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* "Sadan en weekend er ikke
seerlig sjov. Jeg har for eksempel
aldrig turdet bzre min datter,
Silke Maj, ned af trapperne sely,
for jeg er bange for at komme
til at tabe hende. Det kniber i
det hele taget efterhanden med
at fa det praktiske til at henge
sammen i hverdagen. Jeg har
lige faet bevilget en crosser,

og vi har ogsa spgt om at fa en
anden lejlighed, som ligger i
stueetagen, sa jeg ikke skal op
og ned af trapperne,” siger Mar-
tin.

Ned ad bakke
Men det tager tid ogsa at er-
kende, at man har brug for
mere hjzlp.

For seks ar siden fik Martin
hos en neurolog i Roskilde at
vide, at han sandsynligvis havde

muskelsvind. Senere er diagno-
sen blevet bekraftet af leegerne
pa Rigshospitalet gennem bl.a.
muskelbiopsier. Martin har mu-
skelsvind af typen limb girdle
muskeldystrofi, og han kan godt
merke, at det gar ned ad bakke
med de fysiske funktioner.

"Jeg har bl.a. svert ved at rejse
mig fra en stol eller sofaen. Og
det kan mearkes, at det er en
sygdom, der skrider fremad.
Det er ikke til at vide, hvor hur-
tigt det kommer til at ga, og om
jeg ender med at skulle have
en kgrestol. Men jeg tenker jo
over, at det er nu, jeg skal na at
opfylde mine ambitioner med
musikken, for jeg ved ikke, hvor
lznge endnu jeg kan std pa en
scene. Pa den anden side bliver
jeg ved med at lave musik og

' rappe, ogsé hvis jeg skulle ende

" ien kgrestol, men det bliver

~ helt sikkert mere besvaerligt,”

siger Martin.

. Diagnosen kom som et chok,
en ogsa pa en made som en

"Der har nok altid veeret
noget med motorikken. Jeg
kravlede for eksempel ikke som
barn. Men jeg har jo fungeret
som alle andre bgrn og unge.
Og var for eksempel pa idreets-
efterskole i Ringe. De var gan-
ske vist ngdt til at lave en hest
af skumgummi til mig, fordi
det kneb med at komme over
den almindelige. Den kom selv-
folgelig til at hedde Martin og
star der sikkert endnu. Men jeg
tenkte egentlig ikke nermere
over det. Dengang lavede jeg
jo ogsa musik og scorede bare
mine point der, sa jeg behgvede
ikke ogsa at vaere den sejeste til
gymnastikken. Det havde jeg en
kammerat, der var.”

Efter efterskolen gik Martin
pa handelsskolen og kom i lzere
1 en tgjbutik.

"Jeg hgrte stadig en masse
rap, men havde ikke selv tid
og overskud til at skrive tekster
pa det tidspunkt. Men pa et
tidspunkt kom jeg sa i kontakt
med en fyr fra en hip hop ama-
tor scene i Roskilde, et meget
ghetto-agtigt sted dengang,
der trak bands fra hele landet
til. De skulle bruge en konfe-
rencier, og der rendte jeg ind
i min gamle kammerat fra DM
i Bgrnerap. Sa begyndte vi at
optraede samtidig med, at vi var
konferenciers.”

I militzeret og retur
Men en tur ind til militzeret,
hvor Martin rgg glat igennem
sessionen og blev godkendt,
blev starten pa en mental
proces, hvor han efterhanden
matte erkende, at der var et
eller andet galt.

"Jeg var mega glad for at veere
i militeeret, men jeg kunne ikke
lpbe de andre op. Og jeg for-

- dersgge

| stod sgu ikke hvorfor! Jeg var jo

en af de magre og i god form,
og nogle af de andre var nogle
store drenge og overvagtige, og |
alligevel kunne jeg ikke fglge

5 med. Sa det endte med, at jeg
| blevsendt hjem. De sagde, at

jeg skulle tage hjem og blive

| undersggt. Men det gjorde jeg

selvfglgelig ikke.”
I stedet fik Martin igen job

| ien tgjbutik. Hvor det dog
. efterhanden blev for sveert at

ignorere, at et eller andet matte

| veere galt. Sa han fik endelig
| taget sig sammen og fik aftalt

en tid hos lzegen.

"Jeg sagde, at jeg havde en
mistanke om, at det var muskel-
svind. Men alligevel troede jeg
egentlig ikke selv pa det. Derfor
var det ogsd pa en gang bade et

| chok og en lettelse den dag, jeg

kom til neurolog, og han sagde,

| at min mistanke var rigtig nok.
" Jeg ringede til mine forzldre,
| dajeg kom ud fra legen, og de
.| blev selvfglgelig rigtigt kede af
| det. Og sa gik jeg faktisk tilbage
| pa arbejde og sagde til min

chef: Jeg har muskelsvind. Han
blev jo helt paf og sagde: Hvad
vil du gerne have, vi skal ggre?
Vil du hjem? Men det ville jeg
ikke. Hvad skulle jeg det for?
Det treengte simpelthen ikke
rigtig ind.”

Det nzste halve ar brugte
Martin pa at forspge at fordgje
budskabet, men nok ogsa pa at
fortraenge det.

"Jeg var vel i en form for chok.
Det var hele min identitet, der
blev sat pa prgve. Jeg var sidan
en "smart i en fart fyr” dengang.
Jeg gik rigtig meget i byen og gav
den gas. Sa forste gang jeg var pa
Rigshospitalet til samtale og un-
/ar jeg veldig kak. -




Martin Larsen rapper sammen med sin kammerat
Lasse Bannergaard i bandet LARSN.

Die har eget pladeselskab, GotMusic, og har bt.a.
brugt det seneste ar pd& at opbygge et studie,

Senere mgdte jeg en ret kontant
kvindelig leege, der konfronte-
rede mig med, hvad min sygdom
ville komme til at betyde, og den
dag fik jeg faktisk et knak. Der
treengte det ind.”

Musik som terapi
Efterfplgende har Martin bl.a.
benyttet RehabiliteringsCenter
for Muskelsvinds tilbud om en
psykologsamtale for at fa hjalp
til at samle sig efter diagnosen.
Og sa har musikken spillet en
stor rolle.

"Musikken har nok veret min
terapi. Jeg bruger den til at ud-
trykke alle de fglelsesmaessige
ting, jeg er igennem. Det har
varet nogle pressede ar. Da jeg
fik min datter, blev min sygdom
sat endnu mere i perspektiv,
fordi det jo ikke kun pavirker
mig, men ogsa min familie, at
jeg har muskelsvind. Samtidig er
det en balancegang at fa det til
ikke at fylde det hele. Men det er
en kamp bl.a. at fa kommunen
til at forsta, hvad det er, vi har
behov for af hjeelp. Da min keere-
ste blev gravid, og vi boede oppe

i hendes lille lejlighed, matte jeg
til sidst ringe til kommunen og
sige: I er ngdt til at hjelpe, for
nu sidder jeg heroppe i lejlighe-
den og kan ikke leengere komme
ud, fordi jeg ikke kan komme
ned af trapperne. Men det er
ogsa svart selv at venne sig til,
at man har brug for hjzlp, si vi
prover selvfglgelig at klare tin-
gene alene, sa leenge vi kan.”

Martin blev fyret fra sit job
i tgjbutikken, da han efterhéan-
den ikke lengere kunne klare
opgaverne i butikken. Og gik
ledig et stykke tid, indtil han fik
den ide at opsgge en fritidsklub
i nerheden og tilbyde dem at
holde en musik workshop for de
unge. Det fgrte til, at han nu er
fastansat som musikpaedagogisk
medarbejder og i gang med side-
lgbende at tage en uddannelse
som fritidspadagog.

"Man kan sige, at min diagnose
trods alt har haft den positive ef-
fekt, at jeg har faet mulighed for
atarbejde med det, jeg brender
mest for nemlig musikken. Og sa
er jeg vild med at arbejde med
de unge og veere med til at give

s& de ogsd selv kan producere. _
Se og har mere om LARSN p& hittp: //www.myspace.
com/larsnmusic, hvor du bl.cl. kan hgre sangen &
"Doktormand” fra LARSN udsendie ep og pd fc:'fceL.-
book http://www.facebook.com/LARSNGotMusie &

o Opfattelsen af sig selv som en “smart
ien fart fyr” fik et kncek, da Martin fik
konstateret muskelsvind.

dem noget, der maske kan ggre,
at de ikke kommer til at henge
fast i noget af det, de gar i. Det
er ikke de bedste miljger, de
kommer fra nogle af dem. Jeg
tror ogsa, det giver dem noget,
at de kan se, at jeg kemper for
musikken pa trods af min syg-
dom. Den er min udfordring, og
de har deres.”

Pa Martins hgjre underarm
har han en tatovering. Vilje star
der. Ngjagtigt samme tatove-
ring har hans bedste kammerat
fra idretsefterskolen. Neasten
samtidig med, at Martin fik sin
muskelsvinddiagnose, kom kam-
meraten meget alvorligt til skade
efter et fejlslagent spring i en
springgrav.

"Han brazkkede nakken og er
i dag totalt lam og sidder i kgre-
stol med respirator. Pa en made
kan man sige, at vi har fulgtes ad
gennem de her ar. I dag traener
han et springhold sammen med
sin lillebror. Og vores tatovering
minder mig om, at hvis han kan,
kan jeg ogsd. Det handler om at

have vilje.” —a
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Indrgmmet! Jeg er virkelig trat. Klokken er et par minutter

i halv syv, og det er Copenhagen Fashion Weeks tredje og sid-

ste travle dag for mit vedkommende. Trods massive lag af sevn i

@gjnene tror jeg aldrig, jeg har felt mig mere frisk efter fire og

en halv times koma pa hovedpuden. Sgvn er total overvurderet i disse dage -
det, der holder mig oppe, er blandingen af den passion, den inspiration og
de fantastiske mennesker, jeg er omgivet af. Og nah ja, litervis af energi-
drikke. De sidste to dage har pa alle mader sat sig pa mig, og jeg feler mig
mere end klar til slutningen pa eventyret.

Min hjelper er ved at give mig stremper pa. Nar man som jeg kraver Tidt
hjelp til sadan cirka alt og bruger tat pa en time pa at komme fra seng til
kerestol, kan det almindeligvis godt lade sig gere at smiablunde imens, men
ikke i dag. Mit hoved kerer pa hgjtryk for at sammensatte et ordentligt out-
fit - det planlagte outfit der hanger klart, og som har gjort det den sidste
maned, er ikke godt nok. Mdske er det trathedens skyld, maske champagnens
fra afterparty’et i gar. I don’t know. Godt nok er det i hvert fald ikke.
Hurtigt ned fra bejlerne ryger en hvid rullekrave, og jeg far min hjalper,
alt imens han kamper med at fa mig i tejet, til at spraymale et par brocher
guld. Okay, her lugter 1idt - men nu fungerer outfittet satme ogsa.

Jeg har en smule nerver pa, da min debut som showstylist sker i dag. I
dag! Det er for vildt! Jeg startede alt det her op for pracis to ar siden,
naiv og fuldstendig gron i faget, og i dag er jeg naet til det her. Argh,
det er altsa crazy! Jeg blev i fredags - for pracis en uge siden - hyret af
eventbureauet Peepers Denmark til at style Carmacoma’s show. Siden da har
jeg valtet rundt i et kaos af Tookbooks, tegninger og inspirations-magasi-
ner. Det hele burde vare pa plads, og det der ikke er, well, det er med til
at gere mig til en bedre stylist.

Jeg ma kaste en smule mad i halsen og fa dxkket de sorte rande under
gjnene - og jeg har travlt. Hej. —>
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Tgelig er jeg for sent pa _ .
z$1¥gg gi]eg er lige rullet ud af 1ndkﬂrs1gn, og jeg
sku11é have hentet min altid partnerd1nn§£1m;ogg
‘ . a leger med u -
bedste ven Rasmus, som ogsa 5
i Rasmus bor omtren
, for syv m1nutter_s1den. omt
igeﬂi1ometer vek fra mig, min troﬁz1ggneT13;$a1Eke
a mi rsin
afstand og de fa minutters fo s
j deugerne taller hver .
e s e e dela ammet. Tiden
ge progr
selv en ragd lyskurve kan edelazg EGe-t i 4
pa en ny
tram, da der starter et nyt show
i:oi placeret forskellige steder i indre by, hver
kTlokken sTar hel. _ )
ganaed proteindrik i handen og en jakke lagtfggr
sigtigt over min tynde krop, sa jeg hverfenser') RS
Tagt mit tej eller fryser (lggn, jeg fry D, ] Bl e
ﬂdg o5 bilen brugt pa at fa slappet en smu1e°af 0g 1a Ditehhclegaisl
?1den ; inden det hele igen gar pa ny. Jeg far Er?YdE|1Jeg Har Sl
L it som de to forrige, og det siger ikke sa Ti £ oo
s 1':Ea\*éioner til 11 runways, og allerede nu ved jeg, a'e L
1nv11ade sig gere, da de sidste fittings t11’det ShOW,oj géf e B
it k1okken’1;:00. Forste hal pa runway’en skal ga,h e b £
Startegr 225 og alt det, der skal nas derimellem .. o ;
passer 125, og C, 17
ng af min kerestol! : et
s brzgerﬁ:wzsn;tgrter klokken 10:00 sharp, og jeg skal KggﬁugeFZG :
F?rs eAt na til Kebenhavn, narmere betegngt Kfabenha\o/ng8 minutéer &an =k
E?qomzzér finde en parkeringsplads og komme indenfor pa
Tade sig gore? Wish me Tuck!
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igvi de fleste altid er, 1idt . t
3 ! Heldigvis var showet, som . LT
o naededgeggrs: etgpar minutter i halv. Naste showoska1|ﬂgg ;gdeEt b
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Jigkkz: 1gden tredje runway skal starte her om sadan cirka ..
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i i it-show
) Uden tvivl mit favor1F s
] ige stut, and I'm blown away . Ude ot jestud
Tredjﬁ ;ESW?ZaErP;}?1ipS fra i gar! Jeg er VanV1tt1gJZea£2§pgzierer'h;ns i
z?mm:t seatet front row Tige netop til Asgers show£ unger nans tid. 1 . aipRe
?; dybt og har fuldt ham, si godt jeg har kunne kunne ikke vare mere
e : s?dde med fuldt udsyn til de nyeste kreationer
sa a
i 3 der
pergekth der, at der er sa meget sort i modeb11l§det, OgszacﬁggSiezg azom
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Det var min boss. Programmet for Carmacoma-showet er skredet, s3 der skal

laves fittings pd modellerne Tike Au. Det er mit job, 0g designerne venter.
Hej venner, hej shows, I'm outta here!

Jeg sidder pa Ibsens Hotel, stedet hvor Carmacomas runway skal afholdes, og
har endelig fundet en mikro

dt i halsen. Min mave
er ved at dg, j i 3

den op med skinkesalat 0og gr
klamme mdl1tid direkte fort i

De sidste fittings er over gge sig en smule, og
jeg tanker alle tgj—sammensatningerne igennem. Mit arbejde som showstylist
bestar i at f& brandets seneste kollektion ti1 at fremstd bedst muligt, si
de sidste timer - 0g det meste af dagen i gar - er blevet brugt i et virvar
af tej, bejlestanger 0g halvnagne modeller. Passer den her troje til de her
bukser? Nej. Hvad med den her? S&dan forsatter det, indti] jeg er tilfreds,
0g indtil designerne er tilfredse - bade med outfittets sammensztning, og
hvordan det fitter modellernes krop.

Pigerne er nu smuttet til make up’en 09 skal derefter have lavet har, s&

jeg har fri for en kort stund. Nu, mad. Next, skydning af mig selv og mit
eget outfit - min blog skal jo 0gsa lige passes!

issini-stanger - de
nd med plastikske.
staet. Stressen er ved at la

Med fyldt mave fik jeg klaret billederne tq1 min blog, lige inden modellerne
skulle i tojet - altsa, show-tgjet.

Min assistent, der skal hjzlpe med at f3 tgjet til at sidde lige i skabet
i sekunderne fgr entreen pa podiet, er netop kommet og skal sattes ind i de
16 fardige outﬁt..V1 har 1ige godt en time. I'11 be back soon!

puch R ¥
g NN

Fire minutter ti] showstart! Touch up’en er i 9ang, og jeg prever febrilsk
at fa et sidste overblik over tejet. Sofyia, tjek. Kecia, tjek. Maja, tjek.
Nete, tjek. Line, tjek. Stine, tjek. Mascha, tjek. Josefine, tjek. Det hele
er perfekt! Jeg glader mig sindssygt meget til at se reaktionen fra pub-
1ikum og haber selvfalgelig allermest, at designerne 0g jeg selv vil vare
tilfredse med mit arbejde. Aaargh, start nuuu ... —

i
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Jeg er glad. Rigtig glad. Den obligatoriske grup-
pekrammer er pa plads, og hele teamet er lykkelige
over et fuldendt og fantastisk show. Champagneprop-
pen er skudt af, og jeg er sikker pa, at vi alle

er fuldkommen klar til at fa snakket med hinanden
uden stresset hjerne. Min debut som showstylist har
veret formidabel, jeg er blevet rost til skyerne af
bade publikum, modellerne og designerne - thank God
for that - og jeg har den vildeste fglelse i maven!
Jeg tror, uden pis, at jeg er verdens lykkeligste
mand i minuttet Tige nu.

Trods et hoved, der nok burde sove, ved jeg, at jeg er ngdsaget til at
fortsatte. Gladen skal ud, og jeg har en aftale med en masse om en lille
dans til et afterparty pa baren Sphere. Jeg vil temme mit glas, kramme mine
kolleger, grade 1idt, grine 1idt og ande lettet op. Jeg kan ikke skrive Tlige
nu, jeg .. This is fucking brilliant!

Halvfuld og urealistisk trat sidder jeg nu i bilen pa vej mod min seng og
gor status. Status pa en .. ja, hvilket ord er rammende nok? .. vild uge.
Magisk uge. Jeg er i hvert fald udkert og lykkelig. At opleve sa meget som

jeg gor, er prisvardigt. Som blogger. Som stylist. Og som menneske.

Mit udgangspunkt i Tivet er, at jeg kan alt, og jeg synes, at jeg far
bevist, at det passer pa dage som disse. Det kan godt vare, at jeg rent
fysisk ikke kan sla saltomortaler eller bare 80 kilo tej, men jeg fungerer
som menneske. Jeg md bare gere tingene anderledes. Jeg kan ikke ga, men jeg
beveger mig alligevel rundt i verden. Jeg kan ikke danse pa mine ben, men
jeg kan danse pa fire hjul. Jeg er af den overbevisning, at man ferst bliver
handicappet den dag, man mener, at man ikke kan noget. -

Jeg er her, fordi min kreativitet fungerer, fordi jeg har en passion
for tgj og en lyst og passion for livet, og det er sgu det allervigtigste
i denne branche. I alle brancher. Jeg foler, at jeg har vanvittig meget at
byde pa og ger, hvad jeg faler for. Hvis jeg sa begransninger i stedet for
muligheder, ville jeg vaere fardig i branchen. Fardig i verden. Sadan er jeg
heldigvis ikke skruet sammen (- takket vare verdens bedste mor og verdens
bedste Tiv, alt inklusiv!).

Jeg ved, at jeg bliver ved med geore det, jeg elsker, og jeg har Tovet mig
selv, at jeg ikke stopper, feor jeg der. Jeg lever nemlig. )

Tak for i dag - vi ses snart igen!
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P& Muskelsvindfondens landsmade den 11.-13. maj 2012 skal der veelges formand, noestfor-
mahd og ni medlemmer tif reproesentantskabet. (Syv medlemmer er pd valg, mens to med-

lemmer har trukket sig far tid.)

P& de fglgende sider praesenterer vii kort form de kandidater, der ved redaktionens
slutning har meldt deres kandidatur, Den fylde ordlyd af kandidaternes prossentation kan
lceses b&de i foreningsuniverset og p& www.muskelsvindfonden.dk.

Medlemmer, der gnsker at opstille, men som ikke n&ede at indsende deres proesentation
inden deadline, kan stadig stille op til valget. Ifalge reglerne kan man stille op helt frem til af-
stemningen pd& landsmgdet. Nye kandidater kan praesentere sig i foreningsuniverset.

Loes mere om landsmadet p& www.muskelsvindfonden.dk - klik p& “Medlemmer - klik her

og log ind”.

Kandidat til formandsposten
- genopstiller
Evald Krog, 68 ér, Ajstrup

Preesentation: Stifter af og for-
mand for Muskelsvindfonden,
formand for Musholmfonden

“Jeg faler, af vores samfund i disse dr bliver mere og
mere lavioftet. Vi skal ikke stikke ret meget ud fra “det
normale”, far det udmaerkede princip om at fage ans-
var for eget liv cendres fil, at vi mé sejle vores egen s,

- hvis vi er lidt anderledes end gennemsnittet. Samfun-
defts privilegier mdirettes et liv pd en stadig smatlere
midfterstribe. Mangfoldighed er ikke mere en kvalitet,
men et problem.

Kort sagt. Der er mere end nogen sinde brug for
Muskelsvindfonden og vores princip om “Piads til for-
skelle”. Det er ikke kun medlemmerne, der har brug for
Muskelsvindfonden, men derimod hele samfundet. En
af vore vigtigste opgaver er at bidrage med andelige
vitaminer fil et samfund, der lider af et stadlg mere
behandlingskraevende politisk og kulturelt snceversyn.

Trods det barske politiske kiima over for mennesker
med et handicap tror jeg dog fortsat, vi kan opnd
forbedringer. men jeg tror ogsd, vi skal veenne os til, at
forbedringer forudscetter, at vi selv er med til at anvise
finansiering f.eks. ved at pege pd, hvilke ydelser der
bedst kan undvceres for at skaffe penge til nye, som
vil have starre nyttevcerdi for os. Dette er ikke nogen
nem opgave, faktisk er det en udfordring, men netop
derfor er den s& meget desto mere spaendende.”

Kandidat til naestformands-
posten

- genopstiller
Janne Sander, 55 ér, Kbh.

Preesentation: Ncestfor-

mand i Muskelsvindfonden,

formand for LOBPA. Formand

for Handicapradet i Kebenhavn og for Centerrédet
ved Handicapcenter Kgbenhavn. Medlem af Det
Sociale Ncevn i Region Hovedstaden.

“Jeg genopstiller som ncestformand, fordi jeg er stolt
over at veere talsmand i en organisation som Muskel-
svindfonden, hvis hovedformdl er at skabe plads til
forskelle. Jeg ser mig selv som en positiv og engageret
medspiller og ser desuden min rolle som sparring fil
formanden og ledelsen i det daglige arbejde.

Verdensomspcoendende krisetid og store reformer
forude tvinger os som ansvarlig organisation fil at
pege pa priotiteringer inden for socialpolitikken, Men
samtidig skal vi sikre, af hjertesager som BPA, respira-
tion og rehabilitering fastholdes og udvikles, og at
forskning, etik og blgde veerdier ogsé bliver italesat.

Jeg meavirker hellere end gerne fil at udfordre de
mange forsgg pd tilbageslag, vi mader pd omrader
som fleksjob, fartidspension og det speclaliserede
handicapomrade, s& Muskelsvindfonden fortsat spilier
en central rolle i dansk handicappolitlk.”




Kandidat til repreesentant-
skabet
- genopstiller

Peter Bach-Nielsen,
51 é&r, Arhus

Preesentation:

Er selvstcendig advokat,
har CMT/HMSN, har veeret
i Muskelsvindfondens
repreesentantskab siden 2009 og i bestyrelsen siden
2011. Mediem af handicaprédet i Arhus og | DH
Arhus’ bestyrelse og forretningsudvalg.

“Jeg Vil gerne fortscette med at arbejde for ud-
viklingen i fonden, sé& vi sammen kan sikre de bedst
mulige vilkér for vores medlemmer béde i Muskel-
svindfonden og i samfundet. Det gar vi bedst, nér
vi sammen bruger vores forskellige kompetencer/
erfaringer, sédan at vi fortsat har en sé stcerk posi-
tion i samfundet som muligt. Vi stér over for meget
store udfordringer, da der i samfundet har bredt
sig en opfattelse af, at mennesker med handicap
har det for godt. Mit bidrag hertil vil besté | at give
reproesentantskabet del i den erfaring, jeg har dels
som advokat, dels fra mit gvrige virke.”

Kandidat til repraesentant-
skabet
- genopstiller

Dorte Berenth, 50 dr,
Hvidovre

Preesentation:

Arbejder i butik inden for
kakkenbranchen, er mor
til 23-drig sgn med muskel-
svind, mediem af repraesentantskabet siden 2009,
formand pé& 8. &r for hockey-klub, har siden 2004
arbejdet | det internationale udvalg for karestols-
hockey og er “Chief Jury”,

“Der er mange udfordringer for. Muskelsvindfonden

i fremtiden, og nogle af de omréder jeg gerne vil
scette fokus pd er bl.a., at Muskelsvindfonden fortsat
kan veere en driftig medlemsforening, som er med

til ot soette dagsordenen i samfundet, og at nceste
generation af medlemmer tager ansvar og bidrager
til foreningens fremtid. ”

VALG 2012

Kandidat til repraesentant-
skabet
- genopstiller

Jutta Andersen, 52 éar,
Odense

Prcesentation:

Er sygeplejerske pd en
kreeftafdeling pé OUH, gift
med Birger, som har ALS.
Kontakiperson for pérgrendegruppe. Mediem af
repraesentantskabet siden 2006. Medlem af Muskel-
svindfondens etiske r&d. Bestyrelsesmedlem | Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind.

“Vores flotte vision Plads til forskelle skal ikke blot
veere tomme ord, men fgre tit handling og filtag,

s vi kan veere med tif af proege vort samfund til at
blive et mere solidarisk og rummeligt samfund, hvor
0gsd mennesker med handicap er naturlige del-
tfagere. Med vores vision stiller vi ogsé store krav til os
selv. En sund proces efter min mening. Jeg tror pd, at
vi med et langt sejt traek kan veere med fil af fraskke
samfundet i retning mod et stgrre fcellesskab. Det er
der brug for.”

Kandidat til repreesentant-
skabet
- ny kandidat

Antoniett Vebel Pharao,
23 ar, Hjortshgj

Praesentation:
Studerende, har limb girdle
muskeldystrofi. Er frivillig
muskelterer, frivillig pd& Gran
Koncert og til Cirkus Summarum, b@rneleder pd
kurser, sommerlejrleder og leder p& Muskelsvind-
fondens klubdage i efterérsferien for bgrn med
muskelsvind, foredragsholder m.m.

“Jeg stiller op af den klassiske arsag, nemlig at jeg
hé&ber at kunne gere en forskel i Muskelsvindfonden.
Jeg hdber at kunne f& gang i nogle flere unge og
skabe et godt netveerk for dem bdade politisk og
socialt. Jeg vil gerne scette endnu mere fokus pd, at
vi dlle er forskellige, og at vi skal bruge vores forskel-
ligheder fil noget positivt og nyskabende.”




Kandidat til repraesen-
tantskabet

- genopstiller
Anita Kruse, 60 ar, Ishgj

Prcesentation:
Privatpraktiserende autori-
seret psykolog, mangedrigt
medlem af reprcesentant-
skabet, ncestformand i bestyrelsen for RCfM, medlem
af Muskelsvindfondens etiske réd, celdre-politisk ud-
valg, respiratorudstyrsprojekigruppen og arranga@r af
temadage i Kabenhavns Lokalgruppe, underviser pd
kurser og temadage samt medlem af Bivirkningsréddet.

“Jeg har og vil fortsat arbejde for sundhedspolitiske
emner séisom forskning og behandling. En hgjpriori-
teret opgave er stadig, at respirationscentrene fér
tilfart tilstraekkelige ressourcer. Vi er pé vej, men endnu
ikke helf i mal.

Handicapomrédet er under pres, og det kraever
kamp udadtil, men indadtil i foreningen er dialog og

styrkelsen af medlemsdemokratiet ogsé af hgj prioritet.

Vigtige handicappolitiske indsatsomr&der er den nye
fleksjob- og fartidspenslonsreform, BPA samt gnsker og
behov hos vore celdre mediemmer.”

Laes mere om kandidaterne pd& www.muskelsvindfonden.dk
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Kandidat til repreesen-
tantskabet

- genopstiller

Isak Kornerup Houe,
27 &, Arhus

Preesentation:

Skriver speciale i stats-
kundskab, medlem af
repraesentantskabet siden
20083, bestyrelsen 2004-2010, har selv muskelsvind,
formand for ulandsudvalget | Sammensiutningen af
Unge Med Handicap (SUMH), medlem af beskceft-
igelsesankencevnet i Midtjylland.

“Der kommer til at ske store, vigtige og givetvis ogsd
ubehagelige ting p& handicapomrédet i de kom-
mende &r. Det er fgrste gang, jeg genopstiller til en
dagsorden, der ikke kun stér p& at komme ud over
stepperne, men ogs@ om at métte kaempe for de
ting, vi har opndet. Dette er hverken en grund fil at
stoppe med at keempe for rimelige forbedringer
eller til ot have det dérligt over, at vi som mennesker
med handicap koster samfundet penge. Vi skal blive
ved med at insistere pd at vise, at pladsen til forskel-
ligheden er det hele veerd, og at der findes mange
andre mé&der at bidrage for de, der ikke ngdven-

digvis har arbejdsevne eller muskelkraft.” —a

Vil du med p& sommerhgjskole?

Farmor-mad, kunst og kram, formidling af livs-
historier og Danmark i 50’erne fortalt af Claus
Hagen Petersen... Programmet for arets sommer-
hgjskole pa Egmont Hgjskolen i Hou bugner af
spendende og alsidige tilbud fra foredrag til krea-
tive fag og med masser af snak, grin, tanker, ost og
rgdvin ind imellem. L

Hgijskoleugen er arrangeret af Muskelsvindfon-
dens seniorgruppe "Muskelbundtet”, som netop
har abnet for tilmelding til arets hgjskoleuge i uge
26. Invitationen geelder alle voksne medlemmer af
Muskelsvindfonden og altsa ikke kun seniorer. Til-
meldingen foregar efter forst-til-mglle-princippet.
Der plejer at vaere rift om pladserne, sa skynd dig,
hvis du vil med.

Lzs hele programmet, om tilmeldingsfrister, pri-
ser m.v. pa Egmont Hgjskolens hjemmeside: www.
egmont-hs.dk/korte-kurser/uge26

Ny hjemmmeside om
FN’s handicapkonvention

Institut for Menneskerettigheder har oprettet en
hjemmeside om FN’s handicapkonvention for
at give danskere mere viden om konventionen.
Hvad betyder den for dig? Hvad skal Danmark
gore bedre for at leve op til handicapkonven- .
tionen? Hvad var baggrunden for at vedtage en b
handicapkonvention? Og hvor ligger de stgrste
udfordringer for, at Danmark kan leve op til kon-
ventionen? ‘

Pa hjemmesiden findes ogsa alternative udga-
ver af konventionen. F.eks. har Socialministeriet
og Institut for Menneskerettigheder udarbejdet
informationsmateriale pd tegnsprog og i en let-
leest tekst. '

Hjemmesiden har adressen: www.handicapkon-
vention.dk.
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| arbejdstejet

Viljestyrke og kampdnd var vigtige elementer,
da Muskelsvindfonden i 1971 blev stiftet. De
samme ord kan ogsd bruges om begivenhe-
derne i 2011 - 40 &r efter - bdde i det handi-
cappolitiske arbejde og helt konkret, da Grgn
Koncert blev afviklet i en sommer, der blev skyllet
veek af enorme regnmeengder. Vi gennemfgrte
alle koncerter pd trods - og 0gsé handicappoli-
tisk fik vi i 2011 markeret, at der i hgj grad er brug
for en organisation som Muskelsvindfonden. Der
er - desvaerre - stadig brug for nogen, der kan
rébe hgjt, pdpege urimeligheder og ulovlighe-
der i sagsbehandling af mennesker med handi-
cap og pavirke politikerne til af skabe Izsninger,
der giver et samfund, der respekterer og inklu-
derer alle. _ _

Plads til forskelle-visionen er den rgde trad i ' F “ et ] : S ' " i
Muskelsvindfondens indsats. P& den ene side N : :
handler det om at styrke vores medlemmer til at ; :
fro p& eget vaerd og tage del i samfundet og 1 i : ! { : ; i (

pd den anden side at pdvirke beslutningstagere . ‘ L LN
og offentligheden generelt fil at vaere dbne og ' ~ 3 \ ARG o
inkludere alle mennesker, uanset hvor forskellige b T AR :

Fordeling af de samlede omkostninger Formdisbestemte omkostninger

vi er. At se veerdien i forskellighed.

Muskelsvindfondens 40 g
Resultat 2006 - 2011 a&rs jubilceum blev mar- {
Muskelsvindfonden keret | forbindelse med
landsmgdet i maj, som 2
var gjort ekstra festligt -
med gallamiddag, fa- X
8 milieshow for bagrnene !
og stort gallashow for
voksne i Scandinavian g B
Congress Centre. it
B&de mediemmer, : &

frivilige og medarbej-
dere var inviteret med

fil festlighederne.
Foto: Sgren Holm/Chili

Finansielle omk. Marselisborg Centret

40 érs jubilceum, hensat sidste &r Musholm Bugt Feriecenter, drift

Lo o Nvwhuo N

Adm. og ledelsesomk. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Udbygning af Musholm Bugt Feriecenter, Handicappolitik
deekkes af eksterne bidrag og tidligere henscettelser

Kommunlkation
Indtcegtsskabende virksomhed

Medlemsarbejde

Formdisbestemte omk.
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Medlemsarbejdet:

Et spil om at
begd sig som voksen

erningen viser en sekser. Bilen flyttes seks

felter frem og lander pa dilemma. "Hvordan
tackler jeg situationen, nar jeg skal mgde min
sagsbehandler for fgrste gang?” Dagligdagens
dilemmaer og virkelighedens spgrgsmal er i spil,
nar de unge rundt om bordet dyster i m-power-
spillet — et spil om at lzere at bega sig som voksen,
nar man har en muskelsvinddiagnose i rygsak-
ken.

Spillet er udviklet af Jakob Dahl, en ung, der .
selv har muskelsvind, og som fra egen krop
kender til nogle af dilemamaerne. Han ved, at
emnerne er relevante at forholde sig til som ung,
men han ved ogsa, at man som ung ikke gider

at laese hverken lovtekster, kedelige vejledninger
eller tgrre pjecer, der kan give de ngdvendige
informationer.

"Mit udgangspunkt har veret, at det godt ma
vaere sjovt at leere om sociallovgivningen og ens
rettigheder, ” siger Jakob Dahl, som i 2011 udvik-
lede spillet til brug i Muskelsvindfondens men-
torprojekt, M-power.

Det tre-drige M-power-projekt, der startede i
december 2010, har som mal at ruste 19 unge
med muskelsvind i alderen 16-18 ar til at komme
godt i gang med voksenlivet. Undersggelser viser,
at overgangen til voksenlivet kan vaere svaer, nar
man ogsa har et handicap. Derfor blev M-power-

Der var bade fysiske aktiviteter og
grubleopgaver, da deltagerne i
M-power-projektet i september
mgdfes til “udeliv-weekend”.
Foto: Helene Bagger.

Omkostninger anvendt til medlems-
arbejde i fornold til &rets resultat

ARSBERETNING

2011

mio. kr.

8 k=

7 —

2 i Mediemsarbejde - fordeling af omkostninger i 2011

4

3k

? |- Ungdomsprojekter
0 ! ' .
1 _20|06 \ 2007 | 2008 2000 2010 \ 2011 8% | Andre mediemsaktiviteter

|I II

2r | | \ 8% Landsmede

-3 | |'I i

4+ l|H | \\ Ferielejre mv.
3L \ !
6 \ | \ | | @vrige omk.
7+ ‘:'. | \
=8I ‘I/ " Medlemsgrupper
i L]

Personaleomk.
. Medlemsarbejde Resultat
N , \

projektet sat i gang for at hjelpe de unge ved at
knytte dem til en gruppe mentorer - 8 voksne
mellem 22-30 ar, der ogsa har muskelsvind, og
som selv har "prgvet turen” og faet erfaringer
med at kombinere deres handicap med at fa ud-
dannelse, arbejde, hjelperordning, handicapbil
OSV.

Udover M-power-projektet har medlemsarbej-
deti 2011 haft fokus pa de medlemmer, som
Muskelsvindfonden ikke hidtil har veret gode
nok til at nd ud til. Bl.a. er der dannet en ny
medlemsgruppe for gaende kvinder, en pargren-
degruppe for voksne bgrn til personer med ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose) og en ny gruppe

for 19-22-arige unge kvinder. Dette fokus fortsaet-
ter i 2012, hvor det bl.a. er planen at oprette ser-
lige grupper for familier med diagnosen dystro-
phia myotonica og flere ALS-pargrendegrupper.
Udgangspunktet for alle medlemsaktiviteter er,
at de skal veere med til at styrke medlemmerne
til at tage del i og veere synlige i samfundslivet.
Derfor er det ikke muskelsvind, der er pa dags-
ordenen, nidr de unge f.eks. samles til klubdage,
eller seniorerne mgdes pd sommerhgjskole. Mu-
skelsvind er faellesnaevneren for deltagerne og
det, der bestemmer rammerne for aktiviteterne,
men indholdet tager udgangspunkt i, hvad der er
relevant for aldersgruppen.
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Medlemmer i tal (2011)

Medlemmer: 2014

Medlemsgrupper og deres akliviteter:
0 11 forceldregrupper med i alt 90 familier
- 12 weekendkurser og 4 temadage
o 1 pigegruppe (17-21 &r) med 9 piger - 2 weekendkurser
0 1 ungdomsgruppe (18-35 &r) med 58 deltagere
- 2 weekendkurser
o 1 H-netvoerket i Arhus (mcend 23-30 ér) med 7 deltagere
- ugentlige meder p& MarselisborgCentret, Arhus
samt 2 x 4 dage pd Musholm Bugt Feriecenter
0 1 ensdagsloge (mcend med DMD 23-40 &r) med 8 deltagere
- mé&nediige mgder i Muskelsvindfonden, Arhus
o 1 midtgruppe (25-50 &r) med 19 deltagere - 1 weekendkursus
o 1 quinde-gruppe (g&ende kvinder 29-50 &r) med 22 deltagere
- 1 weekendkursus
o 1 voksengruppe (30 &r og opefter) med 44 deltagere
- 2 weekendkurser
o 1 myastenigruppe (25 ar og opefter) - freef i VestDanmark med
17 deltagere, troef i @stDanmark med 30 deltagere, Ungdoms-
gruppen til Grgn Koncert med 15 deltagere
0 1 ALS-gruppe (25 &r og opefter) med 22 delfagere
- 1 weekendkursus
0 5 AlS-pargrendegrupper (cegtefceller, voksne sgnner/datre)
med 52 deltagere - 50 mgder
o 1 lokalgruppe Nordjylland (alle aldre) med 25 deltagere med
muskelsvind, 42 deltagere i alf - 1 femaaften
0 1 lokalgruppe Ksbenhavn (alle aldre) med 140 deltagere
- 2 temadage

32 medlemmer aktive i de kommunale handicapréd

@vrige medlemsaktiviteter:

0 4 sommerlejre & 1 uge (8-17 &r) for i alt 92 barn/unge

0 2 x 4 dages klubdage (10-17 &r) for i alt 50 bgrn/unge

o 1 familiemix - forceldrenetvcerk med 22 familier - 1 weekend

o 1 netveerksmgde for aktive kontaktpersoner og politikere
- 34 medlemmer, i alt 66 deltagere - 1 weekend

0 1 tre-dages landsmigde pd Egmont Hgjskolen med 462
deltagere (185 medlemmer, resten familie, hjcelpere mwv.)

0 1 hgiskoleuge p& Egmont Hajskolen for unge (18-35 ér) med
11 deltagere med muskelsvind, 130 deftagere i alt

0 1 hgjskoleuge for seniorer (40 &r og opefter) med 41 deltagere
med muskelsvind, 63 deltagere i alt

o M-power-projektet for 19 unge og 8 voksne mentorer

- 6 weekend-samlinger

[

Det politiske arbejde i Muskelsvindfonden
0 4 repraesentantskabsmader
© 4 bestyrelsesmgder
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Urimelig

og ulovlig
afgarelse

teen Neumann troede ikke sin egne grer. Da.

Horsens Kommune besluttede at beskare
hans hjelperordning fra 168 timer til 119 betgd
det, at han ikke lzengere kunne leve det aktive liv,
han ihzrdigt havde arbejdet pa at fa opbygget.
Kommunen mente, at Steen Neumann kunne
ngjes med en tilkaldeknap, hvis han havde brug
for hjzlp om natten. At han pa grund af sin
muskelsvind ikke kunne aktivere knappen uden
hjlp, er blot ét af flere hovedrystende eksem-
pler pd Horsens Kommunes afggrelser.

Med Muskelsvindfondens hjelp ankede Steen
Neumann afggrelsen til Det Sociale Naevn - og
vandt efter flere maneders kamp. Kommunen
havde ikke belag for at beskere hans hjelper-
ordning.

"Jeg ma erkende, at jeg var slaet helt ud efter
over 7 maneders “psykisk tortur”! Jeg har trods
alt haft 24 timers hjelp i over 12 dr, og min situa-
tion er jo progressiv,” siger Steen Neumann.

Hans sag er blot én blandt mange, som Muskel-
svindfonden i 2011 hjalp igennem ankesystemet.
Principielle sager, som gentagne gange pape-
gede, at kommunernes spareiver havde taget
overhand.

En anden problemstilling, som Muskelsvindfon-
den i 2011 var aktivt involveret i, var respirations-
behandling. Bade nar det drejede sig om kapaci-
teten pa de to respirationscentre pa henholdsvis
Rigshospitalet og Arhus Universitetshospital, om
de deraf fglgende lange ventetider pa behand-
ling, der i nogle tilfalde kostede dgdsfald, samt
uddannelse af hjelpere. Vi gik ogsa ind i proble-
merne om hovedstadsregionens meget ufleksi-
ble regler for ansxttelse af serlige hjelpere til
respiratorbrugere, der i forvejen havde en BPA-
ordning.

Nogle af problemerne fik et positivt udfald -
bl.a. er kapaciteten pa de to respirationscentre
gget og forbedret - mens andre omrader stadig
kraever at blive fulgt til dgrs.
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Handicappolitik:

Steen Neumanns sag kom ogsd | andre medier, efter at han havde fortailt
sin groteske histore til Muskelkraft om kommunens ulovlige nedskcering i
hans BPA. Foto: Carsten Ingemann / Das Buro.




Unik viden om
voksne med DMD

r du ensom? Hvordan er dit liv? Spgrgs-
malene blev stillet i mange varianter, da
medarbejdere fra RehabiliteringsCenter for Mu-

skelsvind (RCfM) i efteraret besggte 90 danske
meand med diagnosen Duchennes muskeldys-
trofi (DMD) for at spgrge til deres levevilkar og
livskvalitet. Interessen for disse 90 mand er stor
- bade i Danmark og udlandet - fordi de er fgrste
generation af voksne med DMD. Stgrre viden
og bedre behandlingsmuligheder har betydet, at
personer med DMD i dag opnar et voksenliv, og
derfor er det vigtigt at indhente viden og erfarin-
ger fra disse voksne maends liv, som kan bruges
af savel fagfolk som kommende generationer af
personer med diagnosen.

"Det er en unik viden, vi far via undersggelsen.
Der er ikke andre lande, der har tilsvarende
undersggelser,” siger chefleege Jes Rahbek fra
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, som ved,
at resultatet vil blive fulgt med stor interesse i

udlandet. Bl.a. i Europa, hvor en raekke lande,
heriblandt Danmark, samarbejder om at for-
bedre rehabiliteringsindsatsen for personer med
Duchennes muskeldystrofi.

Det internationale islaet har ogsd pa andre
omrader preget rehabiliteringscentrets arbejde
1 2011. Pa den arlige skandinaviske konference
for fagfolk, Brickless Centre-mgdet i september,
udvekslede deltagerne bl.a. erfaringer om de
sakaldte Care-programmer (ensartede behand-
lings- og rehabiliteringsmetoder) for udvalgte
diagnoser. I et andet projekt brugte RCfM for
forste gang Skype som redskab til at samle in-
ternationale eksperter fra andre dele af verden
for at diagnosticere den przcise undertype til to
danskere med muskelsvinddiagnosen kongenit
muskeldystrofi. Denne ”Skype-klinik” fglges op
i 2012 med nye cases og varsler nye mader at fa
stillet svere diagnoser pa.

" Fysioterapeut Birgit Werge og

cheflcege Jes Rahbek fra Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
pd bespg hos 33-drige Peter
Johnsen for af spgrge ham om
hans levevilkér og livskvalitet.
Foto: Bodil Jensen.

17 _] Forskning og udvikling

LAl - Vejledning i rehabilitering™

* Vejledning i rehabilitering omfatter bl.a.
konsulentrapporter, kurser, telefonydelser,
undersggelser, samtaler og rédgivning ved
konkrete situationer som f.eks. boligindret-
ning, hjcelpemidler samt skolestart.

Antal brugere i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind
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Medarbejdere: 27

Faggrupper:
1 cheflcege, 1 neurolog, 6 fysioterapeuter, 6 ergoterapeuter,

3 sygeplejersker, 2 socialrGdgivere, 2 psykologer, 1 rehabiliterings-
konsulent, 4 sekretcerer, 1 kommunikationsmedarbejder.

Kurser m.v. i 2011

o 7 internatkurser med i alt 332 deltagere (heraf 116 brugere)

0 2 specialsommerlejre (unge med Dystrophia Myotonica og
“Olsenbandelejr” for unge med ekstra behov
- 48 deltagere (brugere og hjcelpere)

0 4 temadage, ALS-pérgrende og SMA-undersggelse 168
deltagere (i alt 79 brugere)

| alt 524 deltagere, heraf 219 brugere (personer med muskelsvind)

Faglige arrangementer

o 1 tfemadag om at flytte hjemmefra - (8 unge)

0 1 Brickless Centre og konsortiedag - (101 fagpersoner)
O ALS-teamseminar (76 fagpersoner)

Regnskab (2011):
0 17,6 mio. kr. til vejledning i rehabilitering
0 3,8 mio. kr. til forskning og udvikling

Projekter i RCfM og Udviklingscentret 2011:

0 Opbygning af dansk register for neuromuskulcere sygdomme

o Care NMD - europceisk projekt om Care ved Duchennes
muskeldystrofi

0 Phd-projekt om beskrivelse af muskelkraft og funkfioner hos
personer med spinal muskelatrofi 3

0 Phd-projekt om fortcellinger som redskab i rehabilitering aof
personer med Amyotrofisk Lateral Sklerose

o Livskvalitet hos voksne personer med Duchennes muskeldystrofi

o Undersggelse af det palliative forlgb ved Amyotrofisk Lateral
Sklerose

o Diagnosticering over nettet / telemedicin

Laes mere om RCfM’s arbejde pd www.rcfm.dk
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Indsamlingsaktiviteter og frivillige:

Nye glasgange og indret-
ning af en pejsestue vari
2011 de farste tegn pd, at
den store udbygning af
feriecentret er géet i gang.
Foto: Jakob Boserup.

Spaden i jorden

er var ingen sglvspade og borgmestertale

den fgrste april 2011, da det fgrste spadestik
til den store udbygning af Musholm Bugt Ferie-
center til 100 mio. kr. blev taget. Direktgr i Mu-
skelsvindfonden Henrik Ib Jgrgensen sad pa sit
kontor i Arhus og funderede midt i den almene
travlhed over, om man alligevel skulle have gjort
en lille fest ud af det. For selv om det kun var et
spadestik til den nye glasgang, der er fgrste del
af byggeriet, var det alligevel et keempe symbol
pd, at endelig var byggeriet i gang. Efter alskens
genvordigheder med arkitektskift, lokalplaner og
en lang fundraisingperiode var drgmmen blevet
til virkelighed. Og glasgangen var egentlig lige sa
vigtig som multihallen og resten af udbygningen.
Har man muskelsvind, kan man ikke holde til
kulde og blast, nar man bevager sig fra bygning
til bygning. :

"Nar vi gar i gang med den store multihal til

naeste ar, sa laver vi sgu’ et spadestik, der slar sglv-
spaden fra dengang, Musholmbyggeriet blev sat
i gang. Vi hyrer en gravko, og si kan Evald styre

2009 2010 2011

*Faldet i antal overnatninger i 2011
skyldes udelukkende, at dele af ferie-
centret har vaeret lukket pga. etable-

ringen af glasgangene.

den,” teenkte Henrik Ib Jorgensen ved sig sely,
fgr mobiltelefonen pa ny insisterede pa hans op-
marksomhed.

Etableringen af glasgangene og den ny pejse-
stue, som har gjort feriecentret mere sammen-
hzngende og abnet flere muligheder for akti-
viteter, har ogsa pa andre mader sat sit preeg pa
Musholm i 2011. Udlejningen af ferieboliger er
faldet i forhold til aret for, da dele af feriecentret
har vaeret lukket ned pa grund af handvaerkere.
Desuden blev Muskelsvindfondens landsmgde
ikke afholdt pa feriecentret, som det plejer, men
blev flyttet til Egmont Hgjskolen i Hou. Det skyld-
tes dels byggerodet, dels fejringen af foreningens
40-ars jubileeum.

I efteraret kom den resterende del af udbyg-
ningen af feriecentret et skridt nermere. Lokal-
planen for udvidelsen blev sendt i hgring blandt
naboerne, og processen afsluttes i foraret 2012,
hvorefter naste fase med arkitektkonkurrence,
byggeplan, licitation og selve byggeriet kan ga i
gang. Udvidelsen forventes at sta klar i 2014.

Noesten aoflyst

Stemningen i kontorbussen var mgrk som reg-
nen udenfor, hvor nedcrew og multicrew stod
parat til at pille scenen ned og kempe sig videre
fra Odense til Naestved, nar Nik & Jay var gaet af.
Produktionsansvarlig Andreas Balslev kiggede pa
indsamlingschef Theis Petersen, Grgn Koncerts
projektleder Maria Wael og landmalerne. I tele-
fonen havde de pladsmand Sgren Kjeldsen. Han
stod i Naestved og kiggede hovedrystende pa plad-
sen, der var blank af vand flere steder. Vejrudsig-
ten for morgendagens koncert sa lige sa grim ud
som de foregaende dages.

"Gennemfgrer vi, kan vi risikere at bruge alle
krefter i Neestved - slide de frivillige op — og hvad
med materiellet? Det kan betyde aflysning i Valby!”
sagde Andreas Balslev til gruppen.

Han, indsamlingschefen og sikkerhedschef Jack
Leth kgrte til Naestved for at se pladsen med egne
gjne. Der var stille i bilen. Blev der aflyst i Naest-
ved, ville det vaere anden gang i Grgn Koncerts

135.000 mennesker
trodsede sommerens
skybrud og kom fil

Grgn Koncerts otte
koncerter landet

over. Her i Valby. ¢
Foto: Morten Rygaard F

29-arige liv, at det skete. Undervejs blev der bestilt
ekstra 400 jernplader til at legge pa adgangs-
vejene og ekstra traktorer. Beredskabschefen i
Nastved mgdte tre dystre maend.

Men langsomt blev stemningen vendt. Ved at
gore pladsen mindre og flytte de forskellige boder
kunne de verste vadomrader undgas.

Sikkerhedschefen og beredskabschefen sa hin-
anden i gjnene. Beslutningen var taget. Grgn Kon-
cert skulle spille i Neestved!

I dag tenker indsamlingschef Theis Petersen
tilbage pa aftenen som en keempe sejr. En sejr for
hele Grgn Koncert-holdet, der stod sammen trods
spvnmangel, mudder og kulde.

"Denne Grgn Koncert tur har veret den hardeste
nogensinde, men de frivillige, musikerne, sponso-
rerne —vi stod sammen! Taenk, at vi er sa heldige
at arbejde sammen med sa mange frivillige, der
atter beviste, at professionel afvikling og sammen-
hold sidder i rygmarven pa dem,” siger han.

->




Programmessigt var Grgn Koncert en succes.
Det beviste en total udsolgt koncert i Arhus pa
turneens eneste solskinsdag. Men vejrmaessigt var
Grgn Koncert en nedtur, og desvarre fulgte gko-
nomien med. Selv det gode musikprogram, flere
nyheder pa koncertpladsen, fokus pa sund mad i
boderne og energibevidsthed i hele koncertpro-
duktionen kunne ikke opveje de enorme skybrud
og keglige vinde, der betgad, at ca. 135.000 gaster
fandt vej til de otte koncerter mod 190.000 i 2010.

Til gengzld bekreftede Cirkus Summarum sin
vaerdi bade som familieoplevelse og som indtaegts-
kilde til Muskelsvindfondens arbejde for bgrn
og unge. Malet var at skabe en unik, magisk cir-
kusoplevelse for bgrnefamilier, hvor der var sam-
menhzng mellem forestillingen i teltet med alle
de kendte figurer fra DR’s bgrneprogrammer og
legepladsen udenfor. Nggleordene var magisk,
fantastisk, originalt, plads til forskelle og involve-
rende, hvor det tilgengelige element var tenkt
ind. 77.000 store og sma publikummer kgbte bil-
let til forestillingen, som hgstede stor begejstring
og gode anmeldelser.

Til gengeeld levede arets nyskabelse: JuleRama-
sjang - en julekoncert med DR Big Band og flere
figurerne fra DR’s bgrneunivers ikke op til forvent-
ningerne. Derfor holder arrangementet pause i
2012, mens vi sammen med DR overvejer, om kon-
ceptet kan udvikles, sa det bade publikumsmassigt
og gkonomisk kan blive en succes i 2013.

Pa frivilligomradet var udfordringen ved Cir-
kus Summarum i 2011 bl.a. at finde frivillige nok
og fa rekrutteret en lidt anden gruppe frivillige,
der kunne dzkke opgaverne under den seks uger
lange cirkus-periode i Kgbenhavn og Arhus. Det
lykkedes, men er stadig et omrade, der skal udvik-
les i de kommende ar. ]

Det samme skal ske med frivilligheden generelt
i Muskelsvindfonden. I 2011 og i de kommende
- ar skal der endnu mere fokus pa at fa kvalificeret
rekrutteringen, optagelsen og fastholdelsen af de

Fordeling af nettoindtaegter fra

indsamlingsaktiviteter 2011

Grgn Koncert 4.148.000
Roskilde Festival 1.410.000
Cirkus Summarum 3.387.000
Andre events 272.000
Udgifter indsamlingsafdelingen -13.475.000
DKK -4.259.000
\L

Nettoindtjening indsamlingsaktiviteter 2006-2011
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frivillige. Sektionslederuddannelsen, som i 2011 er
i gang med sit tredje hold frivillige fra Grgn Kon-
cert, skal efter planen spredes ud og tilbydes andre
organisationers frivillige. Uddannelsen er med til
at kvalificere det frivillige arbejde, men giver sam-
tidig kursisterne en god ballast, som de ogsa kan
bruge i deres civile liv.

Quartet de rumpet fra Cirkus
forestilling i 2011
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De frivillige

Muskelterere 2011 (frivillige bernepassere)

0 30 frivillige i muskeltererne - heraf 25 meget aktive

0 Muskelterer har vaeret i funktion pé 7 kurser samt et landsmade

O 2 muskelter-weekender - indhold: diagnoser, infern udvikling af
korpset, planlcegning og evaluering

Det Grenne Crew 2011

0 4.914 medlemmer af Det Granne Crew

o Ca. 1.700 frivillige har vceret i aktion i lgbet af dret
(inkl. endagsfrivillige)

o Crewet har igst opgaver pd fglgende arrangementer: Grgn
Koncert, Roskilde Festival, Cirkus Summarum, JuleRamasjang.
Merry Christmas Baby, Muskelsvindfondens Landsmgde, Ledre-
borg Slotskoncerter, i forbindelse med Eftersluk, pd Muskelsvind-
fondens lager i Hedensted samt i forbindelse med afvikling af
vores 40 drs jubilceumsshow

0 Ca. 30 crewer delfog sammen med medarbejdere i Muskel-
svindfonden i DHL-Stafetten i Arhus

o Der har veeret afholdt 2 sektionschefweekender: en for-
beredende weekend (ca. 120 frivilige sekfions- og souschefer)
og en evalueringsweekend (ca. 70 frivilige sektionschefer)

o Hold I og Il har afsluttet Muskelsvindfondens Lederuddannelse,
og Hold Il er godt i gang med deres uddannelse. Holdet be-
star af 18 frivilige.

o Der har veeret holdt 2 informationsmgder for nye frivilige i hen-
holdsvis Kgbenhavn og Arhus. | alt ca. 60 deltagere

o Der har veeret en tilgang pd ca. 350 nye, akfive frivillige i for-
hold til 2010.

Event Safety 2011

0 115 Event Safety Crew, heraf 60 i security-delen, 54 prashospi-
tal (ferstehjcelp), 10 loeger tilknyttet, 1 materielchef

0 Event Safety har brugt i alt ca. 10.000 timer pé security-op-
gaver pd primeert Muskelsvindfondens egne arrangementer.
Desuden for eksterne kunder som Tivoli og Arhus Kommune i
forbindelse med koncerter.

O Event Safety har brugt i alt ca. 15.000 farstehjcelps-timer p&
Muskelsvindfondens egne arrangementer og for eksterne kun-
der: bl.a. ved koncerter i Forum Horsens, Casa Arena Horsens,
NRGI Arena, Scandinavian Congress Center, Boxen i Herning,
Forum Copenhagen, KB Hallen samt Tivoli

0 P& Roskilde Festivalen stod Event Safety for farstehjcelpsstatio-
nen MAIN pd festivalomrédet.

o Der har veeret afholdt 3-dages uddannelse for security og
farstehjcelpsmedarbejderne | maj samt 1 dag i november for
eksisterende medlemmer

o Der er uddannet 17 ferstehjoelpsassistenter og 19 security-folk,
som har gennemgdet henholdsvis é og 3 weekend-forlgb i
2011

o Event Safety har desuden bidraget med en farstehjcelps-
gvelse pd savel Muskelsvindfondens sommerlejr for 14-17-érige
som klubdagene i efterérsferien for 10-13-arige barn med
muskelsvind




Kommunikation:

frem mes‘t

: men[feske

ed forste gjekast tenker de fleste pa Dan R.

Brock som "ham i kgrestolen’, men efter bare
fa minutters snak og spgrgsmal forvandles *den
stakkels handicappede’ pludselig til mennesket
Dan. Ham, der har spillet teater og holdt foredrag.
Har rejst meget og har fundet kerligheden pa en
anden made end de fleste. En spaendende fortel-
ling.

"Jeg vil jo fgrst og fremmest bare veere menneske
og ikke vare speciel,” siger Dan R. Brock, som har
. medvirket i Muskelsvindfondens jubilzumsbog
"Fgrst og fremmest menneske”, som udkom i ef-
teraret.

En bog med 12 fortellinger om mennesker med
muskelsvind, som pa hver deres made viser forskel-
ligheden blandt mennesker og viser, at hvert en-
kelt menneske har noget at give og lever livet, selv
om det oprindelige udgangspunkt blev ndret.

Bogen er blot ét eksempel pa det fokus, kom-
munikationsarbejdet har haft pa at nedbryde
fordomme om muskelsvind og handicap i 2011.
Andre eksempler er, da "Tonni The Man” - en ung
fyr med muskelsvind i stylet kgrestol - var med til at
abne Grgn Koncert sammen med Jakob Haugaard

Dan R. Brock bidrager med en fortcelling om sit liv i bogen, som

Muskelsvindfonden udgav | anledning af sit 40 &rs jubilceum.,
Foto: Helene Bagger.

og rapperen Kato. Eller da Albin pa 4 ar i sin lille,
hurtige el-kgrestol indspillede en video som sterk
mand i cirkus og storesgster Johanne som heste-
dressgr, og videoen blev brugt som appetitvakker
til sommerens Cirkus Summarum.

Ved at traede frem og ggre de ting, man drgm-
mer om, er det lige pludselig ikke l&engere kgre-
stolen eller handicappet, der kommer i fokus, men
i stedet en 4-drig drengs drgm om at vere staerk
mand og en unge mands gnsker om at ggre kar-
riere som rapper, der bliver det centrale.

Dget synlighed pa kommunikationen plads til
forskelle betgd i 2011 bl.a lancering af en ny face-
bookprofil og flere nyhedsbreve, men ogsa gget
ekstern gennemslagskraft. Pressemassigt bgd 2011
pa alt fra indslag i Aftenshowet, et 2-siders Politi-
ken-opslag om Evald Krogs liv og syn pa de kom-
munale besparelser pa handicapomrédet til place-
ring af handicappolitiske historier i lokale medier.
Aret blev smukt afsluttet af et tre timers interview
i december med 22-arige Antoinett Pharao Vebel,
der nedbrgd fordomme om personer med handi-
cap i P3-programmet Fordomsfrekvensen.

———

+

O Muskelkraft - 5 numre,
oplag ca. 4.500.

0 Hjemmeside - nyheder, blog,
fotoreportage fra sommer-
lejre, rejsebeskrivelser m.m.

O Sociale medier - FEacebook
bl.a. officielle sidler:
"Muskelsvindfonden Plads
fil forskelle” og "Musholm Bugt
Feriecenter’ samt grupper:
f.eks. det Grgnne Crew,
M-power, Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe
m.fl.

Presseomtale i 2011

Knap 3500 gange blev Muskel-
svindfonden og foreningens
indsamlingsaktiviteter omtalt i
aviser og pd nettet. Fordeling
af omtaler:

Grgn Koncert - 1448 gange
Muskelsvind - 945 gange
Muskelsvindfonden - 760 gange
Cirkus Summarum - 276 gange
JuleRamasjang - 42 gange

Forventninger

12012

et skonomiske resultat i

2011 har betydet, at det har
veeret ngdvendigt at skeere ca. 3
mio. kr. af driftsomkostninger i
2012. Besparelser, der fortrins-
vis rammer administrationsom-
kostningerne, mens medlems-
og kommunikationsaktiviteterne
kun er beskdret i meget begraen-
set omfang. Men det er helt
klart, at Muskelsvindfonden i
de kommende dr er ngdt til give
hgjeste prioritet til at fa styrket
det gkonomiske beredskab, hvis
vi skal kunne bevare vores aktivi-
teter og tilbud pa det niveau, vi

Negletal

Egenkapital

Likvid kapital
Soliditetsgrad (procent)
Sikkerhedsfaktor*

har i dag.

En made at stabilisere gkono-
mien pa er bl.a. ved, at vi udvik-
ler nye og ikke sa vejrathengige
indsamlingsaktiviteter. Der har
vi allerede nogle idéer pa tegne-
breettet. Andre mdder er at kigge
pa udgiftssiden.

I 2012 kommer udbygningen
af Musholm Bugt Feriecenter til
at kraeve sin opmarksomhed,
men mest fra skrivebordet. Ar-
kitektkonkurrence, byggeplaner
og licitationen skal pa plads, og
fgrst i starten af 2013 begynder
selve byggeriet.

25,0 mio.kr
9,8 mio.kr
42%

0,74

*Egenkapitalen divideret med samlede udgifter. Viser foreningens formue i
-forhold til akfivitetsniveauet. Ved en sikkerhedsfaktor pd én vil foreningens
aktivitetsniveau kunne fastholdes i et &r uden nogen indtcegter.

Medarbejdere

Muskelsvindfonden 32 ansatte
RCfM 27 ansatte
Handshake 3 ansatte
Musholmfonden 6 ansatte

Muskelsvindfondens arsrapport
for 2011, hvor vi bringer en
grundig gennemgang af arsre-
sultatet for 2011 samt ledelses-
beretningen, der satter ord bag
tallene, kan fra 1. maj 2012 fin-
des pa www.muskelsvindfonden.
dk
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as Krog
nne Mette Welling

Fem ar har jeg vaeret ansat

i Muskelsvindfonden. De
seneste to ar har jeg fokuseret
mere og mere pa handicap-
politik. Der gar en lige linje fra
at hjelpe medlemmer, der er
kommet i klemme i principielle
sager, til den politiske lobby-
isme, der skal skabe generelle
forbedringer - eller undga de
vaerste generelle forringelser,
som desvaerre er pa den politi-
ske dagsorden i gjeblikket.

Tirsdag
Jeg er ansat 20 timer om ugen,
sa denne arbejdsuge med mu-
skelsvind starter fgrst tirsdag.
Som vanligt ligger der lidt for
mange papirer og mails, som
jeg bgr fa styr pd i en fart.

Det fgrste, jeg skriver, er en
rykker til Horsens Kommune.

En rask cykeltur - og gerne en ekstra lang tur i weekenden - er godt
at have i benene, ndr arbejdsugen begynder.

Et medlem har ventet i over

tre maneder pa at fa afgjort,
om kommunen vil bevilge en
kgrestol, der ér ngdvendig, for
at han kan dyrke den sport, han
har dyrket i 15 ar. Pa sin hjem-
meside skriver kommunen, at
de har en sagsbehandlingstid
pa max 2 maneder, men de teel-
ler abenbart forfra, hver gang
en ny medarbejder overtager
sagen.

Jeg skriver venligt, men be-
stemt til dem, at den reelle sags-
behandlingstid er langt over to
maneder, og at vi derfor regner
med en meget hurtig afggrelse.
Begrundelsen for det halve nej,
som kommunen diskede op
med i efteraret, holder i hvert
fald ikke. Nar de skriver, at "ser-
viceniveauet i Horsens Kom-
mune er én el-kgrestol”, sa er vi

ngdt til at ggre opmarksom pa,
at sadant et firkantet service-
niveau ikke er i overensstem-
melse med hverken lovgiv-
ningen eller ankepraksis pa
omradet. Begrundelsen: "sddan
er det i rigtig mange kommu-
ner” ggr ikke argumentet mere
korrekt. Det ma vaere sveert for
veluddannede sagsbehandlere
at skrive den slags usaglige be-
grundelser.

Et medlem, jeg kender fra
tidligere, ringer. Hun har faet
et brev fra Aalborg Kommune,
Brevet forstar hun naermest
som en trussel om, at hun som
respiratorbruger selv kommer
til at betale, hvis hun indkal-
der en ekstern vikar, nar en af
hendes hjzlpere er syg. Derfor
skriver medlemmet og jeg i fel-

lesskab et brev til kommunen, —>
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Thomas Krog, 41 ér :
Gift og far til to barn
Uddannet cand. com.
fral Aalborg Universitet
Formand for social- 0g
sundhedsudvalget i
Brgnderslev Kemmune
Tidligere medlem of
amtsrdid, regionsréid og
Folketing for SF.

hvor vi beder om at fa afklaret, hvad der reelt er
indholdet i deres brev. Da der hverken er begrun-
delse eller klagevejledning, kan det ikke vere en
egentlig afggrelse, sa jeg beroliger med, at hun
indtil videre roligt kan fortsztte med at fplge den
bevilling, hun har fra tidligere.

Onsdag

I dag er der ikke tid til enkeltsager. Selv om

de mange enkeltsager treenger sig pa, sd skal

jeg huske ogsa at sgge indflydelse pa de stgrre
politiske beslutninger, der har betydning for
mange. I dag handler det om ankesystemet, jeg
bl.a. kender som medlem af Det Sociale Naevn i
Nordjylland. Handicappolitisk er det en hard tid,
hvor vi er under angreb pa mange fronter. Anke-
systemet, hvor borgere, der fgler sig uretfeerdigt
behandlet i kommunen, kan fa en objektiv vur-
dering af, om kommunens afggrelse er inden for
lovens rammer, er en af kamppladserne.

Kommunernes Landsforening arbejder pa at
udvande ankesystemet, fordi det ind imellem
underkender de kommuner, der gar for langt i
deres spareiver. Vi arbejder pa at styrke ankesyste-
met, sa der bl.a. bliver mulighed for at nedbringe
de alt for lange ventetider. Et lovforslag, der er i
hgring, skal kommenteres, sa forringelserne bli-
ver s smd som mulig.

Jeg kan tydeligt maerke min frustration over, at
loven, som jeg leenge har keempet imod, er pa vej
til at blive en realitet.

Der ryger ogsa et par mails af sted til Jgrgen

Lenger, der bade er min chef og nermeste kol-
lega. Dels skal han orienteres om, hvad jeg laver,
sa vi undgar dobbeltarbejde. Dels er Jgrgen god
at spgrge, nar der er ting, jeg er i tvivl om. Hans
viden, indsigt og forstaelse er helt unik inden for
handicapomradet.

Torsdag

‘Der dumper en mail ind fra direktgren. Et par
jyske efterskoler har problemer med, at kommu-
nerne ikke vil bevilge den ngdvendige praktiske
hjelp, der ggr det muligt for unge med et han-
dicap at ga pa efterskole. Det er nok det emne,
jeg har brugt mest tid pa under min anszttelse i
Muskelsvindfonden. _

Selvfglgelig har unge med handicap ret til at
komme pa efterskole pa lige fod med andre.
Inden jeg kontakter forstanderen pa den ene ef-
terskole, finder jeg lige fakta frem. Det omfatter
bl.a. den principafggrelse, som vi via en konkret
sag fik Ankestyrelsen til at traeffe. Her lykkedes
det at fa ankesystemets ord for, at kommunerne
ikke kan nagte at stille den ngdvendige praktiske
hjelp til radighed. Det er en succes, nar resul-
tatet af en enkeltsag pa den made kan komme
andre til gode. En skgn fornemmelse at kunne
hjelpe.

I bunken af sager, der skal behandles, tager jeg
en sag om muligheden for at fa deekket merud-
giften ved at have et barn, der skal pa sommerlejr
med Muskelsvindfonden i forhold til at have et
barn, der tager pa fodboldskole eller lignende.
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For et par uger siden sendte jeg kommentarer til
en familie, der sidste ar kom i klemme. Det far vi
forhabentlig rettet i ar.

I dag handler det om sammen med Muskel-
svindfondens medlemsafdeling, der arrangerer
sommerlejrene, at lzere af sagen, sa vi fra starten
far vejledt familierne sa godt, at det kun er hos
de sarligt emsige kommuner, at vi skal keempe
for medlemmernes ret.

Inden arbejdsdagen er omme, skal jeg ogsa lige
skrive noget til www.muskelsvindfonden.dk om
det mgde angaende inklusion i skolen, som jeg
sammen med reprasentanter fra andre handi-
caporganisationer var til i sidste uge med bgrne-
og undervisningsminister Christine Antorini.
Skal der komme noget positivt ud af den slags
mgder, kreever det bade forberedelse og op-
felgning. Handicappolitiske forbedringer tager
ofte flere ar at fa gennemfgrt. Vores budskab til
mgdet var, at inklusion ogsa handler om social in-
klusion, og at det eksempelvis ikke ma finde sted,
at en klasse tager pa lejrtur, uden at personen
med handicap er med. .

Endnu en mail fra et medlem, der bor i Horsens
Kommune, dumper ind. Heldigvis med et spgrgs-
mal af den slags, jeg kan svare pa. Der er mange
forskellige spgrgsmal, og det er stadig de faer-
reste, jeg kan svare pa uden lige at kigge pa den
relevante lovgivning, inden jeg svarer. Den her
mail bliver besvaret i aften. Fgrst skal jeg nyde det
gode vejr med mine bgrn.

Mandag

Telefonen ringer — endnu et medlem bosat i
Horsens Kommune har problemer. Jeg beder
hende sende kommunens afggrelse og hendes

"Jeg har brugt suvercent mest tid pé& Horsens kommune de se-
neste par &, og de betaler ikke engang min lgn,” siger Thomas
Krog. '

egne kommentarer, som jeg vil kigge pa, inden
jeg udtaler mig. Men sa snart hun siger Horsens
Kommune, tager jeg mig til hovedet. De hen-
vendelser, jeg far, tyder pa, at de i den kommune
bruger voldsom megen energi pa at spare penge
ved at fratage mennesker med handicap deres
muligheder. Det er i hvert fald den kommune,
jeg har brugt suveraent mest tid pa de seneste par
ar, og de betaler ikke en gang min lgn.

Jeg haber inderligt, at jeg er i stand til at
hjelpe. Det er virkelig et spgrgsmal om at fa hver-
dagen til at heenge sammen, der star pa spil.

Nu sker der ogsa noget i sagen fra Aalborg
Kommune, som jeg arbejdede med i torsdags.
For fgrste gang nogensinde tager jeg med som
bisidder til et mgde. Jeg hdber, at det kan vere
med til at spare tid for bade medlemmet og mig
selv. Det er i hvert fald en sag, jeg tidligere har
brugt meget tid pa, uden at vi har opndet ret
meget.

Det meste af mit arbejde foregar fra mit hjem i
Brgnderslev. I morgen tirsdag skal jeg til mgde pa
Muskelsvindfondens kontor i Arhus. Jeg gleeder
mig. Nar man er deltidsansat med hjemme-
arbejdsplads, kan det veere svaert at folge med i
alle de spendende ting, der sker i Muskelsvind-
fonden. Derfor er det herligt ind imellem at
komme til Arhus og snakke med de sgde kolle-
ger. Ogsa selv om jeg sadan en dag hverken far
skrevet ankesager eller politiske hgringssvar. —2
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Al vcere
eller ikke VCRIe
en floeskesteg

Lisbeth Koed Doktor sggte fleksjob,
men blev mgdt af uvidenhed og nedladende holdninger

eth Koed Doktor
tion: Bitten Vernersen

eg var ivrig efter at bli\:e en Efter 8-12 maneders ledighed Her mente man, at jeg skulle
del af fleksjob-ordningen, SKAL man visiteres til "anden arbejdsprgves igen. Jeg har
ikke mindst fordi jeg gerne aktgr”. Kravet er lovbestemt, og sidenhen lert gennem min fag-
ville bidrage til samfundet gzlder alle ledige. En anden forening, at det var noget vrgvl.
og ggre mit, dvs. inden '\ aktgr er et privat firma, Nar man har faet sin visitation
for de rammer jeg nu ! Man som modtager et of- til fleksjobbet, sa skal kommu-
“kan arbejde under. - mister Sel\f’ fentligt tilskud for nen ikke til at godkende det en
Efter en humanis- vaerdet, nar at fa folk i arbejde. gang til, inden de siger god for
tisk kandidatgradi = folk ikke engang  Tilskuddet bliver ansettelseskontrakten.
juni 2007 kom jeg vil anscette én stgrre, hvis det lykkes Jeg var sa heldig, at jeg faktisk
pa dagpenge som gratis.” - dem at fa folk i ar- fik en rigtig ansettelse ud af
alle andre og blev - bejde, og hvis folk er min arbejdsprgvning nr.2 i ef-
efter diverse samtaler, "aktive”, dvs. deltager teraret 2008. Jeg fik en kontrakt
arbejdsprgvning m.v. visi- pa kursus eller i praktik. pr. 1/2 2009 - 31/1 2010 med
teret til fleksjob ca. otte mane- I sommeren 2008 blev jeg der- mulighed for forlengelse. Der
der senere. for sendt videre til anden aktgr. var venlige kollegaer og udfor- —>

Som hovedregel gaelder de
samme faktorer for ledige fleks-
jobbere, som for alle andre le-
dige - dog med fglgende undta-

gelser: man modtager et lavere FlekSJOb

belgb, nar man er pa ledigheds-

ydelse, og man er ikke tvunget At vaere ansat i fleksjob betyder, at arbejdsgiveren er

til at registrere sig som ledig forpligtiget til at tage visse hensyn. Socm kompensatic

hver 7. dag pa Jobnet. Man skal

vaere “aktivt sggende”, men det for den indsats, som fleksjobberen yder, maodtager he

er op til den enkelte konsulent d lgn, idet fleksjobloeren giver sig selv fuldt ud il arbejds-

eller sagsbehandler at vurdere,
hvad det dekker over.




dringer, der matchede min ud-
dannelse og kompetencer, men
desverre ogsa darlig gkonomi.
Pga. det fik jeg ikke forlenget
kontrakten og reg tilbage i
kgen af ledige i 2010.

Konkurrence om jobbene
Det var tydeligt at merke,
at finanskrisen havde
bidt sig fast. Seerligt
som fleksjobber

kan jeg se store
forskelle i be-
handlingen og
afslagene fra

de to perioder,

jeg har veret

alle ledige (ikke kun
fleksjobbere) hari 2011

lydt: sgg praktik og lgntil-
skudsjob! Dvs. arbejdsgiveren
har lov til fgrst at ansztte folk i
op til 3 maneder, mens de er pa
dagpenge, og efterfglgende fa
refunderet ca. 1/3 af lgnudgit-
ten i op til 9 maneder. Derfor
er ordningen ikke specielt god
for folk, der sgger ordinaere
job, men det spaender ogsd ben
for fleksjobbere: Man er ikke
lengere alene om at kunne til-
byde en virksomhed gratis prak-
tik i op til 3 maneder.

Og virksomhederne kan an-
sette folk til nzesten det samme
lgntilskud uden nogen betin-
gelser. Resultatet er, at alle sma-

jobs, deltidsjobs m.v. er forsvun-
det fra arbejdsmarkedet. Det er
ret umuligt at hamle op med
sa massivt et antal af ledige,
der pludselig sgger den samme
type stillinger i desperation
over at komme i gang og undga
et tomt CV.

Det betyder, at ar-

"Her bejdsgiverne bliver

har vien
politik om, at alle
skal kunne give et
nap med, ndr det
geelder.”
Begrundelse i

afslag om gratis
ledig. Radet til praktik

 kreesne, hvilket
f.eks. gav sig
udslag i en udta-
lelse, jeg fik, da
jeg spgte pa et
museum:
"Nej, vi er
ikke interesseret.

Her har vi en po-

litik om, at alle skal
kunne give et nap med,
nar det geelder”. Med andre
ord: Nar du har muskelsvind,
kan du jo ikke lgfte, og her lgf-
ter vi i flok!

Den slags er direkte diskrimi-
nerende over for en fysisk han-
dicappet. I dette tilfeelde havde
jeg sggt om en gratis praktik i
3 méneder uden nogen betin-
gelser.

Afvist af samfundet

Jeg falte, at jeg blev afvist af
samfundet, og jeg oplevede det
gang pa gang. Verst blev det,
da jeg i sommeren 2011 blev
tvunget til at overga til en ny
anden aktgr. I dette tilfaelde

kom jeg til firmaet Job Vision.
Forlgbet var nedverdigende,
og jeg mistede gradvist enhver
respekt for jobkonsulenterne,
fordi de behandlede mig som
en decideret andenrangsbor-
ger.

Ved fgrste mgde blev jeg
mgdt af en storsmilende
kvinde, der anstrengte sig for at
tale ty-de-ligt og paedagogisk, alt
imens hun smilede pétaget.

"Jeg kan jo se, at du har afslut-
tet folkeskolens afsluttende ek-
samen pa 9.kl. niveau...” sagde
hun bl.a. og afslgrede, at hun
ikke havde naet at lzese ret langt
ned i mine papirer.

Og sadan fortsatte det. Hen-
des spgrgsmal var uforberedte
og uprofessionelle og tog ud-
gangspunkt i en forestilling om,
at jeg nok slet ikke havde lgftet
en finger i det seneste ars tid,
hvor jeg havde veret ledig.

Spgrgsmal som "Har du egent-
ligt et CV?” og "Kender du
Jobnet?” viste pa pinagtig vis, at
hun ikke forventede sig meget
fra min side.

Hun radede mig ligefrem til
at spge praktik med det argu-
ment, at sa ville Job Vision fi et
stgrre tilskud fra kommunen.
Det motiverede mig ikke syn-
derligt, og de hérde afslag fra
tidligere praktikansggninger
havde drenet mig. Man mister
selvvaerdet, nar folk ikke en-

... Det gik helt galt,
da jeg startede pa mit
2. aktiveringskursus ...

gang vil ansette én gratis.

Om torskerogn og fleskesteg
Men jeg skulle stadig aktiveres,
sa jeg sagde i stedet ja til at del-
tage pa et kursus med temaet
"Virksomhedskontakt for fleks-
Jobbere”. Det lgd relevant og
leererigt.

Forst informerede konsulen-
ten os om det grundleggende
problem for fleksjobbere: Alle
arbejdsgivere mener, at alle
fleksjobbere er narkomaner
eller i bedste fald tidligere mis-
brugere. Det er en meget ud-

bredt fordom.

"Jeg siger det bare, for at I
skal vide, hvad I er oppe mod,”
forklarede hun os.

Derfor mente hun, det var
vigtigt, at vi ikke gjorde os til
mere, end vi var. Vores opgave
ld i at mgde arbejdsgiveren,
som den vi var, sa de kunne se,
at vi altsa ikke var misbrugere,
lgd logikken.

Det var en vigtig pointe for
hende, at vi som fleksjobbere
ikke matte skuffe en arbejdsgi-
ver. For det ville falde tilbage pa
alle andre fleksjobbere, hvis en

“

psykiate,,

diplom

arbejdsgiver havde en darlig op-
levelse med en fleksjobber.

Hun gav et eksempel:

"Tank pa torskerogn. 9 ud
af 10 kan ikke lide torskerogn.
Jeg kan heller ikke lide det.
Men I er torskerogn! Ligesom
med torskerogn kan 9 ud af 10
arbejdsgivere heller ikke lide
fleksjobbere. Prgv sa at teenke
pa fleskesteg og forestil jer, at
I'var en arbejdsgiver, der skulle
til at spise en lekker flaeskesteg.
Men nar sa arbejdsgiveren skae-
rer i fleeskestegen, og opdager,
at der er torskerogn indeni, sa —>
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“| skal ikke gare jer til mere, end | er.”
Citat: Jobkonsulenten fil fleksjobbere

bliver arbejdsgiveren jo skuffet!
Det ville I da ogsa blive,” sagde
hun og pegede rundt pa os kur-
sister med formynderisk mine:

"Det er derfor, I ikke skal
gore jer til mere, end I er.”

Den dag var jeg lykkelig for at
have en familie og et netvaerk
at ga hjem til. Teenk at vaere en
stakkel, som skulle hjem til et
tomt hus uden nogen stgt-
tende skulder og en

for, hvad man selv stiler mod.
Det virker frustrerende, me-
ningslgst og meget demotive-
rende.

Frem for alt fglte jeg slet
ingen oprigtig interesse for
mig og min situation. Det hele
var funderet pa fordomme og
generaliseringer, og der var en
evig opfglgning ("Er du selv

tilfreds med din indsats?”).

Anerkendelse og op-

hjelpende hand op - "Mcn muntring gjorde de
af det hul, man var far en ikke serligt i.
blevet talt ned i. folelse af Jeg fik udleveret

desperation og
afmagt over at vcere
tvunget igennem
sadant et
system.”

Ha’ en god dag
Jeg forstod des-
uden ikke rigtig,
hvordan det skulle
hjelpe mig med
virksomhedskontakten.
Men mon ikke ogsa det
snarere handlede om, at den
kontakt, som Job Vision havde
til virksomheder, skulle forblive
intakt, ogsa selv om nogle af
deres fleksjobbere maske havde
en darlig oplevelse — eller lige-
frem fik en darlig behandling?
Jeg folte at jeg var til for Job
Visions skyld. Jeg blev en brik i
systemet, hvor man skal agere
ud fra andres interesser frem

en mappe med
materiale, hvoraf
det fremgik, at
man skulle teenke
positivt for at fa
positive resultater. Pa
den made blev det hele
behandigt lagt over pa den
lediges bord. Der blev lukket
for at teenke og tale kritisk, for
hvis man ggr det, sa far man jo
ingen positive resultater. Der
stod endda, at det var vigtigt for
alle, at man mgdte op med en
positiv holdning, sa alle kunne
fa en god dag.

Desperation og afmagt
Hele forlgbet var fra start til

KLUMME

slut praeget af en nedladende
og arrogant attitude kombine-
ret med et iretteseettende tone-
fald, der manede til underda-
nighed, men ogsa gav en fglelse
af desperation og afmagt over
at vere tvunget gennem sadan
et system.

Jeg har hverken oplevet ar-
bejdsmarkedet som rummeligt,
tolerant eller imgdekommende.
Men netop derfor er det altsa
meget afggrende, at jobkonsu-
lenterne er opmuntrende og
stpttende, og da is@r nar sam-
fundet i dyre domme understgt-
ter dem med tilskud.

Hvis behandlingen fra bade
arbejdsgivers og jobcentrets/
jobkonsulenters side opleves
som uanstendig og nedver-
digende, fgles det, som om
samfundet som helhed er afvi-
sende, alene fordi man har et
handicap.

Derfor er det ogsa vigtigt
at give plads til individuelle
jobplaner med udgangspunkt
i den enkeltes egne erfaringer,
diagnose og samfundets aktu-
elle arbejdsmarkedssituation.
Med andre ord burde fleksibili-
tet vere nggleordet for fleksjob-
bere. =
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Gennemgribende
forringelser pakket
ind i glanspapir

Id.nr. 46335

Indpakket i det fineste glanspapir har
regeringen fremlagt sit forslag om zen-
dring af reglerne for fleksjob og fartids-
pension.

Glanspapiret bestar af en gget indsats
for, at sa mange som muligt kan fa

plads pa arbejdsmarkedet. Intet i de
nuverende regler kunne have hindret
regeringen i at gennemfg@re denne sym-
patiske ide. Alligevel foreslar regeringen
en gennemgribende @ndring af hele
regelsattet.

Og hvorfor sa det? Jo, simpelthen for at
sikre, at det bliver fgrtidspensionister og
fleksjobbere, der alene far regningen.
Man skulle ellers tro, at en sd glim-
rende ide var en samfundsopgave, som
skulle finansieres af alle borgere over
skatterne. Men sadan ser regeringens
verden ikke ud. Andre skal tveertimod
have skattelettelser. Og alligevel er det
mennesker med et handicap, der bliver
fremstillet som gradige. Som om det

er os, der har skabt krisen. Jeg fristes
naesten til at sige, "Gid det var”, for sa
havde vi utvivlsomt faet en bankpakke i
stedet.

Glanspapiret bestdr ogsa af et Ipfte om,
at forringelserne kun skal gzelde de, der
ikke allerede har fleksjob eller fgrtids-
pension. Hvilket sa ikke er helt sandt,
for hvis man skifter fleksjob, bliver man
ogsa omfattet af forringelserne. Sa dette
lgfte giver ikke anledning til nogen
stgrre ros til regeringen, men formalet
er naturligvis at deempe protesterne,
fordi regeringen tror, vi er sa egoisti-
ske, at vi lader forringelserne passere i
tavshed, nar mange af os kan lane os
tilbage i vished om, at vi har vort pa det
t@rre.

Foto: Helene Bagger

SORTERET MAGASINPOS

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Til gengeeld skal vi acceptere lavere
ydelser for kommende fleksjobbere, en
kommende ledighedsydelse pa niveau
med en fattigdomsydelse, tidsbestemte
fleksjob og afskaffelse af princippet om
handicapkompensation, som ellers har
veeret grundlaget for dansk handicap-
politik siden 1998. Men regeringen
mener i ramme alvor, at hvis et menne-
ske med muskelsvind bare far udsigt til
en gkonomisk gulerod, sa kan han eller
hun alligevel arbejde mere. Med andre
ord: Det der muskelsvind og de andre
handicap er bare indbildning. Siger re-
geringen.

Men regeringen tgr tage fat om de van-
skelige problemer. Siger regeringen.
Alligevel er der i udspillet ikke et ene-
ste ord om det helt centrale problem:
Hvordan vil regeringen skaffe alle de
fleksjob, som man ikke har haft succes
med at skaffe de foregaende 10 ar? Og
hvor finder man navnlig de fleksjob pa
2 eller 4 timer om ugen, som regerin- |
gen siger, at den vil give mulighed for? '

Tilbage star Socialdemokraternes svar til
Muskelsvindfondens hjemmeside, da vi
kort f@r folketingsvalget bad om deres
holdning til den tidligere regerings
fuldsteendigt identiske forslag:
“Socialdemokraterne mener, at fleksjob-
ordningen skal vaere et vaerdigt tilbud til
mennesker med nedsat funktions-
niveau, og vi oplever ikke, at der er
grund til 2ndring af den nuvaerende
ordning.”

Tilbage star ikke mindst en forpjusket
regering. Den socialdemokratiske ud-
melding taler vist for sig selv.



