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Et kig ind iden ny multihol på Musholm
Bugt Feriecenter som det vindende
orkitektfirmo Aort Architects hor tegnet
lllustrotion : Acrt Architecis
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Mogens Johonsen hor hele livet
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Fro drøm ti virkelighed
Mullihollen
og et nyt ind-
gongsp(rrti til
feriecentret er
kernen ivinder-
projektet fra
Asrt Architects.

Vinderen cf crkitektkcnkurrencen er fundet, cE dermed er
fcerdiggørelsen of Musholm Bugi Feriecenter

kommet et stort skriCi ncermere

W Schelde

J\rømmen har været der fra starten: At Mus-
l-f holm Bust Feriecenter skulle blive verdens
mest tilgængelige og smukkest beliggende ferie-
og aktivitetscenter. Første del af feriecentret blev
taget i brug i februar 1998, næste del blev indviet
i2002, og nu er tredje og sidste del godt på vej,
som skal gøre drØmmen til virkelighed.

Den sidste etape, som i byggeriet hedder etape
2b, kommer til at indeholde en multihal med
fi tness og fysioterapi-facilitete r, 20 nye boliger,
spisesal og køkken, forbedrede konferencefacili-
teter, aktive udearealer samt garage og værksted.
Men det varer dog et lille års tid, inden spaden
kan stikkes ijorden for at markere byggestarten.
Selv om vinderen afarkitektkonkurrencerr er
fundet, er der stadig mange faser, som byggeriet
skal igennem.

En politisk mission
Den sidste etape og dermed færdiggørelsen af
Musholm Bugt Feriecenter blev for alvor en rea-
litet, da den Økonomiske side af byggeriet var på
plads. Det skete i 2009, da Realdania, A.P. Møl-
ler & Hustru Chastine McKinney Møllers Fond
til Almene Formaal, Slagelse kommune og ikke
minds t Arbej dsmarkede ts Feriefond gav tilsagn

om Økonomisk støtte til udvidelsen. Også Mu-
skelsvindfonden selv har lagt et beløb oveni de
eksterne donationer.

Næste fase handlede om at få godkendt lokal-
planer og siden få input fra kommende brugere
af feriecentret for at kunne udfærdige det ende-
lige konkurrenceprogram, som arkitektfirmaer
skulle byde ind på. Programmet var færdigt i
august 2012, hvor fem arkitektfirmaer var udpe-
get efter en prækvalifikationsrunde.

I slutningen af august deltog de udvalgte fir=
maer i et internat på Musholm, hvor de blev
præsenteret for Muskelsvindfondens visioner og
holdninger og mødte medlemmer med muskel-
svind, der i ord og billeder fortalte om deres liv.

"Vi ville gerne klæde arkitekterne godt på,
inden de gik i gang med at tegne udvidelsen,"
fortæller direktør i Muskelsvindfonden og Mus-
holmfonden, Henrik lbJørgensen, som mener,
at internatet og hele processen omkring arkitekt-
konkurrencen har været en god investering.

"Der erjo også en politisk mission i at afholde
arkitektkonkurrencen på denne måde. Som han-
dicaporganisation vil vi gerne arbejde for, at der
kommer en ny bevidsthed ind i byggebranchen,
så de tænker tilgængeligheden ind fra starten.
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Den 6. februar 20]3 blev vinder-
projektet til Musholm Bugt Ferie-
center offentliggjort, og And@rs

Tyrrestrup frq Aort Architects
kunne prcesentere tonkerne

bog deres Projekt'
Foto: Johnny Anthon Wichmonn

Det skal mere være en funktionstilgang til op-
gaven end krav. Det har det vindende projekt
fra Aart Architects løst på en rigtig flot måde,"
siger,Henrik IbJørgensen og nævner bl.a., at
arkitektfirmaet har tilføjet visionen om "at følges
ad" til projektet. Det betyder, at løsningerne på
tilgængelighed er blevet integreret i projektet og
er "usynlige" og netop ikke udstiller de folk, som
har andre behov. Projektetviser også, at arkitek-
tur i sig selv kan være med til at aktivere folk og
skabe plads til forskelle

Store forventninger
Henrik IbJørgensen har store forventninger, til
feriecentret, når den kommende udbygning står
færdig i 2015. Både økonomisk for centrets drift,
antallet og bredden af gæster, der vælger at holde
ferie på centret og ikke mindst på aktivitetsområ-
det.

"Centret får helt klart tilføjet en dimension,
det ikke har i dag, og vil blive Nordens svar på
La Santa. D'et vil blive et aktivt feriecenter, som
kan være med til vt gøre en forskel på den hver-
dag, gæsterne har. Jeg tror, man kommer beriget
hjem fra et ophold på Musholm med de aktivi-
tetsmuligheder og udfordringer, centret lægger
op til. Det er meget udviklende for alle at opleve,
at man kan noget, som man ikke troede, man
kunne," mener Henrik Ib.|ørgensen.

Abent i byggeperioden
Rent praktisk vil Musholm Bugt Feriecenter i
hele 2014 være præget af byggeriet. Det betyder
dog ikke, at centret lukker for ferieophold og af-
vikling af kurser. De fleste byggefelter ligger uden
for de eksisterende bygninger. Men der må for-
ventes en del støjgener og kørsel med tunge ma-
skiner i perioder. Ambitionen er dog at friholde
hØjsæsonen for de værste bygge-gener. ----€
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Foreløbig tidsplon for
Musholm elope 2b

2013:
feb. offentliggørelse of orkitekt-

konkurencen
feb.-opril tilretning of ptojekt
opril-juni dispositionsfose og udorbejdelse

of hovedprojekt
juli-okt, myndighedsgodkendelse og

udorbejdelse of udbuds-
moteriole

nov.-dec. licitqtion

2O1 4: primo : byggesiorl

2015: forår - indvielse

Fokla om Musholm:
1998 etope lo fcerdig (22 ferieboliger,

møderum, onretterkøl<ken, reeeption)
2001 etope lb fcerdig (12 ferieboliger,

o ktivifelshus, glosgonge, bcdebro,
bodehus, noturlegeplods)

201I etqpe 2o fcerdig (glosgonge ved
ferieboliger ietape lo, indretning of
børnehus/o ktivitetshus, pejsestue

2015 eiqpe 2b færdig (21 ferieboliger,
mullihql, spisesol, køkken, goroge
med vcerksted, forbedrede kon-
ferencefociliteter)
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vindende orkiteklfirmo fremhcever især
deres budFå sociol

ultiho

W. Schelde

Aort Architects

?)Jeg er da enormt stolt oveq at vi har wrndet.
Det er et godt projekt. Det er r,edkommeude

og giver mening."
Så kort kan det siges, når man som Anders

Tyrrestrup, arkitekt og medindehaver af arkitekt-
firmaet Aart Architects, skal sætte ord på, at det
netop var hans team, der vandt arkitektkonkur-
rencen på Musholm Bugt Feriecenter i et tæt

opløb med to andre arkitektfirmaer.
Stoltheden betycler også, at allerede inden

det første spadestik er blevet taget til byggeriet,

bruger Anders Tyrrestrup projektet som et godt
eksempel på et byggeri, hvor arkitektur kan r'ære

med til at fremme social bæredygtighed, moti-

vere til aktivitet og fællesskab og skabe tilgæn-

gelighed på en usynlig måde. Noget, der er stor
interesse for også i udlandet.

'Jeg har netop været på en erhvervsrejse til
Chile med eu dansk delegation af virksomheder,
hvorjeg præsenterede Mushohn-projektet, og

der var stor interesse fbr især den sociale bære-

dygtighed," siger Anders Tyrrestrttp.

En gjenåbner at prPve selv
Hele processen i forbiudelse med arkitektkon-
kurrencen vil A.ndels Tyrrestrup gerne rose. Den
har v;eret med til at gøre projektet uclfbrdrende,
fornuftigt og spændende, mener han og nævner

bl.a. konkurrenceprogrammet, som beskriver

Muskelsvindfbndens ønsker til udvidelsen' Ikke

kun, hvilke bygninger og faciliteter udvidelsen

skal rumme, men også holdninger, werdier og

ikke mindst måI. Bl'a. at centret skal tilføres

aktivitetsmuligheder og større kapacitet, og at

kreative arkitektoniske løsninger skal inspirere til
deltagelse, fællesskab, læring og samvær'

"Et seriØst, men også åbent konkurrencepro-
gram, som gav spillerrun, og som t'i kunne gå

-.g.t målrettet i gang med. Og så var det forbil-
leclligt med interr-ratet. Det gav et godt indblik i

brugån af stedet og behov. Normalt plejer vi at

forsøge at leve os ind i de behov, vi skal opfylde,

Ar:rl Architecls tilfØiede en ekslrc vcprdi 1il sin proiektiti6: "Ai

{øloes ocl" for c1 sioncrletc, i:i de ville vcr+re med iil ct necl-

nrvio Ootti"to' og*give olle uonset handicop rnuliglrerl for

fcelles oplevelser'

rnen her fik vi det ligesom foræret," siger Anders

Tyrrestrup, som også mener, at den sidste event,

hvor arkiiekterne selv skulle bevæge sig rundt i
kØrestol i I{orsør b;', trar en Øjenåbner.

"Man får tilgængeligheden ind på kroppen

på en anden måde, og det sad i kroppen længe

åfter, også da vi gik i gang med at tegne'"

De to efterfølgende faser, hvor fØrst fem ar-

kitektfirmaer kom med bud på, hvordan ud-

videlsen af f'eriecentret med multihal, boliger'

restalrrant m.v skttlle se ud, og derefter i anden

fase kun tre af de fem forslag gik videre i den

endelige konknrreuce, var en positiv oplevelse'

I andeir lase havde de tre arkitektfirmaer møder
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Multihollen bliver ikke kun en sportshcl. Den vil blive meget flekslbelt indrettet, så den også kon
bruges til konferencer eller opdeles i mindre rum til forskellige oktiviteter, der ofvikles somtidigt.

med et forhandlingsudvalg, der var med til at kva-
lificere de endelige løsninger.

Ros frajuryen
Slutresultatet fra Aart Architects og deres samar-
bejdspartnere er Anders Tyrrestrup - og i øvrigt
ogsåjuryen, der foretog den endelige bedøm-
melse af forslagene - godt tilfredse med. Især
Aart Architects forslag til multihallen med en
oplevelsesrampe, der går som et loop rundt om
multihallen og er en oplevelse i sig selv, får ros af
juryen. Men også indgangspartiet til hele ferie-
centret og disponeringen i forhold til det eksiste-
rende byggeri får. å.nerkendende bemærkninger.

"Vores udgangspunkt var at få skabt en samlet
oplevelse, at få gjort centret til en helhed ved at
lave en bygningsstruktur, der hænger sammen. I
dag ligger feriecentrets bygninger meget spredt,
og når man står ved receptionen, kan man ikke
se, om der er andre mennesker på centret," siger
Anders Tyrrestrup.

Derfor var det naturligt at samle alle aktiviteter
i en kerne omkring multihallen, ankomstpartiet
og restauranten med mulighed for et kig ind til
de forskellige aktiviteter og få en fornemmelse af
feriecentrets liv.

Også id6en med at lave en oplevelsesrampe i et
selvstændigt forløb rundt multihallen, der er
cirkelformet, er Anders p stolt af. Den
er et markant element ektet og en slags
ikon for aktivi både set udefra og in-
defra. Ram mange formål - dels at man,
uanset om man er gående eller kørestolsbruger,
kan bevæge sig op og rundt om multihallen. Dels
forbinder den oplevelserne, som man får ved
hver repos i forløbet: bl.a. en udvendig terrasse,

tilskuerbalkon, oplevelsesrum, forvandlingshule,
biograf eller et aktivt plateau med en klatrevæg
og en springgrav. Og så ender rampen i en slags

lounge, hvor der er en flot udsigt over Storebælt,
og hvor en elevator fører ned til ankomstpartiet.

Lærerig proces
Selv om AartArchitects tidligere har l'undet pro-
jekter, hvor tilgængelighed også var et væsentligt
kriterium, har processen omkring Musholm-udvi-
delsen være lærerig. At tænke tilgængelighed og
inkluderende design ind fra starten kræver ikke
bare opmærksomhed, men også viden. Og d6r
har mødet med brugere med handicap været en
vigtig kilde.

"Man får et mere personligt forhold til det og
bliver mere involveret, når man har mødt bru-
gerne. Og som arkitekt vil vi jo altid gøre det
bedst muligt for brugerne," siger Anders Tyrre-
strup.

Aart Architects har i sit projekt samlet et team
af samarbejdspartnere, som har bidraget til
projektet på hver deres felt. Firmaet Keinicke &
Overgaard Arkitekter er eksperter i haller og ak-
tiviteter. BSAA Urbanlab er landskabsarkitekter,
mens Bexcom ved Karin Bendixen er tilgængelig-
hedskonsulenten, der bl.a. har stået for bruger-
workshop, hvor brugere med handicap bl.a. fik
mulighed for at kommentere Aart Architects id6
med oplevelsesrampen.

Efter offentliggørelsen af arkitektkonkurrencen
den 6. februar 2013 er Aart Architects gået i gang
med en mere detaljeret beskrivelse af projektet,
som forberedelse til myndighedernes godken-
delse afbyggeriet. Senere skal derudarbejdes et
udbudsmateriale til efterårets licitation. ----o
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Medlern of repræsenlontskcbet:

Jeg lytter
lcererog

M. Clousen

Asmussen

T ige så længe jeg kan huske, harjeg været
I ,interess"råt i, hvordan tingene er skruet sam-

men både teknisk, politisk og ledelsesmæssigt.
Derfor harjeg så vidt muligt altid involveret mig i
foreningslivet enten via mine uddannelsessteder,
hvorjeg har været medlem af elevråd, studieråd
og diverse bestyrelser eller andre steder.

Det var derfor en oplagt mulighed for mig, da
jeg for cirka to år siden blev ringet op af selveste
Evald Krog, som ville spørge mig, omjeg havde
lyst til at stille op til repræsentantskabet. Jeg
tænkte, at det faktisk kunne være spændende.
Først og fremmest for at finde ud af, hvordan
Muskelsvindsfondens beslutningsorgan egentligt
var opbygget, men også for at få mulighed for at
sige min mening og være med til de diskussioner,
som former foreningen og danner dens holdnin-
ger udadtil.

Jeg skulle dog samle lidt mgd for at opstille,
dajeg syntes, det var et stort $pring fra de små
foreninger, hvorjeg før har r/,æret aktiv, til at det
nu var en stor og langt mery'omsiggribende for-
ening, jeg kunne sætte mi,tbræg på.

Jeg tog mod til mig og stillede op til landsmø-
det i 201 L

Det var både en skræmt, men ligeså spændt
fornemmelse jeg fik i maven, dajeg fik at vide, at

.jeg var valgt ind. Nu var.jeg pludselig en del af re-

præsentantskabet i de næste tre år. Nu skulle jeg
til at engagere mig en del mere i Muskelsvinds-
fonden og til at vide langt mere om, hvordan og
hvorledes alting hang sammen, menjeg glædede
mig til at komme i gang.

En af de yngste
Nårjeg i dag deltager i møderne i repræsentant-
skabet, er det både for at lytte til holdninger hos
de andre samt deltage i de meningsdannende
diskussioner.

Som et af de yngste repræsentantskabsmedlem-
mer lærer jeg også en hel masse af de ældre og
langt mere erfarne medlemmer. Mange af dem
har beskæftigede sig i en lang årrække med han-
dicappolitik. Derfor sidderjeg tit til møderne for
at lytte og lbre. Dette giver en hel del stof til ef-

tertanke, men også en masse viden, som jeg kan
bruge i en lang række andre sammenhænge.

Selv om springet var stort, og det krævede lidt
mod, erjeg glad for, atjeg stillede op til repræ-
sentantskabet. Det har givet mig en masse nyt gå

på mod til at arbejde for og med Muskelsvindfon-
den, fordi jeg nu ved, hvad det hele indebærer,
og hvordan det hele er skruet sammen. Samtidigt
giver det mig en masse viden, som styrker mig
som menneske.
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Sofie M. Clousen, 23 år
lngeniørsfuderende
Flor muskelsvind
Hor væref leder på Muskel-
svindfondens klubdage og
medorrongør of ungdoms-
gruppens kurser.
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FRIVILLIGE

Medlem of reprcesentontskobet

Det første
loeserbrev

mit liv

Worberg

Hosse / Chili

Jeg havde de samme vilkår som mine søskende!

I Vlne børn har haft lige vilkårl
" Mine børnebørn skal have lige vilkårl

Så enkel er min familieverden skruet sammen.
Min familieverden omfatter i dag vores forældre,
mine sØskende, vores tre børn og d"r". familier,
min mand ogj.g. Min deltagelse i Muskelsvind-
fondens repræsentantskab har udgangspunkt i
vores børnebørn.

Ser vi tilbage på anerne, har min familieverden
haft mere end en snert af den "Matador-verden",
som vi alle elsker på TV. Hvad sker der i denne
helt almindelige "Matador-familieverd.en", da det
viser sig, atvores barnebarn, Sarah på nu3Vzilr,
har Kongenit muskeldystrofi med merosin-man-
gel? Der sker det, at vi alle i familien har brug for
at få så meget viden som muligt tilført så hurtigt
som muligt.

For eksempel stillerjeg,som bedstemor op til
repræsentantskabet i 2011 - og bliver valgt. Det
nytterjo ikke, atjeg som'Maud går op og lægger
mig'

Mennesker med holdninger
fået

viden. I sidst.e
nummer af Muskelkraft udtalte Pia Myrup fra
RCfM, at den bedste inklusion er, når læreren
'glemmer, at en elev har muskelsvind. Dajeg kom
hjem fra første repræsentantskabsmøde, anede

jeg ikke, hvor mange af medlemmerne der sad
i kørestol.Jeg havde jo været til et spændende
r:,"lØde med mennesker med holdninger.Jeg
havde altså oplevet topmålet af inklusion.

Den viden, som jeg fik på dette og senere
rnøder, brugerjeg, når mine børnebØrns fremtid
er på spil. Det følte jeg virkelig, at Sarahs var,
da den ny fleksjob-reform blev publiceret. For
første gang i mit liv skrevjeg et par læserbreve til
Jyllands-Posten. De blev optaget! Jeg tror ikke,
det er sidste gang, jeg kommer til at benytte mig
af denne indgangsvinkel til politikerne.

Også et lille kort brev til socialministeren er det
blevet til. Hun var desværre fejloplyst om d.e ak-
tuelle priser for en børnehaveplads for børn med
f.eks. muskelsvind.

Aktuelt arbejderjeg på at få en sti i vorr som-
merhusområde i Tversted gjort handicapvenlig,
så Sarah kan få nogle naturoplevelser.

Mit frivillige arbejde i repræsentantskaber anser
jeg som nødvendigt for, at Sarah (oS andre med
muskelsvind):
O kan fånøjagtigden gode skolegang, som

hendes fætre og kusiner vil få
o kan få den hjælp i alle døgnets timer, som

hun har behov for
o kan få den uddannelse, som hun har
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o kan få et VÆRDIGT LIV uden forskelle
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Bitten Vernersen

f,oråret beryder', at alting bli-
I' ver lysere, friskere, springer
ud. Med foråret følger for mit
vedkommende også en ndlæng-
sel; en trang til at planlægge en
ferie og rejse ud i verden for at
opleve nye kulturer og møde
nye mennesker.Jeg elsker at
rejse. Hvis jeg var rig, ville jeg
se hele verden.Jeg har bare 6t
problem udover min fallerede
økonomi: Jeg har flyskræk!

Flyskraek er et almindeligt
kendt problem blandt men-
nesker.'Hvis man spørger en
psykolog eller en anden ekspert
på området, handler det grund-
læggende om at være sårbar og
skrøbelig. Om ikke at kunne
kontrollere, hvad der sker. Det
er som med de fleste fobier en
irrationel følelse, for der erjo
mange andre situationer i ens
liv - sikkert de fleste - man ikke
kan kontrollere, f.eks. er det 29
gange mere sandsynligt atkØre
galt i sin bil, end det er at styrte
ned med et fly.

Flyskræk starter tidligt
Men irrationelt eller ej: Min

flyskræk kommer til udtryk
længe f6r, jeg sætter mig ind i
flyet. Faktisk allerede nårjeg
begynder at tænke over, hvor
jeg skal hen. Den blusser op,
nårjeg bestiller min billet. Den
er fyr og flamme, når jeg {ek-
ker ind. Går helt amok lige
inden take-off; er rimelig stabil

- om end stadig kritisk - under
hele fllveturen. Og den er først
ovre et stykke tid efter landing
og baggage claim.

Jeg er ikke bange for, at flyets
motor skal bryde i brand for
derefter at sende mig og alle de
andre passagerer styrtdykkende
ned fra 10.000 km højde. Tvært-
imod, er jeg altid den første
til at foreslå en katastrofefilm
af lige netop den karakter på
filmaftener.Jeg er heller ikke
bange for flykapringer - og har
aldrig været det, hverken fØr
eller efter 11. september. Og
jeg er ikke bange for at blive
smittet med en hidtil ukendt
streng af ebola, selv om bakte-
rier stoltrives i fly, hvor ailcon-
ditioningen kaster dem rundt
i kabinen ... (okay, det sidste

kunne faktisk godt ske - måske
ikke ebola, men influenza...)

Pakket ind i bobleplast
Men jeg er skrækslagen - RÆD-
SELSSI-{GEN! - for at skulle
aflevere min elektriske køre-
stol, der ene og alene udgØr
resterne af min mobilitet, ved
check-in skranken. Det føles,
som om jeg skruer mine arme
og ben af og afleverer dem til
mennesker, der aldrig har set
arme og ben fØr, og som egent-
lig kun kan se, at de er store,
tunge og rrhåndterbale.

Jeg forsøger at imØdekomme
deres irritation og ligegyldig-
hed ved at klistre et billede af
mig med arme og ben (læs:

stolen) på den bobleplast, jeg
m6jsommeligt har viklet min
mobilitet ind i og håber på den
måde at skabe en identifika-
tion, som ikke findes uden for
konteksten. Under alle omstæn-
digheder er detjo sjældent per-
sonen ved skranken, der skal
læsse min ur,'r,rrderlige mobilitet
i lastrummet, så velmenende
forsikringer fra den side om,

at den vil blive håndteret for-
sigtigt, forekommer alligevel
tomme.

Ude af syne, men ikke sind
Måske skulle man tro, at når
først stolen var ride af Øje,var
den også ude af sind - der
erjo alligevel ikke rnere, jeg
kan gøre. Men nej! Det er så

min flyskræk for alvor sætter
ind. Flypersonalet bliver flere
gange inden take-off bedt om at
tjekke, at stolen nu ermed.

"Er I sikre?"
"Gider du lige {ekke igen?"
"Det er meget vigtigt, den

ikke blivel glemt"
'Jo, det kan ske - det ER sket

- er du sØdat tjekke?" osv.

Når først flyet er lettet, be-
mærkerjeg, at en anden pas-
sager er par rækker foran mig
mumler for sig selv: "Bare vi
ikke styrter ned, bare vi ikke
styrter ned...", mens hans sve-

dige hænder klamrer sig til
armlænene. Eneste forskel på
ham og mig er, atjeg mumler:

"Bare stolen kommer sikkert
lrem, bale slolen kommer sik-
kert frem...".

De af mine rejsefæller, der
har rejst med mig fØr, hai op-
givet at prØve at berolige mig
eller sige noget optimistisk. De
ved af erfaringer, at saetninger
som "Du skal se, den skal nok
være med", resulterer i, atjeg
øjeblikkelig spyr ild; gror djæv-
lehorn og hvæseT "DUJINXER
DETI Nu går det helt sikkert
galt.."

Vi beklager...
Og det er et faktum, at min
flyskræk til tider er blevet til
realitet. Forestil dig at være
ankommet til din destination
og blive kaldt over lufthavnens
radio for at modtage f6lgende
besked: "Vi beklager, men vi
har glemt dine arme og ben i
Amsterdam!"

Eller endnu værre: stå ved
baggage claim og vente for
blot at hØre denne besked: 'Ja,

altså, den ene fod er knækket

af; vi ved ikke helt, hvordan det
er sket. Men udfyld denne er-
statningsblanket, og så kan du
se frem til at få en brøkdel af
benets værdi. I mellemtiden må
du prØve med lidt gaffa eller se,

om du kan leje et andet ben".
Eller - og det er nok den

værste af dem alle: "Vi er faktisk
ikke helt klar over, hvor dine
arme og ben* er lige nu, men
vi skal seli,følgelig nok give
besked, lige så snart de dukker
op!" (Hvilket sikkert er i New
Delhi tre dage senere...)

Tre ting er dog sikre: Der er
en overvejende sandsynlighed
for, at 1) en rejse med fly går
godt, og alt kommer sikkert
frem. 2) Man skal altid se sin
frygt i øjnene. 3) Flybilletten ø"

købtl (... nu håberjegvirkelig
ikke, atjeg selv harjinxet den
tur...)

xFor dramatisk effekt prØv at
erstatte 'arme og ben' med 'fØr-
stefødte'. '.. ----{
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sfreger forskellen i resultotet fro de to somres
orrongementer.(et underskud på co, B mio, kr,

i 2011 og et overskud i2012 på godt 9 mio, kr,),

of den slogs kulturorrongementer er sårbore
med en meget svingende indtjening, Derfor
er vi nødt til of betrogte foreningens Økonomi
over et flerårigt perspektiv og vcere målrettede
og forsigtige ivores prioriteringer - også når det
går godt. Målet er jo ot hove en tilstrcekkelig
stor økonomisk sikkerhed. så vi kon fostholde
vores kerneydelser, som er så vigtige for med-
lemmerne,

,

Hondling og ordene
Fotoi Morten Rygoord

Vivil påvirke somfundet, vivilskobe bedre for-
hold, og vivilstyrke vores medlemmerl

Sådon kort fortolt lyder hovedpunkterne i

Muskelsvindfondens strotegi for 2012, som blev
vedtoget på foreningens londsmøde i moj,
Sogt ioverskrifier hondler de tre områder om:
1 ) holdningsbeorbejdelse, 2) politisk orbejde,
3) forskning og rehobilitering,

I strotegien hor vi også besluttet, hvilkei
vcerdigrundlog vores orbejde skol prceges of:
glcede, respekt, solidoritet og fleksibilitet,

Men nu skolstrotegien ikke bore vcere ord.
Hvis vi skol rykke os nærmere vores vision om of

skobe et somfund med plods tilforskelle. skolvi
også scette hondling bog, Og det hor vi gjort
i 2012.I denne årsberetning giver vi et kort,
somlet overblik over, hvordon vi hor orbejdet
med strotegien, men også hvordon vi fortsot vil
hove fokus på de tre prioriterede områder,

På indsomlingssiden hor Muskelsvindfonden
hoft et rigtig godt år, Både GrØn Koncert, der
i år hor fejret 30 års jubilceum, og Cirkus Sum-
morum, der hor bekrceftet sin populoritet hos
publikum, gov et flot overskud og sotte publi-
kumsrekord. Det vor også tiltrcengt efter et rig-
tigi vådt og dårligt år i2Ol L Menfoktisk under-

I

De l2 strategiske mål
for 2012 kon læses på

www. muskelsvindfonden.d k
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Kommunikolion

Medlemsqrbeide

Musholm Bugl Foriecenler, drlfl

Rehobilileringscenter for Muskelsvlnd

Hondicoppolllik

lndlcBglsskobende vhksomhed

Formålsbestemle omkoslninger

Udbygning of Musholm Bugt Feriecenter, i

dcBkkes of ekslerne bidrog og lldligeie henscettelser

ffi Morsetisborg cenhet
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H old n i n gsbeo rbejdelse

"Hej Aarhus! Er I d6r?"
En ung fyr i rød træningsdragt, kasket, store
briller og lille overskæg kommer ind på scenen,
mens han råber ind i mikrofonen. Det er Tonni
the Man - den unge fyr i kØrestol, der har været
på scenen de sidste to år på Grøn Koncert, men
som i år er blevet "opgraderet" til medkonferen-
cier. Sammen medJacob Haugaard skal han præ-
sentere kunstnerne og skabe en god stemning
på koncertpladsen - og ikke mindst være'et godt
eksempel på, at mennesker med handicap også

er med, hvor der sker noget.
"Det flytter sgu' noget og giver så meget me-

Muskelsvindfonden, muskelsvind og
foreningens indsomlingsoktiviteter blev
omtolt knop 3,000 gonge i medierne i

2012, fordelt på følgende emner:

a GrØn Koncert - 
,l.165 

omtoler
o Muskelsvind - 82.l omtoler
o Muskelsvindfonden - 677 omtqler
o Cirkus Summorum - l6l omtoler

Medierne er både lokole/regionole
dogblode, londsdcekkende dogblode,
ugeoviser, fogblode, mogosineI rodio-
og tv-indslog, webmedier og nyheds-

bureouer,

ning, at der kommer en i kørestol og sætter gang
i festen," sigerJacob Haugaard om sin medkon-
ferencier. Tonni the Man hedder egentlig Simon
ToftgaardJespersen, er en ganske almindelig ung
mand på22 år, der læser medievidenskab på Aar-
hus Universitet. Og så har han muskelsvind.

Tonni the Man og hele kampagnen påGrøn
Koncert og Cirkus Summarum om at skabe plads
til forskelle er blot 6t eksempel på, hvordan vi
i2012 har arbejdet konkret med målet om at
synliggøre mennesker med handicap som en res-

sollrce og påvirke holdninger.

Kilde: lnfomedio

Simon T. Jespersen olios Tonni the Mon vil vise verden, of hon gør llge som olle ondre unge: loger på bytr-ire, hor
venner og fulcl skrue på - og så er han i øvrigt også medkonferencier på Grøn Konced, Folor Jckob Boserup

Det er menneske[ det hondler om - ikke hondicop

@

Vinderen cf orkitekikonkurrencen på Musholrr Bugi Feriecenter blev offentliggjort i februcr 20'l3, Det vindende leom består af orkitekt-
firmoet Aori Architects, som er gået i scmorbejde med Keinicke og Overgcord Arkitekter, lsndskobsorkilekierne BSAA UrbonloL>
og Bexcom. Foto: Johnny Anthon Wichmonn.

Tilgcengelighed tcen kt
ind fro storten
Et andet eksempel er den kommende udvidelse
af vores feriecenter, Musholm Bugt Feriecenter. I
2012 inviterede vi arkitektfirmaer til at byde ind
på, hvordan en'kommende multihal, ferieboliger,
køkken, spisesal, mødefaciliteter m.m. kan se

ud, når man fra dag 6t tænker tilgaengelighed og
inkluderende design ind i projektet. Processen
blev indledt med et vellykket to-dages seminar
på Musholm, hvor de udvalgte arkitekter blev
præsenteret for Muskelsvindfondens visioner og
holdninger og mØdte medlemmer med muskel-
svind, der satte ord og billeder på deres aktive
liv. Arkitekterne kom desuden til at mærke, hvad
tilgængelighed i samfundet betyder, da de selv
skulle bevæge sig rundt i KorsØr i manuel køre-
stol.

Hele processen, den efterfølgende arkitektkon-
kurrence og ikke mindst selve byggeriet. når det
bliver færdigt, forventer vi, vil blive et eksempel
på tilgængeligt byggeri, som andre kan lade sig
inspirere af. Men udvidelsen af Mushplm bidra-
ger i lige så høj grad til at vise, at et barrierefrit
samfund med tilgængelighed og inkluderende
design i nybyggeri fØrst og fremmest er et spØrgs-

mål om holdninger, ikke om Økonomi.
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MUSKETTERERNE (frivillige børnepossere)
o 23 oktive muskelterer, herof 6 bØrneledere med overordnet

onsvor for kurserne
o Muskeltererne hor vceret i funktion på 8 kurser somt på londs-

mØdet

o 2 muskelter-weekender med uddonnelse inden for leg, viden

om muskelsvind. hondicopidrcet og evoluering of orbejdet

DETGRøNNE CREW

o 4.300 medlemmer of Det Grønne Crew
o 1.500 crewer hor vceret oktive i løbet of 2012

o Crewet hor løst opgover på følgende orrongementer', GrØn

Konceri, Roskilde Festivol, Cirkus Summorum, Ledreborg Slois-

koncerter, Muskelsvindfondens londsmøde, i forbindelse med

eftersluk-festen, på Muskelsvindfondens loger i Hedensted somt

ved eksterne begivenheder som Donske Bonks EM-orronge-
ment "Donske opbokning" med storskcerms-visning of EM-fod-

boldkompe i9 byer og Nephew-koncert iAorhus
o 25 crewer deltog sommen med medorbejdere i Muskelsvind-

fonden i DHL-stofetien iAorhus
o Der hor vceret ofholdt 2 sektionschefweekenden en forbere-

dende weekend (co, I l0 frivillige sekiions- og souschefer) og

en evolueringsweekend (co. 70 frivillige sektionschefer)

o Muskelsvindfondens egen lederuddonnelse for frivillige er i

gong med det 4, hold med 20 deltogere, I olt hor 70 personer

gennemgået lederuddonnelsen siden storten i 2009

o Der hor vceret holdt 2 informotionsmØder for nye frivillige i hen-

holdsvis Københovn og Aorhus. I olt co. 50 deltogere
o Der hor vcerei en tilgong på co. 500 nye oktive frivillige ifor-

hold til 201 l.

o 123 Event Sofety Crew, herof 53 i security-delen, 51 prcehospi-

tol (førstehjoelp), 9 læger tilknyttet, I moterielchef og 9 logistik

o Event Sofeiy hor brugt i olt co, .l0.000 
timer på security-op-

gover på primcert Muskelsvindfondens egne orrongementer,

Desuden for eksterne kunder som North Side Festivol og Tivoli i

forbindelse med Fredogs Rock koncerter
o Event Sofety hor brugt i olt co. 

.}5,000 
førstehjcelps-iimer på

Muskelsvindfondens egne qrrongementer og for eksterne kun-

der: bl,o. ved koncerter i Forum Horsens, NRG|

Areno, Scondinovion Congress Center, Siotsfcengslet Horsens,

North Side Festivol, Boxen i Herning, Forum Copenhogen, Fol-

koner Solen Frederiksberg somt Tivoli

o På Roskilde Fgstivolen stod Event Sofety for førstehjcelpsstotio-

nen MAIN på festivolområdet
o Der hor vcBret ofholdi 3-doges uddonnelse for security og

førstehjcBlpsmedorbejderne i moj somt I dog i november for

eksisterende medlemmer
o Der er uddonnet 15 førstehjcelpscssistenter, der hor gennem-

gået 6 weekend-forløb i 2O12

o Event Sofety hor desuden bidroget med to førstehjcelpere på

Muskelsvindfondens sommerlejre for de l4-1 7-årige
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De frivillige på
Cirkus Summorum
fiki 2012 sit eget
novn: jonglØrer.

Fn gruppe døve unge fro projekt Slreetsigners forsøgte ct lcere publikum på Grøn Konceri enkelte håndtegn for r:t
udbrede kendskobet til tegnsprog, Fofo: Morten Rygoard.

Monge ombossadØrer
for plods til forskelle

Skal vi påvirke holdninger, kræver det, at vi
bringer viden til dem, vi gerne vil nå. Et af vores
mål i strategien er at påvirke såvel publikum,
samarbejdspartnere, sponsorer som andre i vores
netværk til at tage medansvar for at skabe mang-
foldighed i samfundet. Derfor har vi i 2012 brugt
ressourcer på at klæde vores mange frivillige,
scene- og cirkuskunstnere og samarbejdspartnere
på til også at være ambassadører for budskabet
om plads til forskelle.Jo flere, der taler om det
og viser det, jo længere når vi ud med budskabet.

Vi vil kende vores
medlemmer
I slutningen af 2072 satte vi en større medlems-
undersøgelse i gang. Via spørgeskemaer og se-

nere fokusgrupper vil vi blive klogere på vores
medlemmer, deres brug af foreningens tilbud
og deres aktive deltagelse i andre aktiviteter i
samfundet. Den indhentede viden vil blive præ-
senteret på Muskelsvindfondens landsmØde i
2013 og vil derefter give en god pejling på, hvor
foreningen skal sætte ind med nye eller ander-
ledes aktiviteter, men også hvilken betydning de

eksisterende aktiviteter har for medlemsskaren.
Svarene fra vores medlemmer vil også indgå i

vores handicappolitiske arbejde, da de giver en
dokumentation af vores medlemmers forhold og
situation.

Frivilligheden styrkes og
udvikles

Frivillige har altid været en væsentlig del af
Muskelsvindfondens fundament, og i 2012 har
vi haft fokus på at arbejde mere målrettet på
at styrke, fastholde og udvikle frivilligheden i
foreningen. Vi har bl.a. arrangeret introduk-
tionskurser for nye frivillige, har etableret et
mere nuanceret perspektiv på frivillighed: orga-
nisationsfrivillige, medlemsfrivillige o g indsam-
lingsfrivillige og har efterhånden skabt en stabil
lederuddannelse til frivillige, som ca. 70 personer
primært fra Det GrØnne Crew har gennem-
ført.

Desuden har vi i 2012 etableret en ny frivil-
lighedskultur blandt de frivillige på Cirkus Sum-

marum, fordi opgaverne ved dette arrangement
er meget anderledes end ved GrØn Koncert. Den
ny kultur har fået navnet'JonglØrer" - og er et
eksempel på, hvordan vi har arbejdet med at ud-
vikle mangfoldigheden i vores egen organisation.

@
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Politisk orbejde Line Myrup Sørensen fik
sine hjcelperiimer tilboge,

do Horsens Kommune
tobte onkesog, men

kommunen menef sogen
er principiel og hor onket

videre til Ankesiyrelsen,
Folo: Mogens Pape,

Medlemmer protesterer
mod forringelser

"Sæt kryds i kalenderen onsdag den 28. marts
kl. 10.30 og kom og hør med. Det er vigtigt, at
vi bliver mange, s.a politikerne kan se, at det er
virkelige menneske4 deres fleksjobreform går ud
over."

Meldingen spreder sig hurtigt på facebook, og
dagen før detåbne samråd i Folketinget, hvor
beskæftigelsesminister Mette Frederiksen skal
forklare regeringens forslag til en fleksjob- ogfør-
tidspensionsreform, kommer der en ny melding:

"Christiansborg er blevet stormet med tilmel-
dinger til det åbne samråd, så de har været nødt
til at flytte det til Landstingssalen,.."

Og ganske rigtigt. På selve dagen dukker
mange mennesker op - også flere af Muskelsvind-
fondens medlemmer, som vil signalere, at det er
et område, der har stor betydning for deres liv.

Hen på sommeren er andre rnedlemmer af Mu-
skelsvindfonden på banen. Denne gang har tre
aktive medlemmer, der alle er respiratorbrugere,
fået foretræde for Folketingets socialudvalg samt
sundheds- og forebyggelsesudvalg. Nu står de
foran døren til mødelokalet og v€nter på at blive
lukket ind fo2personligt at forklare politikerne
konsekvens {rne af, at Rbgion Hovedstaden selv

vil overtage {ælperordningen for respiratorbru-
gere. Det betyderjo, at respiratorb{ugere ikke
selv kan ansætte hjælpere, men kan ende med at
skulle have to forskellige hjælpere på vagt af gan-
gen - den ene efter reglerne for BPA, den anden
efter reglerne i sundhedsloven.

Begge begivenheder var i 2012 et tydeligt tegn
på,, atflere og flere af Muskelsvindfondens med-
lemmer ikke bare stiltiende og passivt vil accep-

tere de forringelseq regeringen har planer om at
gennemføre på fleksjobordningen og førtidspen-
sionen - eller forholdene for respiratorbrugerne
- eller de nedskæringer, mange kommuner ulov-
ligt har foretaget for mennesker med hjælperord-
ning (BPA). Læserbreve, kronikker, underskrifts-
indsamlinger, mØder og foretrædener - viser, at
Muskelsvindfondens medlemmer kan og tØr sige
fira.

Eller som udviklingschef i Muskelsvindfonden,

Jørgen Lenger, siger i et interview i anledning af
sit 25 årsjubilæum i foreningen: "Jeg har aldrig
tidligere oplevet så mange medlemmer give så

kvalificerede indlæg i debatten. De tør henvende
sig til politikerne, og de gør det med en stolthed.
Den styrke, trorjeg, kan føres tilbage til forenin-
gens medlemsarbejde, til vores kommunikation
og til RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds
indsats."

Regeringen hor ikke lyttet

En af de ting, der på trist vis har kendetegnet det
handicappolitiske arbejde i 2012, hai været, hvor
svært vi har haft det med at trænge igennem til
regeringen. Vi havde store forventninger til den
nye regering, men vi - og de øvrige handicap-
organisationer - har gang på gang oplevet, atre-
geringen ikke har været villig til at lytte. Dialogen
har manglet, og så er det svært at give dem den
viden, de har brug for, for at kunne tage de rig-
tige beslutningtir.

Principielle soger
om nedskceringer i BPA

Det kan ikke være rigtigt. Det kan kommunen da
ikke!

Line Myrup Sørensen er helt chokeret, da hun
læser brevet fra Horsens kommune. I stedet for
de 168 timers hjælp om ugen, som kommunen
hidtil har bevilget hende, vil de skære timetallet
ned til B0 timer! Hvordan skal hun kunne opret-
holde sin fuldtidsstilling som økonom, sin rolJe
som mor til to små b6rn og stadig indgå i fami-
lien på lige fod med sin mand? Er det rimeligt,
at hendes mand foruden sit daglige arbejde også
skal passe både husholdning, børn og sin kone,
der har et omfattende $rsisk handicap?

Line Myrup Sørensens sag var desværre ikke et
enkeltstående tilfælde I 2072. Muskelsvindfon-
dens handicappolitiske medarbejdere har [ul-
pet mange medlemmer med at anke sager, hvor
de er kommet i klemme i det offentlige system.

Netop et af de punkter i vores strategi, som vi har
besluttel at sryrke.

Line Myrup Sørensens sag blev taget op i pres-
sen, fordi den er blevet principiel. Hun ankede
nemlig sagen til Det sociale Nævn, som gav
hende r.fog afviste kommunens nedskæring.
Men kommunen ville ikke acceptere det svar og
har sendt sagen videre til Ankestyrelsen for at
få en principafgørelse om kommuners ret til at
reducere i \jælpertimer bl.a. med henvisning til
økonomi og serviceniveau.

Ankestyrelsen har endnu ikke afgjort sagen,
men alle - også andre kommuner - venter
spændt på afgørelren og de fremtidige perspekti-
ver, der ligger i Ankestyrelsens svar.
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Mecllornrrer crf MLrskolsvindlon-
clerr rnØclle ialstcerkl op, do

beskræf ligelsesm jnisler Mette
l-recleriksen pc et ribent scmråd
skulle forklore reforrnforslcgei 1il

ftokriob ng lØ' lidsoelsrr)n.
Foto: .Jo<rchinr Aclrion/Polfolc>.
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Forskning og rehobi litering

Myotonikere får styrket selvvcerd på sommerskole

Bussen kører op foran døren, og medlemskonsu-
lent Rikke Kaalund springer ud for at hente en af
deltagerne, der skal på Muskelsvindfondens som-

merskole for voksne med muskelsvinddiagnosen
Dystrophia myotonica. Den unge mand står klar
med kufferten og er parat til at tage af sted på 6n
uges sommerskole med andre med samme diag-
nose. Han glæder sig, men har det også sådan, at
hvis han ikke bliver hentet i bus og kørt til kur-
susstedet, ville han aldrig selv kunne overskue at
komme dertil.

Den komplekse sygdom, der både giver sig ud-
tryk i et $'sisk og mentalt handicap, giver mange
udfordringer for dem, der har sygdommen, og er
samtidig svær for omgivelserne at forstå. Mange

opfatter myotonikere som retarderede, der ikke
kan lære at begå sig eller deltage i aktiviteter,
men vores erfaringer er, at ved at give dem de

rigtige og trygge rammer som f.eks. på sommer-
skolen får de mod til atafprØve sig selv og påtage
sig praktiske opgaver. Dermed giver sommersko-
len dem nogle gode oplevelser og erfaringer, så

de kan tage hjem med et styrket selwærd og en
bedre forståelse al sig selv.

Muskelsvindfonden har ikke tidligere haft med-
lemstilbud for netop'denne gruppe, mens Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) har
brugt ti år på at udvikle sommerskolekurserne
og lære diagnosegruppen at kende. Fra 2012 skal
Muskelsvindfonden i nært samarbejde med kon-
sulenter fra RCfM overtage tilbuddet til myoto-
nikere og gøre det til et medlemstilbud. Det skal
ske som led i strategien med at nå nogle af de
særligt udsatte medlemmer i foreningen, som vi
ikke tidligere har haft fat i.
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Medlemsgrupper

Personoleomk.

Ferielejre mv.

Ungdomsprojekter

Londsmøde

Andre medlemsokliviteter

øvrige omk.

Medlemsorbejde - fordeling of oml<ostninger i 2O12

MEDLEMSGRUPPER OO DERES AKTIVITETER:

o l0 forcBldregrupper med i olt 90 fomilier (med børn I -l 7 år)
- I i weekendkurser og 4 temodoge

o I pigegruppe (17-21 år) med 9 piger- 2 weekendkurser
o I ungdomsgruppe (18-35 åD med 56 deltogere - 2 weekend-

kurser

o I H-netuærkef iAorhus (mcend 23-30 år) med 7 deltogere
- ugentlige møder på MorselisborgCentret,  -doges ophold på
Musholm Bugt Feriecenter somt studielur til Hollond

o 1 onsdogsloge (mcend med DMD 23-40 år)med B deltogere -

3 møder iAorhus
o I midtgruppe (2$50 år) med 22 deltogere - I weekendkursus
o I quinde-gruppe (gående kvinder 29-50 år) med l2 deltogere

- I weekendkursus
o I voksengruppe (over 30 dr) med 22 deltogere - I weekend-

kursus

o 1 Myosteni-gruppe (olle med myosteni) - 2 orbejdsgruppemø-
der

o I ALS-gruppe (over 25 år) med 26 deltogere - I weekendkursus
o 9 Als-pårørendegrupper (cegtefæller, voksne børn) med 80

deltogere - grupperne hor typisk månedlige møder

3l medlemmer oktive ide kommunole hondicopråd og DH's

lokolofdelinger

øVRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

o 3 sommerlejre 6 I uge (8- 17 år) for i clt 80 børnlunge
o 2 x 4 doges efterårslejr (l Gl7 år) for i olt 52 børnlunge
o I højskoleuge på Egmont Højskole for unge ( 18-35 år) med 7

deltogere med muskelsvind. 
.l30 

deltbgere iolt
o I myotoni sommerskole 6 I uge (voksne med Dystrophio Myo-

tonico 18-55 år) med24 deltogere - otuiklet isomorbejde med
RCfl\4

o I højskoleuge for seniorer (over 40 år) orrongeret of "Muskel-

bundtet"/seniorgruppen med 54 deltogere
o I nordisk ALS-mØde iSverige med 4 deltogere
o I tre-doges lqndsmøde i Korsør med 206 dellogere (medlem-

mer, pårørende, hjcelpere mv.)
o I netværksmøde for oktive kontoktpersoner og politikere i

Muskelsvindfonden med 63 deltogere - I weekend
o M-power-projektet for 16 unge og 7 voksne mentorer - 5 week-

end-somlinger, I uddonnelsesmodul for de voksne mentorer

DET POIITISKE ARBEJDE I MUSKELSVINDFONDEN

o 4 reprcesentontskobsmøder
o 5 bbstyrelsesmØder

MEDTEMMER:2034

M-power-projektet, som skol klcede unge med
muskelsvind på iil voksenllivet, fortsoite i 2012 med
nye okiiviteier, Bl,o, en overlevelsestur i det fri,
Folo: Hons Groudol.

ÅnssrnerNrNo
20r2

Medlemmer i iql (2012)

35

:=-

Pårørende-
grupper og
onsdogsloge

En anden gruppe, som har brug for
anderledes medlemsaktiviteter, er
medlemmer mecl diagnosen ALS og
deres pårprende. Muskelsvindfonden
har i 2012 oprettet flere pårgrende-
grupper, og i de kommende år vil vi
undersgge, hvilke andre former for
medlemstilbud clenne gruppe har brug
for i forhold til deres alvorlige og hur-
tige sygdomsforløb.

En tredje gruppe er voksne med
Duchennes muskeldystrofi. I 20I2
startede Muskelsvindfondens med-
lemsafdeling "Onsdagslogen" op. En
aktivitet for en gruppe mænd, som i
deres hverdag ofte har et lill.e netværk.
Onsdagslogen med møder hver 14.

dag var derfor en niåde at opbygge
relationer gennem sociale aktiviteter.
| 2Al2 blev det til en filmaften, vin-
smagning og et håndboldarrangement,
men mødeaktiviteten har været for
nedadgående og er delvist overtaget
af dialog i en lukket facebook-gruppe.
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Billedet er måske ikke så skarpt, men det er bud-
skabet: 37 voksne mænd med diagnosen Duchen-
nes muskelsdystrofi (DMD) samlet på 6t sted til
kursus. .Alle respiratorbrugere, alle i el-kørestol
og alle med et lir,; der har mening. Billedet er
taget på Musholm Bugt Feriecenter i juni 2012,
og cheflæge Jes Rahbek fia RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind er ikke bleg for at kalde det en
unik begivenhed.

"Det er ikke set andre steder i verden," siger
han og henviser til, at drenge med DMD i udlan-
det sjældent opnår at blive til voksne mænd, fordi

de ikke får samme tilbud om respiratorbehand-
ling som i Danmark. Her i landet er det efterhån-
den en selr{ølge, at drenp;e med DMD får tilbudt
respirator, når deres vej rtræknin gsevne bliver
for dårlig. Og respiratorbehandlingen bliver
understøttet af det danske socialsvstem, der bl.a.
sikrer personerne en hjælperordning, så de kan
leve et selvstændigt lir,'. Det tilbud eksisterer ikke
i samme omfang i udlandet, bl.a. fordi man d6r
mener, at livet med en respirator for en person
med DMD ikke er værd at leve.

En undersøgelse af lir,skvaliteten blandt l'oksne

med DNID i Danmark, som RCfM
færdiggjorde i 2012, giver dog et
noget andet billede af livskvaliteten.
Langt de fleste adspurgte voksne
mænd med DMD mener, at de har et
godt lir: Og det budskab vil Muskel-
svindfonden og RC1M gerne videre-
give internationalt for at være med
til at pår'irke de udenlandske læger
og politikere til at ændre opfattelse
af respiratorbehandling.

tvlEFARBEJFEftE: 28

KURSER M,V.:

o l5 internotkurser med i all 694 deltogere (herof 269 brugere)
o I seminor om Myostenio grovis med 8l deliogere (44 brugere)
o 2 speciolsommerlejre (for voksne med Dystrophio Myotonico

og "Olsenbondelejr" for unge med ekstro behov) med 50 del-
togere (herof 32 brugere)

o 9 temodoge med 287 deltogere (herof 101 brugere)

FAGTIGE ÅRRAhJGEMENTER

I polliotions-temodog for 64 fogpersoner

PEGNSKAB 20I 2

18,4 mio. kr, til vejledning i rehobilitering
3,6 mio kr, til forskning og udvikling

0.7 mio, kr, til fcellesomkostninger

PROJFKTER IREFM OG UPVIKLINGSETNTRET 20I2
o Core NMD - europceisk projekt om behondling of personer

med Duchennes muskeldystrofi (DMD)

o Phd-projekt om metoder til ot vurdere muskelkroft og funktioner
hos personer med spinol muskelofrofi og kongenit myopoti

o Phd-projekt om journolistiske fortcellinger som redskob i rehobili-

tering of personer med Amyotrofisk Loterol Sklerose (ALS)

o UndersØgelse of det polliotive forløb ved ALS

o Sociolmedicinsk undersøgelse of erhvervsoktive personer med
myostenio grovis

o UndersØgelse of. hvordon piger med muskelsvind (i 2-18 år)

oplever deres muskelsvindsygdom
o DotoopgØrelse of livskvolitetsundersØgelse hos voksne mcBnd

med DMD

o En lettere revision of bogen "Muskelsvind hos bØrn" og ud-
givelse i elektronisk form på wwwrcfm,dk

Lces mere om RCfM's orbejde på www,rcfm,dk

Unik somling cf voksne med Duchennes muskeldystrofi

*
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@ v"ir.oning i rehobililering*

. Vejledning irehobilitering omfofier bl,o,
konsulentropporter, kurser, ielef onydelser,
undersØgelser, somtoler og rådgivning ved
konkrete situotioner som f ,eks, boligindrei-
ning, hjceipemidler somi skoleslod,



Når RehobiliteringsCenter for Muskelsvind holder kurser for brugere, er det bdde for ot give dem den nyeste viden og rådgivning, men
også for ot indsomle nyitig viden fro brugerne selv som her ved et kursus for mennesker med diognosen ALS. Foto: Bo Nymonn,

Formondspost i ENMC

I Muskelsvindfondens strategi på forsknings-
området har vi i 2012 sat som mål at være med til
at sikre, at al behandling og forskning i bekæm-
pelse af neuromuskulære sygdomme foregår på
et etisk forsvarligt og oplyst grundlag. Det gør
vi bl.a. ved at vaere aktivt med i den europæiske
forskningsenhed inden for muskelsvind, ENMC.

ENMC laver workshop, hvor forskere fra hele
Europa udveksler erfaringer og viden inden for
muskelsvindsygdommen e. I 2072 overtog Muskel-
svindfonden formandsposten i ENMC's bestyrelse
i skikkelse af cheflægeJes Rahbek fra RCfM. I
denne sammenhæng repræsenterer han Muskel-
svindfonden. Formandskabet har bl.a. betydet,
atJes Rahbek har været med til at give brugere
med muskelsvind en større stemme i ENMC, og
at ikke kun forskningsemner, men også rehabi-
literings-emner er kommet på dagsordenen i de
internationale workshop.

o ENMC - Europeon Neuromusculor Cen-
tre - europceisk nefuoerk om forskning

o Treot NMD - verdensomspcendende
netuærk om forskning i muskelsvind

o Den internotionol ALS-MNS ollionce-
sommenslutning of AlS-orgonisotioner i

hele verden

o WMS - World Muscle Society - verdens-

omspcendende sommenslutning of
muskelsvind-orgonisotioner

Muskelsvindfonden er som pafient-

forening medlem of de infernotianole

orgonisofione: mens RCfM deltoger i
de foglige workshop, symposier og
konferencer.

l,n,fernotionoll o:rbeide

Grøn Koncert
Roskilde Fesiivcl

Cirkus Summorum

Andre events
Udgifter
indsdmlingsafdelingen

2t 983.000

7r 5.000

3.387.000

3.030.000

-13,652.000

't5.463.000DKK

Fordeling of nettoindtcegter
fro indsomlingsol<tivileter 20 I 2

I

Egenkopitol
[ikvid kopitol
Soliditefsgrod (procent)
Sikkerhedsfoktof

-Egenkopiiolen divideret med somlede udgifter. Viser foreningens formue
iforhold til oktivitetsniveouet Ved en sikkerhedsfaktor på 6n vil forenin-
gens oktivitetsniveou kunne fostholdes i et år uden nogen indtcegier.

34.7 mio.kr

20,8 mio.kr

53%

1,21

Udbygningen of Musholm Bugt
Feriecenter rykker et gevoldigt
skridt ncermere i løbet of 2013.
Det vindende orkitektfirmo
skol udorbejde et detoljerei
byggeprojekt, der skol ofhol-
des licitotion på byggeriet, og
det forvenies, ot førsIe spcde-
stik kon toges i begyndelsen
of 201 4. lfølge tidsplonen skcl
hele projektel stå klor til indvi-
else iforåret 2015,

På indscmlingssiden hor vi
nøje beskrevet en sirotegi for
de kommende år for de orron-
gementer, vi ollerede hor og
for udvikling of nye indtcegis-
givende oktiviteter, Målene er
dels ot udvikle cktiviieter, der
ikke er så vejrofhcengige som

Grøn Koncert, dels of få inte-
greret plCIds til forskelle-visionen
hos vores somorbejdsportnere
og sponsorer, så de medvir-
ker til of skobe det rummelige
somfund, der voerdscetter og
respekterer forskellene blcndt
mennesker,

I 20,l3 forventer vi også ot
kunne udbygge kontokterne til
vores somorbejdsportnere ved
ot toge hul på konkrete CSR-
projekter med firmoerne, F,eks.

ved ot de tilbyder proktikplod-
ser til unge med hondicop,
åbner for fleksjob-onscettelser
eller på onden måde viser
deres sociole onsvorlighed i

deres doglige virke,

Nløgletol for Muskelsvindfonden 2012

Muskelsvindfondens årsrcpport for 2012, hvor vi bringer en grundig
gennemgong of årsresultotet for 2012, kan fro 1 moj 2012 ses på
www, muskeisvindfonden, dk,
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For Mogens Johonsen stortede interessen for mod, do hon som ung kom i kokkelcere siden er modlovning.en også blevet en hobby.

Mogens og modholdet
lfemtbn år hor Mogens Johonsen undervist mcend i modlovning

Jensen

Bogger

??De er ikke så glade for at få fisk. Men det får

de nu alligevel."
Mandeholdet, som MogensJohansen under-

viser i madlavning en gang oih måneden på en

skole i Vollsmose-kvarteret i Odense, må finde sig

i, at det er chefen, der bestemmer menuen.

For selv om MogensJohansen ikke længere

selv kan gribe kniven og vise sine elever, hvordan

man udbener en lammekølle, så kan han sagtens

surfe rundt på nettet og lade sig inspirere til at

sammensætte den to retters menu' som madhol-

det tilbereder under hans kyndige instruktion og

vejledning.
MogensJohansen har boet hele sit liv i Odense'

Født og opvokset i samme kvarter i Odense cen-

trum, som han stadig bor i. Hele familien havde

slagterbaggrund, og Mogens Johansens far havde

egån shgterforretning i kvarteret' Så det 1å lige

som i koitene, at det også var den vej, Mogens

skulle.
'Jeg kom i slagterbutikken efter min real-

eksamen og var der i et år. Min far vat den gam-

meldags type, som mente, at en rigtig slagt.er selv

skulle kunne klare hele processen. Det vil sige

også selv slå dyrene ihjel. Men det kunne jeg sim-

påttn"n ikke. bg det der rr'ed børeat blive PØlse-

-ug.a det var ikke nok for min far' Så han fik det

arrångeret sådan, atjeg i stedet kunne komme
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i lære som kok på Den Gamle
Kro her i Odense. Så sådan blev
det," siger Mogens Johansen.

Lærepladsen blev til et langt
arbejdsliv som kok bl.a. 18 år
som chef i et cafeteria i Odense
og ikke mindre end 46 år, som
underviser i madlavning på bl.a.
aftenskole. Og til en interesse
for mad og madlavning, som
har holdt ved lige siden.

Inspiration på nettet
MogensJohansen kan godt lide
at finde inspiration og opskrif-
ter på nettet, men det er sjæl-

dent, at han følger opskrifterne.
Han kan bedst lide selv at tilføje
lidt og trække lidt fra.

Mandeholdet, som er oprettet
under AOB har MogensJohan-
sen, der'er 65 år, haft fast i de
sidste femten år, og det kører
fra efteråret til marts.

"Tolv af mændene har faktisk
været med i alle femten år. Så

vi kender hinanden ret godt
efterhånden. Og har det skide
sjovt. Vi mødes kl. 17.30 og
fordeler opgaverne, jeg gen-
nemgår opskrifterne, mens vi
sidder omkring bordet, forjeg
kan desværre ikke længere lige

vise dem, hvordan man gØr. Og
så går de i gang. Kl. 19.30 kom-
mer deres koner, og så bliver
der serveret. Og der er altid to
reller."

En menu efter MogensJo-
hansens horred kan for eksem-
pel lyde således: Dampet fisk til
forret med karrycreme, røget
laks, rejer og asparges, kaviar og

"Tolv of mcpndene hor
foktisk vcBret med i olle
femten år. Så vi kender
hinonden ret godt. Og

hor det skide sjovt,"

butterdejsfisk. Og til hovedret
kalkun med skorzonerrods-
frikass6, paprika-kartofler, hon-
ningbagte porrer og en sauce
smagt til med rød- og portvin.

God, gedigen og lidt gammel-
dags mad.

'Jeg har skam prøvet at intro-
ducere "mad fra hele verden",
men det der med chili var lidt
for stærkt, syntes de."

Selv kan han nok også bedst
lide det lidt gammeldags. Og
der må gerne serveres på fad
i stedet for lidt for små por-

Moqens Johonsen kon godi lide ol fincle
inspirolion både på nettet og i kogebØ-
ger. Men det er sjceldent, ot hon følger
opskrifterne fuldt ud, for hon kon godt
lide selv ot lcegge lidt iil og ttcBkke frc,

tionsanretninger på tallerken.
Mogens Johansbns egen livret
er også god og gammel dansk:
Andesteg med brune kartofler,
Sådan. Selv om et sqjerneskud
eller en rigtig pariserbøf med
det hele nu heller ikke er så

dårlig.

Spillede fodbold
Som barn mærkede MogensJo-
hansen ikke rigtig noget til den
muskelsvindsygdom, som han
først langt senere fik konstate-
ret. Han spillede fodbold som
de andre drenge, nlen kan godt
huske, at han pjækkede fra en
gymnastikeksamen engang,
fordi han ikke ville konfron-
teres med, at han ikke kunne
komme over hesten.

Men det var faktisk først den
dag, han blev udlært som kok,
at han fØrste gang tænkte over,

at han havde svært ved atlØfte
tingene og måtte have de andre
til at hjælpe.

MogensJohansen har mu-
skelsvind af typen limb girdle
muskeldystrofi og bruger i dag
el-kØrestol, har respirator og
behov for at have en hjælper
omkring sig alle døgnets timer. -)
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Mogens Johcnsen kcn desvcerre ikke selv komme ud i sit køkkerr, efler ct hon har fdet en ny og stØrre kØresfol, Der er ikke plcids til, cthcrn kon komme omkring, og hon hor fået ofslog på ct få fiernel on uæg. sa ruÅmet kon biive"siørre. sir Åån mc sidde i go.gen oggive hjælperne instrukser; når der skol loves mod.

'Jeg har nok på e,n eller anden måde klaret
mig igennem, selvjegjo godt kunne mærke, at
jeg ikke var så stærk. Efter min læretid arbejdede
j.g på restaurant Frank A i Odense, og her sagde
min chef: Hvorfor går du så underligr? Så gik
jeg til $,sioterapeut og kiropraktor, men uden at
der kom mere ud af det. Det var først, dajeg blev
indkaldt som soldat, atjeg for alvor blev konfron-
teret med, at der var noget, jeg ikke kunne. De
andre kunne bære deres udstyr. Det kunne jeg
simpelthen ikke. Og de sad og spillede kort om
aftenen, mens jeg måtte lægge mig. Det var skide
pinligt, syntes jeg.Jeg tænkte jo, at det var, fordi
jeg ikke var så stærk som de andre.,,

Efter s1v uger som soldat blev Mogens sendt
hjem med en indlæggelsesseddel til sygehuset.

"De tog en masse prØver og skar i mig. Det var
meget ubehageligt. Og så sagde de, atjeg havde
muskelsvind."

Ville være lærer
Den besked fik Mogens til at gå i tænkeboks. Han
havde i sin læretid undervist både børn og voksne

i madlavning og tænkte, at hvis han ikke kunne
være kok, så kunne han måske bruge sin erfaring
alligevel og blive lærer. Efter et år på teknisk for-
beredelseseksamen sØgte han ind på HF, men fik
afslag.

'Jeg havde 10,5 i snit, men kunne ikke komme
ind. Så blevjeg sgu' sur! Og tænkte, at så kunne
det også være lige meget. Jeg havde en onkel,
der arbejdede på et cafereria, og der fikjegjob.
Og blev i atten år. Men kræfterne blev færre og
færre, og der blev mindre og mindre at lave.
Og til sidst mente de ikke, de kunne bruge mig
mere."

Heldigvis har han kunnet bruge sin interesse og
erfaring til undervisning. Udover mad og mad-
lavning har MogensJohansen også en passion for
musik, som han bl.a. dyrker ved at arrangere kon-
certer og musikfester for venner og bekendte. Til
maj er der booket et musiksted, inviteret 120 gæ-
ster og hyret to orkestre, der spiller 60'er musik.

"Og bare for lirens skyld, bliver der en entr6 på
9,95 kr. plus moms!" siger MogensJohanserr og
smiler. --*
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Rejseguide giver nyttige tips

Dansk Handicap Forbunds nye online rejseguide er
en søgemaskine, der byder på nyttige tips om, hvor-
dan man planlægger en rejse, når man rejser med et
handicap. Hvad skal man f.eks. huske, når man skal
med fly; hvilke ting er godt at få med, når man skal
på bilferie, og hvad skal man være opmærksom på,
når man rejser med fiælper? I søgemaskinen vælger
man mellem destination - f.eks. Europa eller øvrige
verden; form for transport: fly, bil, tog osv. - samt
søger på forskellige emner, så som 'kørestolsbruger',
'hjælper' eller 'billeje'. Rejseguiden giver derefrer et
bud på relevante henvisninger, der ofte indeholder
både klare svar og links til videre søgning og inspira-
tion. Du finder guiden her: http://danskhandicap-
forbun d. dk/ rej s e gui de

Ny hjemmeside om fleksjob

Styrelsen for Fastholdelse og Rekruttering står bag
hlemmesiden Fleks.nu, der skal gøre det lettere for
især små og mellemstore virksomheder at ansætte
personer i fleksjob. Formålet med $emmesiden er
at sætte fokus på de nye muligheder, der er kommet
i forbindelse med fleksjobreformen, hvor man nu
kan ansætte personer i fleksjob i kun få rimer om

ugen. Siden giver tips, gode eksempler og et over-
blik over de nye regler, der med fleksjobreformen
trådte i kraft l.januar 2013. Personer, der sØger
et fleksjob, kan også finde gode råd til jobsøgnin-
gen samtidig med, at der på hjemmesiden er sam-
let en rækkejobopslag..Du finder hjemmesiden
på adressen : http: / / www.fleks.nu/

MØns Klint i kørestol

Nu er man ikke længere begrænset til en tur
indendørs, når man besøger Møns Klint som
kørestolsbruger eller dårligt gående. Der er nu
færdiggjort en ny boardwalk, som fører tlludsigts-
punktet Freuchens Pynt, hvor der er lavet en stor
udsigtsplatform. Der er adgang til boardwalken
via et flisebelagt fortov direkte fra fire handicap-
parkeringspladser ved GeoCenter Møns Klints
hovedindgang samt via en tilslutning fra Caf6
Sommerspirets terrasse. De forskellige planer i
GeoCenter Møns Klint er forbundet med elevat.o-
rer, så det ligeledes er muligt at besØge den inter-
aktive udstilling om dannelsen af Møns Klint og
det danske kridtfundamenr. Se mere på http://
www.moensklint. dk/ geocentermoensklintdkr/
generel-info/ tilgaengelighed-og-service. aspx

Boordwolken ved MØns Klint leder ud til en slor plotform på udsjgts-
punkfet Freuchens Pynl Her er der en flot udsigt til hovet og lil dån
berømte kridtpynt Dronningesiolen, (lllustrotion: pLH Arkilekter)
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På Muskelsvindfondens londsmøde den 24.-26, moj 2013 skol der vcelges for-
mond, ncestformond og syv medlemmer til reprcesentontskobet,

På de følgende sider prcesenterer vi kori de kondidcter, der ved redoktio-
nens slutning er opstillet iilvolgei Den fulde ordlyd of prcesentotionerne kon
lceses på www muskelsvindfonden.dk,

Medlemmer, der ønsker of opstille, men som ikke nåede of indsende deres
volgindlceg inden deodline, kon stodig stille op tilvolget, lfølge reglerne kon
mon stille op helt frem til ofstemningen på londsmødet, Nye kondidoier kon
prcesenfere sig i foreningsuniverset,

Kondidol til
lormondsposlen

- genopstiller

Evold Krog,69 år, Ajstrup

Plcesenlolion: Stifter of og
formond for Muskelsvind-
fonden, formond for Mushol-
mfonden

"Rigtig monge of os oplever
ot vcere under beskydning fro både regeringen og
kommunerne. Det er blevet vonskeligere ot få dcBk-
ket vore behov I bedSte fold går vejen gennem en
indviklet lobyrint. Ankemuligheder og retssikkerhed er
blevet ringere,

Det gcelder bl,o. førtidspension, fleksjob, BpA, mer-
udgifter og hjcelpemidler. Angrebene rommer både
børn og voksne. Kopociteten på i hvert fold det ene
respirotionscenter holier fortsot, og respirotionsbe-
hondling er blevet mere indviklet Vi hor fået Big
Brother ind ivores hjem ltokt med, oi kompensotions-
princippet er på vej ud.

Resultotet er, ot dei er blevet vonskeligere ot leve
et liv på lige fod med ondre mennesker. Det er mere
end nogensinde nødvendigt, of vi opruster hondicop-
politikken, og of vi gil det sommen med de monge
ondre, som også bliver romt.,

Heldigvis er Muskelsvindfonden kendi for oldrig ot
give op. Vi må tucertimod toge kompen op med von-
lig optimisme, selv om det bliver et sejt trcek.

Vi hor brug for ol den hjælp, vi kon få. og jeg vil gøre
mit til ot mobilisere olle dem, jeg kender.

Jeg stiller hellere end gerne op til formondsposten
med den ildhu, som jeg nu hor. "

Kondidol til
ncestformondsposlen

- genopstiller

Jonne Sonder,56 år, Kbh.

Præsenlolion: Hondicop-
politiker, nceslformond i

Muskelsvindfonden, for-
mond for LOBPA, formond
for Hcndicoprddet i Køben-
hovn, formond for Center-
rådet ved Hondicopcenter KØbenhovn

"Jeg genopstiller som ncestformond, fordi jeg er siolt
of of vcere tolsmond ien orgonisotion som Muskel-
svindfonden, hvis hovedformål er of skobe plods til
forskelle.

Jeg ser mig selv som en positiv og engogeret
medspiller og ser desuden min rolle som sporring til
formonden og ledelsen i det doglige orbejde. Tidens
tendens med fort på kommunikotion og hurtige iil-
og frcvolg krcever konstont fingeren på pulsen og
siiller krov om fleksibilitei, onsvor og tydelig ledelse.
Sommenhold og engogement blondt tillidsfolk,
medorbejdere og clle vores uundværlige frivlllige og
Øvrige scmorbejdsportnere ser jeg som essentielt, for
of vi fortsot skol kunne udvikle vores orgonisotion og
os selv hver iscer,

Vi skol fortsot møde omverdenen med vores skceve
syn, en god portion humor og ikke mindst dygtighed
på de områder, hvor vi koster os ind i kompen. Mine
hjertesoger er BPA-området, rehobilitering, forskning,
etik og deltogelse i olle dele of somfundet.

Muskelsvindfonden spiller en heli ofgørende rolle i

donsk hondiccrppolitik. Og jeg bidroger hellere end
gerne til ot udfordre de monge forsøg på tilbogeslog
og nedskceringer, der truer vores liv og velfcerd,"
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Kondidot lil
reprcesenlonlskqbel
- genopstiller

Anno le Dous, 34 år,
Chorlollenlund

Prcesenlolion:
Globetrotter foredrogs-
holder studerende, hor selv
muskelsvind, kursusorrongØr
for ungdomsgruppen,
lejrleder siden 2004, muskel-
t6r, crewer og Muskelsvindfondens DH+epræsentont
iGentofte.

"Efter min mening er det vigtigt, ot de, der sidder
i reprcesentontskobet, er synlige og deltogende i

oktiviteter sommen med menige medlemmer i de
forskellige medlemsgrupper. Kun på den måde får
mon en føling med, hvod der sker i foreningen og
kon inspirere ledelsen til of fokusere på de ting, som
betyder noget for medlemmerne, Derfor genopstiller
jeg

Medlemsorbejdet er et område, som jeg hor brugt
meget iid på de seneste år - både som kursusor-
rangØc kursusdeltoger, foredrogsholder og lejrleder
for unge i efterårsferien. Jeg synes, of et stcBrkt fcBl-
lesskob er noget of det vigtigste i Muskelsvindfonden.

I løbet of de sidste tre år hor jeg fået et indblik i de
politiske orgoner i Muskelsvindfonden, Det hor givet
mig endnu mere lysl og mod på fortsoi ct orbejde
for vores vision "plods til forskelle", således of denne
ikke blot bliver til tomme ord, men fører lil nye tiliog,
så vi stodigvcek lever op til det hcndlekroftige
imoge, som Muskelsvindfonden oltid hor vceret
kendt for, "

Kqndidot til
reprcesenlonlskobel
- genopstiller

Bidhe Molling,55 år,
Odense

Prcesenlolion:
receptionist, hor muskel-
svind, hor vceret medlem
of Muskelsvindfonden siden
1973, er formond for DH
Odense og formond for
Odense Hondicopråd

"Jeg stiller op for ot støtte og vcerne om en fore-
ning, der gØ en kcempe indsots for of sikre, ot vore
medlemmer får en god tilværelse.

Jeg vil orbejde for, ot vores unge medlemmer fdr
en uddonnelse på somme vilkår som ondre unge.
Og jeg vil fortscette med det hondicoppolitiske
orbejde,"

Kondidol lil
reprcesenlonlskobel
- genopstiller

Niels Stoghøi,48 år,
Viborg

Prcpsenlolion:
Seniorsergent ved
Flyvevåbnet, medlem of
reprcesentontskobet i to
perioder, for til en ung
mond med DMD,
bestyrelsesmedlem i Hondshoke

"Jeg hor de sidste 5 år vceret en del of londsmØ-
deudvclget, hvor jeg hor vcBret med til oi udvikle
londsmødel, Jeg vil gerne blive ved med ot udvikle
londsmødet, så olle kommer igen, Jeg mener, det er
et vigtigt sted of mØdes. Det er her, mon møder folk,
mon hor vceret på kursus med før, og mon udveksler
erforinger med.

Jeg er ogsd besiyrelsesmedlem i Hondshoke og
vil gerne forlscette det spcendende orbejde, der er i

Hondshoke,
Jeg håber ot få din stemme, så jeg kon få en

periode på tre år mere og fremod vcere med iil ot
udvikle londsmødet."

Kondidot til
repræsenlonlsksbel
- ny kondidot

Jens lund,4l år,
Københqvn

Prcesentoiion:
lværksætter, tidligere ncest-
formond og bestyrelses-
medlem i diverse bestyrel-
ser i Muskelsvindfonden. hor
deltoget i en række interno-
tionole mØde( og kommissioner som FN's menneske-
rettighedskommission og Generolforsomling m.v.

"Kort sogt så er livet for kort til ei liv uden Muskel-
svindfonden. Jeg hor i de forgongne ti år vcerei ude
og se verden. Jeg hor rejst og boet i en verden, hvor
vores velfærdssystem og vores tilgong til mennesker
med et fysisk hondiccp med rette er beundrel og
misundt, Den tilgong hor desværre cendret sig. Der
er sket et olvorligt skred iforhold til de vcerdier og
velfærdsydelser, der er opnået og kcempet for de
sidste monge år, Vi er "det nye sort" og bliver
beskyldt for, qt resten of velfcerden er truet. Muskel-
svindfonden er en vigtig modvægt til det, og det vil
jeg gerne vcere en del of. "
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Kondidot til
reprcesenlonlskobel
- genopstiller

Dorle Berenlh, 5l år,
Hvidovre

Præsenlolion:
butiksonsot, mor til ung med
muskelsvind, formond for El-

hockey og kørestolshockey
iGlF-Orient, Donmorks
reprcesentont i ICEWH (den
internotionole komit6 for kørestolshockey), hvor jeg
orbejder som Heod-Jury

"Nogle of mine mcerkesoger er:
- ci Muskelsvindfonden fortsot er en forening for
medlemmerne, hvod enten mon er forcelder, born,
ung, celdre, gående eller hor hjul på
- ot medlemmerne genfinder lysten til ot deltoge på
londsmødet i vor forening
- of Muskelsvindfonden får fokus på vores medlem-
mer, som er dårligt gående. De møder mindst
ligeså monge forhindringer i hverdogen som vores
medlemmer med hjul på. Ofte må de kcempe end-
nu mere for of få dogligdogen til ot hænge sommen
- endelig håber jeg ot kunne følge Musholm Bugt
Feriecenters udbygning på icet hold, At Musholm
udvikler sig iil et sted, der summer of qktiviieter både
inde og ude. Og oi tilgcengeligheden gør, ot Mus-
holm bliver til sted med plods til forskelle.

Jeg håber, oi jeg får muligheden for oi få 3 år
mere i reprcesentontskobet og kæmpe for mine
mcerkesoger, Ligesom jeg fortsot vil lylte til mine
omgivelser og toge vigfige input fro jer med på
reprcesentontskobsmøderne. "

Kondidot til
reprcesenlontskobel
- genopstiller

Rosmus Dissing
Aunsbjerg Nielsen, 24 år,
Københovn

Pr<esenlolion:
selvstcendig, medlem siden
'1994, orbejdet frivilligt siden
2010 med Tonni the Mon-
figuren i Plods til forskelle-
kompognen på Grøn Koncert Arrongør of klub-
doge og kursus for ungdomsgruppen. Medlem of
reprcesentontskobet siden 201 0, herunder londsmØ-
deudvolget.

"Min første periode i reprcesentonfskobei hor vcBret
lcererig, Det hor givet mig et godt indblik i Muskel-
svindfondens politiske orbejde. Et indblik, som jeg hor

kunnet bruge i mit øvrige frivillige orbejde i Muskel-
svindfonden.

I lØbet of de sidste 3 år er de unge blevet stcerkere
reprcesenteret i reprcesenlontskcbei. Det hor styrket
orbejdei for oi få engogeret de unge mere i Muskel,
svindfonden og somtidigt skobt grobund for Muskel-
svindfondens fremtid,

Jeg håber derfor, oi I forlsot vil støtte de unge i ot
vcere stærkt reprcesenteret i reprceseniontskobet.

Mcerkesoger:
- Styrke kommunikoiionen i forbindelse med "Plods til
forskelle"
- Arbejde for en mere inkluderende og positiv syn-
lighed of folk med muskelsvind i medierne
- Få de unge engogeret i Muskelsvindfonden,"

Kondidol til
reprcesenlontsksbel
- genopstiller

Simon Toflgoord
Jespersen, 23 år,
Aorhus

Prcesentolion:
Studerende på medievi-
denskob, hor selv muskel-
svind, medlem of reprce-
sentqntskobet siden 2010, og
medlem af Londsmødeudvolget. Aktiv i medlemsor-
bejde og som en del of Det Grønne Crew.

"Som et cf de yngste medlemmer hor jeg endnu
meget of lcere, men mine knop ire dr i reprcesen-
tontskobet indtil videre hor uden fuivl vcBret spcpn-
dende. Jeg vil derfor rigtig gerne hove fornøjelsen of
ot fortsætte mit orbejde i bl.o. lcndsmødeudvolget,
hvor jeg kcemper for ot få vores stcerke londsmØde
filboge, Do jeg vor ung, sogt med humor i stemmen
fro en på min older, do vcr der virkelig noget ved ot
ioge iil londsmøde i Muskelsvindfonden. Ei sicerkt
londsmøde er vigtig for en lille forening som vores,
og jeg iror ot vi med den fremtidige udbygning of
Musholm vil være godt på vej!

Herudover er mine mcerkesoger:
- At få de unge mere med i Muskelsvindfonden, isoer
politisk
- Ai fostholde og udbygge kommunikotionsplotfor-
men omkring "Plods til forskelle"
- Ai scBtle fokus på olternotive indtjeningsmulig-
heder, når vejrguderne drilier os på Grøn Koncerl."
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Ny pjece til forcBldre til børn med
hondicop
Socialstyrelsen har udgivet en pjece til forældre,
der venter eller er forældre til et barn med fsisk
eller psykisk handicap. Pjecen gennemgår de vig-
tigste tilbud om kf ælp og støtte og giver desuden
en række henvisninger til, hvor der kan søges mere
viden - både i de gældende regler og i relevant
informationsmateriale om de forskellige emner. I
pjecen kan man f.eks. læse om økonomisk støtte og

$ælpemidler, retssikkerhed og klageregler og om
afløsning og aflastning. Det er også muligt at slå op
på barnets alder og finde den information, der er
særlig vigtig på dette alderstrin.

Guiden henvender sig fgrst og fremmest til foræl-
dre, hvis barn har en betydelig og varigt nedsat ff-
sisk eller psykisk funktionsevne eller en indgribende
kronisk eller langvarig lidelse.

Du kan bestille, doVrmloade eller læse pjecen
"Forældre til et barn med $rsisk eller psykisk handi-
cap" hos Socialstyrelsen på adressen: http://shop.
socialstyrelsen.dk/collections/nyhe der / pr oducts /
forae ldre-til-e Gb arn-me d-fysisk-ell e r-psykisk-handi-
cap-guide-til-\j aelp-o g-s totte

Vinder fro med lemsundersøgelsen
udtrukket
Muskelsvindfondån gennemførte i december og
januar en medlemsundersøgelse. 1191 medlemmer
besvarede det tilsendte spørgeskema, svarende til en
svarprocent på57%.

I forbindelse med undersøgelsen udloddede Mu-
skelsvindfonden en præmie i form af enten et op-
hold på Musholm Bugt Feriecenter eller en iPad til
en deltager af undersøgelsen. Vinderen af lodtræk-
ningen blev Susann e Høy e\ Bellisbakke n 7 32, 3460
Birkergd, som valgte et Ophold på Musholm.

Den 4. og 9. april var en lille gruppe medlemmer
inviteret til fokusgruppeinterview i henholdsvis
Aarhus og Københarm oln udvalgte emner fra un-
dersøgelsen. Konklusioner fra undersøgelsen og
fokusgrupperne vil blive samlet i en rapport, der lig-
ger klar sidst i april, hvorefter den vil være at finde i
Muskelsvindfondens foreningsunivers for medlem-
mer på adressen: http: / / community.rnuskelsvind-
fonden.dk

Undersøgelsen vil desuden være på landsmøde-
programmet, hvor der lørdagæftermiddag er lagt op
til gruppediskussion af udvalgte emner.

Vondhollo åbnet med vondrutsie-
bone, trceningsrum og hol
Den 28. februar åbnede Vandhalla, Egmont
Højskolens nye store svømmehal. Omdrejnings-
punktet i Vandhalla er et 25 meter svømmebas-
sin med konkurrencefaciliteter og et cirkr-r.lært
varmtvandsbassin med en unik hæve-sænkebund
til vandgymnastik i varierede højder.

Hovedattraktionen er en 90 meter lang vafld-
rutsjebane. Det er Danmarks første og hidtil ene-
ste vandrutsjebane tilgængelig for personer med
forskellige bevægelseshandicap. Rutsjebanen
fungerer på den måde, at man i badestol tager en
elevator op i Vandhallas spids, parkerer stolen og
liftes ind i rutsjebanen.

Vandhalla består også af en multifunktionel hal,
der kan bruges til mange forskellige idrætsgrene
og hurtigt omstilles til kulturelle aktiviteter. Fire
flytbare vægge betyder, at hallen indrettes til ar-
rangementer af forskellige størrelser. Hallen og
bassinerne er bundet sammen af et træningsrum,
der er spækket til med træningsmaskiner. Her
har elever og kursister mulighed for holdtræning,
individuel motion eller at træne sammen med en
hjælper. Foreløbig er det elever og personale på
Egmont Højskolen, der afprøver alle faciliteter,
men i løbet af foråret bliver det muligt for svøm-
meklubber at lave aftale oni brug af Vandhalla.
For at læse mere om Vandhalla, se www.vand-
halla.dk.

Vondhollos 25 meter svømmebossin hor konkunencefocilifeter
og for enden of hollen en 90 meter vondrutsjebone,
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Ankestyrelsen har tildelt Horsens Kom-
mune en næse så lang, at de kan lugte
sig selv i nakken. Ankestyrelsen har
nemlig afgjort, at Horsens Kommune
ikke havde ret til at beregne Line Myrup
Sørensens k1jælpeordning ud fra kom-
munens standarder for hjemmehjælp
og dermed reducere hendes timetal
med mere end 50Vo. Og næsen er så

lang, at den rækker rundt til mange

andre kommuner, der har indført den
samme model. Og for den sags skyld

også til Aarhus, hvor kommunen havde

planer om at indføre samme praksis,

men heldigvis blev mødt med så vold-
som modstand fra hjælpere og fra folk
med hjælpeordning, at Aarhus Kom-
mune udskød planerne, indtil Ankesty-

relsen havde talt.

Og nu har Ankestyrelsen så talt. Endda
med store og klare bogstaver.

Ankesqrrelsen peger på det helt centrale
i hjælpeordningen, som er, at "udmålin-
gen af hjælp til borgerstyret personlig
assistance efter servicelovens $96 skal

ske efter en konkret, individuel mrde-
ring af (pågældendes) behov for hjælp
og under hensyntagen til, at formålet
med ordningen er at skabe en fleksibel
og helhedsorienteret ordning med bor-
gerens selvbestemmelse i centrum."

Og for de mere tungnernme kommuner
skærer Ankestyrelsen det ud i pap:

"Det betyder, at kommunen ikke er be-

rettiget til at udmåle hjælpen til borger-
styret personlig assistance efter $96 ved

at tage udgangspunkt i kommunens kva-

litetsstandarder for praktisk og person-

lig hjælp og pleje i servicelovens $83."

Jeg sender en stor tak til Line Myrup
Sørensen, fordi hun tog kampen op, og
også til vores egen medarbejder i Mu-
skelsvindfonden, Thomas Krog, der har

long ncBse
Horsens
Kommune

DANMARK

ld. nr.46335
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Af Evold Krog,
formqnd for Muskelsvindfonden

slidt og slæbt for dette resultat.

Det er af helt ur,rrrderlig berydning, at vi
nu har på skrift, at formålet med BPA er
"at tilgodese den handicappede borgers

ønske om at skabe sig en selvstændig

tilværelse i egen bolig", og at "hjælp

til BPA skal tage udgangspunkt i, hvad
den enkelte borger selv kan klare med
henblik på at kunne leve et almindeligt
liv som andre ikke-handicappede, både i
og udenfor hjemmet."

Det er nemlig det, sagen drejer sig om:

Hjælpeordningen skal være fleksibel og
sammenhængende, og den skal sikre,

at vi kan leve så normalt og selvstændigt

som muligt, også selv om vore behov
kan være varierende og uforudsigelige.
Konkret drejede sagen sig også om Line
Myrup Sørensens behov for hjælp i for-
bindelse med, at hun har børn.Ja, det
burde være en selr,{ølge, at man godt
må blive mor, selv om man har et han-
dicap, og at man ikke bare kan lægge

alle opgaver på ægtefællen. Det har des-

værre været nødvendigt her i år 2013 at

kæmpe lor denne ret.

Dermed giver hele sagen med dens

forgrening til andre kommuner også

et alvorligt fingerpeg om, at kampen
ikke nødvendigvis er slut endnu. Det
ville ligne kommunerne, hvis de nu bag

vores ryg går direkte til regeringen og

beder om en lovændring, som vil gøre

det lovligt at angribe hjælpeordningen
på den måde, som Horsens og andre
kommuner har gjort, og som endnu
flere kommuner har planer om. Så vi
må sove med støvlerne på.

Indtil videre viljeg bare glæde mig. Og
være stolt..feg er ikke mindst stolt over,

at vi har Line i Muskelwindfonden.


