagerne og
derudover pa hele to store

jubileeumsshow - et for
bgrn og et for voksne.

De to jubileums-

show finder sted
lgrdag 14. maj i

Scandinavian Congress Center
i Arhus for alle medlemmer og
frivillige i Muskelsvindfonden
samt foreningens samarbejds-
partnere.

Show med kendte navne

Det bliver en dag med masser
af musik og underholdning.
Farst et flot familieshow om
eftermiddagen med masser af
musik. Her kommer gesterne
til at opleve bade vinderne fra
bgrne- MGP 2011, Mek Pek og
Habasutterne, Alberte, Julie
Bertelsen og verter fra DR’s
bgrneprogrammer blandt
andre Sebastian Klein og Rosa
fra Rouladegade.

N\

Om aftenen er det sa de voks-

nes tur til at fa en pa opleveren
ved et stort jubileumsunder-
holdningsshow, der kommer
til at byde pa bade musik og
talkshow.
Gaesterne om aftenen vil bla.
komme til at opleve Steffen
Brandt, Tina Dickow, for-
sanger Johan Olsen fra
Magtens Korridorer,
Chris Minh Doky,

\ Sanne Salo-

\\\\ monsen,
NN \ .

\\_\\. Simon

Juel og
The

Program for Muskelsvindfondens 40 &rs jubilceum

Fredag 13. maj

Muskelsvindfondens Landsmgde 2011, Egmont Hgjskolen, Hou

KI. 16-18
KI.18.30-01

indkvartering

Lerdag 14. maij

gallamiddag med 70’er tema, levende musik og dans

KI. 10-22.30 Bgrnelandsm@de, inkl. familiejubilceumsshow,
Scandinavian Congress Centre, Arhus, ki, 13-15.

KL T1-16
K. 12-15

Unge-landsmade

Sendag 15. mqj
Kl. 9-11 Brunch og afrejse

Generalforsamling, Egmont Hgjskolen, Hou
KI. 20.30 - 23 Affen-jubilosumsshow, Scandinavian Congress Center, Arhus

Antonelli Orchestra.
Derudover vil journalist og
tidligere studievaert pa DR,
Eva Jgrgensen, vaere vaert ved
et talkshow, hvor publikum far
lejlighed til at opleve og genop-
leve de mange facetter af Mu-
skelsvindfondens virke gennem
40 ar. Eva Jgrgensen inviterer
bl.a. Evald Krog, tidligere for-
mand for Kraftens Bekaempelse
Arne Rolighed og tidligere
statsminister Poul Nyrup til
samtale i den rgde sofa om for-
tidens landvindinger og frem-
tidens udfordringer. Undervejs
falder der helt sikkert en masse
anekdoter af fra 40 ars historie
med handicappolitiske kampe
og store musikalske oplevelser.

Gratis for landsmgdedeltagerne
Bade Familieshowet og Jubi-
leeumsshowet om aftenen er

for landsmgdets deltagere,

for medlemmer, der ikke har
mulighed for at deltage i lands-
madet, for Muskelsvindfondens
frivillige og for foreningens
samarbejdspartnere. Invitatio-
nerne til landsmgde og jubilee-
umsshow er allerede udsendt
med post eller mail til alle frivil-
lige og medlemmer af Muskel-
svindfonden, og deltager du
samtidig i landsmgdet, er pri-,
sen for billetter til de to show
med i landsmgdebetalingen.
Selve landsmadet, der i ar er
flyttet fra Musholm Bugt Ferie-
center til Egmont Hgjskolen i
Hou syd for Arhus, starter fre-
dag eftermiddag den 13. maj.
Om aftenen er deltagerne invi-
teret til stor 70’er gallafest med
laekker mad og levende musik i
festsalen pd Egmont Hgjskolen.
Lgrdag eftermiddag er der
traditionen tro generalforsam-
ling med valg til formands- og

. nzestformandsposten og til

Muskelsvindfondens reprasen-
tantskab.

Info om billetter

For medlemmer, der deltager i
landsmgdet, er de to show inklu-
deret | landsmgdebetalingen.

For medlemmer, der ikke deltager

i landsmgdet: 100 kr. pr. billet til
affenshowet og 50 kr. pr. billet il
bgrneshowet (max. 4 billetter pr.
medlem). Billetter skal bestilles via
foreningsuniverset p& www.muskel-
svindfonden.dk.

Hjcelpere har gratis adgang.

Frivillige i Muskelsvindfonden: 100 kr,
pr. billet il aftenshowet og 50 kr. pr.
billet til bgrneshowet (max. 4 billet-
ter pr. frivillig). Billetbestilling foregar
via link i fremsendt mail-invitation.

Mere information om f.eks.
parkering, handicapforhold osv.
kan findes pd www.muskelsvind-
fonden.dk

Husk sidste frist for billetoestilling
er den 12, april.

Har du spgrgsmdl om billefter
eller andet i forbindelse med
Jubilceumsshowene, kan du kon-
takte Trine Andersen pd mail:
40@musk.dk.




Det handlede

mest om
at tjene penge

Afdahe W. Schelde
Arkivioto: Preben Hupfeld

lemming Pedersen var fak-

tisk ret skuffet over Muskel-
svindfonden, da han meldte sig
ind i foreningen i 1977 og be-
gyndte at komme i sekretariatet
pa Vestervang i Arhus. Han op-
sggte Muskelsvindfonden, fordi
han havde faet en muskelsvind-
diagnose og gerne ville vide
mere om sin sygdom og fa styr
pa, hvad det indebar at have et
handicap. Og det forventede
han at fa i Muskelsvindfonden.

"Men det hele drejede sig om
at tjene penge. Om at skrabe sa
mange penge sammen som mu-
ligt til forskning og til at oplyse
om muskelsvind. Der var ingen
radgivning,” siger Flemming:
Pedersen, nar han i dag husker
tilbage p4 sit mpde med Mu- ¢
skelsvindfonden i 1970’erne - fa
ar efter Muskelsvindfondens
start.

Ogsa sit allerfgrste mgde
med foreningen og Evald Krog
husker han tydeligt.

"Jeg kom ind i feelleslokalet
pa Vestervang, hvor Evald sad
for enden af bordet med sine
to "opvartere”, der sgrgede

for, at han fik sin leverpglse.
Evald bgd mig indenfor og til
at seette mig ved bordet, men
det ville jeg ikke. Hvis jeg forst
satte mig, vidste jeg, at jeg ikke
kunne komme op igen selv,

og jeg havde ingen hjzlpere.
Evald sagde, at jeg bare skulle
seette mig. Der var altid nogle
pa kontoret, der kunne hjzlpe
mig.”

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

"Der var nok alligevel et eller
andet, der gjorde, at jeg blev.
Jeg kom jo ogsa til at mgde
nogle andre med muskelsvind,
som jeg i gvrigt stadig har kon-
takt med.”

Slap for sin budtjans
Flemming Pedersen, 60 ar, er
oprindelig fra Brovst i Nordjyl-
land, men flyttede til Arhus for
at laese jura pa Aarhus Universi-
tet. Det var et godt fag at laese,
nar man havde et handicap,

-

Arhus Amt indgdr overenskomst med
VB-centret (Vejlednings- og Behand-
lingscentret). Det er en milepcel, og
de fleste andre amter fglger hurtigt
trop. Men et afggrende problem er
fortsat ulgst: Overenskomsten giver
ikke brugerne ret il behandling pé VB-
centret. Det kan kun ske effer kaution
fra hjemamtet.

VB-centrets klienttal er vokset til 250,

Tuborg engagerer Muskelsvindfonden
fil at sté for glsalget ved en rockkon-
cert pé& Tangkrogen i Arhus. Bryggeriet
ferer kampagne for sin ragde pilsner
med gratiskoncerter rundt om i lan-
det. Konceptet til Gran Koncert er i sin
vorden.

S& er den hjemme. Der trykkes fommel-
fingre p& VB-centrets fgrste overens-
komst af fra vensire overlcege Ole
Hein-Sgrensen, amtssygehusdirektar N.
Vinther Mgller, amtsborgmester Robert
Svane Hansen og Evald Krog.

Foto: Mogens Laier.

Muskelsvindfonden debuterer som
professionel koncertarranggr med en
Fats Domino-koncert i Vejlby-Risskov
Hallen.

Muskelsvindfonden arrangerer i sam-
arbejde med Aalborg-Hallen en han-
dicapmesse. Den gentages dret efter.

Bruno Mdansson veelges tit proesident
for EAMDA; et hverv, han varetager
frem til 1987.

Arhus Kommune foresldr, at en raskke
handicaporganisationer, amtet og
kommunen gér sammen om of
opfare et stort behandlings- og
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forskningscenter. Muskelsvindfonden
stiller derfor sin egen plan om Institut-
tet, der nu anslds at koste 28 mio.kr,
i bero.

Fats Domino skriver autografer i Vejlby-
Risskov Hallen ved Muskelsvindfondens
koncert med stjernen.

Fuldt hus til koncerter i Ridehuset i Arhus
med Anne Linnet Band, Anne Grethe
og Band samt Krcen Bysted’s,

| forlcengelse af et dansk-hollandsk
ungdomsseminar dannes Muskelsvind-
fondens fgrste ungdomsgruppe.

Aret slutter med et underskud pd
360.000 kr. En voesentlig drsag er
amtfernes nej til at betale for ydelser
fra VB-centret.

Anne Linnet Band i Ridehuset 1982, Tre
musikere, som hver for sig blev hyppige
navne pd Grgn Koncert,

Koncertvirksomheden udbygges.

I april Vera Lynn i Musikhuset, ved
pinsekarnevallet i Ridehuset fire af-
fener i fraek med Sanne Salomonsen
og Sneakers, og dertil seks granne
gratiskoncerter, seks dage i fraek, seks
forskellige steder i sommerlandet.

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

Flemming Pedersen havde
faet konstateret muskelsvind -
diagnosen SMA 3 - da han var
16 ar. Diagnosen betgd bl.a.,
at han slap for at kgre varer ud
om eftermiddagen pa en Long-

john fra sine foreldres kgb-
mandsbutik. En opgave, han
havde faet svaerere og sverere
ved at udfere, fordi han ikke
havde kreefter til at treede op af
bakkerne med tunge varer pa
cykelladet. Diagnosen gav bade
ham og forzldrene en forkla-
ring, men ellers kendte man

Flernming Pedersen var med som frivillig, da
Muskelsvindfonden | 1977 arrangerede loppemarked
i Ridehuset. Flemming Pedersen stér bag jukeboksen,
mens davcerende milifcerncegter og senere
indsamlingschef Marius Byriel er yderst il hgjre.

ikke meget til muskelsvind, og
hvad det betgd dengang.
Flemming Pedersen tog en al-
mindelig studentereksamen og
klarede sig pa helt almindelige
vilkar, men da han flyttede til
Arhus, voldte hans muskelsvind-
sygdom flere problemer. Af-
standene var stgrre i storbyen,

og tilgeengeligheden pa Aarhus
Universitet var umulig. Der var
trapper alle vegne.

"Samtidig udviklede min syg-
dom sig pa det tidspunkt, si jeg
havde problemer med at ga, nar
det blaeste. Jeg fik en folkevogn
til at kgre rundt i og fik ogsa til-

delt en garage ved universitetet, —>

Sammen med ejerne af furistattrak-
fionen Djurs Sommerland stifrer Mus-
kelsvindfonden et aktieselskab, der
skal bygge et sommerland ved Tikgb
i Nordsjcelland. Projektet falder dog
snart fra hinanden, da voldsomme
lokale beboerprotester tvinger Hel-
singgr Kommune 1l at lade handelen
med de 75 tgnder land gé tilbage.

Ole Hein-S@rensen traekker sig i protest
fra jobbet som loegelig konsulent. Han
mener, af VB-centrets medarbejdere
bruger flere penge og ressourcer pd
muskelsvindfamilierne, end rimeligt
er set i lyset af de stadig strammere
offentlige  sundhedsbudgetter. Ny
lcegelig konsulent bliver Carl-Otto
Ggtzsche, der tfidligere har veeret mili-
tcerncegter i Muskelsvindfonden.,

VB-centret anscetter terapeuter i ho-
vedstadsomréidet, men de fér farst
egne lokaler i 1986. | 1990 indvier
VB-@st faciliteter i Brgndby, hvorved
brugere i @stdanmark fér en bedre
service,

For fgrste gang arrangeres en som-
merlejr for bgrn og unge med muskel-
svind - uden forceldrenes deltagelse i
lejren. Det er et af flere nye filoud fra
VB-centret, som ogsé& ggr forceldre-
og familiekurserne mere varierede og
mdlrettede.

Den farste lokale foroeldregruppe
dannes p& Fyn. Bag inifiativet stér
Anette Thomsen, der er mor til en pige
med muskelsvind. Anette Thomsen
veelges seks ér senere til ncestformand
for Muskelsvindfonden.

VB-centret har ikke kun gkonomiske,
men ogsé styringsmcessige proble-
mer. Der er ingen daglig leder, men
kollektiv ledelse. En terapeut rejser |
utiifredshed, og i 1985 nedscettes en
arbejdsgruppe til af analysere cen-
frets opgaver og struktur.

Samarbejdet med Arhus Kommune -




men den 13 i kaelderen, og jeg
skulle g4 meget langt derfra. Sa
jeg kom ikke til ret mange fore-
lzesninger, og mit studie kom til
at handle mere om tilgengelig-
hed end jura,” siger Flemming
Pedersen

”Det tynde gl”

Resultatet blev, at Flemming Pe-
dersen stoppede pa universite-
tet. Og sd havde han jo ikke sd
meget andet at lave og kunne
derfor lige sd godt blive frivillig
i Muskelsvindfonden.

“Dengang var der mange
frivillige. Mest militernzegtere,
hvoraf mange var leeger. Men
de brugte nu ikke deres uddan-
nelse. De frivillige lavede mest
kontorarbejde, og det gjorde
jeg ogsa,” fortaeller Flemming
Pedersen.

"De frivillige var nok lidt "det
tynde ¢1”. Vi blev ikke inddra-
geti beslutninger og vidste ikke
sa meget om det, der foregik.
Det var Evald og Marius (Byriel
- forst militeernaegter og siden
ansat som kontorchef og senere
indsamlingschef i Muskelsvind-
fonden: red.), der kgrte det
hele.”

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

foreninger for at hgre, om de
ville szelge Muskelsvindfondens
landslotteri.

Flemming Pedersen var ogsd
med, nar Muskelsvindfonden
afviklede de fgrste loppemar-
keder, Tangkrogsfestivaler eller
vaertshus-holder-for-en-aften-
arrangementer i Arhus.

"Vi, der havde muskelsvind,
var ikke med ude at samle ind
eller szlge fra boderne. Vi sad
som regel i oplysningsboden
eller delte madbilletter ud til
de frivillige. Og til veertshus-
holderarrangementerne drak
vi mest gl og hyggede os. Vi
kunne jo ikke sta i baren. Vi
havde ingen hjzlpere den-
gang,” siger han.

En vigtig mission

Erfaringerne som frivillig i Mu-
skelsvindfonden i 1970’erne
lyder maske ikke sa positive,
indrgmmer Flemming Peder-
sen, men det var sidan, han

. oplevede dem og husker dem.

Omvendt erkender han, at
Muskelsvindfonden har veret
med til at sztte fokus pa mange
vaesentlige ting siden da.

"Der er sket meget siden den-
gang, og Muskelsvindfonden
har helt klart haft en mission
og har det stadig pa det handi-
cappolitiske felt. Men dengang
var der ikke meget at hente
pa det personlige plan,” siger
Flemming Pedersen.

|

og andre om et feelles behandlings-
og forskningscenter opgives. Muskel-
svindfonden arbejder videre med sit
eget institutprojekt.

Bladet “Nyt fra Muskelsvindfonden”
skifter navn til Muskelkraft,

Et nyt spil, Minitombola, intfroduceres,

~ Det er lodder, der scelges fra forret-

ninger rundt om i landet. Da pensio-
nerede medlemmer af Danmarks
Aktive Handelsrejsende hyres fil at
afscette produktet til butikkerne, kom-
mer der skub i omscetningen, men om-
kostningerne er hgje, og spillet bliver
aldrig nogen betydelig indtcegtskilde
for Muskelsvindfonden.

AAUSKELKRAFT

Nyt fraMuskelsvindfonden

Ml 4 v i A

Nyt navn

Pamal for AIDOrg, ces sren sio .19

Farste nummer af medlemsbladet med
det nye navn Muskelkraft. Udgivelsen
ggedes fra fire til seks numre arligt, se-
nere til ofte, R

Et seminar om respiration og brug af

respirator afholdes pd Pindstrup Centret.
VB-centrets klienttal er steget til 480.

Grgn Koncert stormer frem; overskud-
det bliver 1,42 mio.kr.

En arbejdsgruppe fremloegger forslag
fil et sociaipolitisk program. Et of de
vigtigste mdl er at f& udbredt hjcelper-
ordningen, ogsé kaldet Arhus-ordnin-
gen, til alle landets kommuner; man vil
have ordningen gjort til en lovfcestet—>

Muskelkraft 2/2011




Et godt formal
er ikke nok
- det skal ogsd
vcere sjovi

e W. Schelde

D et er superfedt. Det giver

socialt samvzer. Det er per-
sonligt udfordrende, og sd er
det rart, at det gir til et godt
formal.

For Tina Mandrup Hansen,
33 ar, er alle dele vigtige, nar
hun skal forklare, hvorfor hun
er frivillig i Muskelsvindfon-
dens Grgnne Crew og har vacret
det siden 2006. -

"For mig er det gleeden ved
at yde et stykke arbejde, som
gavner nogle, der har brug for
det, men formalet er ikke nok
isig selv. Pa den made er det
ligegyldigt, om det er Muskel-
svindfonden eller en anden
organisation. Der skal mere
til,” siger Tina, der til daglig er
lerer 1 Frederikshavn.

Hver sommer i de sidste 5 ar
har hun brugt en stor del af sin
sommerferie pa at vaere crew
ved Roskilde Festivalen og til
Grgn Koncert for Muskelsvind-
fonden.

"Der er et godt faellesskab
blandt crewerne, og man
mgder nogle, man ellers aldrig
ville have mgdt. Bagefter er jeg
bare SA treet, men det er fedt

at have brugt tiden pa det. Det
giver mening,” siger Tina, som
synes, det er svart at sette ord
pa, hvad det lige pracis giver at
veere med.

Personlig udvikling

For et halvt ar siden sagde Tina
Mandrup Hansen ja til at del-
tage i Muskelsvindfondens et-
arige lederuddannelsen for sek-
tionschefer i Det Grgnne Crew.
Sektionschefer er frivillige, der
har ansvaret for de "menige”
crewer i en bod, og for at arbej-
deti boden bliver udfgrt. Ud-
dannelsen er skabt for at klaede
sektionscheferne bedre pa til at

~ klare den opgave.

"Da jeg forste gang hgrte om
uddannelsen, tenkte jeg, "nej,
nu strammer de den. Det er
frivilligt arbejde, og-sa skal vi
bruge endnu mere tid pa det.”
Men sa blev jeg alligevel nys-
gerrig for, hvad uddannelsen
kunne give mig, og om den
kunne vere med til at udvikle
mig personligt,” forteller Tina.

Og hun er ikke blevet skuffet.
Hun har leert meget, synes hun,
og derfor gleeder hun sig tilat —

rettighed. Et andet politisk mdl er at f&
ophosvet den 40 procents egenbe-
taling for fysioterapi, som koster store
belgb for mange handicappede.

Muskelsvindfondens Handicappris ud-
deles for fgrste gang. Den gdr Hil
Ballerup kommune, der i en under-
sggelse i Muskelkraft vurderes som en
af landets mest handicapvenlige.

Et nyt lofteri, Drgmmelotteriet, intro-
duceres i samarbejde med Sclerose-
foreningen. Lotteriet bliver en kasse-
succes med 2,5 mio. kr. i overskud til
Muskelsvindfonden det farste ar; i alt
10 mio. kr. tiener foreningen pd Drgm-
melotteriet.

Muskelsvindfonden kaber byggegrund
i Vejlby il Instituttet. De 20.000 velbe-
liggende kvadratmeter i det nordlige
Arhus scelges af kommunen for kun
300.000 kr.

Mirmi Jakobsen og Evald Krog reklamerer
- for Muskelsvindfondens og Sclerosefor-
eningens Drgmmelotteri.

Drgmmelotteriet giver 4,5 mio. kr. i
overskud; en kolossal indtcegt i Muskel-
svindfondens mdlestok.

Folketinget drgfter indfgrelsen aof -

Muskelkraft 2/2011




stats-lotto. De humanitcere organiso-
tioner, der tjener mange penge pd
lotteriet og andre spil, protesterer vold-
somt, selv om de loves kompensation.

Folketingsmedlem for SF Jargen Len-
ger ansceftes som handicappolitisk
konsulent,

Placeringen aof Instituttet er fiyttet fil
det sydlige Arhus. Firmaet Kurt Thorsen
Totalentreprise har f&et grunden i Vejl-
by i bytte for en naturgrund i Sk&de
Bakker og i tilgift betalt knap fre mio.
kr. for mageskifret. Anloegsprisen er
steget til 45 mio. kr., og Instituttet for-
ventes indftytningsklar i 1990.

Regnskabschef Peter Dahl Jensen, der
er far fil to drenge med muskelsvind,
bliver formand for VB-centrets besty-
relse.

Institutgrunden i Ské&de. Muskelsvindfon-
den tjente tre mio. kr. p& at bytte grun-
den med Kurt Thorsen Totalentreprise.
Foto: Mogens Laier.

Grgn Rock, en mini-udgave aof Grgn
Koncert, afvikles for fgrste gang.

Det andet respirationsseminar finder
sted pé& Pindstrup Centret. Muskelsvind-
fondens kampagne blandt loeger er
begyndt at virke; stadig flere filbydes
respiration, og erfaringerne med be-
handlingen er noesten entydigt gode.
Bogen “Muskelsvind hos b@rn” udkom-
mer. Den grundige hdndbog rummer
essensen af den viden om vejledning
og behandiing, som VB-centret har
opsamlet siden starten for 12 &r siden.

Medlemstallet er vokset til ca. 1.200.

Tina Mandrup Hansen (i midten of billedet)
var sekfionschef pd Roskilde Festivalen i
2010. Her holder hun det farste informations-
mgde for crewerne i boden, hvor det béde
handler om at Icere hinanden at kende og
at fé& praktiske oplysninger om, hvad man
skal lave, hvad man mé og ikke mé osv.

komme med pé Roskilde Festi-
valen til sommer som sek-
tionschef, hvor hun skal af-
prove nogle af de ting, hun har
lert.

Men ogsa i sit daglige arbejde
har lederuddannelsen vaeret
nyttig, mener hun.

"F.eks. oplever jeg, at den
viden, vi har faet om forskellige
typologier, er meget brugbar.
Jeg kan maerke, at min tilgang
til andre mennesker er ander-
ledes. Jeg forstar bedre nu,
hvorfor nogen reagerer, som de
gor.”

Minder om et arbejde

Netop den viden regner Tina
ogsa med at fa brug for, nar
hun som sektionschef skal
sgrge for, at de "menige" crewer
kommer til at fungere som et
team. Det er hendes opgave at
sammensztte og bemande de
forskellige funktioner i boden

og at udarbejde en plan for,
hvordan béde det praktiske
og det sociale kan fungere i
boden. Det er alt fra at forbe-

rede crewerne pa arbejdet i
boden til at finde pd 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 at fa samarbejdet i
boden til at fungere. Boden
skal jo fungere fra dag €t,” siger
Tina, som mener, at sektions-
chefjobbet pa nogle mader
kan minde om et almindeligt
arbejde med ansvar og opgaver.
Og s alligevel ikke.

"Det er helt anderledes, fordi
det stadig er ferie for mig. Det
handler ogsa om at have det
sjovt. Men det er hardt arbejde
at veere pa Grogn Koncert, men
heldigvis har de fleste den

indstilling, at de er der for at
udfgre 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 lgnnet
arbejde.

"For Muskelsvindfonden er
der en stgrre styrke ved, at vi
er frivillige. Vi er der af egen
lyst og ikke bare for pengenes
skyld. Det er frivilligt, og der
er et socialt element i det. Det
giver et stgrre engagement,”
mener hun, men tilfgjer, at der
er en granse for frivilligheden.

“Man skal passe pa, for hvor
er greensen, og hvor meget
kan man presse de frivillige?
Hvorndr har man presset os for
megetr”

Hun har selv oplevet at
komme teet pa sin egen granse.
Det var et ar pa Roskilde Festi-

val, hvor hun blev kastet ud 1
at skulle handtere en bod med
et helt nyt sortiment, som selv
Muskelsvindfonden ikke havde
provet for. Det var hardt. Men
ellers kan hun ikke komme i
tanke om nogen negative erfa-
ringer med crew-arbejdet.
Hvor leenge Tina vil veere at
finde i crewet, ved hun ikke.
Hun haber, at hun stadig kan
komme af sted, ogsd nar hun
engang far familie og bgrn.,
"Man far sa meget godt. Jeg
har fundet venner igennem
crewet og er sammen med en
masse fantastiske mennesker.
Det er maske unikt for Muskel-
svindfonden at bruge frivillige
p2 den made, men det har ogsa

veeret unikt for mig,” siger hun, —=

Lars Lilholt optradte pd den fgrste Grgn
Rock-turné, en mindre dimensioneret
aflcegger of Grgn Koncert.

Fofo: Lasse Jargensen.

Drammelofteriet  udkonkurreres — af
statslotfo og opgives. Tabet opvejes
delvis af en kompensation fra tips- og
lottomidlerne p& knap en mio. kr. samt
1,5 mio. kr. fra DR’s Superchancen.

Instituttet f&r navnet Aktivitetet, men
der er langt fra rejst den ngdvendige
kapital til byggeriet, som nu koster 86
mio. kr. | slutningen af &ret stilles planen
endnu en gang i bero, da der som i
1981 indledes forhandlinger mellem
Arhus Amt, Arhus Kommune, Muskel-
svindfonden og andre handicap-
organisationer om et feelles projekt.
Man vil etablere et stort rehabilite-
ringscenter pd det gamle Marselisborg
Hospital, der er under afvikling. Projek-
tet dgbes MarselisborgCentret.

Folketinget bevilliger i alt 10 mio. kr. til
fire handicapforeningers specialsyge-
huse, herunder VB-cenfretf, som mod-
Toger.2,1 mio. kr. Det er farste gang, at
staten direkte stgtter VB-centret.

Fysioterapeut Kirsten Piltoft, ansaf
siden 1984, udncevnes fil daglig leder
af VB-centret,

Grgn Koncert indtjener kun en fred-
jedel of det budgetterede. Alvorlig
gkonomisk krise i Muskelsvindfonden
folger, og &ret slutter med et under-
skud pé& 3,7 mio. kr. Egenkapitalen er
pd&2,5 mio, kr.

Bestyrelsen beslutter at afskedige

seks medarbejdere pd& grund af den—>
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Kan du geoette...?

dette nummer fortsetter vi

vores billedekonkurrence i
anledningen af Muskelsvind-
fondens 40 ars jubileeum. Vi har
veretide gamle billedarkiver og
fundet en lille stak billeder, som
vi gerne vil udfordre vores med-
lemmer og lasere til at gette og
huske historierne bag.
Hvem kan mest pracist ramme
de rigtige svar til hvert billede?

Vinderen findes ved lodtrak-
ning blandt de rigtige, ind-
komne svar. Preemien er en gave-
®ske med Muskelsvindfondens
og Viborg Bryghus’ tilgeengelig-
hedsgl: Gangbar Lager og en
axske chokolade.

Kan du geette:

1) Hvem er sangeren pa bille-
det?

2)Hvilket arstal er billedet
taget?

3) I hvilken anledning er billedet
er taget?

Send dit svar pa mail til jasc@
muskelsvindfonden.dk. Husk at
oplyse navn og adresse i dit svar.
Svaret skal vaere Muskelkrafts
redaktion i haende senest fredag
den 29. april 2011. Vinderen
og svaret vil blive offentliggjort
p& Muskelsvindfondens hjem-
meside samt i naste nummer
af Muskelkraft. Vinderen far di-
rekte besked.

Vinder fra Muskelkraft nr. 1
De rigtige svar i konkurrencen
iblad 1:

1) Personen er skuespiller Lily
Broberg.

2) Billedet blev taget i 1979

3) Anledningen var startskud-
det pa Muskelsvindfondens
landslotteri 79, som foregik

i apriljuni 1979. 90.000 lod-
der var pa markedet. Lily
Broberg var landslotteriets
salgsambassadgr.

Blandt de rigtige svar, har vi
trukkét fplgende vinder:

Jan Hansen, Engvejen 11,
5874 Lundeborg.

darlige gkonomi; det er fgrste gang,
Muskelsvindfonden tvinges fil at ind-
skreenke og fyre ansatte.

Landsmgdet holdes for fagrste gang
pd Hotel Faaborg Fjord med 230 del-
tagere. Pindstrup Centret p& Djursland
er blevet for frangt til det voksende
antal, der tilimelder sig.

Barnene fik deres eget landsmgde |
landsmgdet og satte deres tydelige
prceg pd den drlige medlemsbegiven-
hed. Foto: Mogens Laier. —a
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som aldrig far

010 har vaeret et fantastisk ar for Muskelsvind-

fonden. Vores indsamlingsaktiviteter Grgn
Koncert og Cirkus Summarum er gaet over al
forventning, og arsresultatet for foreningen er
pa over 7 mio. DKK. Vi har udvidet aktiviteterne
med at skabe plads til forskelle pd flere omrader
og sat gang i flere nye, ngdvendige initiativer for
medlemmerne.

Men vi er samtidig blevet alvorligt udfordret pa
den handicappolitiske scene. Mange af de resul-
tater, Muskelsvindfonden har opnaet gennem ti-
derne, er under angreb, og vi har i det forgangne
ar oplevet en alarmerende skarpelse af tonen og
den grundleggende holdning til mennesker med
handicap, hvis lige man skal mange 4r tilbage
for at finde. Vores overskud falder derfor pa et
meget tgrt sted. For der har “desveerre” aldrig for
vaeret sa meget brug for Muskelsvindfonden, som
der er lige nu.

Muskelsvindfonden kan i 2011 fejre sit 40 ars
jubileeum. Denne beretning fortzeller derfor ikke
kun om foreningens arbejde i det forgangne
ar, men indeholder ogsa tilbageblik pa nogle af
hgjdepunkterne i de sidste 40 ars arbejde for at
forbedre levevilkarene for mennesker med neu-
romuskulare sygdomme og deres familier.

Gran Koncert gik over al forventing i 2010.
Foto: Jakob Boserup.
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Handicappolitik

uskelsvindfonden kan se tilbage pa 40 ar,

hvor foreningen har opnaet store og meget
markante resultater. Vi har vaeret med til at skabe
en pa verdensplan enestiende hjelperordning,
som er en forudsatning for, at mennesker med
fysiske funktionsnedszttelser kan leve et mere
uafhangigt liv og deltage i samfundslivet.

Vi har vaeret med til at sikre den vederlagsfri
fysioterapi. Vi har faet etableret Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og derigennem varet
med til at skabe vidensgrundlaget for den respi-
ration, som i dag forlenger livet og giver livskva-
litet til mange af vores medlemmer med neuro-
muskulere sygdomme. Vi har igennem et rigt og
varieret foreningsliv veeret med til at skabe staerke
netverk, som har givet medlemmerne mere livs-
kvalitet og tro pa sig selv.

ARSBERETNING
2010

Men nar alt dette er sagt, ma vi desverre ogsa
konstatere, at flere af disse resultater nu er truet.
Kapaciteten pd respirationscentrene har i flere ar
vaeret utilstrekkelig, uden at der er blevet gjort
noget fra politisk side for at &ndre pa det. Den
gamle hjeelperordning er blevet aflgst af et admi-
nistrativt uhyre ved navn BPA, som kommunerne
ikke kan finde ud af at administrere pa tilfreds-
stillende vis. Regeringens forslag til ny fleksjob-
og fartidspensionsreform vil ggre det massivt
sverere for mennesker med handicap at blive in-
kluderet pa arbejdsmarkedet. Som mange andre
med funktionsnedsattelser slas vores medlemmer
og deres familier dagligt med sagsbehandling i
det offentlige, som i mange tilfeelde veelger at til-
sidesztte almindelig lovgivning i bestrebelserne
pa at spare penge.

Da Muskelsvindfondens formand Evald Krog i en alder af 27 &r tog initicitiv fil at stifte foreningen,
boede han selv og mange andre mennesker med muskelsvind pd institution, Idéen om at ggre
en scerlig indsats for mennesker med muskelsvind opstod | ungdomsudvalget | Landsforeningen
af Vanfgre i 1960’ erne. Her fotograferet foran Egmont Hgjskolen.
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12010 har vi vaeret vidner til massive besparel-
ser pa de offentlige budgetter inden for det sa-
kaldte specialiserede socialomrade, og skal man
dgmme efter udmeldingerne fra flere politikere
og fremtreedende embedsmand, har vi kun ople-
vet toppen af isbjerget. Empati, ansvar for andre
og respekt for grundlaeggende medmenneskelige
principper har ofte varet fraveerende i debatten.
Samlet set har vi i 2010 oplevet, at risikoen for, at
vore medlemmer vil opleve yderligere social ud-
stpdelse, er blevet veesentligt stgrre.

Men en ting er, at samfundet har store gko-
nomiske udfordringer. Det har vi som ansvarlig
interesseorganisation stor forstaelse for. Vi har og
vil fortsat meget gerne medvirke til konstruktive
lgsninger. Vi md imidlertid sta fast pa, at disse lgs-
ninger skal hvile pa et veerdigrundlag, hvor vores
medlemmers verdighed og basale menneske-
rettigheder fortsat respekteres pa lige fod med
andre borgere.

Muskelsvindfonden har derfor haft et travlt ar
i 2010. Vi spillede en betydelig rolle i den omfat-
tende medieomtale af respirationsproblemerne,
som fgrte til, at sundhedsministeren blev kaldt i
abent samrad med folketingets sundhedsudvalg.
En begivenhed, der matte flyttes til Landstings-
salen, fordi sa mange af vore medlemmer var
mgdt frem. Indsatsen gjorde indtryk. Sundheds-
ministeren lovede at ggre noget ved sagen, og
der er trods alt hab om, at kapacitetsproble-
merne bliver lgst i bade @st- og Vestdanmark.

Muskelsvindfonden spiller ogsd en fremtrze-
dende rolle i forsgget pa at begranse skade-
virkningerne af de uklare og bureaukratiske
endringer 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 desvaerre stadig mange mandetimer i
Muskelsvindfonden i forbindelse med ankesager.

o En of de stgrste landvindinger gennem

40 &r for handicapbevoegelsen som hel-
hed har veeret etableringen af den hjcel-
perordningen, som har betydet et stort
skridt ncermere “Independent living”.
Muskelsvindfonden har spillet en betyde-
lig rolle i den proces.

Foto: Sgren Holm/Chili.

Inklusion - Plads til forskelle

Med udgangspunkt i foreningens vision om
”Plads til forskelle” kom der i 2010 for alvor
gang i arbejdet for at skabe gget mangfoldighed
og inklusion — uanset alder, kgn, etnisk bag-
grund, religion, seksuel orientering eller handi-
cap.

Meget inklusion skabes naturligvis ad lovgivnin-
gens vej. Derfor fglger vi ogsa arbejdet med at
overvage overholdelsen af FN’s handicapkonven-
tion, som langt om lenge blev ratificeret af Dan-
mark i 2010. Men ligesa vigtigt som lovgivning er
det at pavirke befolkningens holdning til mang-
foldighed i almindelighed og til mennesker med
handicap i seerdeleshed.

Muskelsvindfonden har i kraft af vores store
kulturelle events nogle helt enestaende kommu-
nikationsplatforme, som vi bliver bedre og bedre
til at udnytte. P4 Grgn Koncert og YouTube gav
maskotten, filmstjernen og festaben Tonni med
sin patreengende sexappetit og magnetiske kjen-
disappeal betydelig presseomtale og sggning til
Muskelsvindfondens scoretelt.

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

Muskelsvindfonden deltog ogsd i det EU-
stgttede projekt Diversity Lab under Institut for
Menneskerettigheder, som med udgangspunkt
i udvalgte mellemstore danske virksomheder og
organisationer havde til formal at fremme mang-
foldigheden pa arbejdsmarkedet. i

En af arets stgrste opgaver med at skabe stgrre
inklusion var dog uden tvivl 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 Muskelsvindfondens medlemmer, men
ogsé skabe et byggeprojekt med hgj demonstra-
tionsvaerdi for andre med hensyn til tilgengelig-
hed og inklusion. '

Ved Cirkus Summarum var Muskelsvindfondens
budskab om plads til forskelle ogsé synligh. Bl.a.
med bannere, t-shirts og aktiviteter. Foto: Jan Jul.
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Forskning og rehabilitering

Det tredje ben i strategien for at skabe plads
til forskelle er naturligvis forskningen i neu-
romuskulzre sygdomme og rehabiliteringen af
mennesker med muskelsvind og ALS — bade pa
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 udnaevnt af Sundheds-
styrelsen til en "hgijt specialiseret funktion i neu-
rologi’ et lille forskud pa glaederne i forbindelse
med foreningens jubilaeum.

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

Rehabiliteringscentrets
deltagelse i mader og konferencer

DMD-Care projekt - m@der | Luxemburg,
Newcastle

Kursus om “Update in Neuromuscular
Diseases”, London '
M@de og projektpraesentationer i den

danske underafdeling af Nordic Network on
Disability Resecarch

Mgder | Rehabiliteringsforum Danmark om
Hvidbog Il “fra Rehabiliteringsbegreb il
rehabilitering | praksis”

12th International Congress on Neuromus-
cular Diseases, Napoli

Konsortiedag, Danmark, (Made for medicin-
ske fagpersoner, der arbejder med muskel-
svindssygdomme.)

Nordisk Konference om Dystrophia Myotoni-
ca, Goéteborg

Rehabiliteringskonference, Oslo

AlLS-konference, Florida

nerede forskningsprojekter i neuromusculaere
sygdomme.

Threat NMD arbejder med genforskning, stam-
celleterapi og har bl.a. taget initiativ til omfat-
tende patientregistre og udarbejdelsen af de
sakaldte "standard of care”-programmer.

Pa den internationale handicappolitiske scene
har Muskelsvindfonden fortsat sit arbejde og har
bade deltaget i arsmgderne i World Alliance of
Neuromuscular Disorders Association (WANDA),
Furopean Alliance of Muscular Dystrophy Asso-
ciations (EAMDA) og International Alliance of
ALS/MND Associations. Muskelsvindfonden be-
strider fortsat naestformandsposten 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 reekke menne-
sker med handicap verden over. Dette kom atter
til udtryk i 2010, hvor Evald Krog blev inviteret til
at besgge Muskelsvindfondens japanske sgsteror-
ganisation i Tokyo.

Kurser m.v. i 2010

* 10 infernatkurser med i alt 308 deltagere
(heraf 210 brugere)

* 2 specialsommerlejre (Unge med Dystrophia
Myotonica og “Olsenbandelejr” for unge
med ekstra behov - 48 deltagere (brugere
og hjcelpere)

* 4 temadage. ALS-pdrgrende og SMA-
undersggelse (i alt 65 brugere)

[ alt 513 deltagere, heraf 289 brugere
(personer med muskelsvind)

Faglige arrangementer
¢ 1 temadag om unge-uddannelser -
B unge) )

* 1 konsortiedag - (38 fagpersoner)

* ALS-tema-mgder (32 fagpersoner)

Kan man leve med en

RESPIRATOR

hvis man ikke kan leve uden

Muskelsvindfonden 1991

For tyve 8r siden’levede mennesker med muskelsvind et betydeligt kortere
liv end i dag. Det var Muskelsvindfondens hérde benarbejde, som var med
1il at bane vejen for den respiration, som | dag forlcenger livet og skaber livs-
kvalitet for mange medlemmer. Her den farste pjece fra Muskelsvindfonden

om af veelge respiratorbehandiing.
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Anveﬁdt tid til vejledning, radgivning

og undervisning

55%

. Forlgbstakster ™
. Konsulentrapporter

- Kurser

*Forlgbstakter vedrarer bdde tele-
fonydelser, undersggelser, samtaler og
r&dgivning ved konkrete situationer
som f.eks. boligindretning, hjcelpe-

2010 i tal

Medarbejdere: 28

Faggrupper: 1 cheﬂ@ege, 1 neurolog, 6 fysio-
terapeuter, 6 ergoterapeuter, 3 sygeplejersker,
2 socialrédgivere, 2 psykologer, 1 kursuskonsu-
lent, 5 sekretcerer, 1 kommunikationsmedar-
bejder.

Regnskab:

18,3 mio. kr. til vejledning, r&dgivning og
undervisning ’
3,2 mio. kr. til forskning og udvikling

midler, behandling samt skolestart.

=

Antal brugere i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind
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—o Muskelsvindfonden |
\ almindelighed og
i Evald Krog i scerde-
leshed har pé trods
af foreningens ringe
stgrrelse alfid haft en
sjoelden evne fil at
erobre sig mediernes
opmcerksom. Her en
| situation fra 19856, da
Ballerup Kommune fik
fildelt Muskelsvindfon-
dens handicappris.
Foto: Mogens Laier.

organisation

uskelsvindfonden har haft et travlt ar i me-

dierne, og det har ikke kun handlet om
vores kulturelle begivenheder, som finansierer
foreningens aktiviteter. Allerede ved arets begyn-
delse matte vi ga til medierne, fordi mennesker
dgr, mens de star pa venteliste til respiration.

Over forar og sommer matte vi ofte kommen-
tere mere eller mindre gennemtenkte mulig-
heder for besparelser pa handicapomradet. Vi
oplevede, at tonen havde rykket sig markant, og
at det var blevet legitimt at anfegte respekten
for centrale principper for handicapbevagelsen
som "independent living" og den enkelte borgers
verdighed.

Pa de indre linjer var lanceringen af det nye
foreningsunivers for medlemmer og frivillige
drets store begivenhed. Milet er at skabe stgrre
gennemsigtighed, sammenhaengskraft og felles
identitet i en relativt lille forening med mange
forskellige aktiviteter. Al begyndelse er svaer, iser
nar det handler om IT, hvor holdningerne ofte
er mindst ligesa mange som mulighederne. Trods
startvanskeligheder er det lykkedes at fi over
40 % af foreningens medlemmer med, hvilket
er et stykke under vores ambitigse mal pa 60 %.
Neeste skridt er at udvikle brugervenligheden og
den virtuelle sociale interaktion mellem frivil-
lige, medlemmer og medlemsgrupper. Desuden

Den dbne, kommunikerende

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

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

I Kommunikationskanaler
1

¢ Muskelkraft - 5 numre, oplag ca. 5.000

¢ Hjemmeside - nyheder, fotoreportage fra
sommerlejre, rejsebeskrivelser m.m.

¢ Sociale medier - Facebook og YouTube
fra Muskelsvindfonden, Gran Koncert, det
Grgnne Crew m fl,

Presseomtale i 2010

Knap 3000 gange blev Muskelsvindfonden
og foreningens indsamlingsakiiviteter omtalt |
aviser og pd nettet:

¢ Grgn Koncert blev omtalt 2.051 gange
¢ Muskelsvindfonden blev omtalt 719 gange

 Cirkus Summarum blev omtalt 162 gange.
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Den levende forening

ovedmalsztningen med Muskelsvindfon-

dens medlemsarbejde er at styrke medlem-
mernes positive opfattelse af sig selv, saledes at
vi ogsd ad den vej kan skabe gget inklusion. Det
er gennem frivillighed og deltagelse i et levende
foreningsliv, at vi giver os selv og hinanden den
ngdvendige empowerment (beslutningskompe-
tence).

Muskelsvindfondens forzldre- og medlems-
grupper er grundstenen i medlemsarbejdet.
Dertil kommer foreningens store landsdzkkende
begivenheder: landsmgdet, netveerksweekend for
medlemsgruppekontaktpersoner og handicap-
politisk aktive, de seks sommer- og efterarslejre
for bgrn og unge og den nye faste begivenhed:
familiemix er sikre omdrejningspunkter.

Bdde pd netvaerksweekenden og familiemix-
weekenden naede vi de malszetninger om del-
tagerantal, vi havde sat os for ved drets begyn-
delse. Ved landsmgdet matte vi endnu engang
konstatere et lavere deltagertal, hvilket har givet
anledning til diskussion i repraesentantskabet om,
hvorvidt vi skal ga over til at atholde landsmade
hvert andet ar og investere flere ressourcer pa
det enkelte made. Arets sommerlejre var som
saedvanligt et tillbsstykke for bgrn og unge med
muskelsvind.

Sommerlejren for 8-9-Arige barn med muskelsvind samlede i &r 19 deltagere pd
Hald Ege Efterskole ved Viborg. Foto: Lars Holm.
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‘omkostninger i 2010

15%

27%

9%

19%
. Ferielejre m.v.
. Personaleomkostninger

. Medlemsgrupper

. Ungdomsprojekter
. @vrige omkostninger
Landsmade

Andre medlemsaktiviteter
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Tonni-figuren er kun et
eksempel pd, hvordan
Muskelsvindfonden i dag
haster frugterne of for-
eningens store ungdoms-
arbejde og navnlig de
store ungdomsprojekter
Hattrick og 20:05. Ved
Landsmgde 2010 faldt
gennemsnltsalderen i
repraesentantskabet
betragteligt. fordi en ny
generation bankede pé
dgren.

Foto: Jakob Bosemp.

Arets helt store nyskabelse i medlemsarbejdet
har vaeret igangszttelsen af det meget imgdesete
mentorprojekt M-power, som har opnaet flot gko-
normisk stgtte fra mange etablerede fonde og pul-
jer. Projektet omfatter 25 unge i alderen 15-18 ir,
som trenes, udvikles og vejledes af 8 lidt zldre

‘ Medlemmer i tal (2010)

Medlemmer: 2395

Aktive medlemsgrupper: 30, heraf:

* 14 forceldregrupper - lokale

e 1 ungdomsgruppe (15-35 &r) - landsdaskkende
* 4 voksengrupper - regionale

* 1 midtgruppe (25-55 &r) - landsdcekkende

* 1 voksengruppe (over 35 dr) - landsdcekkende
* 1 seniorgruppe (over 40 4&r) - landsdcekkende
2 lokalgrupper - Nordjylland / Kabenhavn

* 1 myastenia gravis gruppe - landsdoekkende

* 1 ALS-gruppe - landsdoekkende

» 4 ALS pargrende-gruppe - regionale

58 medlemmer er aktive i Danske Hondicoporgd—
nisationer (DH) kommunailt, regionalt og nationalt

33 er medlemmer af de kommunale hondioopréd)

unge med muskelsvind i alderen 20-30 ar. Altsa
unge, der selv har friske erfaringer med alt fra
uddannelses- og erhvervsvalg til mere personlige
sporgsmal om livet med de ekstra udfordringer,
det giver, nar man har muskelsvind.

IMedlemsaktiviteter i 2010

* 15 weekendkurser

e 25 temadage / temamgder

e 4 sommerlejre - for 98 bagrn/unge

* 2 x 4 dages klubdage - for 54 bgrn/unge

¢ 1 familiemix - forceldrenetvaerk (22 familier)

* 1 netvoerksweekend for aktive medlemmer og
politikere

¢ 1 fre-dages landsmgde

* 1 hgjskoleuge for unge

¢ 1 Hollandstur for unge
* ] hgjskoleuge for seniorer

J

\Detpolitiske arbejde i Muskelsvindfonden

* 4 reproesentantskabsmgder
¢ 5 bestyrelsesmader

* 1 foelles bestyrelsesm@de med gvrige bestyrelser i
relaterede fonde

ARSBERETNING
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Et solidt netvoerk

elv om en meget stor del af de danskere, der

lever med muskelsvind, er organiseret i Mu-
skelsvindfonden, reprasenterer foreningen ikke
nogen stor befolkningsgruppe. Langt de fleste af
vores resultater er skabt i kraft af sterke netvaerk
og alliancer med andre. Det gxlder bade politisk,
kommercielt og i forhold til andre sakaldte NGO-
organisationer.

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

Muskelsvindfonden er i dag reprasenteret i
33 ud af 98 kommunale handicaprad, og for-
eningens nastformand Janne Sander er samtidig
formand for Lands-Organisationen for Borgersty-
ret Personlige Assistance (LOBPA), en sammen-
slutning af borgere med sakaldte BPA-ordninger.
Herigennem har vi indflydelse pa bl.a. lgn- og
arbejdsvilkar for hjalpere og den politiske udvik-
ling p4 omradet..

”

Muskelsvindfonden er med drene blevet Danmarksmester i netvcerks-
dannelse. Mest kendt er naturligvis vores drelange partnerskab med
Tuborg omkring Grgn Koncert. Men nyere samarbejder med DR om
Cirkus Summarum og ikke mindst Arbejdsmarkedets Feriefond omkring
etableringen af Musholm Bugt Feriecenter | 1998 er eksempler pé for-
eningens evne til at samarbejde. Foto: Helene Bagger.




Organisafionen

En anden forudsztning for at kunne skabe
plads til forskelle og opna resultater til gavn
for mennesker med muskelsvind og andre handi-
cap er naturligvis et stzerkt organisatorisk funda-
ment. Et fundament, som bade i forhold til res-
sourcer, finansiering og kompetencer er i stand
til at nd de mal, som foreningen sxtter sig.

Muskelsvindfondens vasentligste indtagtskilde
er uden sammenligning Grgn Koncert. Det har
altid veeret en grundlaggende filosofi i forenin-
gen, at vi ikke vil std med hatten i handen og
tigge andre mennesker om stgtte. Vi gnsker at
give og levere oplevelser til andre og derigennem
selv tjene til foreningens drift. Denne filosofi
lever vi op til gennem vores kulturelle indsam-
lingsaktiviteter, og vi far uvurderlig stgtte til det
af vores mange tusinde frivillige.

Grgn Koncert 2010 var med ca. 190.000 gester
og et nettooverskud efter omkostninger til ind-
tegtsskabende virksomhed pa 11,8 mio. DKK - en
af de stgrste succeser i koncertrakkens historie.
Programmet var perfekt skruet sammen til at
fylde de otte koncertpladser. Vejret var godt hele
vejen rundt, og de frivillige knoklede, samarbej-
dede og leverede en fantastisk indsats.

Nettoindtiening indsamlingsaktiviteter
2005 - 2010
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Event Safety-crewer sgrger bl.a. for sikkerheden ved Grgn
Koncert, Foto: Jakob Boserup. :

Cirkus Summarum Igb af stabelen for anden
gang, og succesen var om muligt endnu stgrre
end fgrste ar. Vi havde en belegning pa 84 % og
fik et bragende flot nettooverskud pa 4,3 mio.
DKXK, der vil blive udloddet til Muskelsvindfon-
dens formal i de kommende ar.

Det samme gaelder entreprisen pa arets Ros-
kilde Festival, hvor Muskelsvindfondens frivillige
arbejdede med madsalg i 6 boder og skabte et
nettooverskud pd 2 mio. DKK, som ligeledes vil
blive udloddet til Muskelsvindfondens formal i
2011.

Hvert ar sgger Muskelsvindfonden desuden
penge fra fonde, legater og offentlige puljer til
savel nye aktiviteter og projekter som Muskel-
svindfondens generelle arbejde. Resultatet af
denne indsats 14 i 2010 pa det forventede niveau
med ca. 1,6 mio. DKK.

Antallet af arveindtegter er til gengaeld sti-
gende i de senere dr og kommer ofte fra med-
lemmer og pargrende, som har verdsat forenin-
gens og rehabiliteringscentrets indsats. 1 2010

‘Eordeling af indtaegter fra

indsamlingsaktiviteter 2010

Grgn Koncert 21.805
Roskilde festival 1.970
Cirkus Summarum 4.888
Andre events 1.265
Udgifter indsamlingsafdelingen -12.548
DKK 17.380
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Fra Tangkrogsfestival p& grcesrodsplan i 70’ erne fil Event Safety i 00'erne. Muskelsvindfondens frivillighed har alfid
veeret baret af en utrolig og unik kultur, som béde har givet foreningen, men ogsé de frivillige selv livskvalitet og store
oplevelser. Med tiden har friviligheden féet tilfert mere og mere professionalisme béde i forhold til kompetencer,
arbejdsforhold og hé&ndtering. Her reklamerer “Transisters” for Tangkrogsfestival i 1977. Foto: Sgéren Hagen.

havde Muskelsvindfonden indtegter fra arv pd
1,7 mio. DKK.

Frivilligheden i Muskelsvindfonden har i de
senere ar veret inde i en rivende udvikling, og
mange nye “crewer” er kommet til i de senere
ar. I 2010 blev det fgrste hold sektionsledere fgrt
igennem Muskelsvindfondens nye lederuddan-
nelse "Ledelse med plads til forskelle”, som er
blevet skabt med henblik pa at styrke fastholdel-
sen og udviklingen af frivillige. I de kommende
ar vil vi male effekterne af dette tiltag. Netop som
aret sluttede, blev de frivillige ogsa lukket ind i
det nye, feelles foreningsunivers.

De sarlige foreningsfrivillige, som omfatter
Muskélterkorpset, medlemmer af bestyrelser
og reprasentantskab, lokale handicappolitiske
tillidsrepraesentanter og kursus- og mgdearran-
gorer har ogsa haft travlti 2010. Muskeltérne
har endnu engang beredyvilligt stillet op til lands-
mode og kurser i RCfM.

I repraesentantskabet er der blevet diskuteret
zldrepolitik, beskaeftigelse, uddannelse, fgrtids-
pension og fleksjob, BPA og respiration, samt
ikke mindst foreningens politiske strukturer med
reprasentantskabets og landsmgdets roller i
fokus.

Pa de helt indre linjer er medarbejdergruppen
i Muskelsvindfonden i gang med en proces, der
setter fokus pa kompetenceudvikling. Der er
blevet indfgrt en mere narverende og decentral
ledelsesstruktur med teamledere for alle vaesent-
lige funktioner med henblik pa at styrke faglig
sparring og feedback, skabe stgrre daglig handle-

kraft og ikke mindst friggre ledelsesressourcer til
en mere udadvendt satsning. Dette har bl.a. ogsa
medfgrt anszttelsen af en ny kommunikations-
chef.

I september 2010 var alle medarbejderne des-
uden pa studietur til Beitostglens Helsesportscen-
ter i Norge for at styrke den indbyrdes holdand
og ved selvsyn at se, hvordan idrat kan styrke re-
habiliteringen af mennesker med handicap, hvis
det anvendes malrettet og kreativt.

DPet Gronne Crew 2010

¢ 4,583 medlemmer af Det Grgnne Crew

¢ Ca. 1.200 frivilige har voeret i aktion i lsbet
af &ret (inkl. endagsfrivillige)

Crewst har Igst opgaver pé falgende
arrangementer: Grgn Koncert, Roskilde Fes-
fival, Cirkus Summarum, Muskelsvindfondens
Landsmgde, Ledreborg Slotskoncerter, i
forbindelse med Eftersluk og p& Muskel-
svindfondens lager i Hedensted

Ca. 30 crewer deltog sammen med med-
arbejdere | Muskelsvindfonden i DHL-Stafet-
ten i Arhus

Der har veeret afholdt 2 sektionschefweek-
ender: en forberedende weekend og en
evalueringsweekend

Hold | har afsluttet Muskelsvindfondens
Lederuddannelse, og Hold Il er i gang med
deres uddannelse

\




Forventninger til 201 1

Muskelsvindfonden har benyttet det gode
resultat i 2010 til at styrke aktivitetsniveauet
betydeligti 2011.

Der budgetteres fortsat med et drsresultat pd 0
DKK, men foreningens drift er udvidet med 3,7
mio. DKK. Der er afsat flere midler til at
imgdega de store handicappolitiske udfordringer.
Medlemsarbejdet vil blive styrket med ansattel-
sen af en medlemskonsulent, der alene skal foku-
sere pa arbejdet med personer med ALS og deres
pargrende, og der er i det hele taget et stgrre
fokus pa at udvikle serlige initiativer for den del
af medlemmerne, som af forskellige drsager ikke
deltager eller har ressourcer til at deltage i med-
lemsaktiviteterne.

Event Safety 2010

* 97 Event Safety Crew, heraf 52 i security-
delen og 45 farstehjcelpsmedarbejdere

Event Safety har brugt i alt ca. 10.000 timer
pé security-opgaver pd primaert Muskel-
svindfondens egne arrangementer, Desu-
den i Tivoli som ekstern kunde

Event Safety har brugt | alt ca. 15.000 farste-
hjcelps-timer p& Muskelsvindfondens egne
arrangementer og for eksterne kunder:
koncerter i Forum Horsens, Casa Arena
Horsens, Scandinavian Congress Center,
MesseCenter Herning, Forum Copenhagen,
Parken, KB Hallen, Valby Hallen samt Tivoli

P& Roskilde Festivalen stod Event Safety for
farstehjoelpsstationen MAIN pé festival-
omré&det

Der har veeret afholdf 3-dages troening for
security og farstehjcelpsmedarbejderne

6 nye farstehjcelpsbehandlere er blevet ud-
dannet

Der er rekrutteret nye frivillige til Event
Safety, som skal uddannes i starten af 2011

Muskelsvindfonden skal som fglge af aktivi-
tetsudvidelserne inden for handicappolitik og
medlemsarbejde ogsa styrke kommunikations-
indsatsen og derigennem gge mulighederne for
at fejringen af foreningens 40 ars jubileeum kan
skabe grobund for politiske forandringer, der kan
gavne vores medlemmer.

Udbygningen-af Musholm Bugt Feriecenter
med dertil hgrende forretningsudvikling bliver
naturligvis en af foreningens absolutte hovedop-
gaver i 2011, idet Musholm Bugt Feriecenter ogsa
er en forudsatning for, at vi kan udvikle vores
ngdvendige medlemsaktiviteter.

Muskeltererne 2010

30 frivilige i muskeltererne - heraf 20 meget
aktive

= 28 muskelterer har vaeret aktive pd 4 kurser
(heraf et medlemskursus - resten RCfM).

¢ 2 muskelter-weekender - indhold: plan-
lcegning, evaluering og kursus (i alt 29
deltagere).

Medarbejdere

Muskelsvindfonden 33 ansatte
RCM 28 ansatte
Handshake 3 ansatte
Musholmfonden 5 ansatte
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Muskelsvindfonden Arsrapport 2010

Resultatopgarelse

Budget
2010 2010 2009
t.kr, tkr. T.kr.
Bidrag 11.194 8.252 10.483
Formdisbestemte henlceggelser, netto 1.926 1.240 -399
Indsamlingsaktiviteter - 21768 12.300 14.154
Annoncesalg 1.383 1.329 1.385
Andre driftsindtcegter 1.552 1.477 1.369
Indicegter i alt 37.824 24.598 26.992
Omkostninger ved indtcegtsskabende virksomhed -10.685 -10.040 -13.527
Resultat til anvendelse til MSF's formal 27.139 14.558 13.464
Kommunikation -3.394 -3.506 -3.598
Medlemsarbejde -5.695 -5.236 -4.883
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind -760 -830 -500
Marselisborgscentret -246 -256 -251
Musholm Bugt Feriecenter -5.500 -750 -627
Handicappolitik og internationalt arb. -1.396 -1.452 -961
Formdlsbestemte udagifter i alt -16.991 -12.030 -10.819
Administrationsomkostninger -3.9042 -2.528 -2.644
Resultat af primcer drift 6.205 0 1
Finansielle indtcegter, nefto 752 0 414
Eksfraordincere poster 0 0 0
Arets resultat 6.958 0 415
Balance
2010 2009
Anloegsaktiver 49.863 36.588
Omscetningsaktiver 20.857 28.179
Aktiver i alt 70.720 64.767
Egenkapital 33.134 26.177
Henlceggelser 17.164 19.080
Geeld 20.432 19.510
Passiver i alt 70.720 64.767
Nagletai
2010 2009 2008 2007 2006
Antal aktive frivillige (incl. Iokolforeninger) 2307 2687 2902 2791 2462
Antal aktive frivilige (omregnet fil rsvoerk) 105 105 80 106 103
Antal medlemmer 2395 2468 2454 2415 2259
Antal medarbejdere (omregnet til Arsvoerk) | 33 3il 33 25 31

Likvid kapital
Soliditetsgrad (procent)
Sikkerhedsfaktor

18.785 8.912 7800 -3.571 17.771

47% 40% 40%
1,05 0.97 1,01

33%  44%
080 1,36
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Note 1

Bidrag fil konkrete projekter, ary,
tips- og lottomidler, generelle
bidrag til Muskelsvindfondens
formdl samt donationer

fil Musholm Bugt Feriecenter.

Note 2

Bruttoresultat for Grgn Koncert,
entreprise pd Roskildefestival
og udlejning af materiel.

Note 3
Tilskud fil ferielejre, medlemskon-
fingenter m.v.

Note 4

Lan, projekt- og administrations-
omkostninger ved indfcegts-
skabende virksomhed.

Note &

Omkostninger til produktion af
Muskelkraft, hiemmeside, pjecer,
kampagner og gvrig kommu-
nikation.

Note 6

Omkostninger til vejledning,
réidgivning og udvikling belab
sig 1il 760 1. DKK. Belgbet er
udgifter til en erhvervs-PhD samt
medlemskab af ENMC,

Note 7

Omfatter crew'et og andre frivil-
lige, der er involveret i Muskel-
svindfondens arbejde, samt
frivillige fra andre foreninger,
der yder en indsats i forbindelse
med afvikling af somnmerens
koncerter.

Note 8

Likvid kapital er beregnet som
summen af finansielle anloegsak-
tiver, likvide midler og tilgode-
havender fratrukket summen

af henlagte midler og kortfristet
geeld.

Note 9

Egenkapital divideret med
samlede udgifter. Viser forenin-
gens formue i forhold til akti-
vitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor p& en
vil foreningens akfivitetsniveau
kunne fastholdes i et &r uden
nogen indtaegter.
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Studerende med behov for et afbroek

Maske traenger du til at komme til et fjernt sted, der
giver ro og kraefter til den pulserende hverdag med
bade studier og det at have et handicap? Eller maske
treenger du til en behandling, der kan hjzlpe dig en
smule ovenpa? I sa fald er der gode chancer for, at
Skovtaksator Jorgen 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 hjalp i forhold til dette. Det behgver
ikke at vaere direkte behandling. Et *afbraek’ for at
komme lidt vk fra det hele er nok. Du skal vere stu-
derende, ma ikke vere decideret rig — almindelig SU,
studiejob, handicaptilleg eller fortidspension er OK.

For at sgge skal du indsende:

* en kort redeggrelse for rejsens formal med be-
grundelse for, hvorfor rejsen/opholdet vil vaere en
hjelp/stotte til dig

e et budget over dine rejseudgifter

* dokumentation for din sygdom/dit handicap i
form af original legeattest

* seneste drsopggrelse fra SKAT som dokumentation
for din indkomst samt din husstandsindkomst.

Send ansggningen til Advokaterne Arup & Hyvidt,

Ngrre Voldgade 88, 1358 Kgbenhavn K med angi-

velse af fondens navn “Skovtaksator Jgrgen Aastrups

Fond”. Ansgagmngsfrlsten er tirsdag den 31. maj

2011. :

Vild tur i vild natur

Var det noget for dig at komme med pi en vild tur i
Langelands vilde natur den 17. og 18. august 20117
Sédan lyder spgrgsmalet fra biolog, leerer og jour-
nalist Hans Pedersen, der vil veere guide pa en tur
omkring Skovsgaard Gods 08 Tranekaer Slotspark pa

Langeland.

Skovsgaard Gods, der eJesYaf Danmarks Naturfred—
ningsforening, er kendt for at have sluppet naturen
lgs pa godsets arealer. Nu er der ogsa etableret en
handicapvenlig sti, som er farbar for kgrestolsbru-
gere.

Programmet for de to dage byder bade pa vilde
heste, udendgrs kunstvaerker fremstillet af naturma-
terialer og et narmere kig pa smakravl ved vandhul-
ler og jordbundens mikroorganismer. .

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

De vilde heste

pd Langelands
sydspids lever &ret
rundt i det fri og
uden tilknytning til
mennesker.

Foto: Fyns Skov-
distrikt.

Deltagerpriser, tilmeldingsfrister og gvrige prak-
tiske oplysninger kan fas ved at kontakte Hans Pe-
dersen pa mail: agent.green@stofanet.dk.

Autocamper scelges

En autocamper (hvide plader), der er indrettet til
kgrestolsbrugere salges. Bilen - en Mercedes Benz
Sprinter 312 D, Rimor 670 alcove-model, argang
1999 og har kgrt 81.000 km - er udstyret med auto-
matgear, lift, handkontrol, toilet m.v. Autocampe-
ren er velholdt, veludstyret og har haft én ejer. Der
er 4 sele- og sovepladser i bilen.

Bilen salges af privatperson for 295.000 kr.

Henvendelse og yderligere informationer: Teis
Brochmann, tlf. 41411530 eller mail: wheelchair.
autocamper@gmail.com.

Meadregruppen har voksevaoerk

Siden 2002 har Mgdregruppen eksisteret som
medlemsgrupppe i Muskelsvindfonden. I ar
besluttede gruppens kontaktperson Karina Rye
Pedersen at ggre en indsats for at fa flere medlem-
mer i gruppen. Det lykkedes. Fra en gruppe pa
fem medlemmer var der til gruppens arrangement
i weekenden den 12.-13. marts 16 mgdre, hvoraf
de fleste havde en partner med. Der er desuden
flere nye medlemmer, der ikke kunne mgde op
denne weekend.

Gruppen bestar primart af mgdre med muskel-
svind, hvor bgrnene er raske.

Jes Dige fra Krzftens Bekzmpelse holdt oplaeg
omkring den svere kommunikation med bgrn
omkrlng forzldres sygdom, manglende fysisk for-
maen, og hvordan forzldre hjzlper deres bgrn ud
af det ansvar, de ofte patager sig. Oplagget var i
hgj grad styret af spgrgsmal fra tilhgrerne.

Sarah Miller blev-valgt som ny kontaktperson, og
deltagerne besluttede, at der fremover skal athol-
des et drligt arrangement for hele gruppen, mens
der i Igbet af aret kan holdes mindre "kaffemgder”
for mgdrene i @st- og Vestdanmark.

Er du interesseret i at deltage i mgdregruppen
eller hgre mere om gruppen, kontakt Sarah Miller
pa, sarahbmiller@hotmail.com
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Helene Bagge Grimstrup kan Ikke
undveere sin fysioterapi. Den giver
| hende starre bevaegelighed og

| dermed frihed.

+ 9

~ i den rigtige retni

Muskelsvindfondens synspunkter om vederlags fysioterapi fé&r
opbakning af sével sundhedsminister som Danske Fysioterapeuter

Af Thomas Krog
Arkivfoto: Tine Hvoloy

Muskelkraft satte i november 2010 fokus pa ve-
derlagsfri fysioterapi. Vi understregede ord-
ningens store betydning for mennesker, der som
17-arige Helene Bagge Grimstrup far et bedre og
mere selvhjulpent liv pa grund af fysioterapien.
Samtidig kom vi med konkrete forslag til forbed-
ringer af ordningen. Baggrunden var kraftige
signaler fra kommunerne, der gik p4 at begrense
ordningen vasentligt.

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

Et centralt forslag fra Muskelsvindfonden er, at
behandlingsplaner med klare mal skal vaere en
forudsaztning for, at det offentlige betaler behand-
lingen. Om det sagde sundhedsminister Bertel
Haarder i et svar til SF’s sundhedsordfgrer Karl
Bornhgft:

"Som led i kvalitetsudvikling af fysioterapi og
overvejelserne om implementering af Den Danske
Kvalitetsmodel har ministeriet sammen med par-
terne fokus pa muligheden for at indfgre en mere
ensartet og systematisk registrering og opfglgning
pa bade indsats og resultater af fysioterapi.”

Alle er enige

Danske Fysioterapeuter siger det samme med
andre ord i et nyt opleg, som ligger taet op ad
Muskelsvindfondens forslag. Fysioterapeuterne
taler om at udvikle en skabelon for en behand-
lingsplan. Behandlingsplanen skal vaere det
barende samarbejdsredskab for dialog mellem
patient, fysioterapeut og lzegen, ligesom den skal
understgtte dialogen med kommunen.

Med behandlingsplanerne skal fysioterapeut-
terne over for sig selv, patienten, betalerne og
leegen meget bedre end i dag kunne dokumen-
tere, hvordan patienten bevager sig frem mod
det opstillede mal.

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

“Jeg har Igbende 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 indga i disse overvejelser.” e

e Muskelkraft 2/2011




Kommunale
lovoverircedelser

fortsoetter

Trods strikse preeciseringer fra.ministerium bg Folketinget ma
brugere med handicap stadig keempe med mange
kommuner om BPA-ordningen

Af Themas Krog

Jjuni 2010 satte Muskelkraft fokus pd kommu-

nernes ulovligheder omkring indfgrelsen af ny
lovgivning om hjxlperordninger, BPA. Nu er det
over 20 mdneder siden, at lovgivningen blev zn-
dret, og de kommunale lovovertradelser er stadig
massive. Socialministeren og Folketinget har el-
lers praciseret bekendtggrelsen og sendt strikse
skrivelser til samtlige kommuner.

P4 trods af det er Gentofte, Odense, Faaborg-
Midtfyn, Aalborg, Sgnderborg, Rebild, Horsens
og Gladsaxe kommuner blot nogle af de steder,
hvor loven endnu ikke bliver overholdt.

For brugerne er det en hard kamp mod kom-
munerne. I Gentofte er brugerne derfor gaet sam-
men om at hjzlpe hinanden. En af kemperne,
Ditte Guldbrand Christensen, forklarer:

"Kommunerne prgver pa alle mader at manipu-
lere folk, som i forvejen ikke har mange krafter.
Da folk desveerre ikke kender til deres rettigheder,
er de bange for at miste deres ordning og ggr der-
for, som kommunen siger, selv om det er i mod-
strid med loven.”

Det er selvfglgelig uacceptabelt, at mennesker
med BPA skal leve sa lzenge med usikkerhed om
centrale elementer. Der er nu begyndt at komme
afggrelser fra statsforvaltningerne pa en del af
de klager, som Muskelsvindfonden har veret
involveret i. Afggrelserne siger stort set alle, at
kommunerne ikke har gjort deres arbejde godt
nok. Problemet er, at de ikke siger, hvilken hjzlp-
kommunerne i stedet burde have udmalt. I stedet

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

Ny kommunal sagsbehandling med efterfgl-
gende klagesager betyder, at det hurtigt kan blive
2012, inden brugerne har vundet de rettigheder,
som lovgiverne indfgrte i 2009.

Konkret forslag: én takst

De kommunale lovovertraedelser handler ikke
udelukkende om darlig vilje. Lovgivningen er
ogsd kompliceret. En mulig Igsning til at sikre
overholdelse af loven samt bedre gennemskuelig-
hed for brugerne er at lave én falles, landsdack-
kende takst. S& skal kommunerne ikke valge,
hvilken overenskomst de vil leegge sig op ad, og
hvilke elementer der skal have hvilke tilskud.

I én takstmodel skal kommunerne alene ud-
male, hvor mange timer borgeren skal have hjal-
perordning. Det tal skal sa ganges med et belgb,
der tager udgangspunkt i overenskomsten for
omradet og sikrer, at alle hjelpere far vilkir, som
gor rekruttering og fastholdelsé muligt — ogsd i
en fremtid med betydeligt lavere arbejdslgshed.

De administrative lettelser for bide kommuner,
ankesystem og borgere med BPA er enorme. En
takstmodel, der bygger pa en overenskomst, har
ogsa den positive virkning, at det bliver betydeligt
sverere at aflgnne sin mor eller bror med 75.000
kroner om méneden uden at blive opdaget.
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. muskelter?

Spot pa

muskeltererne

Muskelsvindfondens muskelferer teeller 30 frivilige. Vi har spurgt
nogle af dem, hvorfor de engagerer sig i arbejdet med
bgrnene, og hvad det giver dem - og bgrnene

=5

ﬂ?lﬁlme Hansen

Theresa Ethel B. Rud-
klint, 20 dr, Esbjerg.
Har veeret muskelter
et halvt ar.

Hvad synes du, det
giver dig at veere mu-
skelter?

Bgrnene og de andre
muskelterer. Det er
fedt at veere her. Man
er trat, ndr man tager hjem,
men man fir meget ud af det. Man lerer en
masse om sig selv og om bgrnene, si man er
fyldt op og fgler, at man udvikler sig, nar man har
veeret af sted. ;

Hvilke veerdier, synes du, prager arbejdet som
muskelter?

At der skal veere plads til forskelligheder. Vi er
ikke alle sammen lige stillede, men vi er lige
meget verd.

Signe Haugaard Jor-
gensen, 23 ar, Arhus.
Har veeret muskelter
i 4-5 dr.

Hvad far dig til at
blive ved med at vaere

Fplelsen af at have
givet og faet en masse
sammen med bgr-
nene. Man bliver lidt
aftheangig af den fglelse.

Hvad synes du, det giver dig at veere muskelter?
Vil gerne vaere skolelerer, si det giver mig nogle
gode kompetencer, som jeg kan bruge i mit frem-
tidige virke.

Hvilke vzerdier, synes du, preger arbejdet som
muskelter?

Vi kommer fra alle mulige baggrunde og sam-
fundslag. Her er noget, hvor vi kan samles 0g
hygge os omkring uanset baggrund.

Per Rasmussen, 29
ar, Kebenhavn. Har
veeret muskelteri 10
ar. Har selv muskel-
svind.

Hvad far dig til at
blive ved med at veere
muskelter?

Jeg har nogle gode
venner her og synes,
at det er hyggeligt

at vaere sammen med bgrnene. Det er en
oplevelse, man ikke far andre steder pa den
made.

Hvad er du szrligt god til som muskelter?

Noget, der er gaet godt for mig, er i forhold til de
stgrre bgrn med muskelsvind, der har svert ved

at se, hvilke muligheder de har som muskelsvind-
lere. Der har jeg haft held med at fi dem enga-
geret i aktiviteter. Et konkret eksempel var en
dreng, som ikke kunne forsta, hvordan vi kunne
spille skak, for han kunne ikke flytte brikkerne,

og det kunne jeg heller ikke. Hans fantasi stop- —>
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pede simpelthen der. For mig var det jo simpelt
nok, for jeg er vant til, at hvis jeg skal have gjort
noget praktisk, sa bruger jeg min hjelper. Det
tog et par forsgg, si fandt han ogsa ud af at bruge
min hjlper til at flytte sine brikker.

Hyvilke vaerdier, synes du, prager arbejdet som
muskelter?

Det at ga pa opdagelse sammen med bgrnene er
en vigtig del af det, vi laver som muskelterer. Det
handler ikke bare om at kunne bruge en hjzlper.
For mange bgrn handler det om at forsta, at hvis
man vil opnd noget, er det ngdvendigt at lere at
sporge om hjzlp. Et andet eksempel er de mad-
pakker, vi lavede pa et skolestartskursus. For en
del af bgrnene handlede det om at lere, hvordan
man kommer videre fra at fi at vide, at man skal
lave en frikadelle og har en opskrift, til at fi det
gjort. Det at komme fra tanke til handling, selv
om man ikke kan ggre alle ting selv.

Uffe Risgaard Holst,
40 ar, Skive. Har
veeret muskelter i
5ar.

Hvorfor blev du mu-
skelter?

Det er vigtigt for mig
at fole, at jeg ggr en
forskel, og det fgler
jegihgj grad, at jeg
gor et sted som her.
Jeg er ogsad aktiv i spejderbevagelsen, men

Jeg synes, at arbejdet med handicappede

bgrn er mere givende. Sma ting kan nogle gange
gore en meget stor forskel her.

Hyvilke veerdier, synes du, prager arbejdet som
muskelter?

At vi behandler bgrnene som bgrn og ikke som
nogle szrlinge, der skal behandles som handicap-
pede. Vi var bedre til det'i gamlé dage. Vi udfor-
drer ikke bgrnene pa samme made som tidligere.
Fordi aktiviteterne ikke er planlagt til at pragve
graenser af.

Trine Lindholm
Christensen, 24 ar,
Esbjerg. Har vceret
muskelteri 3 ar.

Hvad synes du, det
giver dig at vaere mu-
skelter?

Synet af de her
unger, der bare har
det sjovt. Et barn ud-
brgd, da foreldrene
kom og hentede hende: ”Jeres bgrne-

have er meget sjovere end min egen, m4 jeg
ikke komme her hver dag i stedet?”

Hvilke veerdier, synes du, praeger arbejdet som
muskelter?

Vi udfordrer bgrnene pa nogle méader, som de
normalt ikke bliver udfordret pa. Det kan godt
veere, at du ikke kan lgfte dine haender, men der-
for kan jeg godt bede dig om at lave en tegning
(sd md du spgrge om hjzlp).

Anders Klint, 24 ar,
Starup. Har veeret
muskelteri 3 ar.

Hvad far dig til at
blive ved med at vaere
muskelter?

Fglelsen af at ggre

en forskel. Desuden
foler jeg ogsa, at det
at vere 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 erigang med lederuddannelse med plads til
forskelle gennem Muskelsvindfonden, hvor jeg
er forsggskanin (da den ellers er udviklet til sek-
tionschefer i crewet). Det er rigtigt fedt.

Hvilke vaerdier, synes du, preger arbejdet som
muskelter?

At gore en forskel med bgrnene. Vise dem, at der

er muligheder i livet, selv om man har muskel-

svind eller har sgskende med muskelsvind. Uan-

set hvem du er, sa kan du vaere med til at ggre en
forskel. ' =
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P& Muskelsvindfondens landsmgde den 13.-15. maj 2011 skal der veglges formand, noestfor-
mand og syv medlemmer til repraesentantskabet. P& de falgende sider prossenterer vi | kort
form de kandidater, der ved redaktionens slutning har meldt deres kandidatur, Den fulde
ordlyd af kandidaternes prassentation kan loeses i foreningsuniverset pd internettet,

Medlemmer, der gnsker at opstille, men som ikke ndede at indsende deres prassentation
inden deadline, kan stadig stille op til valget. Nye kandidater skal blot melde sig under selve
landsm@det. Nye kandidater kan proesentere sig i foreningsuniverset under fanen medlem-
mer / medlemssnak / kandidatsnak Landsmgde 2011,

Laes mere om landsmadet og kandidaternes praesentation i foreningsuniverset pé

www.muskelsvindfonden.dk.

Kandidat til formandsposten
Genopstiller

Evald Krog, 67 ar, Ajstrup

Preesentation: Formand for
Musholmfonden. Stifter af
og formand for Muskelsvind-
fonden.

“Selv nu, hvor vi er.pd vej ud af den gkonomiske krise,
skal vi fortsat vaere mere kampklar end nogen sinde.
Vi skal forsvare og bevare fremskridt og forbedringer, vi
har opnéet og keempet for.

Vi er ngdt fil aktivt at géind i den offentlige debat og
modarbejde den filtagende dndelige fattigdom, der
udtrykker sig ved at scette kroner og gre pd alting. Vi
md igen fé saf menneskelige veerdier, respekt for for-
skelligheder og solidaritet | hgjscedet. Jeg vil arbejde
for vores ret il livet.

Det skal std hgjt p& min dagsorden.

* Jeg vil ogsé arbejde for vores ret til arbejdslivet.

* Kampen om bedre forhold pd respirationscentrene
fortscetter, indftil vi er i hus!

¢ Inden andre scetter rammerne for os, mé vi forholde
0s 1il. hvordan vi gnsker at tilbringe vores alderdom.

* Udbygningen pd Musholm ncermer sig, og det vil jeg
fortsat voere stoerkt involveret i,

Der er alts& mange punkter pé min dagsorden i den
kommende periode, og jeg stiller mig med glcede il
ré&dighed som jeres formand for endnu et spcendende
ar.

Gd& ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden.dk
og loes mere om kandidaferne.

Kandidat til naestformands-
posien
Genopstiller

Janne Sander, 53 ar, Valby

Preesentation: Formand for
LOBPA. Formand for Handi-
caprédet i Kabenhavn og
for Centerrddet ved Handli- :
capcenter Kgbenhavn. Noestformand i Muskelsvind-
fonden.

“Jeg genopstiller som nasstformand, fordi jeg veq,

at Muskelsvindfonden er en organisationen, der

g@r en forskel. Kommunerne er under pres, og de
handicappolitiske resultater, vi har opndet, skal der nu
keempes hardt for af bevare, lkke engang noget sé
fundamentalt som at kunne traekke vejret er mere en
indiskutabel sag for sundhedsvcesenet. Vores opgave
er derfor ikke alene af sgrge for, at vores hjertesager
som respiration, hjcelpeordning og en retfcerdig social-
politik styrkes og forbedres, men at scette ind over for
nedskceringer og forringelser af vores dagligdag.

Jeg ser mig selv som en positiv og engageret medspil-
ler og ser desuden min rolle som sparring il formanden
og ledelsen i det daglige arbejde.

Muskelsvindfonden har meget af Icere fra sig. Vi skal
blive endnu bedre fil at & vores budskaber ud over
rampen.”

G4 ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden.dk
og laes mere om kandidaterne.




Kandidat til repraesen-
tantskabet
Ny kandidat

Johannes Gravgaard,
58 ar, Vejle

Preesentantion: Har haft
Myastenia Gravis siden
midten af 1980’erne. Er
medlem af Myastenia
Gravis arbejdsgruppen. Medstifter og fidligere be-
styrelsesmedlem af EUMGA. Har veeret formand for
Nordisk R&d for Myastenia Gravis, NRMG.

“Jeg synes, at vigtige arbejdsomrdder er: Reha-
bilitering af det hele menneske. Livskvalitet med
enten uddannelse eller skdnejob / fleksjob / fartids-
pension. Diagnosegruppernes egenart,

S& vi alle kan sige: “vi er sgu lidt specielle” i en
forening med hgjt il loftet og “plads til forskelle”.”

Ga ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden.
dk og laes mere om kandidaterne.

Kandidat til repraesen-
taniskabet
Genopstiller

Jan Jakobsen, 56 ér,
Ringsted

Preesentation: Journdalist,
ansat i fleksjob i Service-
styrelsen. Byrddsmedlem
i Ringsted Kommune.
Formand for Ringsted
Handicaprdad. Vicepraesident i EAMDA. Bestyrelses-
medlem i RehabiliteringsCenter for I\/Iuskelsvmd og i
Muskelsvindfonden.

“Handicapomrédet er under pres I'eh grad, som vi
ikke har set | den tid, jeghar veeret aktiv i politik.
Det stiller store krav fil os. Krav om, at vi er | stand til
at vurdere nye situationer og soette ind, hvor der
her og nu viser sig mulighed for fremskridt - eller for
at undgd yderligere forringelser. Vi skal taenke klart,
strategisk og taktisk. Vi skal kunne prioritere vores
opgaver og samftidig tage til genmcele, nér vi bliver
angrebet.” -

Gd Ind | foreningsuniverset via muskelsvmdfonden
dk og lass mere om kandidaterne.

Kandidat til reprcesen-
tantskabet
Genopstiller

Ole Lauth, 62 ar, Odder

Preesentation: Er hgjskole-
forstander p& Egmont
Hgjskolen. Er medlem af
Handicapradet i Odder
Kommune. Har siddet i
Muskelsvindfondens reprossentantskab siden 1999,

“1'12 &r har jeg veeret medlem af Muskelsvindfondens
reprossentantskab, og jeg vil forfsat gerne arbejde
for: at unge sikres ordentlige undervisnings- og ud-
dannelsestiloud; at der satses pd at skabe boliger og
boformer, som tilfredsstiller de boligmcessige behov,
man har pd forskellige stadier i sit liv; at ferie- og
fritidstillbud optimeres; at hjcelper- og ledsager-
ordninger forbedres og sikres til alle.”

Gd Ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden,dk
og Ices mere om kandidaterne.

Kandidat til repreesen-
taniskabet
Genopstiller:

Thomas Koed Doktor,
29 ér, Broby

Praesentation: Ph.d.-stu-
derende i molekylcer bio-
logi pé& Syddansk Univer-
sitet. Medlem af RCfM’s
bestyrelse og Muskelsvindfondens repraesentantskalb
og bestyrelse.

“Vi bliver ngdt til at have vendt debatten rundf,

s& det igen bliver mennesker, vi diskuterer og ikke
udelukkende udgiften. Dette er ikke kun et job for
medlemmer af reprcesentantskabet, men jeg mener,
at repraesentantskabet har et saerligt ansvar for at
sikre, at Muskelsvindfonden vedbliver af voere den
handicappolitiske ener, som den har voeret de sidste
40 ér.”

Gd ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden.dk
og laes mere om kandidaterne.

@ Muskelkraft 2/2011




Kandidat til reprcesen-
taniskabet
Genopstilier

Sarah Glerup, 26 ar,
Kgbenhavn

Preesentation: Er aktlv i En-
hedslistens handicappoli-
fiske udvalg og stiller op il
Folketinget for partiet. Har
siddet i Muskelsvindfondens
reproesentantskab siden 2005.

“Konkret vil jeg gerne ggre miit til, ot handicappoli-
fik Ikke bliver glemt af vores folkevalgte. Derfor vil
jeg gerne bevare mit bénd til Muskelsvindfonden,
hvorfra nogle of de allerbedste handicappoli-
fiske indspark og refleksioner kommer. Og jeg vil
fracekke den anden ende of béndet hele vejen

fil Folketingets talerstol og faestne det med et
rélbdndsknob, hvis jeg kan. For handicappolitik bgr
veere en naturlig del af al politik, hvis vi skal skabe
et samfund med flest mulige muligheder for alle
borgere.”

Gd ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden.
dk og loes mere om kandidaterne.

Kandidat til repreesen-
tantskabet
Genopstiller

Torben Madsen, 58 ér,
Sorg

Preesentation: Sidder

i handicapradet i Sorg
Kommune. Er medlem af
Musholm Bugt Feriecen-
ters bestyrelse og byggeud-
valg. Er medlem af Muskelsvindfondens repraesen-
tfantskab.

“Krisen kradser, mangel pd resurser har proeget
tonen | den offentlige debat. Ledende politikere
sammenligner os med ‘gageunger’. Derfor vil jeg
arbejde for, af vi styrker vores organisation gen-
nem tilegnelse af viden. Vi mé afscette resurser til
at danne smdé debat- og leesegrupper, sd flere kan
deltage aktivt i den offentlige debat, sé& vi af den
vej sikrer os, at vores synspunkter bliver hgrt, ”

Ga ind i foreningsuniverset via muskelsvindfonden,
dk og loes mere om kandidaterne.

Cirkus Summarum i fiernsynet

Vil du se - eller gense - sidste sommers Cirkus
Summarum-forestilling med Bamse, Signe og
alle de andre figurer fra DR’s bgrnefjernsyn, sa
er chancen der nu.
Danmarks Radio
optog forestillingen
pa DVD og til fjern-
syn og viser den
over to dage i pa-
skeferien. Fgrste akt |
vises paskedag den |
24. april k1. 19.05,
mens anden akt
kommer 2. paske-
dag den 25. april
kl. 19.05 - begge pa
DRI.

Hjcelp til at f& en seksualpolitik

Sammenslutningen af Unge Med Handicap
(SUMH) og Socialt Udviklingscenter (SUS) har
indledt et tredrigt projekt, “seksualpolitik pa spe-
cialskoler”, som skal bista landets specialskoler
med at udarbejde en seksualpolitik. Seksualpo-
litikken skal hjaelpe skolerne med at sztte fokus
pa en sund, seksuel udvikling og vaere med til at
forebygge overgreb blandt eleverne.

Projektets to medarbejdere rejser rundt til lan-
dets skoler og har en "verkstgjskasse” med, som
skolerne kan benytte sig af, nar de skal udforme
deres egen scksualpolitik. Det er gratis for sko-
lerne at fa bespg af projektets to medarbejdere,
da projektet er stgttet af Satspuljemidler.

Du kan lzese mere om projektet pa
www.projektseksualpolitik.dk




Vi vandt
kulfurkampen

Frederik IX 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 maske
endda den eneste) liberale politiker,
der nogen sinde har beklaedt den post.
Han frigav pornoen og indfgrte fri
abort. Studenterpolitikeren Finn Ejnar
Madsen smed rektoren for Kgben-
havns Universitet, den navnkundige
Mogens Fog, ned fra talerstolen, mens
Kongen sad pa fgrste raeekke. Samme
Fog sagde de bevingede ord: ”Erfaring
er billet til et tog, der er kgrt.” Og han
stgttede reelt studenternes besattelse
af det universitet, han var rektor for.
Mogens Glistrup startede sit oprgr
mod autoriteter og skrankepaver.

Badsmandsstreedes Kaserne blev
aben for offentligheden under navnet
Christiania. Der blev afslgret en lyt-
tecentral i Kejsergade. Og musiklivet
blomstrede, ikke mindst i Thy, hvor
de bade havde Thylejren, og hvor
John Lennon og Yoko Ono i juleda-
gene demonstrerede for fred i en stor
dobbeltseng. I flere ar havde folke-
sangeren Czesar sunget om Storke-
springvandet: Al den pznhed er som
kloroform, kedsomheden er enorm”.
Der var kvindeoprgr, fri sex, og der
blev rgget sjov tobak. Militeernzegtere
var der masser af i de ar.

Jo, der var grade op til det Herrens ar
1971, og i al den tumult blev Muskel-
svindfonden fgdt. Vi var i den grad

et barn af tiden, og vi havde rgdder i
det alt ssmmen. Musikken. Kampen
mod skrankepaverne. Frekheden.

Og militeernzegterne kom til at fylde
meget i Muskelsvindfonden. De var i
flere ar de eneste faste medarbejdere,
vi havde rad til. Paenheden blev ikke
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Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

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

”Sadan nogen som jer skal bo pa
institution,” sagde en skrankepave i
Arhus Kommune. ”Et liv med respira-
tor er uveerdigt,” sagde en professor
fra Arhus Universitet. Og ogsa blandt
andre handicaporganisationer blev vi
opfattet som en uvorn unge med helt
urimelige krav.

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

Nu — 40 ar senere — spgrger jeg mig
selv, om det sa lykkedes.

Vi kan opregne masser af sejre: hjael-
peordning, fysioterapi, respirations-
behandling og meget mere, som vi har
en stor del af zren for. Vi har skabt
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, og vi har skabt Musholm Bugt
Feriecenter.

Men langt vigtigere end disse enkelt-
stiende sejre er det, at vi har andret
omgivelsernes og vore egne hold-
ninger til folk med muskelsvind. Vi
fremstir ikke mere som svage og ynk-
vardige, men derimod som sterke og
stolte mennesker med tro pa livet og
hab for fremtiden.

Sa jo. Det lykkedes. Ogsa i den grad.
Muskelsvindfonden vandt kulturkam-
pen.

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



