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og et nyting-

Vinderen af arkitektkonkurrencen er fundet, og dermed er
foerdiggerelsen af Musholm Bugt Feriecenter
kommet et stort skridt ncermere

e W, Schelde

rgmmen har vaeret der fra starten: At Mus-

holm Bugt Feriecenter skulle blive verdens
mest tilgeengelige og smukkest beliggende ferie-
og aktivitetscenter. Fgrste del af feriecentret blev
taget i brug i februar 1998, naste del blev indviet
12002, og nu er tredje og sidste del godt pa vej,
som skal ggre drgmmen til virkelighed.

Den sidste etape, som i byggeriet hedder etape

2b, kommer til at indeholde en multihal med
fitness og fysioterapi-faciliteter, 20 nye boliger,

spisesal og kpkken, forbedrede konferencefacili- -

teter, aktive udearealer samt garage og varksted.
Men det varer dog et lille ars tid, inden spaden
kan stikkes i jorden for at markere byggestarten.
Selv om vinderen af arkitektkonkurrencen er
fundet, er der stadig mange faser, som byggeriet
skal igennem,

En politisk mission g

Den sidste etape og dermed faerdigggrelsen af
Musholm Bugt Feriecenter blev for alvor en rea-
litet, da den gkonomiske side af byggeriet var pa
plads. Det skete i 2009, da Realdania, A.P. Mgl-
ler & Hustru Chastine McKinney Mgllers Fond
til Almene Formaal, Slagelse kommune og ikke
mindst Arbejdsmarkedets Feriefond gav tilsagn

om gkonomisk stgtte til udvidelsen. Ogsa Mu-
skelsvindfonden selv har lagt et belgb oveni de
eksterne donationer.

Naste fase handlede om at fa godkendt lokal-
planer og siden fa input fra kommende brugere
af feriecentret for at kunne udfaerdige det ende-
lige konkurrenceprogram, som arkitektfirmaer
skulle byde ind pa. Programmet var feerdigt i
august 2012, hvor fem arkitektfirmaer var udpe-
get efter en prakvalifikationsrunde.

I slutningen af august deltog de udvalgte fir-
maer i et internat pd2 Musholm, hvor de blev
prasenteret for Muskelsvindfondens visioner og
holdninger og mgdte medlemmer med muskel-
svind, der i ord og billeder fortalte om deres liv.

"Viville gerne klede arkitekterne godt pa,
inden de gik i gang med at tegne udvidelsen,”
forteller direktgr i Muskelsvindfonden og Mus-
holmfonden, Henrik Ib Jgrgensen, som mener,
at internatet og hele processen omkring arkitekt-
konkurrencen har vaeret en god investering.

"Der er jo ogsa en politisk mission i at atholde
arkitektkonkurrencen pa denne made. Som han-
dicaporganisation vil vi gerne arbejde for, at der
kommer en ny bevidsthed ind i byggebranchen,
sa de taenker tilgaengeligheden ind fra starten.
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gangsparti il
ferieceniret er
kernen i vinder-
projektet fra
Aart Architects.




Den 6. februar 2013 blev vinder- @
projektet il Musholm Bugt Ferie-
center offenfliggjort, og Anders
Tyrrestrup fra Aart Architects
kunne proesentere fankerne
bag deres projekt.

Foto: Johnny Anfhon Wichmann

MUSHOLM BUGT
FERIECENTER

Det skal mere vaere en funktionstilgang til op-
gaven end krav. Det har det vindende projekt
fra Aart Architects lgst pa en rigtig flot made,”
siger Henrik Ib Jgrgensen og nzvner bl.a., at
arkitektfirmaet har tilfgjet visionen om "at fglges
ad” til projektet. Det betyder, at lgsningerne pa
tilgaengelighed er blevet integreret i projektet og
er "usynlige” og netop ikke udstiller de folk, som
har andre behov. Projektet viser ogsa, at arkitek-
tur i sig selv kan vaere med til at aktivere folk og
skabe plads til forskelle.

Store forventninger

Henrik Ib Jorgensen har store forventninger til
feriecentret, nar den kommende udbygning star
feerdig i 2015. Bade gkonomisk for centrets drift,
antallet og bredden af gaester, der vaelger at holde
ferie pa centret og ikke mindst pa aktivitetsomra-
det.

”Centret far helt klart tilfgjet en dimension,
det ikke har i dag, og vil blive Nordens svar pa
La Santa. Det vil blive et aktivt feriecenter, som
kan vere med til at ggre en forskel pa den hver-
dag, geesterne har. Jeg tror, man kommer beriget
hjem fra et ophold pa Musholm med de aktivi-
tetsmuligheder og udfordringer, centret laegger
op til. Det er meget udviklende for alle at opleve,
at man kan noget, som man ikke troede, man
kunne,” mener Henrik Ib Jorgensen.

Abent i byggeperioden

Rent praktisk vil Musholm Bugt Feriecenter i

hele 2014 vere praget 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 ma for-
ventes en del stgjgener og kgrsel med tunge ma-
skiner i perioder. Ambitionen er dog at friholde
hgjsaesonen for de varste bygge-gener. —a

2013:
feb.

feb.-april
april-juni

juli-okt.

Forelabig tidsplan for
Musholm etape 2b

offentliggerelse af arkiteki-
konkurrencen

filretning af projekt
dispositionsfase og udarbejdelse
af hovedprojekt
myndighedsgodkendelse og
udarbejdelse af udbuds-
materiale

nov.-dec. licitation

2014:

2015:

primo; byggestart

fordr - indvielse

Fakia om Musholm:

1998

2001

etape 1a fcerdig (22 ferieboliger,
mederum, anretterkskken, reception)
etape 1b faerdig (12 ferieboliger,
aktivitetshus, glasgange, badebro,
badehus, naturlegeplads)

etape 2a fcerdig (glasgange ved
ferieboliger i etape 1q, indretning af
bermehus/aktivitetshus, pejsestue
etape 2b faerdig (21 ferieboliger,
multihal, spisesal, kgkken, garage
med veerksted, forbedrede kon-
ferencefaciliteter)




e W. Schelde
ion: Aart Architects

9%]eg er da enormt stolt over, at vi har vandet.
Det er et godt projekt. Det er vedkommende
og giver mening.”

Sa kort kan det siges, nar man som Anders
Tyrrestrup, arkitekt og medindehaver af arkitekt-
firmaet Aart Architects, skal sztte ord pa, at det
netop var hans team, der vandt arkitektkonkur-
rencen pa Musholm Bugt Feriecenter i et taet
oplgb med to andre arkitektfirmaer.

Stoltheden betyder ogsa, at allerede inden
det fprste spadestik er blevet taget til byggeriet,
bruger Anders Tyrrestrup projektet som et godt
eksempel pa et byggeri, hvor arkitektur kan veere
med til at fremme social beredygtighed, moti-
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vere til aktivitet og faellesskab og skabe tilgeen-
gelighed pa en usynlig made. Noget, der er stor
interesse for ogsa i udlandet.

"Jeg har netop varet pa en erhvervsrejse til
Chile med en dansk delegation af virksomheder,
hvor jeg prasenterede Musholm-projektet, og
der var stor interesse for isar den sociale bere-
dygtighed,” siger Anders Tyrrestrup.

En gjenabner at prgve selv

Hele processen i forbindelse med arkitektkon-
kurrencen vil Anders Tyrrestrup gerne rose. Den
har vaeret med til at gere projektet udfordrende,
fornuftigt og spz.endende, mener han og naevner

bl.a. konkurrenceprogrammet, sOm beskriver
Muskelsvindfondens gnsker til udvidelsen. Tkke
kun, hvilke bygninger og faciliteter udvidelsen
skal rumme, men ogsa holdninger, verdier og
ikke mindst mal. Bl.a. at centret skal tilfpres
aktivitetsmuligheder og stgrre kapacitet, og at
kreative arkitektoniske Igsninger skal inspirere til
deltagelse, fllesskab, leering og samver.

"Et serigst, men ogsa abent konkurrencepro-
gram, som gav spillerum, og som vi kunne ga
meget malrettet i gang med. Og sa var det forbil-
ledligt med internatet. Det gav et godt indblik i
brugen af stedet og behov. Normalt plejer vi at
forspge at leve os ind i de behow, vi skal opfylde,

MUSHOLM BUGT
FERIECENTER

Aart Architects tifgjede en ekstra veerd il sin projektide: "Al
falges ad” for af signalere, of de ville veere med til af ned-
brydle barrlerer og give alle uanset handicap mulighed for
faelles oplevelser.

men her fik vi det ligesom forzret,” siger Anders
Tyrrestrup, som ogsa mener, at den sidste event,
hvor arkitekterne selv skulle bevage sig rundt i
kgrestol i Korsgr by, var en gjenabner.

”"Man far tilgeengeligheden ind pd kroppen
pa en anden made, og det sad i kroppen lenge
efter, ogsa da vi gik i gang med at tegne.”

De to efterfplgende faser, hvor fprst fem ar-
kitektfirmaer kom med bud pa, hvordan ud-
videlsen af feriecentret med multihal, boliger,
restaurant m.v. skulle se ud, og derefter i anden
fase kun tre af de fem forslag gik videre i den
endelige konkurrence, var en positiv oplevelse.

I anden fase havde de tre arkitektfirmaer mgder
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MUSHOLM BUGT
FERIECENTER

Multihallen bliver ikke kun en sportshal. Den vil blive meget fleksibelt indrettet, s& den ogsd kan
bruges til konferencer eller opdeles i mindre rum til forskellige aktiviteter, der afvikles samtidigt.

med et forhandlingsudvalg, der var med til at kva-
lificere de endelige l@sninger.

Ros fra juryen

Slutresultatet fra Aart Architects og deres samar-
bejdspartnere er Anders Tyrrestrup — og i gvrigt
ogsa juryen, der foretog den endelige bedgm-
melse af forslagene — godt tilfredse med. Iszer
Aart Architects forslag til multihallen med en
oplevelsesrampe, der gir som et loop rundt om
multihallen og er en oplevelse i sig selv, far ros af
juryen. Men ogsa indgangspartiet til hele ferie-
centret og disponeringen i forhold til det eksiste-
rende byggeri fir anerkendende bemarkninger.

”Vores udgangspunkt var at f skabt en samlet
oplevelse, at fa gjort centret til en helhed ved at
lave en bygningsstruktur, der haenger sammen. I
dag ligger feriecentrets bygninger meget spredt,
og ndr man star ved receptionen, kan man ikke
se, om der er andre mennesker pa 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 fa en fornemmelse af
feriecentrets liv.

Ogsd idéen med at lave en oplevelsesrampe i et
selvstaendigt forlgb rundt om multihallen, der er
cirkelformet, er Anders Tyrrestrup stolt af. Den
er et markant element i projektet og en slags
ikon for aktivitetshallen bade set udefra og in-
defra. Rampen har mange formal — dels at man,
uanset om man er gaende eller karestolsbruger,
kan bevage sig op og rundt om multihallen. Dels
forbinder den oplevelserne, som man far ved
hver repos i forlgbet: bl.a. en udvendig terrasse,

tilskuerbalkon, oplevelsesrum, forvandlingshule,
biograf eller et aktivt plateau med en klatrevaeg
og en springgrav. Og s ender rampen i en slags
lounge, hvor der er en flot udsigt over Storebzlt,
og hvor en elevator fgrer ned til ankomstpartiet.

Lzererig proces

Selv om Aart Architects tidligere har vundet pro-
jekter, hvor tilgengelighed ogsa var et vasentligt
kriterium, har processen omkring Musholm-udvi-
delsen vaere lererig. At teenke tilgengelighed og
inkluderende design ind fra starten kraever ikke
bare opmarksomhed, men ogsa viden. Og dér
har mgdet med brugere med handicap varet en
vigtig kilde.

“Man far et mere personligt forhold til det og
bliver mere involveret, nar man har mgdt bru-
gerne. Og som arkitekt vil vi jo altid ggre 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 pa hver deres felt. Firmaet Keinicke &
Overgaard Arkitekter er eksperter i haller og ak-
tiviteter. BSAA Urbanlab er landskabsarkitekter,
mens Bexcom ved Karin Bendixen er tilgeengelig-
hedskonsulenten, der bl.a. har stiet for bruger-
workshop, hvor brugere med handicap bl.a. fik
mulighed for at kommentere Aart Architects idé
med oplevelsesrampen.

Efter offentligggrelsen af arkitektkonkurrencen
den 6. februar 2013 er Aart Architects giet i gang
med en mere detaljeret beskrivelse af projektet,
som forberedelse til myndighedernes godken-
delse af byggeriet. Senere skal der udarbejdes et
udbudsmateriale til efterdrets licitation. —a
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Medlem af reprcesentantskatet:

Jeg lytter
oQ lcerer

FRIVILLIGE

Sofie M. Clausen, 23 &r

Ingenigrstuderende
Har muskelsvind

Har veeret leder p& Muskel-
svindfondens klubdage og
medarranggr af ungdoms-
gruppens kurser.

& M. Clausen
5tine Asmussen

Lige sa leenge jeg kan huske, har jeg veret
interesseret i, hvordan tingene er skruet sam-
men bade teknisk, politisk og ledelsesmzessigt.
Derfor har jeg si vidt muligt altid involveret mig i
foreningslivet enten via mine uddannelsessteder,
hvor jeg har vaeret medlem af elevrad, studierad
og diverse bestyrelser eller andre steder.

Det var derfor en oplagt mulighed for mig, da
jeg for cirka to ar siden blev ringet op af selveste
Evald Krog, som ville spgrge mig, om jeg havde
lyst til at stille op til reprasentantskabet. Jeg
tenkte, at det faktisk kunne vere spendende.
Forst og fremmest for at finde ud af, hvordan
Muskelsvindsfondens beslutningsorgan egentligt
var opbygget, men ogsd for at fa mulighed for at
sige min mening og vacre med til de diskussioner,
som former foreningen og danner dens holdnin-
ger udadtil. :

Jeg skulle dog samle lidt mod for at opstille,
da jeg syntes, det var et stort §pring fra de sma
foreninger, hvor jeg for har veret aktiv, til at det
nu var en stor og langt mere omsiggribende for-
ening, jeg kunne s@tte mit prag pa.

Jeg tog mod til mig-og stillede op til Jandsmg-
deti 2011.

Det var bade en skremt, men ligesa spendt
fornemmelse jeg fik i maven, da jeg fik at vide, at
jeg var valgt ind. Nu var jeg pludselig en del af re-

praesentantskabet i de naeste tre ar. 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, men jeg gledede
mig til at komme i gang.

En af de yngste

Nar jeg i dag deltager i mgderne i repraesentant-
skabet, er det bade for at lytte til holdninger hos
de andre samt deltage i de meningsdannende
diskussioner.

Som et af de yngste reprasentantskabsmedlem-
mer lerer jeg ogsd en hel masse af de zldre og
langt mere erfarne medlemmer. Mange af dem
har beskaftigede sig i en lang drrackke med han-
dicappolitik. Derfor sidder jeg tit til mgderne for
at lytte og lzere. Dette giver en hel del stof til ef-
tertanke, men ogsa en masse viden, som jeg kan
bruge i en lang reekke andre sammenhange.

Selv om springet var stort, og det kraevede lidt
mod, er jeg glad for, at jeg stillede op til reprae-
sentantskabet. Det har givet mig en masse nyt ga
pa mod til at arbejde for og med Muskelsvindfon-
den, fordi jeg nu ved, hvad det hele indebzrer,
og hvordan det hele er skruet sammen. Samtidigt
giver det mig en masse viden, som styrker mig
som menneske.
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Medlem af reproesentantskabet:

Det f@rste
oeserpreyv
it liv

Trine Warberg, 64 ar

Tidligere skoleinspekiar nu
medhjcelper i revisorfirma
Bedstemor il pige med
muskelsvind

Medlem af reprcesentant-
skabet siden 2011

Warberg
ens Hasse / Chili

eg havde de samme vilkar som mine sgskende!

Mine bgrn har haft lige vilkar!

Mine bgrnebgrn skal have lige vilkar!

Sa enkel er min familieverden skruet sammen.
Min familieverden omfatter i dag vores forzldre,
mine sgskende, vores tre bgrn og deres familier,
min mand og jeg. Min deltagelse i Muskelsvind-
fondens reprasentantskab har udgangspunkt i
vores bgrnebgrn.

Ser vi tilbage pa anerne, har min familieverden
haft mere end en snert af den "Matador-verden”,
som vi alle elsker pa TV. Hvad sker der i denne
helt almindelige "Matador-familieverden”, da det
viser sig, at vores barnebarn, Sarah pd nu 3% ar,
har Kongenit muskeldystrofi med merosin-man-
gel? Der sker det, at vi alle i familien har brug for
at fa sa meget viden som muligt tilfgrt sa hurtigt
som muligt. 1 )

For eksempel stiller jeg som bedstemor op til
repracsentantskabet i 2011 — og bliver valgt. Det
nytter jo ikke, at jeg som Maud gar op og legger
mig.

Mennesker med holdninger

Og hvad har jeg faet ud af det? Jeg har faet
megen viden - rigtig megen positiv viden. I sidste
nummer af Muskelkraft udtalte Pia Myrup fra
RCfM, at den bedste inklusion er, nir laereren
‘glemmer, at en elev har muskelsvind. Da jeg kom
hjem fra fgrste repraesentantskabsmgde, anede

Jjeg ikke, hvor mange af medlemmerne der sad
i kgrestol. Jeg havde jo varet til et spaendende
mgde med mennesker med holdninger. Jeg
havde altsd oplevet topmalet af inklusion.

Den viden, som jeg fik pa dette og senere
mgder, bruger jeg, nar mine bgrnebgrns fremtid
er pa spil. Det fglte jeg virkelig, at Sarahs var,
da den ny fleksjob-reform blev publiceret. For
fgrste gang i mit liv skrev jeg et par laeserbreve til
Jyllands-Posten. De blev optaget! Jeg tror ikke,
det er sidste gang, jeg kommer til at benytte mig
af denne indgangsvinkel til politikerne.

Ogsa et lille kort brev til socialministeren er det
blevet til. Hun var desvaerre fejloplyst om de ak-
tuelle priser for en bgrnehaveplads for bgrn med
f.eks. muskelsvind.

Aktuelt arbejder jeg pa at fa en sti i vort som-
merhusomrade i Tversted gjort handicapvenlig,
sd Sarah kan fa nogle naturoplevelser.

Mit frivillige arbejde i reprasentantskabet anser
Jjeg som ngdvendigt for, at Sarah (og andre med
muskelsvind):

® kan fi ngjagtig den gode skolegang, som
hendes fetre og kusiner vil fa
® kan fi den hjlp i alle dpgnets timer, som
hun har behov for
® kan fa den uddannelse, som hun har evner til
® kan fa et VERDIGT LIV uden forskelle.

9 Muskelkraft 2/2013




~orestl dig, af man
glemte dine ben...

Beklager, vi har desveerre glemt dem i lufthavnen,
men de kommer nok om et par dage. ..

e Kjcer Thomsen
tlon: Bitten Vernersen

Foréret betyder, at alting bli-
ver lysere, friskere, springer
ud. Med foraret fglger for mit
vedkommende ogsa en udlaeng-
sel; en trang til at planlegge en
ferie og rejse ud i verden for at
opleve nye kulturer og mgde
nye mennesker. Jeg elsker at
rejse. Hvis jeg var rig, ville jeg
se hele verden. Jeg har bare ét
problem udover min fallerede
gkonomi: Jeg har flyskrak!

Flyskrzek er et almindeligt
kendt problem blandt men-
nesker. Tvis man spgrger en
psykolog eller en anden ekspert
pa omradet, handler det grund-
leeggende om at veere sarbar og
skrgbelig. Om ikke at kunne
kontrollere, hvad der sker. Det
er som med de fleste fobier en
irrationel fglelse, for der er jo
mange andre situationer i ens
liv — sikkert de fleste — man ikke
kan kontrollere, f.eks. er det 29
gange mere sandsynligt at kpre
galtisin bil, end det er at styrte
ned med et fly.

Flyskrak starter tidligt
Men irrationelt eller ej: Min

flyskraek kommer til udtryk
lenge for, jeg setter mig ind i
flyet. Faktisk allerede nar jeg
begynder at tenke over, hvor
jeg skal hen. Den blusser op,
nar jeg bestiller min billet. Den
er fyr og flamme, ndr jeg tjek-
ker ind. Gér helt amok lige
inden take-off; er rimelig stabil
— om end stadig kritisk — under
hele flyveturen. Og den er fgrst
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 hgjde. Tvert-
imod, er jeg altid den fgrste
til at foresld en katastrofefilm
af lige netop den karakter pa
filmaftener. Jeg er heller ikke
bange for flykapringer — og har
aldrig veret det, hverken far
eller efter 11. september. Og
jeg er ikke bange for at blive
smittet med en hidtil ukendt
streng af ebola, selv om bakte-
rier stortrives i fly, hvor aircon-
ditioningen kaster dem rundt
i kabinen ... (okay, det sidste

kunne faktisk godt ske — maske
ikke ebola, men influenza...)

Pakket ind i bobleplast

Men jeg er skraekslagen — RALD-
SELSSLAGEN! - for at skulle
aflevere min elektriske kgre-
stol, der ene og alene udggr
resterne af min mobilitet, ved
check-in skranken. Det fgles,
som om.jeg skruer mine arme
og ben af og afleverer dem til
mennesker, der aldrig har set
arme og ben fgr, og som egent-
lig kun kan se, at de er store,
tunge og uhandterbare.

Jeg forsgger at imgdekomme
deres irritation og ligegyldig-
hed ved at klistre et billede af
mig med arme og ben (las:
stolen) pa den bobleplast, jeg
mgjsommeligt har viklet min
mobilitet ind i og haber pa den
made at skabe en identifika-
tion, som ikke findes uden for
konteksten. Under alle omstan-
digheder er det jo sjeldent per-
sonen ved skranken, der skal
leesse min uvurderlige mobilitet
i lastrummet, sa velmenende
forsikringer fra den side om,

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

Ude af syne, men ikke sind
Maske skulle man tro, at nar
forst stolen var ude af gje, var
den ogsa ude af sind — der
er jo alligevel ikke mere, jeg
kan ggre. Men nej! Det er sd
min flyskreek for alvor satter
ind. Flypersonalet bliver flere
gange inden take-off bedt om at
tjekke, at stolen nu ermed.

“Er I sikre?”

"Gider du lige tjekke igen?”

"Det er meget vigtigt, den
ikke bliver glemt”

”Jo, det kan ske — det ER sket
- er du spd at tjekke?” osv.

Nar forst flyet er lettet, be-
merker jeg, at en anden pas-
sager er par rakker foran mig
mumler for sig selv: "Bare vi
ikke styrter ned, bare vi ikke
styrter ned...”, mens hans sve-
dige heender klamrer sig til
armlzenene. Eneste forskel pa
ham og mig er, at jeg mumler:

Vi lover at gore alt,
for at finde resten af
Deres kerestoll

“Bare stolen kommer sikkert
frem, bare stolen kommer sik-
kert frem...”.

De af mine rejsefzeller, der
har rejst med mig f@r, har op-
givet at prgve at berolige mig
eller sige noget optimistisk. De
ved af erfaringer, at setninger
som “Du skal se, den skal nok
vere med”, resulterer i, at jeg
gjeblikkelig spyr ild; gror djev-
lehorn og hvaeser "DU JINXER
DET! Nu gér det helt sikkert
galt..”

Vi beklager...

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

Eller endnu veerre: std ved
baggage claim og vente for
blot at hgre denne besked: ”Ja,
altsa, den ene fod er knaekket

T
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af; vi ved ikke helt, hvordan det
er sket. Men udfyld denne er-
statningsblanket, og sa kan du
se frem til at f4 en brgkdel af
benets veerdi. I mellemtiden ma
du preve med lidt gaffa éller se,
om du kan leje et andet ben”.

Eller — og det er nok den
vaerste af dem alle: Vi er faktisk
ikke helt klar over, hvor dine
arme og ben* er lige nu, men
vi skal selvfglgelig nok give
besked, lige sa 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 gar
godt, og alt kommer sikkert
frem. 2) Man skal altid se sin
frygti gjnene. 3) Flybilletten er
kgbt! (... nu hdber jeg virkelig
ikke, at jeg selv har jinxet den
tur...)

*For dramatisk effekt prgv at
erstatte ‘arme og ben’ med "for-
stefgdte’. —o

ft 2/2013
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Handling bag ordene

Foto: Morten Rygaard

Vi vil pévirke samfundet, vi vil skabe bedre for-
hold, og Vi vil styrke vores medlemmer!

S&dan kort fortalt lyder hovedpunkterne i
Muskelsvindfondens strategi for 2012, som blev
vedtaget pd foreningens landsmgde i maj.
Sagt | overskrifter handler de tre omr&der om:
1) holdningsbearbejdelse, 2) politisk arbejde,
3) forskning og rehabilitering.

| strategien har vi ogsé besluttet, hvilket
veoerdigrundlag vores arbejde skal proeges of;
gloede, respekt, solidaritet og fleksibilitet.

Men nu skal strategien ikke bare vcere ord.
Hvis vi skal rykke os ncermere vores vision om at

De 12 strategiske mal
for 2012 kan laeses pd
www.muskelsvindfonden.dk.

skabe et samfund med plads til forskelle, skal vi
ogsé scette handling bag. Og det har vi gjort
i 2012. | denne A&rsberetning giver vi et kort,
samlet overblik over, hvordan vi har arbejdet
med strategien, men ogsd hvordan vi fortsat vil
have fokus pé de tre prioriterede omréder.

P& indsamlingssiden har Muskelsvindfonden
haft et rigtig godt ér. B&de Grgn Koncert, der
i &r har fejret 30 drs jubilceum, og Cirkus Sum-
marum, der har bekroeftet sin popularitet hos
publikum, gav et flot overskud og satte publi-
kumsrekord, Det var ogsd tilfroengt efter et rig-
tigt vadt og dérligt &ri 2011, Men faktisk under-

streger forskellen i resultatet fra de to somres
arrangementer (et underskud pé& ca. 8 mio. kr.

i 2011 og et overskud i 2012 pé& godt 9 mio. kr.),
at den slags kulturarrangementer er sérbare
med en meget svingende indijening. Derfor

er vi ngdt til at betragte foreningens gkonomi
over et flerdrigt perspektiv og voere mdlrettede
og forsigtige i vores prioriteringer - ogsé nér det
gér godt. Mdlet er jo at have en filstraekkelig
stor gkonomisk sikkerhed, sé vi kan fastholde
vores kerneydelser, som er sé vigtige for med-
lemmerne,

Indtaegtsskabende virksormnhed

Formdlsbestemte omkostninger

Udbygning af Musholm Bugt Feriecenter,:
daekkes af eksterne bidrag og tidligere hensaettelser

Adm. og ledelsesomkosininger

mio. kr.
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Holdningsbearbejdelse

Presseomtale i 2012

Muskelsvindfonden, muskelsvind og
foreningens indsamlingsaktiviteter blev
omtalt knap 3.000 gange i medierne i
2012, fordelt p& falgende emner:

0 Gr@n Koncert - 1.165 omtaler

© Muskelsvind - 821 omtaler

0 Muskelsvindfonden - 677 omtaler

o Cirkus Summarum - 161 omtaler

Medierne er béde lokale/regionale
dagblade, landsdcekkende dagblade,
ugeaviser, fagblade, magasiner, radio-
og tv-indslag, webmedier og nyheds-
bureauer.

Kilde: Infomedia

Simon T. Jespersen alias Tonni the Man vil vise verden, at han ger lige som alle andre unge: tager pd byture, har
vennar og fuld skrue pd& - og s& er han i gvrigh ogsé medkonferencier pd Gragn Koncert. Foto: Jakob Boserup

Det er mennesker, det handler om - ikke handicap

“Hej Aarhus! Er I dér?”
En ung fyr i rgd traeningsdragt, kasket, store
briller og lille overskeeg kommer ind pa scenen,
mens han rdber ind i mikrofonen. Det er Tonni
the Man - den unge fyr i kgrestol, der har veret
pa scenen de sidste to ar pa Grgn Koncert, men
som i ar er blevet "opgraderet” til medkonferen-
cier. Sammen med Jacob Haugaard skal han prae-
sentere kunstnerne og skabe en god stemning
pa koncertpladsen - og ikke mindst veere ‘et godt
eksempel pd, at mennesker med handicap ogsa
er med, hvor der sker noget.

"Det flytter sgu’ noget og giver sa meget me-

ning, at der kommer en i kgrestol og sxtter gang
i festen,” siger Jacob Haugaard om sin medkon-
ferencier. Tonni the Man hedder egentlig Simon
Toftgaard Jespersen, er en ganske almindelig ung
mand pa 22 ar, der leeser medievidenskab pa Aar-
hus Universitet. Og sa har han muskelsvind.
Tonni the Man og hele kampagnen pa Grgn
Koncert og Cirkus Summarum om at skabe plads
til forskelle er blot ét eksempel pa, hvordan vi
i 2012 har arbejdet konkret med mélet om at
synliggare mennesker med handicap som en res-
source og pavirke holdninger.

|
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Vinderen of arkitektkonkurrencen p& Musholm Bugt Feriecenter blev offentliggjort i februar 2013, Det vindende team bestér af arkitekt-
firmaet Aart Architects, som er géet i samarbejde med Keinicke og Overgaard Arkitekfer, iIandskabsarkitekterne BSAA Urbanlab

og Bexcorn. Foto: Johnny Anthon Wichmann.

Tilgcengelighed taenkt
ind fra starten

Et andet eksempel er den kommende udvidelse
af vores feriecenter, Musholm Bugt Feriecenter. 1
2012 inviterede vi arkitektfirmaer til at byde ind
pa, hvordan en kommende multihal, ferieboliger,
kgkken, spisesal, mpdefaciliteter m.m. kan se

ud, nir man fra dag ét teenker tilgeengelighed og
inkluderende design ind i projektet. Processen
blev indledt med et vellykket to-dages seminar
pa Musholm, hvor de udvalgte arkitekter blev
prasenteret for Muskelsvindfondens visioner og
holdninger og mgdte medlemmer med muskel-
svind, der satte ord og billeder pa deres aktive
liv. Arkitekterne kom desuden til a't‘maerke, hvad
tilgeengelighed 1 samfundet betyder, da de selv
skulle beveege sig rundt i Korsgr i manuel kgre-
stol.

Hele processen, den efterfglgende arkitektkon-
kurrence og ikke mindst selve byggeriet, nar det
bliver faerdigt, forventer vi, vil blive et eksempel
pa tilgeengeligt byggeri, som andre kan lade sig
inspirere af. Men udvidelsen af Musholm bidra-
ger i lige sa hgj grad til at vise, at et barrierefrit
samfund med tilgaeengelighed og inkluderende
design i nybyggeri fgrst og fremmest er et sp@rgs-
mal om holdninger, ikke om gkonomi.

Musholm Bugt Feriecenter

Udlejningsdage fordelt pr.
kundegruppe 2012

tva 8 Muskelsvindfonden og RCHM

Institutioner og bosteder

Nggletal for Musholm

O Antal medarbejdere: 7
O Belcegningsprocent: 47%

-
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En gruppe dgve unge fra projekt Streetsigners forsggte at laere publikum pé Gren Koncert enkelte héndtegn for at
udbrede kendskabet til tegnsprog. Fofo: Morten Rygaard.

Mange ambassadagrer
for plads fil forskelle

Skal vi pavirke holdninger, kraver det, at vi
bringer viden til dem, vi gerne vil nd. Et af vores
mal i strategien er at pavirke savel publikum,
samarbejdspartnere, sponsorer som andre i vores
netveerk til at tage medansvar for at skabe mang-
foldighed i samfundet. Derfor har vii 2012 brugt
ressourcer pa at kleede vores mange frivillige,
scene- og cirkuskunstnere og samarbejdspartnere
pa til ogsa at vaere ambassadgrer for budskabet
om plads til forskelle. Jo flere, der taler om det
og viser det, jo lengere nar vi ud med budskabet.

Vi vil kende vores
medlemmer

I slutningen af 2012 satte vi en stgrre medlems-
undersggelse i gang. Via spgrgeskemaer og se-
nere fokusgrupper vil vi blive klogere pa vores
medlemmer, deres brug af foreningens tilbud
og deres aktive deltagelse i andre aktiviteter i
samfundet. Den indhentede viden vil blive pree-
senteret pd Muskelsvindfondens landsmgde i
2013 og vil derefter give en god pejling pa, hvor
foreningen skal sette ind med nye eller ander-
ledes aktiviteter, men ogsd hvilken betydning de

cksisterende aktiviteter har for medlemsskaren.

Svarene fra vores medlemmer vil ogsa indga i
vores handicappolitiske arbejde, da de giver en
dokumentation af vores medlemmers forhold og
situation.

Friviligheden styrkes og
udvikles

Frivillige har altid veeret en vesentlig del af
Muskelsvindfondens fundament, og i 2012 har
vi haft fokus pa at arbejde mere malrettet pa

at styrke, fastholde og udvikle frivilligheden i
foreningen. Vi har bl.a. arrangeret introduk-
tionskurser for nye frivillige, har etableret et
mere nuanceret perspektiv pa frivillighed: orga-
nisationsfrivillige, medlemsfrivillige og indsam-
lingsfrivillige og har efterhanden skabt en stabil
lederuddannelse til frivillige, som ca. 70 personer
primart fra Det Grgnne Crew har gennem-
fort.

Desuden har vi i 2012 etableret en ny frivil-
lighedskultur blandt de frivillige pa Cirkus Sum-
marum, fordi opgaverne ved dette arrangement
er meget anderledes end ved Grgn Koncert. Den
ny kultur har fiet navnet ’jonglgrer” - og er et
eksempel pd, hvordan vi har arbejdet med at ud-
vikle mangfoldigheden i vores egen organisation.

De frivillige pd&
Cirkus Summarum
fik i 2012 sit eget
navn: jonglarer.
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De frivillige i tal (2012)

MUSKELTERERNE (frivilige bernepassere)

0 23 aktive muskelterer, heraf 6 bgreledere med overordnet
ansvar for kurserne

0 Muskeltererne har veeret i funktion pd 8 kurser samt pé lands-
mgdet

0 2 muskelter-weekender med uddannelse inden for leg, viden
om muskelsvind, handicapidroet og evaluering af arbejdet

DET GRONNE CREW

0 4.300 medlemmer af Det Grgnne Crew

O 1.500 crewer har veeret aktive i lgbet af 2012

o Crewet har lgst opgaver pd felgende arrangementer: Gran
Koncert, Roskilde Festival, Cirkus Summarum, Ledreborg Slofs-
koncerter, Muskelsvindfondens landsmgde, i forbindelse med
eftersluk-festen, p& Muskelsvindfondens lager | Hedensted samt
ved eksterne begivenheder som Danske Banks EM-arrange -
ment “Danske opbakning” med storskaerms-visning af EM-fod-
boldkampe i 9 byer og Nephew-koncert i Aarhus

0 25 crewer deltog sammen med medarbsjdere i Muskelsvind-
fonden i DHL-stafetten | Aarhus

0 Der har veeret afholdt 2 sektionschefweekender: en forbere-
dende weekend (ca. 110 frivillige sektions- og souschefer) og
en evalueringsweekend (ca. 70 frivilige sektionschefer)

0 Muskelsvindfondens egen lederuddannelse for frivillige er i
gang med det 4. hold med 20 delfagere. | alt har 70 personer
gennemgdet lederuddannelsen siden starten i 2009

o Der har veeret holdt 2 informationsmgder for nye frivillige i hen-
holdsvis Kgbenhavn og Aarhus. | alt ca. 80 deltagere

o Der har veeret en tilgang pé& ca. 500 nye akfive frivilige i for-
hold il 2017.

0 123 Event Safety Crew, heraf 83 i security-delen, 51 praehospi-
tal (ferstehjcelp), 9 loeger filknyttet, 1 materielchef og 9 logistik

0 Event Safety har brugt i alt ca. 10.000 timer pd security-op-
gaver pd primcert Muskelsvindfondens egne arrangementer.
Desuden for eksterne kunder som North Side Festival og Tivoli i
forbindelse med Fredags Rock koncerter

0 Event Safety har brugt i alt ca. 15.000 fgrstehjoelps-fimer p&
Muskelsvindfondens egne arrangementer og for eksterne kun-
der: bl.a. ved koncerter i Forum Horsens, NRGi
Arena, Scandinavian Congress Center, Stafsfcengslet Horsens,
North Side Festival, Boxen i Herning, Forum Copenhagen, Fal-
koner Salen Frederiksberg samt Tivoli

O P& Roskilde Festivalen stod Event Safety for farstehjcelpsstatio-
nen MAIN pa festivalomradet

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

0 Der er uddannet 15 farstehjcelpsassistenter, der har gennem-
gdet 6 weekend-forlgb i 2012

0 Event Safety har desuden bidraget med fo farstehjcelpere pd
Muskelsvindfondens sormmetlejre for de 14-17-arige

2012

!
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Politisk arbejde

inister Mette

oent samrad

sk orklare reformforsiaget il
fleksjob og fartidspension.

Foto: Joachim Adrian/Polfoto.

Medlemmer protesterer
mod forringelser

"Seet kryds i kalenderen onsdag den 28. marts

kl. 10.30 og kom og hgr med. Det er vigtigt, at

vi bliver mange, sa politikerne kan se, at det er
virkelige mennesker, deres fleksjobreform gér ud
over.”

Meldingen spreder sig hurtigt pa facebook, og
dagen fgr det abne samrad i Folketinget, hvor
beskeftigelsesminister Mette Frederiksen skal
forklare regeringens forslag til en fleksjob- og fgr-
tidspensionsreform, kommer der en ny melding:

”Christiansborg er blevet stormet med tilmel-
dinger til det abne samrad, si de har veret ngdt
til at flytte det til Landstingssalen...”

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

Hen pi sommeren er andre medlemmer af Mu-
skelsvindfonden pa banen. Denne gang har tre
aktive medlemmer, der alle er respiratorbrugere,
faet foretracde for Folketingets socialudvalg samt
sundheds- og forebyggelsesudvalg. Nu stir de
foran dgren til mgdelokalet og venter pa at blive
lukket ind for personligt at forklare politikerne
konsekvenserne af, at Région Hovedstaden selv
vil overtage hjxlperordningen for respiratorbru-
gere. Det betyder jo, at respiratorbrugere ikke
selv kan anszette hjelpere, men kan ende med at
skulle have to forskellige hjelpere pa vagt af gan-
gen - den ene efter reglerne for BPA, den anden
efter reglerne i sundhedsloven.

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

Line Myrup Sgrensen fik
sine hjcelpertimer tilbage,
da Horsens Kommune
tabte ankesag, men
kommunen mener, sagen
er principiel og har anket
videre fil Ankestyrelsen.
Foto: Mogens Pape.

tere de forringelser, regeringen har planer om at
gennemfgre pa fleksjobordningen og fgrtidspen-
sionen — eller forholdene for respiratorbrugerne
— eller de nedskaringer, mange kommuner ulov-
ligt har foretaget for mennesker med hjelperord-
ning (BPA). Laserbreve, kronikker, underskrifts-
indsamlinger, mgder og foretraedener — viser, at
Muskelsvindfondens medlemmer kan og tgr sige
fra.

Eller som udviklingschef i Muskelsvindfonden,
Jorgen Lenger, siger i et interview i anledning af
sit 25 ars jubilzeum i foreningen: ” Jeg har aldrig
tidligere oplevet s3 mange medlemmer give si
kvalificerede indlzeg i debatten. De tgr henvende
sig til politikerne, og de ggr det med en stolthed.
Den styrke, tror jeg, kan fgres tilbage til forenin-
gens medlemsarbejde, til vores kommunikation
og til RehabiliteringsCenter for Muskelsvinds
indsats.”

Regeringen har ikke lyttet

En af de ting, der pa trist vis har kendetegnet det
handicappolitiske arbejde i 2012, har vaeret, hvor
sveert vi har haft det med at treenge igennem til
regeringen. Vi havde store forventninger til den
nye regering, men vi - og de gvrige handicap-
organisationer - har gang pa gang oplevet, at re-
geringen ikke har vaeret villig til at lytte. Dialogen

har manglet, og s er det svaert at give dem den

viden, de har brug for, for at kunne tage de rig-
tige beslutninger.
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Principielle sager
om nedskceringer | BPA

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

Line Myrup Sgrensen er helt chokeret, da hun
lzeser brevet fra Horsens kommune. I stedet for
de 168 timers hjelp om ugen, som kommunen
hidtil har bevilget hende, vil de skare timetallet
ned til 80 timer! Hvordan skal hun kunne opret-
holde sin fuldtidsstilling som gkonom, sin rolle
som mor til to sma bgrn og stadig indga i fami-
lien pa lige fod med sin mand? Er det rimeligt,
at hendes mand foruden sit daglige arbejde ogsa
skal passe bade husholdning, bgrn og sin kone,
der har et omfattende fysisk handicap?

Line Myrup Sgrensens sag var desvaerre ikke et
enkeltstdende tilfeelde i 2012. Muskelsvindfon-
dens handicappolitiske medarbejdere har hjul-
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
besluttet at styrke.

Line Myrup Sgrensens sag blev taget op i pres-
sen, fordi den er blevet principiel. Hun ankede
nemlig sagen til Det sociale Naevn, som gav
hende ret og afviste kommunens nedskering.
Men kommunen ville ikke acceptere det svar og
har sendt sagen videre til Ankestyrelsen for at
fa en principafggrelse om kommuners ret til at
reducere i hjelpertimer bl.a. med henvisning til
gkonomi og serviceniveau.

Ankestyrelsen har endnu ikke afgjort sagen,
men alle — ogsa andre kommuner — venter
spendt pa afggrelsen og de fremtidige perspekti-
ver, der ligger i Ankestyrelsens svar.
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Forskning og rehabilitering

Myotonikere fér styrket selvvoerd pd sommerskole

Bussen kgrer op foran dgren, og medlemskonsu-
lent Rikke Kaalund springer ud for at hente en af
deltagerne, der skal pd Muskelsvindfondens som-
merskole for voksne med muskelsvinddiagnosen
Dystrophia myotonica. Den unge mand star klar
med kufferten og er parat til at tage af sted pa én
uges sommerskole med andre med samme diag-
nose. Han glader sig, men har det ogsa sadan, at
hvis han ikke bliver hentet i bus og kert til kur-
susstedet, ville han aldrig selv kunne overskue at
komme dertil.

Den komplekse sygdom, der bade giver sig ud-
tryk 1 et fysisk og mentalt handicap, giver mange
udfordringer for dem, der har sygdommen, og er
samtidig sveer for omgivelserne at forstd. Mange

Ombkostninger anvendt til medlems-
arbejde i forhold til Arets resultat

mio. kr.
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opfatter myotonikere som retarderede, der ikke
kan laere at bega sig eller deltage i aktiviteter,
men vores erfaringer er, at ved at give dem de
rigtige og trygge rammer som f.eks. pd sommer-
skolen far de mod til at afprgve sig selv og pitage
sig praktiske opgaver. Dermed giver sommersko-
len dem nogle gode oplevelser og erfaringer, sa
de kan tage hjem med et styrket selvvaerd og en
bedre forstaelse af sig selv.

Muskelsvindfonden har ikke tidligere haft med-
lemstilbud for netop denne gruppe, mens Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) har
brugt ti ar pa at udvikle sommerskolekurserne
og leere diagnosegruppen at kende. Fra 2012 skal
Muskelsvindfonden i nzrt samarbejde med kon-
sulenter fra RCfM overtage tilbuddet til myoto-
nikere og gore det til et medlemstilbud. Det skal
ske som led i strategien med at na nogle af de
serligt udsatte medlemmer i foreningen, som vi
ikke tidligere har haft fati.

I f . | Medlemsarbejde - fordeling af omkostninger i 2012

Medlemsgrupper
Ungdomsprojekter
@vrige omk.

Andre medlemsaktiviteter
Landsmede
Personaleomk.

Ferielejre mv.

M-power-projektet, som skal kicede unge med
muskelsvind pé til voksenllivet ifortsatte i 2012 med
nye aktiviteter. Bl.a, en overlevelsestur i det fri.
Foto: Hans Graudal.

Pargrende-

grupper og. s
onsdagsloge.~ ==

Etl?allclell gruppe, som har brug
anderledes medlemsaktiviteter, er
meci_lemmer med diagnosen ALSfogs
deres pargrende. Muskelsvindfondeé 3 )
har i 2012 oprettet flere pi'lr(/)relld;a-p"' N
grupper, og i de kommende ar vil vif =
undersgge, hvilke andre former for
| medlemstilbud denne gruppe har brug
for i forhold'til deres alvorlige og hunz &
tige sygdomsforlgb.
En tredje gruppe er voksne med
Duchennes muskeldystrofi. 1 2012
startede Muskelsvindfondens med-
"llemsafdeling ”Onsdagslogen” op. En
aktivitet for en gruppe mznd, som i
deres hvér,dilé_;ofte har et lille ngtvaerk.
Onsdagsl(l)ge'ngmed mgdéﬁ"’h’if‘_ef 14. .»
Wdag var derfor en madetatiopbygge
o relationer gennem sociale aktiviteter.
“1°2002°blev-det til en filmaften, vin-
smagning og et handboldarrangement,
men madeaktiviteten har veeret for
nedadgaende og er delvist overtaget
af dialog i en lukket facebook-gruppe.
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Medlemmer i tal (2012)

MEDLEMMER: 2034

MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:

0 10 foraeldregrupper med i alt 90 familier (med bgrn 1-17 &r)
- 11 weekendkurser og 4 femadage

0 1 pigegruppe (17-21 &r) med 9 piger - 2 weekendkurser

0 1 ungdomsgruppe (18-35 &r) med 56 deltagere - 2 weekend-
kurser

0 1 H-netvcerket i Aarhus (maend 23-30 &r) med 7 deltagere
- ugentlige mgder pd MarselisborgCentret, 4-dages ophold pd&
Musholm Bugt Feriecenter samt studietur til Holland

0 1 onsdagsloge (mcend med DMD 23-40 &r) med 8 deltagere -
3 mader i Aarhus

o 1 midtgruppe (25-50 &r) med 22 deltagere - 1 weekendkursus

0 1 quinde-gruppe (gdende kvinder 29-50 &r) med 12 deltagere
- 1 weekendkursus

0 1 voksengruppe (over 30 &r) med 22 deltagere - 1 weekend-
kursus

0 1 Myasteni-gruppe (alle med myasteni) - 2 arbejdsgruppema-
der

O 1 ALS-gruppe (over 25 &r) med 26 deltagere - 1 weekendkursus

0 9 ALS-pdrgrendegrupper (cegtefceller, voksne bgrn) med 80
deltagere - grupperne har typisk manedlige mgder

31 medlemmer aktlve i de kommunale handicapréid og DH's
lokalafdelinger

@VRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

o 3 sommerlejre a 1 uge (8-17 &) for i alt 80 bgrn/unge

O 2 x 4 dages efterarslejr (10-17 &r) for i alt 52 barn/unge

0 1 hgjskoleuge pd Egmont Hgjskole for unge (18-35 &r) med 7
deltagere med muskelsvind. 130 deltagere i alt

O 1 myotoni sommerskole & 1 uge (voksne med Dystrophia Myo-
tonica 18-55 &r) med 24 deltagere - afviklet i samarbejde med
RCfM

0 1 hgjskoleuge for seniorer (over 40 &r) arrangeret af “Muskel-
bundtet”/seniorgruppen med 54 deltagere

O 1 nordisk ALS-m@de [ Sverige med 4 deltagere

0 1 tre-dages landsmgde i Korsgr med 206 deltagere (mediem-
mer, pdrarende, hjcelpere m.)

0 1 netvaerksm@de for aktive kontakfpersoner og politikere i
Muskelsvindfonden med 63 deltagere - 1 weekend

O M-power-projektet for 16 unge og 7 voksne mentorer - 5 week-
end-samlinger, 1 uddannelsesmodul for de voksne mentorer

DET POLITISKE ARBEJDE | MUSKELSVINDFONDEN
O 4 repraesentantskabsmader
O 5 bestyrelsesmader




Antal brugere | Rehabilliterings-
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Unik samling af voksne med Duchennes muskeldystrofi

Billedet er maske ikke sd skarpt, men det er bud-
skabet: 37 voksne mand med diagnosen Duchen-
nes muskelsdystrofi (DMD) samlet pd ét sted til
kursus. Alle respiratorbrugere, alle i el-kgrestol
og alle med et liv, der har mening. Billedet er
taget pA Musholm Bugt Feriecenter i juni 2012,
og cheflege Jes Rahbek fra 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 sjeldent opnar at blive til voksne mand, fordi

de ikke far samme tilbud om respiratorbehand-
ling som i Danmark. Her i landet er det efterhan-
den en selviglge, at drenge med DMD far tilbudt
respirator, nar deres vejrtrakningsevne bliver
for darlig. Og respiratorbehandlingen bliver
understgttet af' det danske socialsystem, der bl.a.
sikrer personerne en hjelperordning, sa de kan
leve et selvstendigt liv. Det tilbud eksisterer ikke
i samme omfang i udlandet, bl.a. fordi man dér
mener, at livet med en respirator for en person
med DMD ikke er verd at leve.

En underspgelse af livskvaliteten blandt voksne

Omkosiningsfordeling | RCIM

m Feellesomkostninger

Forskning og udvikling

LIS 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.

med DMD i Danmark, som RCfM
feerdiggjorde i 2012, giver dog et
noget andet billede af livskvaliteten.
Langt de fleste adspurgte voksne
mand med DMD mener, at de har et
godt liv. Og det budskab vil Muskel-
svindfonden og RCfM gerne videre-
give internationalt for at veere med
til at pavirke de udenlandske leger
og politikere til at &ndre opfattelse
af respiratorbehandling.

\
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RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

MEDARBEJDERE: 28

KURSER M.V.:

O 15 internatkurser med | alt 694 deltagere (heraf 269 brugere)

O 1 seminar om Myastenia gravis med 81 deltagere (44 brugere)

O 2 specialsommerlejre (for voksne med Dystrophia Myotonica
og “"Olsenbandelegjr” for unge med ekstra behov) med 50 del-
tagere (heraf 32 brugere)

0 9 temadage med 287 deltagere (heraf 101 brugere)

FAGLIGE ARRANGEMENTER
1 palliations-temadag for 64 fagpersoner

REGN3SKAB 2012

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

0.7 mio. kr. til faellesomkostninger

PROJEKTER | RCFM OG UDVIKLINGSCENTRET 2012

0 Care NMD - europceisk projekt om behandling af personer
med Duchennes muskeldystrofi (DMD)

O Phd-projekt om metoder til at vurdere muskelkraft og funktioner
hos personer med spinal muskelatrofi og kongenit myopati

O Phd-projekt om journalistiske fortcellinger som redskab i rehabili-
tering af personer med Amyotrofisk Lateral Sklerose (ALS)

O Undersggelse af det palliative forlgb ved ALS

O Socicimedicinsk undersggelse af erhvervsaktive personer med
myastenia gravis

0 Undersggelse af, hvordan piger med muskelsvind (12-18 ar)
oplever deres muskelsvindsygdom

0 Dataopggrelse af livskvalitetsundersggelse hos voksne maend
med DMD

O En leftere revision af bogen “Muskeisvind hos bgrn” og ud-
givelse i elektronisk form pd www.rcfm.dk

Lces mere om RCM's arbejde p& www.refm.dk




Nér RehabiliteringsCenter for Muskelsvind holder kurser for brugere, er det béde for at give dem den nyeste viden og rédgivning, men
ogsé for at indsamle nyttig viden fra brugerne selv som her ved et kursus for menngsker med diagnosen ALS. Foto: Bo Nymann,

Formandspost i ENMC

I Muskelsvindfondens strategi pa forsknings-
omradet har vi i 2012 sat som mal at veere med til
at sikre, at al behandling og forskning i bekam-
pelse af neuromuskulaere sygdomme foregir pa
et etisk forsvarligt og oplyst grundlag. Det ggr
vi bl.a. ved at vere aktivt med i den europaiske
forskningsenhed inden for muskelsvind, ENMC.
ENMC laver workshop, hvor forskere fra hele
Europa udveksler erfaringer og viden inden for
muskelsvindsygdommene. I 2012 overtog Muskel-
svindfonden formandsposten i ENMC’s bestyrelse
i skikkelse af cheflaege Jes Rahbek fra RCIM. I
denne sammenhang reprasenterer han Muskel-
svindfonden. Formandskabet har bl.a. betydet,
at Jes Rahbek har vaeret med til at give brugere
med muskelsvind en stgrre stemme i ENMC, og
at ikke kun forskningsemner, men ogsa rehabi-
literings-emner er kommet pa dagsordenen i de
internationale workshop.

Internationalt arbejde

O ENMC - European Neuromuscular Cen-
fre - europceisk netvaerk om forskning

O Treat NMD - verdensomspcendende
netvoerk om forskning i muskelsvind

0 Den international ALS-MNS alliance-
sammenslutning of ALS-organisationer i
hele verden

0 WMS - World Muscle Society - verdens-
omspcendende sammenslutning aof
muskelsvind-organisationer

Muskelsvindfonden er som patient-
forening medlem af de infernationale
organisationer mens RCfM deltager i
de faglige workshop, symposier og
konferencer.

Fordeling af neftoindtaegter
fra indsamlingsaktiviteter 2012

Gran Koncert 21.983.000
Roskilde Festival 715.000
Cirkus Summarum 3.387.000
Andre events 3.030.000
Udgifter |

indsamlingsafdelingen -13.652.000
DKK 15.463.000

(S

Nettoindtjening

indsamlingsaktiviteter 2007-2012
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Udbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter rykker et gevaldigt
skridt ncermere i lgbet af 2013.
Det vindende arkitektfirma
skal udarbejde et detaljeret
byggeprojekt, der skal afhol-
des licitation pd byggeriet, og
det forventes, at f@rste spade-
stik kan tages i begyndelsen
af 2014. Ifglge tidsplanen skal
hele projektet st& klar til indvi-
else i fordret 2015,

P& indsamlingssiden har vi
ngje beskrevet en strategi for
de kommende ¢ér for de arran-
gementer, vi dllerede har og
for udvikling af nye indtcegts-
givende aktiviteter. Mdlene er
dels at udvikle aktiviteter, der
ikke er s& vejrafhcengige som
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Grgn Koncert, dels at fé& inte-
greret plads til forskelle-visionen
hos vores samarpbejdspartnere
0Q sponsorer, sa de medvir-
ker til at skabe det rummelige
samfund, der vcerdscetter og
respekterer forskellene blandt
mennesker.

| 2013 forventer vi ogsd af
kunne udbygge kontakterne fil
vores samarbejdspartnere ved
at tage hul pd konkrete CSR-
projekter med firmaerne. F.eks.
ved at de filbyder. praktikplad-
ser fil unge med handicap,
abner for fleksjol-anscettelser
eller pd anden mdde viser
deres sociale ansvarlighed |
deres daglige virke.

Nggletal for Muskelsvindfonden

Egenkapital

Likvid kapital
Soliditetsgrad (procent)
Sikkerhedsfaktor*

34,7 mio.kr
20,8 mio.kr
53%
1,21

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

Muskelsvindfondens arsrapport forn 2012, hvor vi bringer en grundig
gennemgang af arsresultatet for 2012, kan fra 1. maj 2012 ses p&

www. muskelsvindfonden.dk.
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For Mogens Johansen startede interessen for mad, da han som ung kom i kokkelcere. Siden er madlavningen ogs blevet en hobby.

Mogens og madholdet

| fem-‘rém &r har Mogens Johansen undervist moend | madlavning

il Jensen
elene Bagger

99De er ikke sa glade for at fa fisk. Men det far
de nu alligevel.” ;
Mandeholdet, som Mogens Johansen under-
viser i madlavning en gang oin méaneden pa en
skole i Vollsmose-kvarteret i Odense, ma finde sig
i, at det er chefen, der bestemmer menuen.
For selv om Mogens Johansen ikke laengere
selv kan gribe kniven og vise sine elever, hvordan
man udbener en lammekglle, sd kan han sagtens
surfe rundt pa nettet og lade sig inspirere til at
sammensxtte den to retters menu, som madhol-
det tilbereder under hans kyndige instruktion og
vejledning. -
Mogens Joharisen har boet hele sit livi Odense.

Fadt og opvokset i samme kvarter i Odense cen-
trum, som han stadig bor i. Hele familien havde
slagterbaggrund, og Mogens Johansens far havde
egen slagterforretning i kvarteret. Sa det 1a lige
som i kortene, at det ogsa var den vej, Mogens
skulle.

"Jeg kom i slagterbutikken efter min real-
eksamen og var der i et ar. Min far var den gam-
meldags type, som mente, at en rigtig slagter selv
skulle kunne klare hele processen. Det vil sige
ogsa selv sla dyrene ihjel. Men det kunne jeg sim-
pelthen ikke. Og det der med bareat blive pglse-

. mager, det var ikke nok for min far. S han fik det

arrangeret sidan, at jeg i stedet kunne komme
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i leere som kok pa Den Gamle
Kro her i Odense. Sa sadan blev
det,” siger Mogens Johansen.

Larepladsen blev til et lJangt
arbejdsliv som kok bl.a. 18 ar
som chef’i et cafeteria i Odense
og ikke mindre end 46 ar, som
underviser i madlavning pa bl.a.
aftenskole. Og til en interesse
for mad og madlayning, som
har holdt ved lige siden.

Inspiration pa nettet

Mogens Johansen kan godt lide
at finde inspiration og opskrif-
ter pd nettet, men det er sjel-
dent, at han fglger opskrifterne.
Han kan bedst lide selv at tilfgje
lidt og traekke lidt fra.

Mandeholdet, som er oprettet
under AOF, har Mogens Johan-
sen, der er 65 ar, haft fast i de
sidste femten 4ar, og det kgrer
fra efterdret til marts.

"Tolv af mandene har faktisk
veret med i alle femten ar. Sa
vi kender hinanden ret godt
efterhanden. Og har det skide
sjovt. Vi megdes kl. 17.30 og
fordeler opgaverne, jeg gen-
nemgar opskrifterne, mens vi
sidder omkring bordet, for jeg
kan desveerre ikke leengere lige

vise dem, hvordan man ggr. Og
sa gar de i gang. Kl. 19.30 kom-
mer deres koner, og sa bliver
der serveret. Og der er altid to
retter.”

En menu efter Mogens Jo-
hansens hoved kan for eksem-
pel lyde sdledes: Dampet fisk til
forret med karrycreme, roget
laks, rejer og asparges, kaviar og

"Tolv af maendene har
faktisk voeret med i alle
femten dr. S& vi kender
hinanden ret godt. Og
har det skide sjovt.”

butterdejstisk. Og til hovedret
kalkun med skorzonerrods-
frikassé, paprika-kartofler, hon-
ningbagte porrer og en sauce
smagt til med rgd- og portvin.

God, gedigen og lidt gammel-
dags mad.

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

Selv kan han nok ogsa bedst
lide det lidt gammeldags. Og
der ma gerne serveres pa fad
i stedet for lidt for sma por-

Mogens Johansen kan godf lide at finde
inspiration béde pd nettet og i kogeba-
ger. Men det er sjceldent, af han fglger
opskrifterne fuldt ud, for han kan godt
lide selv at loegge lidt 1il og traekke fra.

tionsanretninger pa tallerken.
Mogens Johansens egen livret
er ogsa god og gammel dansk:
Andesteg med brune kartofler.
Sadan. Selv om et stjerneskud
eller en rigtig pariserbgf med
det hele nu heller ikke er sa
darlig.

Spillede fodbold

Som barn markede Mogens Jo-
hansen ikke rigtig noget til den
muskelsvindsygdom, som han
forst langt senere fik konstate-
ret. Han spillede fodbold som
de andre drenge, men kan godt
huske, at han pjekkede fra en
gymnastikeksamen engang,
fordi han ikke ville konfron-
teres med, at han ikke kunne
komme over hesten.

Men det var faktisk fgrst den
dag, han blev udlart som kok,
at han fgrste gang tenkte over,
at han havde sveert ved at lgfte
tingene og matte have de andre
til at hjelpe.

Mogens Johansen har mu-
skelsvind af typen limb girdle
muskeldystrofi og bruger i dag
el-kgrestol, har respirator og
behov for at have en hjelper
omkring sig alle dggnets timer.

-
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Mogens Johansen kan desveerre ikke selv komme ud i sit kakken, efter at han har féet en ny og sterre kerestol, Der er ikke plads fil, af
han kan kormme omkring, og han har féet ofslag pd ot i fiernet en vaeg, sé& rummet kan blive starre. S& han md sidde i gangen og

give hicelperne instrukser, néir der skal laves mad.

"Jeg har nok pa en eller anden made klaret
mig igennem, selv jeg jo godt kunne mearke, at
Jjeg ikke var si steerk. Efter min laeretid arbejdede
Jjeg pa restaurant Frank A i Odense, og her sagde
min chef: Hvorfor gar du sa underligt? Sa gik
Jjeg til fysioterapeut og kiropraktor, men uden at
der kom mere ud af det. Dét var fgrst, da jeg bley
indkaldt som soldat, at jeg for alvor blev konfron-
teret med, at der var noget, jeg ikke kunne. De
andre kunne baere deres udstyr. Det kunne jeg
simpelthen ikke. Og de sad og spillede kort om
aftenen, mens jeg matte leegge mig. Det var skide
pinligt, syntes jeg. Jeg taenkte jo, at det var, fordi
jeg ikke var sa staerk som de andre.”

Efter syv uger som soldat blev Mogens sendt
hjem med en indleeggelsesseddel til sygehuset.

"De tog en masse prgver og skar i mig. Det var
meget ubehageligt. Og sd sagde de, at jeg havde
muskelsvind.” ' ‘

Ville vzre laerer
Den besked fik Mogens til at ga i teenkeboks. Han
havde i sin leretid undervist bide bgrn og voksne

i madlavning og taenkte, at hvis han ikke kunne
vare kok, sd kunne han méske bruge sin erfaring
alligevel og blive lzerer. Efter et &r pa teknisk for-
beredelseseksamen spgte han ind pa HF, men fik
afslag.

"Jeg havde 10,5 i snit, men kunne ikke komme
ind. S4 blev jeg sgu’ sur! Og tenkte, at si kunne
det ogsé veere lige meget. Jeg havde en onkel,
der arbejdede pa et cafeteria, og der fik jeg job.
Og blev i atten dr. Men kraefterne blev ferre og
feerre, 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 Mogens Johansen ogsd 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 gac-
ster og hyret to orkestre, der spiller 60’er musik.

"Og bare for lirens skyld, bliver der en entré pa
9,95 kr. plus moms!” siger Mogens Johansen og
smiler. —o
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Rejseguide giver nyttige tips

Dansk Handicap Forbunds nye online rejseguide er
en sggemaskine, der byder pi nyttige tips om, hvor-
dan man planlegger en rejse, nar man rejser med et
handicap. Hvad skal man f.eks. huske, nar man skal
med fly; hvilke ting er godt at fa med, nar man skal
pa bilferie, og hvad skal man vaere opmaerksom pa,
nar man rejser med hjaelper? I sggemaskinen veelger
man mellem destination — f.eks. Europa eller gvrige
verden; form for transport: fly, bil, tog osv. - samt

| soger pa forskellige emner, sd som ’kgrestolsbruger”’,

‘hjelper’ eller ’billgje’. Rejseguiden giver derefter et
bud pd relevante henvisninger, der ofte indeholder
bade klare svar og links til videre spgning og inspira-
tion. Du finder guiden her: http://danskhandicap-
forbund.dk/rejseguide

Ny hjemmeside om fleksjob

Styrelsen for Fastholdelse og Rekruttering stir bag
hjemmesiden Fleks.nu, der skal gore det lettere for
iseer sma og mellemstore virksomheder at ansatte
personer i fleksjob. Formalet med hjemmesiden er
at stte fokus pd de nye muligheder, der er kommet
i forbindelse med fleksjobreformen, hvor man nu
kan ansztte personer i fleksjob i kun f timer om

ugen. Siden giver tips, gode eksempler og et over-
blik over de nye regler, der med fleksjobreformen
tradte i kraft 1. januar 2013. Personer, der sgger
et fleksjob, kan ogsa finde gode rad til jobsggnin-
gen samtidig med, at der pa hjemmesiden er sam-
let en rakke jobopslag..Du finder hjemmesiden
pa adressen: http://www.fleks.nu/

Moans Klint i k@restol

Nu er man ikke lzengere begraenset til en tur
indendgrs, nar man besgger Mgns Klint som
kgrestolsbruger eller dérligt gdende. Der er nu
feerdiggjort en ny boardwalk, som fgrer til udsigts-
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 Mgns Klints
hovedindgang samt via en tilslutning fra Café
Sommerspirets terrasse. De forskellige planer i
GeoCenter Mgns Klint er forbundet med elevato-
rer, sa det ligeledes er muligt at besgge den inter-
aktive udstilling om dannelsen af Mgns Klint og
det danske kridtfundament. Se mere pa http://
www.moensklint.dk/geocentermoensklintdk /
generel-info/tilgaengelighed-og-service.aspx

Boardwalken ved Mgns Klint leder ud til en stor platform pé udsigts-
punktet Freuchens Pynt, Her er der en flot udsigt til havet og fil den
bergmte kridtpynt Dronningestolen. (lllustration: PLH Arkitekter)




Valg 2013

P& Muskelsvindfondens landsmgade den 24.-26. maj 2013 skal der veelges for-
mand, ncestformand og syv medlemmer til repraesentantskabet.

P& de falgende sider praesenterer vi kort de kandidater, der ved redaktio-
nens slutning er opstillet til valget. Den fulde ordlyd of prassentationerne kan

lceses p& www.muskelsvindfonden.dk.

Medlemmer, der gnsker at opstille, men som ikke ndede at indsende deres
valgindiceg inden deadline, kan stadig stille op til valget. Ifglge reglerne kan
man stille op helt frem fil afstemningen pd landsmadet. Nye kandidater kan

proesentere sig | foreningsuniverset.

Kandidat til
formandsposten

- genopstiller

Evald Krog, 69 ar, Ajstrup
Preesentation: Stifter af og
formand for Muskelsvind-

fonden, formand for Mushol-
mfonden

“Rigtig mange af os oplever

at veere under beskydning fra béde regeringen og
kommunerne. Det er blevet vanskeligere at fa daek-
ket vore behov. | bedste fald gdr vejen gennem en
indviklet labyrint. Ankemuligheder og retssikkerhed er
blevet ringere.

Det geelder bl.a. farfidspension, fleksjob, BPA, mer-
udgifter og hjcelpemidler. Angrebene rammer béde
barn og voksne. Kapaciteten pd i hvert fald det ene
respirationscenter halter fortsat, og respirationsbe-
handiing er blevet mere indviklet. Vi har f&et Big
Brother ind i vores hjem i takt med, at kompensations-
princippet er pd vej ud.

Resultatet er, at det er blevet vanskeligere at leve
et liv pd lige fod med andre mennesker. Det er mere
end nogensinde ngdvendigt, at vi opruster handicap-
politikken, og at vi ger det sammen med de mange
andre, som ogsd bliver ramt.,

Heldigvis er Muskelsvindfonden kendt for aldrig at
give op. Vima tvasrtimod tage kampen op med van-
lig optimisme, selv om det bliver et sejt treek.

Vihar brug for al den hjcelp, vi kan f&, og jeg vil gare
mit til at mobilisere alle dem, jeg kender.

Jeg stiller hellere end gerne op til formandsposten
med den ildhu, som jeg nu har.”

Kandidat til
ncesiformandsposten

- genopstiller
Janne Sander, 56 ar, Kbh.

Preesentation: Handicap-
politiker, ncestformand i
Muskelsvindfonden, for-
mand for LOBPA, formand
for Handicaprddet i Keben-
havn, formand for Center-
rédet ved Handicapcenter Kabenhavn

"Jeg genopstiller som ncestformand, fordi jeg er stolt
af at voere talsmand i en organisation som Muskel-
svindfonden, hvis hovedformal er at skabe plads fil
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. Tidens
tendens med fart p& kommunikation og hurtige fil-
og fravalg kreever konstant fingeren pé pulsen og
stiller krav om fleksibilitet, ansvar og tydelig ledelse.
Sammenhold og engagement blandt tillidsfolk,
medarbejdere og alle vores uundveerlige frivilige og
pvrige samarbejdspartnere ser jeg som essentielt, for
at vi forfsat skal kunne udvikle vores organisation og
0s selv hver iscer.

Vi skal fortsat mgde omverdenen med vores skceve
syn, en god portion humor og ikke mindst dygtighed
pé& de omrader, hvor vi kaster os ind i kampen. Mine
hjertesager er BPA-omrdidet, rehabilitering, forskning,
etfik og deltagelse i alle dele af samfundet.

Muskelsvindfonden spiller en helt afgarende rolle i
dansk handicappolitik. Og jeg bidrager hellere end
gerne til at udfordre de mange forsgg pd tilbageslag
og nedskaeringer, der truer vores liv og velfoerd. ”




Kandidat til
repreesentantskabet
- genopstiller

Anna le Dous, 34 ér,
Charlottenlund

Praesentation:
Globetrotter, foredrags-
holder, studerende, har selv
muskelsvind, kursusarrangar
for ungdomsgruppen,
lejrleder siden 2004, muskel-
tér, crewer og Muskelsvindfondens DH-repraesentant
i Gentofte.

“Efter min mening er det vigtigt, at de, der sidder

i reprcesentantskabet, er synlige og deltagende i
aktiviteter sammen med menige medlemmer i de
forskellige medlemsgrupper. Kun p& den méade fér
man en fgling med, hvad der sker i foreningen og
kan inspirere ledelsen til at fokusere p& de ting, som
betyder noget for medlemmerne. Derfor genopstiller
jeg.

Medlemsarbejdet er et omrade, som jeg har brugt
meget tid pd de seneste &r - bé&de som kursusar-
ranger, kursusdeltager, foredragsholder og lejrleder
for unge i efterdrsferien. Jeg synes, at et stoerkt fosl-
lesskab er noget of det vigtigste | Muskelsvindfonden.

I'lgbet af de sidste tre ar har jeg féet et indblik i de
politiske organer i Muskelsvindfonden. Det har givet
mig endnu mere lyst og mod pd fortsat at arbejde
for vores vision “plads til forskelle”, séledes at denne
ikke blot bliver fil tomme ord, men farer il nye tiltag,
s& vi stadigvoek lever op til det handlekraffige
image, som Muskelsvindfonden altid har voeret
kendt for.”

Kandidat til
repreesentantskabet
- genopstiller

Birthe Malling, 55 ér,
Odense

Preesentation:
receptionist, har muskel-
svind, har voeret medliem
af Muskelsvindfonden siden
1973, er formand for DH
Odense og formand for
Odense Handicapréad

“Jeg stiller op for at statte og voerne om en fore-
ning, der g@r en kcempe indsats for at sikre, at vore
medlemmer fér en god filveerelse.

Jeg vil arbejde for, at vores unge medlemmer fér
en uddannelse p& samme vilkér som andre unge.
Og jeg vil fortscette med det handicappolitiske
arbejde.”

Kandidat il
repreesentantskabet
- genopstiller

Niels Staghgj, 48 éar,
Viborg

Preesentation:
Seniorsergent ved
Flyvevébnet, medlem of
reproesentantskabet i to
perioder, far til en ung
mand med DMD,
bestyrelsesmedlem i Handshake.

“Jeg har de sidste 5 &r veeret en del of landsma-
deudvalget, hvor jeg har vaeret med fil at udvikle
landsmgdet. Jeg vil gerne blive ved med at udvikle
landsmgdet, s& alle kommer igen. Jeg mener, det er
et vigtigt sted at mgdes. Det er her, man mgder folk,
man har veeret pd kursus med far, og man udveksler
erfaringer med.

Jeg er ogsd bestyrelsesmedlem i Handshake og
vil gerne fortscette det spaendende arbejde, der er |
Handshake.,

Jeg héber at f& din stemme, s& jeg kan f& en
periode pd tre &r mere og fremad veere med til at
udvikle landsmgdet.”

Kandidat til
repreesentantskabet
- ny kandidat

Jens Lund, 41 ér,
Kgbenhavn

Preesentation:

Ivoerkscetter, tidligere nosst-
formand og bestyrelses-
medlem i diverse bestyrel-
ser i Muskelsvindfonden, har
deltaget i en raekke interna-
fionale m@der og kommissioner som FN’s menneske-
rettighedskornmission og Generalforsamiing m.v.

“Kort sagt sé er livet for kort til et liv uden Muskel-
svindfonden. Jeg har i de forgangne i &r vosret ude
og se verden. Jeg har rejst og boet i en verden, hvor
vores velfcerdssystem og vores tilgang til mennesker
med et fysisk handicap med rette er beundret og
misundt. Den filgang har desveerre cendret sig. Der
er sket et alvorligt skred i forhold til de vaerdier og
velfcerdsydelser, der er opndet og kaempet for de
sidste mange &r. Vi er “det nye sort” og bliver
beskyldt for, at resten af velfcerden er truet. Muskel-
svindfonden er en vigtig modvaoegt til det, og det vil
jeg gerne vcere en del of, “




Kandidat til
repreesentantskabet
- genopstiller

Dorte Berenth, 51 ér,
Hvidovre

Praesentation:

butiksansat, mor fil ung med
muskelsvind, formand for El-
hockey og karestolshockey
i GIF-Orient, Danmarks
repraesentant | ICEWH (den
internationale komité for kgrestolshockey), hvor jeg
arbejder som Head-Jury

“Nogle af mine maerkesager er:

- at Muskelsvindfonden fortsat er en forening for
medlemmerne, hvad enten man er foraeslder, barn,
ung. celdre, géende eller har hjul pd

- at medlemmerne genfinder lysten til at deltage pd&
landsmgdet i vor forening

- at Muskelsvindfonden fér fokus pd vores mediem-
mer, som er dérligt gdende. De m@der mindst

liges& mange forhindringer i hverdagen som vores
medlemmer med hjul pd. Ofte md de kaempe end-
nu mere for at f& dagligdagen til at hcenge sammen
- endelig h&ber jeg at kunne fglge Musholm Bugt
Feriecenters udbygning pa tcet hold. At Musholm
udvikler sig til et sted, der summer af aktiviteter béde
inde og ude. Og at filgcengeligheden gar, at Mus-
holm bliver til sted med plads fil forskelie.

Jeg héber, at jeg fér muligheden for ot f& 3 &r
mere i reproesentantskabet og kaempe for mine
maerkesager. Ligesom jeg fortsat vil lytte til mine
omgivelser og tage vigtige input fra jer med p&
reprcesentantskabsmaderne.”

Kandidat til
repreesentaniskabet
- genopstilier

Rasmus Dissing
Aunsbjerg Nielsen, 24 ér,
Kebenhavn

Praesentation:
selvstcendig, medlem siden
1994, arbejdet friviligt siden
2010 med Tonni the Man-
figuren i Plads til forskelle-
kampagnen pd Grgn Koncert. Arranger of klub-
dage og kursus for ungdomsgruppen. Medlem af
reproesentantskabet siden 2010, herunder landsma-
deudvadlget.

“Min farste periode i reprassentantskabet har vosret
lcererig. Det har givet mig et godt indblik i Muskel-
svindfondens politiske arbejde. Et indblik, som jeg har

kunnet bruge i mit gvrige frivilige arbejde i Muskel-
svindfonden.

I lgbet af de sidste 3 ér er de unge blevet stasrkere
reproesenteret i reproesentantskabet. Det har styrket
arbejdet for at f& engageret de unge mere i Muskel-
svindfonden og samtidigt skabt grobund for Muskel-
svindfondens fremtid.

Jeg hdber derfor, at | fortsat vil statte de unge i at
veere staerkt reproesenteret i reprassentantskabet.

Maoerkesager:

- Styrke kommunikationen i forbindelse med “Plads til
forskelle”

- Arbejde for en mere inkluderende og positiv syn-
lighed af folk med muskelsvind | medierne

- F& de unge engageret | Muskelsvindfonden.”

Kandidat til
repreesentantskabet
- genopstiller

Simon Toftgaard
Jespersen, 23 ar,
Aarhus

Preesentation:

Studerende p& medievi-
denskab, har selv muskel-
svind, medlem af reproe-
sentantskabet siden 2010, og
medlem of Landsmgdeudvalget. Akfiv i medlemsar-
bejde og som en del of Det Grgnne Crew.

“Som et af de yngste medlemmer har jeg endnu
meget at loere, men mine knap tre Ar i reproesen-
tantskabet indfil videre har uden tvivl voeret spoen-
dende. Jeg vil derfor rigtig gerne have forngjelsen af
at fortsoette mit arbejde i bl.a. landsmgdeudvalget,
hvor jeg kcemper for at f& vores stoerke landsmade
filbage. Da jeg var ung, sagt med humor i stemmen
fra en pé min alder, da var der virkelig noget ved at
tage til landsmgde | Muskelsvindfonden. Et stoerkt
landsmgde er vigtig for en lille forening som vores,
og jeg tror, at vi med den fremtidige udbygning af
Musholm vil veere godt pd vej!

Herudover er mine mcerkesager:
- At f& de unge mere med i Muskelsvindfonden, iscer
politisk
- At fastholde og udbygge kommunikationsplatfor-
men omkring “Plads til forskelle”
- At scette fokus pd alternative indtjeningsmulig-
heder, ndr vejrguderne driller os p& Grgn Koncert.”




Ny pjece til forceldre til bern med
handicap

Socialstyrelsen har udgivet en pjece til forzldre,
der venter eller er foraldre til et barn med fysisk
eller psykisk handicap. Pjecen gennemgér de vig-
tigste tilbud om hjlp og statte og giver desuden
en rekke henvisninger til, hvor der kan sgges mere
viden — bade i de gzldende regler og i relevant
informationsmateriale om de forskellige emner. I

, pjecen kan man f.eks. laese om gkonomisk stgtte og
[§ hjxlpemidler, retssikkerhed og klageregler og om

aflgsning og aflastning. Det er ogsd muligt at sla op
pa barnets alder og finde den information, der er
saerlig vigtig pa dette alderstrin.

Guiden henvender sig farst og fremmest til forzl-
dre, hvis barn har en betydelig og varigt nedsat fy-

" sisk eller psykisk funktionsevne eller en indgribende

kronisk eller langvarig lidelse.

Du kan bestille, downloade eller lase pjecen
"Foraldre til et barn med fysisk eller psykisk handi-
cap” hos Socialstyrelsen pa adressen: http://shop.
socialstyrelsen.dk/collections/nyheder/products/
foraeldre-til-et-barn-med-fysisk-eller-psykisk-handi-
cap-guide-til-hjaelp-og-stotte

Vinder fra medlemsundersggelsen
udtrukket

Muskelsvindfonden gennemfarte i december og
Jjanuar en medlemsundersggelse. 1191 medlemmer
besvarede det tilsendte sporgeskema, svarende til en
svarprocent pa 57%.

I forbindelse med undersggelsen udloddede Mu-
skelsvindfonden en pramie i form af enten et op-
hold pa Musholm Bugt Feriecenter eller en iPad til
en deltager af undersggelsen. Vinderen af lodtrak-
ningen blev Susanne Hgyer, Bellisbakken 132, 3460
Birkergd, som valgte et ophold pa Musholm.

Den 4. og 9. april var en lille gruppe medlemmer
inviteret til fokusgruppeinterview i henholdsvis
Aarhus og Kgbenhavn o udvalgte emner fra un-
dersggelsen. Konklusioner fra undersggelsen og
fokusgrupperne vil blive samlet i en rapport, der lig-
ger Klar sidst i april, hvorefter den vil vaere at finde i
Muskelsvindfondens foreningsunivers for medlem-
mer pa adressen: http://community.muskelsvind- -
fonden.dk

Undersggelsen vil desuden vere pa landsmgde-
programmet, hvor der lgrdageftermiddag er lagt op
til gruppediskussion af udvalgte emner.

Vandhalla dbnet med vandrutsje-
bane, traeningsrum og hal

Den 28. februar dbnede Vandhalla, Egmont
Hgjskolens nye store svgmmehal. Omdrejnings-
punktet i Vandhalla er et 25 meter svgmmebas-
sin med konkurrencefaciliteter og et cirkulaert
varmtvandsbassin med en unik have-seenkebund
til vandgymnastik i varierede hgjder.

Hovedattraktionen er en 90 meter lang vand-
rutsjebane. Det er Danmarks fgrste og hidtil ene-
ste vandrutsjebane tilgeengelig for personer med
forskellige bevaegelseshandicap. Rutsjebanen
fungerer pa den made, at man i badestol tager en
elevator op i Vandhallas spids, parkerer stolen og
liftes ind i rutsjebanen.

Vandhalla bestar ogsa af en multifunktionel hal,
der kan bruges til mange forskellige idraetsgrene
og hurtigt omstilles til kulturelle aktiviteter. Fire
flytbare vaegge betyder, at hallen indrettes til ar-
rangementer af forskellige stgrrelser. Hallen og
bassinerne er bundet sammen af et treeningsrum,
der er spakket til med traeningsmaskiner. Her
har elever og kursister mulighed for holdtraening,
individuel motion eller at treene sammen med en
hjalper. Forelgbig er det elever og personale pa
Egmont Hgjskolen, der afprgver alle faciliteter,
men ilgbet af fordret bliver det muligt for svgm-
meklubber at lave aftale om brug af Vandhalla.

For at lzese mere om Vandhalla, se www.vand-
halla.dk.

Vandhallas 25 meter svgmmelbassin har konkurrencefaciliteter
og for enden af hallen en 90 meter vandrutsiebane,




En lang ncese
il Horsens
Kommune

Foto: Helene Bagger

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Ankestyrelsen har tildelt Horsens Kom-
mune en nzese sa lang, at de kan lugte
sig selv i nakken. Ankestyrelsen har
nemlig afgjort, at Horsens Kommune
ikke havde ret til at beregne Line Myrup
Sgrensens hjzlpeordning ud fra kom-
munens standarder for hjemmehjzlp
og dermed reducere hendes timetal
med mere end 50%. Og nzsen er sa
lang, at den rzekker rundt til mange
andre kommuner, der har indfgrt den
samme model. Og for den sags skyld
ogsi til Aarhus, hvor kommunen havde
planer om at indfgre samme praksis,
men heldigvis blev mgdt med sa vold-
som modstand fra hjaelpere og fra folk
med hjzlpeordning, at Aarhus Kom-
mune udskgd planerne, indtil Ankesty-
relsen havde talt.

Og nu har Ankestyrelsen sa talt. Endda
med store og klare bogstaver.
Ankestyrelsen peger pa det helt centrale
i hjelpeordningen, som er, at "udmalin-
gen af hjzlp til borgerstyret personlig
assistance efter servicelovens §96 skal
ske efter en konkret, individuel vurde-
ring af (pageldendes) behov for hjzlp
og under hensyntagen til, at formalet
med ordningen er at skabe en fleksibel
og helhedsorienteret ordning med bor-
gerens selvbestemmelse i centrum.”

Og for de mere tungnemme kommuner
skeerer Ankestyrelsen det ud i pap:

"Det betyder, at kommunen ikke er be-
rettiget til at udmale hjzlpen til borger-
styret personlig assistance efter §96 ved
at tage udgangspunkt i kommunens kva-
litetsstandarder for praktisk og person-
lig hjxlp og pleje i servicelovens §83.”
Jeg sender en stor tak til Line Myrup
Sgrensen, fordi hun tog kampen op, og
ogsa til vores egen medarbejder i Mu-
skelsvindfonden, Thomas Krog, der har

slidt og slaebt for dette resultat.

Det er af helt uvurderlig betydning, at vi
nu har pa skrift, at formalet med BPA er
"at tilgodese den handicappede borgers
gnske om at skabe sig en selvsteendig
tilvaerelse i egen bolig”, og at "hjzlp

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

Det er nemlig det, sagen drejer sig om:
Hjelpeordningen skal vere fleksibel og
sammenhangende, og den skal sikre,
at vi kan leve si normalt og selvsteendigt
som muligt, ogsd selv om vore behov
kan veere varierende og uforudsigelige.
Konkret drejede sagen sig ogsd om Line
Myrup Segrensens behov for hjelp i for-
bindelse med, at hun har bgrn. Ja, det
burde vzre en selviplge, at man godt
ma3 blive mor, selvom man har et han-
dicap, og at man ikke bare kan legge
alle opgaver pd axgtefellen. Det har des-
vaerre vaeret ngdvendigt her i ar 2013 at
kempe for denne ret.

Dermed giver hele sagen med dens
forgrening til andre kommuner ogsa
et alvorligt fingerpeg om, at kampen
ikke ngdvendigvis er slut endnu. Det
ville ligne kommunerne, hvis de nu bag
vores ryg gar direkte til regeringen og
beder om en lovendring, som vil ggre
det lovligt at angribe hjzlpeordningen
pa den made, som Horsens og andre
kommuner har gjort, og som endnu
flere kommuner har planer om. Sa vi
ma sove med stgvlerne pa.

Indtil videre vil jeg bare glaede mig. Og
vaere stolt. Jeg er ikke mindst stolt over,
at vi har Line i Muskelsvindfonden.

P P DANMARK
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