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SØSKENDE DANNER NETVÆRK

EN FØDSELAR FORTÆLLER

Billeder og onekdoter fro Evcld Krogs 70 år med
muskelsvind og 40 år som formond. Foto: Mogens Loier
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PORTRÆT AF EN FRIVILLIG

Mic Storgocrd Andersen orbejder til doglig
i et shippingfirmo. men bruger hvert år monge
timer som børneleder på Muskelsvindfondens

'' kurser. Foto: Jokob Boserup,

TRODSEDE TILGÆNGELIGHEDEN

Helene Bogge Grimstrup kom ind på drØmmestudie
efter diologmØde med uddonnelsestedet,
Foto: Sisse Dupont,
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Udbygningen of Musholm
er komrnet clet førsle

spodesiik videre

Alvi
Borgmester iSlogelse Kommune St6n Knuth og Evold Krog tog i

fcellesskob det fØrste spodestik til udbygningen cf Musholm.
Gudmonn

E,
n mands drøm til glæde for
mange er kommet et skridt

nærmere - ved manges fælles
indsats og engagement.

Torsdag den27. marts 2014
tog Muskelsvindfondens for-
mand Evald Krog og Slagelse
Komm unes borgmester St6n
Knuth i fællesskab det første
spadestik til det, der i løbet af
det kommende år, skal blive til
et af verdens mest tilgængelige
feriecentre. Et sted, hvor men-
nesker med handicap kan føle
sig ffemme og få udfordrende
oplevelser.

Torsdag den 11.juni 2015 vil
den nye multihal på Musholm
blive indviet. Landsmøde 2015

- for alle Muskelsvindfondens
medlemmer - vil ligge i umid-
delbar forlængelse heraf den
13. til 14.juni 2015. Sørg ende-
lig for at sætte kryds i kalende-
ren allerede nu.

Siden 2007 har Muskelsvind-
fondens bestyrelse arbejdet mål-
rettet på atløfte Musholm Bugt
Feriecenter til et nyt niveau.

"Retten til at færdes frit er en
basal rettighed for mennesker,
og udviklingen af Musholm er
en konkret udmøntning af den
tankegang om ligeværd," sagde

Jytte Andersen, formand for Ar-
bejdsmarkedets Feriefond i sin

" tale, mens Slagelses borg-
mester St6n Knuth kredsede
om, at Musholm Bugt Feriecen-
ter forhåbentlig kan blive en ka-
talysator for vækst i lokalområ-
det og være med til at 'brande'
kommunen som et interessant
turistmål for mennesker med
funktionsnedsættelser. Inklu-
sion handler grundlæggende
om, at vi alle tager vores ansvar
for fællesskabet seriøst, sagde
han.

Evald Krog kiggede tilbage

på det, han betegner som 'syv

spændende, men lange år'- og
rettede en varm tak til de man-
geårige samarbej dspartnere.

"Når man skal bygge et til-
gængeligt hus som vores, bliver
man af og tilmødtmed bekym-
ringer: hvad skal det ikke ende
med? Tænk, hvis alle og'enhver
får lyst til at blande sig med
hrrnanden, og der bliver plads
til forskelle?Ja tænk, hvis der
virkelig bliver plads til forskelle.
Tænk, hvis folk med handicap
får nogle stærke oplevelser på
Musholm, der giver dem endnu
mere lyst til livet og til at del-
tage i samfundet. Tænk, hvis vi
kunne gøre sådan en forskel.
Det er faktisk det, jeg håber, at
vi kan," sagde Evald Krog. q
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Taler fro bl.o. Jocob Hougoord og dotteren Mcrie vor med til ol scette et festligl prcag pd Ev<rld Krogs fø<iselsdagsreceplion

Formonden fyldte rundt
med fest og forver

))Kære far. Du ønskede ikke
valget mellem at bo ffemme

hos dine forældre eller bo på
plejehjem. Det var ikke i nær-
heden ai hvad du drømte om
for dit liv. Du lykkedes med at
ændre lovgivningen for menne-
sker med handicap. Hurra for
dig. Og hurra for alle dem, der
har stillet sig ved siden af dig og
sagtJeg tror også på, at menne-
sker med handicap har ret til et
godt og værdigt liv."

Således var ordene fra datte-
ren Marie, da Muskelsvindfon-
dens formand, Evald Krog, den
18. marts rundede det skarpe
hjørne: 70 år. Foreningens

stifter og formand gennem 40
år blev på behørig vis fejret på
selve dagen med en reception
på Muskelsvindfondens hoved-
kontor i Aarhus.

Over 200 gæster kom forbi og
ønskede tillykke, heriblandt tid-
ligere Aarhus-borgmestre Thor-
kild Simonsen og Flemming
Knudsen, Pressalit-direktør Dan
Boyter, tidligere sundhedsmi-
nister Arne Rolighed og et utal
af mennesker med muskelsvind
samt frivillige.

Grøn Koncert-konfere ncier
Jacob Haugaard og Søren Dahl
fra Caf6 Hack styrede slagets
gang fra den interimistiske

scene - en palle - og taler og
sange $4dte huset hele efter-
middagen.

Jazzsangerinden Lise Danda-
nell sang Carole King-numme-
ret 'You got a Friend' efterfulgt
af 'What a Wonderful World' i
en duet med Evald Krog. Også
koret Walk 'n' Roll bestående
af 15 mennesker med handicap
underholdt med to numre.

På Muskelsvindfondens hj em-
meside er det muligt at se bil-
leder og video fra dågen, samt
læse et fødselsdagsportræt af
Evald Krog.

leth

bejde mellem de to troubadou-
rer Tim Christensen og Mads
Langer.

"Vi har det skide sjovt sam-
men, ogjeg er ret sikker på,
at man ude fra publikum vil
kunne se, at vi har det hygg.-
ligt," siger Mads Langer om den
eksklusive verdenspremiere på
Grøn Koncert.

edut

Lod os mØdes på Grøn Koncert

Nålå"fffJ,"r'-:?Jiff ::'
danske byer, bliver det med Det
Mangfoldige Møde som fæl-
les udgangspunkt. Under den
overskrift fortæller Tuborg og
Muskelsvindfonden, hvad det er
Grøn Koncert kan og står for.

"Mødet gennemsyre r Grøn
Koncert-oplevelsen - fra mang-
foldigheden ude på græsser
over gutten i kørestol, der

skænker din ø1, til de unikke
musikalske mash-ups, der kom-
mer til at foregå på scenerne i
år. Helt nye konstellationer af
musikere har fundet sammen
til lejligheden, og - om man vil
- sød musik opstår," siger Theis
Petersen, der er indsamlings-
chef i Muskelsvindfonden.

Et af de musikalske mødeL
som mange sikkert vil glæde sig
meget til, er et spritnyt samar-
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En netværksgruppe for søskende kon vcere et sted of reflektereover tivel og give og få siøtte, mener t<oien å"rg*dr;rgooro.

Kcren Berg overgocrd hcr skubbet på for få eiobreret
en søskende_netvcer.ksg ru ppe' 

i Muskelsvindfonden for voksne søskende. Nu er den dcnnel

k

Berg Overgoord
Overgoord

T andsmøder. VIp til grønneI ,koncerter. Weekender og
ture med forældregruppen
Nordjylland II. El-hockey. Be-
gravelser. Roadtrip. Indlæg_
gelser.Jeg har haft mange op-
levelser gennem barndommen
der på den ene eller anden
måde hænger sammen med
det at have en søster eller bror
med muskelsvind. Nogle med
foræl dregru ppen No rdjyl land
II og dermed også Muskelsvind-
fonden. Andre som følge af at
Frederik f.eks. meget længe har
haft sin egen bil.

. To gange harFrederik og
jeg, en \jælper og en ven raget
turen til grænsen på roadtrip.
Første gang var vi måske 12 

- 
,

og 13 år. Vi kørte bare af sted.
Overnatrede i en lille hytte
hos nogle, som vores forældre

havde kontakt til. Vores helt
egen tur, hvor vi bestemte. Med
det eneste formål at hente bil_
Iige sodavand i grænseburik-
kerne.

Noget andet, jeg altid har
tænkt som noget særligt, er de
SrØnne koncerter. Her mødtes
vi ofte med de andre fra foræld-
-regruppen, fik autografer og
indsamlede store mængder pla_
stikglas, som vi indløste til pint.
Ofte havde vi Vlp-billetter, som
far havde skaffet på den ene
eller anden måde. Det var fedt
atføle sig som en del af noget
større og befriende, at det ikke
var mærkeligt at se folk i køre_
stol.

Bekymring og frygt
Dajeg gik på efrerskole, skulle
Frederik opereres i ryggen.

Jeg vidste, at det var en.stor
operation, og husker især mors
bekyrnring.Jeg var på eftersko-
len, da det skete, og sad i en
fysik/kemitime og kunne ikke
andet end at tænke på, hvornår
mon min telefon ringede, såjeg
kunne få besked om, hvordan
d.et var gåer. Der følte jeg mig
alene. Og langt væk fra hele
min familie. Heldigvis kom op-
kaldet tidligere end ventet, og
altvar forløbet, som det sku[å.
Mor var lettet.

Et par år tidligere havde vi
været til begravelse hos en
drerig fra forældregruppen.
Som ikke vågnede igen efter en
operation. Denne frygt sad selv_
følgelig i mig.

At have hjælper i huset er
noget, der i perioder har været
alt for fedt, mens det andre -)

d
(f

c.l

o

b
:

o



En tur på kcelkebokken med Frederik på crosser og lillebror Alfred bogpå, med hele fomilien på ferietur til Sverige eller til Grøn Kon-
cert, Monge oplevelser igennem born- og ungdommen h<rr vceret med til ot påvirke livet som sØster, skriver Koren Berg Overgccrd.

gange har $rldt alt for meget. Da Frederik be-
gyndte at have hjælpere derhjemme, var det
en kæmpe lettelse og frihed, jeg oplevede.Jeg
skulle pludselig ikke længere være opmærksom
på, hvor Frederik var, og om han var faldet eller
lignende (på det tidspunkt sad Frederik ikke i kø-
restol endnu).Jeg kunne være mig selv uden at
tage så stort et ansvar.

På andre tidspunkter ville jeg allerhelst have
hjælperne til at forsvinde gå langt væk som mu-
ligt. At kunne være en familie med alt, hvad det
nu indebærer uden en, der sad for bordenden og
så alt, hvad der foregik.

Når det var vinter og snevejr, kælkede vi
selvfølgelig. Men ikke på helt sædvanlig vis. Det
foregik med Frederik og minicrosseren forrest,
Alfred bagpå og mindst to kælke bundet bagefter

- den ene med Ditlev i, og i den anden sad nabo-
drengen. Og så gik det ellers over stok og sten ud
ad markvejen.

I februar 2013 fik Frederik respirator. Det var
en stor omvæltning. Sommeren samme år blev
han student. Det var en meget stolt storesøster,
der kunne sætte studenterhuen på!

Behov for søskendegruppe

Jeg kontaktede i efteråret 2013 Muskelsvindfon-
den, dajeg oplevede, atjeg var nået til et punkt
i mit liv, hvor det kunne være rart at snakke med
andre i sammen situation som mig.Jeg skrev

og spurgte til en søskendegruppe, men på det
tidspunkt var det ikke noget, der eksisterede.

Jeg skrev lidt frem og tilbage medJens Spanfelt
(medlemkonsulent: red.)og følte mig hørt og
taget alvorlig.Jens spurgte, om jeg ville forsøge at
fortælle, hvadjeg tænkte, at en søskendegruppe
kunne bruges til. Derfor skrevjeg fglgende:

"Gennem barndommen og ungdommen har dsr aæret

områder; sorn jeg måshe først nu egentlig se4 har påai.r-

het og påairhn mi,g en del - på godt og ondt. Eehs. dct

at tage et stort a,nsaal i. farnili,en, ehstra omsorg, fømi-
li,ehu.rssr rned Muskekuindfond,en, dødsfald af børn og

unge med muskekuind i. omgangskredsen, t'ik'idesatteke
a.f egne behov, hiælpne'i huset, osa. osa.

Jeg tønher, at jeg i,kke høn aere den eneste sØshende til
en muskekvindlzr, der har opleuet ellar bli,uør påairhet af
nogln af de her ti.ng. Og hn kunne en sQskend'egn'tppe

m,åshe aære et rurn til erfaringsudvekskng - til at snakke

om nogle af d.e ting, der er saøre, udfordrende og ihke så

sjoae i li.aet med en sØstsr/bror med muskekuind. Men

forhåbentlig også et sted, haor man kan dele gode ople-

aekn og erfaringn Måshe høn en sådan gruppe aøre et

sted til at få reflehteret lidt oun liuet. Måshe at få stQtte

og g?.ae stØtte ti,l at kunne homme aidøre, hais noget ople-

aes saærL og Lungt." ,

Sådan skrevjeg, og efterfølgende gik det hur-
tigt.

Nystartet netværksgruppe
Den 4. februar mødtes vi til opstartsmøde af en
netværksgruppe for søskende. Her var vi otte
søskende samlet, ogJens Spanfelt lagde ud med
at fortælle kort om Muskelsvindfonden og vise os

' rundt i huset i Aarhus, hvor Muskelsvindfonden
holder til. Derefter spillede vi kortspillet "SNAK",
som egentlig er et almindeligt spil kort dog med
den ændring, at på nogle af spillekortene står
der ord som f.eks. "drømme" eller "prioritering".
Den, der smider kortet med et ord på, må sige,
hvad man har lyst til i fortrindelse med dette ord.
Spillet var oplagt til at lære hinanden at kende,
og efter syv minutter var spillet gået totalt i stå, og
snakken gik.

Til sidst tog vi en fælles snak om, hvilke emner
man kunne tage op i sådan en gruppe.Jens delte
ternaerne op - nogle, der var mere dis.tancerede
fra kroppen, og nogle, der var en del tættere på.
Af emner, der ligger lidt længere fra kroppen,
blev ord som kommune, uddannelse, fritid, ar-
bejde, [ælpere, tilgængelighed, rejser, byture,

el-hockey, folkeskolen betørt. Emner, der var
tættere på maven og fiertet, blev f.eks. priorite-
ringer, svigt, operationer, $ælperrollen, foræl-
dre, familien, kærlighedslivet, døden,venner,
drømme, teenagelivet og søskende diskuteret.

Herefter gik snakken på, hvordan denne sØ-

skendegruppe så i praksis skal fungere. Vi kom
frem til, at facebook vil være vores primære kom-
munikationsværktøj, og at vi mødes ca. en gang
hver anden måned.,Hvis man på facebook søger
på "søskendegruppe", dukker vores åbne gruppe
op, hvor man kan melde sig ind os se mere om
næste rrrØde.

Ikke en terapigruppe
Hele aftenen var stemningen afslappet og ufor-
mel, og selv om vi ikke kendte hinanden, var det
ikke svært at snakke sammen.Jeg tænker, at det
er en vigtig pointe, at det i,hhe er en terapigruppe,
vi er ved at starte, men netop en netværksgruppe
som man kan bruge på den måde, man synes,
passer til en selv. OG det er ikke nødvendigvis,
fordi vi alle sammen går rundt og har det vildt
svært. Men vi har et fælles grundlag for deling af
oplevelser og erfaringer, som udefrakommende
højst sandsynligt ikke umiddelbart kan sætte sig
ind i.

Jeg tog hjem fra det første møde med en god
mavefornemmelse.Jeg glæder mig til næste
mØde. '-"n
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Koren Berg Overgoord,22 år, Aorhus
- LcBser på 2. år på lcereruddonnelsen, bor

sommen med sin kceresle
- Er oktiv i Mellemomeriko l(omiteen, synger i

kor og toger sponsl< på oftensl<ole
- Ældste søster i en flok på fire: Alfred på I I år,

Dillev på 18 år og Frederik på 2l år med
Duchennes muskeldyslrofi .
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Åbningen of Vejlednings- og Eehondlingsceniret (del nuvcerende
RehobiliferingsCenter for Muskelsvind) med omtsborgmester Robert
Svcne Honsen og sociolrådmond i Aorhus Jens Arbjerg Pedersen,

Ivald;?rDet er et vigtigt foto fra den peri-ode.
tr'or det var stort, da vi åbnede VB-centret. Og
inponercnde, at selv oln vi- var en lille forening
og lir-ln havde et l-j"l-l-e i{ontor, fornåede vi at
til-træklie po1-itikere for at få centrei; op at stå.
Indtil da havde vt veeret nødt til- hver nåned at
fyre ergoterapeut Jette l,{øl-ler og firsioterapeiit
Birgit Steffensen, fordi vi ikke vidste, om der
var månedsløn til nseste nråned. Faktisk" var det
også ilnponerende, at du blcv."

Evald: 't}'la dag 6t har jeg ikke været j-
tvivl orn, at det var vlgtigt at kornrne i
nedierne. 0g jeg btiver aldrig træt af
pressen - hvis lnan gør det, sl,al rnan
il':ke være i den her branche. FoLli sliaL
vide, hvad vi J-aver, og vi har hele
tiden haft sprælske tanker, sorn rnedi-
erne gerne vil sl:rive om. Både når det
går godt og stiidt.
Jeg tror, det ligger i vores DldÅ. l,{en
det er også vigtigt, at fol-k har fat i
smilebåndene, når vi er på. "

Pressen interviewer Evolcl Krog
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gvald:ttDerVartornåltnedalle},{uskelsvindfond.ensa}:'bivite,ber:at-bjenepengetiL
foreningenogatgøre;maerl;sotnpåosselv'\'ifandtf'eks'påværtsLlu{tholder
for en d.ag, hvor .,o'"*-n.,*o'ani,sJ F*ter r.atrrennott spillede ragtitne, og jeg tit

itnptovisered'e. Vi låni;e et vecrtsh'ris "t t;;;'-;;o* fo" urrderholdningen og benje*

ningen og fik overskr'lddet

Cosino RoYol iAorhus
Drørrrmelotleriei

sotllCleoit lfafiiiv1hvorhÅar u$r].i-i$et11i.deh] aJlopPenarked 1,{itltihvorlavedeva '!eriettEller drø$unelo'fnllerunalltioasomtvoad iiaeniier ogtræi..Plas t.terie1: lo'lforel;latne,b tairt a forrned 8øre vee-'ret bangecobsen harVI a].drigf*fol ogind,La fåtil ore.lrafværet veTtrid godeI eihahar veItflrivi deluti LrrisikovilliSe'etv801'harav harsØena J'ulno1'n egtingsætte enveLa ha godvre det 1g LIå Uter 0gtglnlde1; derf olog l-1t findeaolnge rgendet Deted. geel-deli'lVaJl'eviIkfoItderdriel: gØrvernok også æret godvridal.iegharv detseln 0gendi':logere€ir

Happening på Acrhus KLrristr nuseurn som ir)drecining,r Muskersvind-fondens kUnsJLrcJsl jlling og -c.1Lrklion,
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har gjort rnange vanvittige ting.F.eks. da den bindegale kunstrnaler .iør.gen ii;ashog en lige så gal svensi:er lavede eti hapneni nohvor de,spLitternØgne pahiied. pu"r."or' *i'g"iod*,i gaze. Foll.; stimlede til, og Oer var en l;ø efuennesi.;er langi; ned ad ve.;'en for at kolntne ind.

!å,å'å H": T:,'" ;",å "Jå::å ?:llj :?" ji : ;#*hvad findcr dc nu på? Vi tåvede ll;tJ nogut uOenpressen. fi

Fro Muskelsvincifondens medlerYltitul til Tunis

Evald: rri)et var vildt! Se alle de flasi;er"
Vi var E0 deltagere på turen, og det var en

rigtig vellykket tur. Jeg iian huske, at
da vi landcde i Tunis, blev vi hentet af'en
l:ærnpe bus, der iiørte helt ind til flyct -
og ralnte den ene vinge' Så var vi ligesorn i
6qr1b.
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l)ronning Morgrethe o6;
besØgie ltrlushr:lrn i3rrgt
deres sorlmeriogt,

prins Henrik
Ferieccnter untJerr

Ivaldr t'Jeg kunne fornenrne,
at Dronnirig l,{argrethe havde
instrueret prinsgelnalcn i,
hvordan han s.r;ulle hilee
på rnig og l*:gge sin hånd på
nin" l,Ien prins l{enrii: furnle*
dc lidt mcd clct, så D::onnin-
gen havde svtur,i; ved ab sl.:.ju*
le sin irritation. Jcg sj/nes
nu, det l,at herligi. Bagefter
blev rcgentparret visi; rundt
og så bl.a. udsrnX.'i;nipgen i et
af baderurnstårnene på l,{us*
holtl. Dcn var de rnegct intc*
resseret i, og ;eg i:an hus,rle,
ai prins l-Icnril; l;lasi;ede sig
på lår'ene af grin, da han så
udsur;,,'l;ningcn. Den er også
lnorsoln.tt
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nval-d: "Jeg var' da *;toli" J<lg

nu" la*a ået nidderi':orset af
t. *tå. Da jeg fii; det' var det

i*ooP":-o* Frederil:, j1e Ylilffe
i a.;diut:s lros' iiol lilaLt rror-
der titan eti,r:cl;ten og er udie

igcn eftcr tre rninutLcr' lnen v1

sia!;l:cde oll Gløn l(onccrt og

iiu, *o lTi,''ggelig, lille satntale'

Så rllt besøg tog vel 13 rninitt*
i*r. D*:: blev gl-oet noget' da

i,;o r:olil ;* igun. Dut val' jo slut
iii,, 1,.r":'urur art dui tog så 1'ang
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Uclklip lrc SØnclc.tgs ill orrl "l)c]nrnorks
glcrcllsle {cr sirJclcr i kØrestc;l" - cir:
Lvalaj Kfi.r(; blt:rv fi-rr- i:l F/t:.,te,

Evald: 'tlictoP den dag, jeg
-blev far, var ;eg i I'iolste*
bro for at holde forecf,rag
for en gruppe iinge llen*
ncsl;er. Sorn al".Lid fiil jeg
flettet rioget ind o1r se!;*
sualitei, otli at få llørn,
sclv om ltan har ct handi*
cap, ol11 at se lnennesl':e'b og

iLiie hancticappei osv. l',iidl
i foredraget blcv jeg ringet
op, at jeg var blevej; far.
(Derrgang tlåite fædrc illl;e
va;re rned'tit fødslen") Ilet
var godi; r;i.tlet, og dct var
ansi; ucli ghr:ds undervi s*
ning, så del; bati;cr'" Der var
noil nogle i salcn, der blev
mundlau]tite. Jeg vel' hitnrncl
he nr;ri;t.'t

Evcld Krog rned dottere n [leliit oe sin? io bØil1ebørnVihner og Aivc]

Evald: I'Dct er ubcsi':r'iveli€11, a1, y&rre tnorfai. Ilei; cr
s1,ort. Ir.ciis. da jcg fol n;:Iig si:ullc hcnte Vilner i.
børnciraven. Ligc så snar''b ltan fIk øje på inig, råbtc
han: Dct el urin rnorfar! Og dci blcv l-ian ved rnccl aj;
sige hel-e ve.fer-i i-rjem. Så bl-iver lnan irto,l,1,.'l

"YiLrner og rilva tocnker ii:lic på, ai jeg lTal rniisi:cl-
svind. De ii.ender nrig jo ?:un på den rnådc, så råer er
iiii:e så rnegei hoiius]loii"rls ovr:l det. llcl er børn jo
tneget tne:'e Ligetil end voi:s*e."

. , l'..: -

Sør€ift'S16ffen.fiIogens.l gier Phqfo
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Vi er på rette ve
I

Vi kan nu begynde at maerke resultaterne af Muskel-
svindfondens strategiske fokus, som blev vedtaget på
foreningens landsmøde i2072. Med andre ord er vi
på rette vej i forhold til de områder, vi har priorite-
ret i vores arbejde: holdningsbearbejdelse, politisk
arbejde og forskning og rehabilitering.

Den store medlemsundersøgelse blandt Mu-
skelsvindfondens medlemmer, som blev fremlagt
og drøftet på landsmødet i maj 2013,har givet et
godt udgangspunkt for konkrete indsatsområder
og handleplaner. Bl.a. atøge vores medlemstal og
oprette flere tilbud til personer med muskelsvind,
der er gående eller personer med bestemte muskel-
svinddiagnoser, som hidtil ikke har været så godt
repræsenteret i foreningen eller måske ligefrem har
fravalgt at være medlem.

Det har sat fokus på beho.r'et for at udvikle Muskel-
svindfonden til at blive en bredere forening - eller
for at bruge et andet udtryk: en relevant forening
for alle med muskelsvind.

Den kommende udbygning af Musholm Bugt
Feriecenter har også været på dagsordenen i adskil-
Iige sammenhænge i Muskelsvindfonden i løbet af
året. Fra arkitektkonkurrencen blev afgjort i februar
2013, og til projektet i slutningen af året kunne sen-
des i licitation, har flere hundrede mennesker været
involveret i at kvalificere projektet og tænke nyt.
Muskelsvindfondens medlemsafdeling, konsulenter
fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, idrzets-
eksperter, handicapidrætsudøvere, medlemmer og
mennesker med andre handicap end muskelsvind
har været inddraget. Det har bl.a. resulteret i nye

ideer til aktiviteter og rehabiliteringsmetoder, en

beskrivelse afkrav til sportsfaciliteter og en drøftelse
og afprøvning af toiletløsninger. Æt sammen for at
blive samlet i et byggeprojekt, som forhåbentlig vil
være med til at sætte nye standarder for dansk byg-

geri - også i international målestok.
På indsamlingssiden har de fantastiske resultater

fra Grøn Koncert-turneen i sommeren 2013 og de
succesrige Cirkus Summarum-forestillinger ijuli-
august gjort sit til, at vi kan sætte handling bag vores
visioner.

På de følgende sider kan du se, hvordan vi i 2013

har arbejdet, og hvad vi har gjort i forhold til vores
indsatsområder.
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56Vo
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Bidrog

Stotslotto

Cirkus Summorum, Roskilde Feslivol,

Ledreborg Sloislestivol m.m.

Grøn Koncerl m.m.

Annoncesolg Muskelkrofl

Medlemskontingenter

Øvrige indlcegler

Sådon tjente vi pengene i 2013

Udgifter i forbindelse med
indsomlingsoklivif eter

Udgifter lil formålsbestemle oktiviteler:
bl.o, medlemsorbejde, kommunikotion,
hondicoppolitisk orbejde

Udbygning of Musholm Bugt Feriecenler

l0% Adm. og ledelsesomkoslninger

@
@

I 2013 blev Muskelsvindfondens drøm
om ot få verdens mest tilgcengeiige
feriecenier for olvor omsot til konkrete
tegninger lløbeI af 2014-20'l5 bliver
tegningerne omsot til virkelighed,
lllusirction: Aort Archiiecis,

Sådon brugte vi pengene i 2013



I FORSKNING OG REHABILITERING

MEDLEMSTILBUD TIL NYE GRUPPER

Betina Møller syntes egentlig
ikke, at hun havde brug for at
snakke med andre med samme
muskelsvinddiagnose som hende
selv. Hun havde jo ikke så mange
symptomer på sin sygdom. Først
da hun og kæresten overvejede at
fåbørn, dukkede der pludselig et
hav af spørgsmål op. Deres barn
skulle i hvert fald ikke arve hen-
des sygdom, men var det indsat-
sen værd at gå igennem hormon-
behandling og ægsortering for at
få et barn? Og hvad med hendes
egen diagnose, som nu gav flere
symptomer?

Invitationen fra Muskelsvind-
fondens medlemsafdeling om at
deltage i en ny medlemsgruppe
for unge kvinder med hendes
diagnose, Dystrofi a myotonica,
kom derfor lige på det rigtige
tidspunkt for Betina Møller og
hendes kæreste.

"Det var fantastisk at møde
nogle med samme diagnose. Der
var nogle, der lignede mig!" siger
hun efter sit første møde i grup-
pen.

Gruppen blev etableret med 6
kvinder og deres ægtefæller/kæ-
rester og var et konkret eksempel
på det fokus, Muskelsvindfonden

har rettet mod grupper blandt
medlemmerne, der ikke tidligere
har haft sådanne tilbud.

Et andet område, som også

har fået højere prioritet i 2073,
er voksne børn til personer med
diagnosen ALS - Amyotrofisk La-
teral Sklerose. To grupper er fore-
løbig blevet etableret, og flere er
på vej.

En tredje gruppe er gående
kvinder med muskelsvind, som fik
stor tilslutning efter en enkelt op-
fordring på Muskelsvindfondens
facebook-side.

"Det er helt vildtl Det strømmer
ind med medlemmer.Jeg har
skrevet rundt, at næste års møde
muligvis må flyttes til Parken," lød
det begejstret fra Louise Vistisen,
kontaktperson til gruppen, der
pludselig kunne taelle 31 medlem-
mer.

Behovet for at mødes med per-
soner i samme situation gjaldt
mange flere, end hun havde
forestillet sig. Gående kvinder
med muskelsvind mellem 29 og
50 år, der har børn, job og mand.
De klarer sig ofte uden fleksjob,
men savner at være sammen med
andre, der forstår deres situation.

Pigegruppen
er blot 6n <rf de

monge medlems-
grupper i Muskel-

svindfonden, der i

2013 hor hcft slort
udbytte of of net-

vcerke med ondre,
der også hor n.ru-
skelsvind inde på
livet. Folo: Morio

Hedegaarcl.

@ v"dt"rrg,rpp.,

@ Ungdomsprolekter

ffi øvrtgeomt<.

'9% Andremedlemsokliviteler

7Vo Londsmøde

p!@ Personoteomk.
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Medlemsorbejde - fordeling of omkoslninger i20.l3

@

Ånsse nrrNrNe
20t3

Omkostninger qnvendl til medlems-
orbeide i forhold til årets resultot

MEDLEMMER ITAL (20I3)

MEDIEMMER: 2496

MEDTEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:

o 9 forceldregrupper med iolt 78 fomilier (med børnlunge 2-18 år)

- 9 weekendkurser og 5 temodoge
o I pigegruppe (.l8-22 år) med 9 piger - 2 weekendkurser

o I ungdomsgruppe (18-35 åD med 47 deltogere - 2 weekendkurser

o I Hondicopnetucerk iAorhus (mænd 24-31 å0 med 7 dellogere
- ugentlige møder på Morselisborgcentrei, 4-doges ophold på

Musholm Bugt Feriecenter.

o I Midigruppe (2S50 år) med 5l deltogere - 2 weekendkurser

o i Qwinde-gruppe (gående kvinder l8-50 år) med 6 deltqgere -

I weekendkursus

o I Mødregruppe med 10 deltogere - I weekendkursus

o I Voksengruppe (over 30 år) med l2 deltogere - I weekendkursus

o I Myosteni-gruppe (olle med myosieni) - 2 orbejdsgruppemøder

o i ALs-gruppe (over 25 år) med 20 deltogere - I weekendkursus

o 9 ALS-pårørendegrupper (cegtefceller, voksne børn) med 87

deltogere - grupperne hor typisk månedlige møder

o 2 CMT netucerksgrupper m. 46 deltogere - 3 temomøder
(dio gnosen Chorcot-Morie-Tooth)

o 2 Lokolgrupper (Ålborg og Københovn) - 65 deltogere - 3 temodoge

56 medlemmer er qktive I de kommunole hondicopråd og DH's lokol-

ofdelinger

øVRIGE MEDTEMSAKTIVITETER:

o 3 sommerlejre 6 I uge (9-l7 åD for i alt 77 børnlunge med

muskelsvlnd

o 2x 4 doges efterårslejr/klubdoge (l Gl7 år) for i olt 46 børnlunge
o I højskoleuge på Egmont Højskole for unge (18-35 år) med 4 del-

togere med muskelsvind. I30 deltogere I olt
o I november-skole 8 doge (veksne med Dystrofio myotonico l8 - 55

år) med 3l deltogere - otuiklet isqmorbejde med RCfM

o I højskoleuge for seniorer (over 40 dr) orrongeret of "Muskelbundtet"/

seniorgruppen med 68 deltogere
o I nordisk ALS-møde på Musholm Bugt Feriecenter med 85 deltogere

o t tre-doges londsmøde I Korsør med2T2dellogere (medlemmer, på'

ørcnde, hjcelpere mv,)

o I netucprksmøde for oktlve kontoktpersoner og politikere i Muskel-

svindfonden med 6l deltogere + 42 hJcelpere og i3 medqrbejdere -

I weekend
o M-power-proipktet for 16 unge og 7 voksne mentorer - 5 weekend-

somlinger, 6 doges studietur til Hollond, I uddonnelsesmodul for de

voksne mentorer

o M-Power El-hockey Cuppen - 6 unge orrongører, Egmont Højskolen,

plnselørdog, 1 20 deltogere.

DET POTITISKE ARBEJDE I MUSKETSVINDFONDEN

o 4 reprcpseniontskobsmøder

o 5 beslyrelsesmøder



RCFM OG
MUSKELSVINDFONDEN

HAR FÆLLEs vÅL T
REHABILITERING

R

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) og
Muskelsvindfonden har mange fælles berøringsflader
i arbejdet på at støtte mennesker med muskelsvind
bedst muligt og understøtte deres muligheder for at
deltage i samfundslivet som enhver anden borger.
Fællesnævneren for RCfM og Muskelsvindfonden er
rehabilitering, og i 2073betød det f.eks., at sommer-
skolen for personer med diagnosen Dystrofia myoto-
nica blev arrangeret i et tæt samarbejde mellem reha-
biliteringscentret og Muskelsvindfonden - og som en'
ny partner Egmont Højskolen.

Det blev til en uges kursus, hvor de 31 deltagere
dels skulle prøve at følge en uges højskoleprogram
for at fornemme, om de kunne indgå i et almindeligt
højskoleforløb på et senere tidspunkt. Dels afviklede
sommerskolen sit eget målrettede program for dem,
der havde brug for et stramt styret forløb i mindre
grupper. Erfaringerne fra sommerskolen skal i RCfM
bl.a. indgå i den individuelle rådgivning, mens Mu-
skelsvindfonden bruger erfaringerne til at målrette
kommende medlemstilbud til netop denne diagno-
segruppe.

FORS KN INGSPROJ E KTER

BIDRAGER MED NY VIDEN

På forskningsområdet har RCfM i 2013 haft mange
projekter i gang, men også afsluttet nogle af de fler-
årige forløb. Det resulterede i to ph.d.-afhandlinger,
som har været med til at give ny viden til rehabilite-
ringscentrets arbejde, men også tilført ny viden inter-
nationalt. Det ene ph.d.-projekt handlede om meto-
der til at måle træthed for mennesker med diagnosen
Kongenit myopati og Spinal muskelatrofi. Det andet
ph.d.-projekt viste, at journalistiske fortællinger fra
personer med Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS) kan bidrage til at give fagperso-
ner et mere nuanceret billede af den
AlS-ramte og bl.a. se mennesket
bag sygdommen.

RCfM afsluttede også et treårigt
europæisk projekt om diagnosen
Duchennes muskeldystrofi, DMD.
Rehabiliteringscentrets bidrag til
projektet (Care NMD) var at under-
søge livskvaliteten hos børn, unge og voksne
med DMD i syv europæiske lande og bl.a. se ligheder
og forskelle ud fra de behandlingstilbud, det enkelte
land giver til personer med DMD. Resultaterne blev
fremlagt på en international konference i Budapest.

Debatten om inklusion i folkeskolen har $'ldt meget

Sommerskolen for personer med Dysirofio myotonico foregik i år pd Egmonl HØjskolen i Hor1. hvor dellogerne skulle prøve
ot følge højskolelivet. Cosper Moldt Flensted volgte foget: Bold, bod og bevcegelse som en del of sil ugepro$rom.
Foto: Rikke Koolund.
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i den offentlige debat, og Muskelsvindfonden og
RehabilteringsCenter for Muskelsvind har naturlig-
vis også været involveret. RCfM hai bl.a. bidraget til
en stor undersøgelse, som Danske Handicaporga:
nisationer har stået for, og som har været med til
at skabe debat om, hvordan inklusion kan lykkes.

Fra Muskelsvindfonden har inklusionsdebatten
blandt forældregrupper og andre i foreningen
f.eks. ført til etableringen åf et forældrenetværk på

tværs af forældregrupperne. Newærket vil arbejde
politisk og give forældre en direkte stemme i debat-
ten.

SAMARBEJ DSPROJ E KT

SKAL TA UruEE MED
HANDICAP IND PÅ

ARBEJDSMARKEDET

Når Muskelsvindfonden arbejder for at åbne ar-

bejdsmarkedet og give plads til forskelle, gælder
budskabet ikke kun vores egne medlemmer, men
alle med et handicap. Derfor har Muskelsvindfon-
den i 2013 valgt at indgå i og støtte et samarbejds-

projekt mellem Slagelse kommune, Odense kom-
mune, Handicapidrættens Videnscenter, Egmont
Højskolen og Spastikerforeningen om atfinde frem
til, hvordan man kan tilrettelægge de ressourcefor-

løb, mennesker med handicap skal tilbydes for at
komme i gang m-ed en uddannelse eller et arbejde.

Id6en med råsourceforlØb er opstået i forbin-
delse med førtidspensionsreformen, hvor regerin-
gen har Ønsket, at færre unge får førtidspension
og i stedet kommer ud på arbejdsmarkedet eller
i uddannelse. Men hvad disse ressourceforlØb skal

indeholde, har kommunerne endnu ikke fastlagt,

og det er her, samarbejdsprojektet vil lave nogle de-

monstrationsforløb.
Muskelsvindfonden har desuden e1 nyt projekt i

støbeskeen på beskaeftigelsesområdeq. Proj ekt "Klar,

parat, start", som har projektstart i :2074,har to mål-

grupper: dels unge, der enten skal i erhvervsprak-
tik, i studiepraktik eller på anden måde ud på ar-

bejdsmarkedet i kortere forløb, dels virksomheder,
der via de korte forløb kan se, hvordan mennesker
med handicap kan inkluderes og bidrage på en ar-

bejdsplads.

MEDARBEJDERE:28

KURSER M.V,;

o 7 lnternotkurser med I olt 475 deltogere (herof 174 brugere)

o I novemberskole for voksne med Dystroflo mytonico, ofuiklet i

somorbejde med Muskelsvindfonden (3i deltogere)
o Temodog for personer med PrimcBr loterol sklerose, PlS, med

l7 deltogere (herof 7 brugere)
o Speciolskoletemodog med 93 deltogere (reloterei til 50

brugere)
o Temooftenmøder omking ALS med 200 deltogere (herof 8l

brugere)

FAGLIGE ARRANGEMENIER

o ALs-teomsemlnor med 100 fogpersoner

PROJEKTER I RCFM OG UDVIKTIN€SCENTRET 20I3
o Core NMD - europcpisk projeki om behondling of personer

med Duchennes muskeldystrofi (DMD)

o Ph.d,-projekt om metoder til ot vurdere musketkroft og funk-

tioner hos personer med Splnol muskelotrofi og Kongenlt myo-

potl
o Ph.d,-projekt om journolistiske fortællinger som redskob i reho-

blltedng of personer med ALS

o Levevilkår og livskvolifet hos vokdne mcBnd med Duchennes

muskeldystrofi

o Sociolmedlcinsk under$øgelse of erhvervsoktive personer med

Myostenio grovis

o Undersøgelse of, hvordon plger med muskelsvind (.l2-18 6r)

oplever deres muskelsvlndsygdom

Læs også Udviklingscentrets årsropport 20'l3 på wwwrcfm.dk/

forsknlng-udvlkling/uc-oorsropporter/
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REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND
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I HOLDN I NGSBEARBEJ DELSE

IVANGFOTDIGHFD OG
PLADS TIL FORSKELLE-

BUDSKABET NAR
LÆNGERE UD

"Hej med jer. Jeg var på Grøn Koncert og fik nogle
tatoveringer af en dame, der sidder i en rullestol.

Jeg blev ret glad for den og synes, den er meget
sigende og rammende. Derfor vil jeg høre, om I
har flere af den? For så viljeg gå med den og ikke
mindst fortælle historien og betydningen af den."

Sådan lød det i en mail, der dukkede op i indbak-
ken hos Muskelsvindfondens kommunikations-
afdeling efter sommerens GrØn Koncert-turn6. En
dejlig mail atfå., for den viste, at vores budskab om
at skabe et samfund med plads til forskelle også blev
taget med hjem fra koncertpladsen og bredt ud til
andre end blot koncertpublikummet.

Og det var netop 6t af målene med plads til for-
skelle-kampagnen ved årets arrangementer. Et andet
var 4t påvirke vores sponsorer ved både Grøn Kon-
cert og Cirkus Summarum til at tage et medansvar
for at omsætte budskabet i deres aktiviteter. Og det
lykkedes på mange måder. F.eks. indrettede Lego et
legeområde på Cirkus Summarum med Lego-borde
i forskellige højdea så både gående og kØrestolsbru-
gere kunne bygge med klodser.

Og på Grøn Koncert havde virksomheden Peter
Larsen kaffe, der var en af samarbejdspartnerne ved
Grøn Koncert, udstyret en medarbejder med en
kaffe-rygsæk. Han gik rundt på koncertpladsen og
tilbød gæsterne en gratis kop kaffe, hvis de ville il-
lustrere, hvad de forstod ved plads til forskelle i sam-
fundet. De mange skøre indfald blev foreviget med
mobilkameraet.

Fra Muskelwindfondens side er disse mange små
brikker med til at skubbe budskabet om et samfund
med plads til forskelle længere ud, end vi selv kan
nå.

Muskelsvindfondens ny sponsorstrategi lyder po-
pulært sagt: "Vi vil ikke bare have jeres penge. Vi
vil have jer til at skabe plads til forskelle!" Og helst
ikke kun på Grøn Koncert-pladsen eller til Cirkus
Summarum. Vi håber, at virksomhederne vil tage

budskabet med hjem og bruge det til at skabe rum-
melighed på arbejdspladsen, ansætte fl eksjobbere,
lave praktikpladser og skabe tilgængelighed, så men-
nesker med handicap også kan deltage i samfunds-
livet.

Muskelsvindfonden, muskelsvind og foreningens indsom-
lingsoktiviteter blev omtolt 3075 gonge i de forskellige
medier i2013, fordelt på følgende emner;
o Grøn Koncert - 'l339 omioler
o Muskelsvind - 789 omtoler
o Muskelsvindfonden - 7.l5 omtoler
o Cirkus Summorum - 232 omtqler

Medierhe er både lokole/regionole dogblode, londs-
dcekkende dogblode, ugeoviser, fogblode, mogosiner,
rodio- og tv-indslog, webmedier og nyhedsbureouer,

EGNE MEDIER
Muskelkrqft - medlemsmogosin, 5 numre, oplog
co. 4.500

Ny hjemmeside - lonceret i moj 2013 med nyt indby-
dende design, nyhedet fortællinger, foreningsliv og
viden, Muskelsvindfondens onsigt udodtil
Focebook - officiel side: Muskelsvindfonden - plqds til
forskelle, somt monge oktive grupper for diverse med-
lemsgrupper i foreningen
Nyhedsbreve - interne og eksterne nyhedsbreve

DE GODE HISIORIER SKAL
NEDBRYDT FORDOMME

Holdningsbearbej delse handler for Muskelsvind-
fonden også om at fortælle de gode historier og få
offentligheden til at få øjnene op for, at mennesker
med handicap altså kan noget og ikke bare er deres
handicap.

F.eks. når avisen Sjællandske bringer et portræt
af 20-årigeJacob Ove Larsen fra Næswed, der har
muskelsvind, og som opfatter sig som alle andre på
hans egen alder. 'Jeg gør bare tingene på en anden
måde," sigerJacob, der læser til handelsøkonom og
gerne vil arbejde med salg.

21-årige Antoniell Vebel phoroo, der hor muskelsvind. modtog Aarhus Kommunes hcndiccppris. "Jeg vil gerne
nedbryde fordommene om, hvcd hondicoppede kon og ikke kon, Det gør jeg ved ot vise ondre, oi jeg er lige så
meget menneske. som de er, " siger Antonietl i et interview i Aorhus Stiflstidende, Foto; Aorhus Kommune

Eller 35-årige PeterJohnsen fra Vonsild, der i et
interview med Lokalavisen siger, at noget af det
værste, han ved, er, når folk henvender sig til hans
hjælper hen over hovedet på ham.

"Rigtig mange mennesker ser en h-andicappet, og
så stejler de. Men selv om jeg ser sådan her ud, så

fejler mit hoved ikke noget,",siger han.
Vi tror på, at en stØrre synlighed af mennesker

med handicap vil give en større forståelse og et
mere nuanceret slrr i samfundet på de barrierer og
fordomme, som mennesker med handicap møder -

og især være med til at nedbryde dem.
Mediernes omtale af Grøn Koncert og Cirkus

Summarum har i 2013 i langt højere grad end tid-
ligere fokuseret på formålet med arrangementerne
og Muskelsvindfondens vision. En hurtig optael-

ling af indholdet i omtalerne hen over sommeren
2012 viser, at hvor ca. 4 ud af 10 omtaler sidste år
handlede om Muskelsvindfonden, plads til forskelle
og muskelsvind, var fordelingen i 2013 næsten det
dobbelte ca.7 wd af 10. Resten drejede sig om selve

koncerterne, musikerne m.m.

PRESSEOMTALE I 20I3
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[t besØg i Donske Hondicoporgonisotioners hus i |"løje Toostrup hor voeret med til ct give byggerådgivere, crkifekter og idrcetsråclgivere
inspirction til den kommende ucividelse cf Musholm. Folo: Aort Architect$,

INKLUDERENDE DESIGN OG ARKITEKTUR

POLITIK

FORBEDRINGER TIt
BPA-ORDNINGEN HAR

KRÆVET EN IHÆRDIG
INDSATS

Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbej dere
har i 2013 brugt ufattelig meget tid på at få styr på
reglerne for BPA (Borgerstyret Personlig Assistance)
til respiratorbrugere. Isaer i Region Hovedstaåen,
hvor sundhedsloven og serviceloven er blevet tolket,
så lovene kolliderer og giver urimelige forhold for re-
spiratorbrugerne i regionen. Det ser ud til, at vi nu
har lØst de fleste problemer, men tilbage står, at der
stadig er mange regler, som påvirker hverdagen for
respiratorbrugere i hele landet, så

de ofte fØler sis umyndiøgiort.
Muskelsvindfonden har

i 2073 også prioriteret
at få indflydelse på
den revision af BPA-
ordningen, som er
på vej. Bl.a. om for-
håndsgodkendelse
af de private firmåeq
der tilbyder at være
arbejdsgiver for BPA-

brugere, og fastsættelse

affaste og ensartede tak-

ser i udmålingen af hjæl-
pen, uanset hvor brugeren
bor. Meget tyder på, at politikerne
har lyttet til bl.a. Muskelsvindfondens kommentarer,
så de fleste problemer vil blive løst, men det endelige
resultat kendes endnu ikke.

Når det lykkes at få politikerne til atlytte til vores
argumenter og handle på baggrund af den viden, vi
giver dem, er det en sejr. Men meget ofte er det et
langt sejt træk, der skal til, føt der er politisk lydhør-
hed for atløse en problemstilling. Faktisk kan det i
disse år fples, som om politikerne har lukket sig om
sig selv. Der sker løbende forringelser på mange orrr
råder, f.eks. i praktisk hjælp, BPA, hjælpemidler og
handicapbiler, og det kræver mange ressourcer blot
at holde de værste angreb for d6ren, lyder meldin-
gen fra Muskelsvindfondens handicappolitiske chef,

Jørgen Lenger.

AFCøRELSE FRA
AN KESTYRTTSE N PÅVI RKER

KOIVIVUNFRS SPAREIVER

Den længe ventede afgørelse fra Ankestyrelsen i en
sag fra Florsens Kommune kom i 2013 og fik stor
betydning - ikke kun i den konkrete sag, hvor et af
Muskelsvindfondens medlemmer fik halveret sine

{ælpertimer, så det var svært at opretholde en fuld-
tidsstilling og et almindeligt familieliv med små børn.

Muskelsvindfonden gik ind i sagen, og kommunen
blev underkendt. Det betød, at også andre kommu-
ner, bl.a. Aarhus, blev nødt til at droppe tilsvarende
indgreb, som man ellers var tætpå at gennemføre.

En tæt dialog med Muskelsvindfondens medlem-
mer om lovgivning, sagsbehandling, ankesager

m.v. har også fyldt meget i2013. Kontakten er
både sket via direkte lrløde\ telefon og mail,

men også via de mange facebookgrupper,
som er dukket op i de senere år. F.eks.

gruppen "Skønne unger med muskel-
svind", hvor forældre bruger hinanden til
sparring og til at læsse af, men også stiller
faglige spørgsmål om gældende regler i

lovgivningen. Her kan et svar fra en handi-
cappolitisk medarbejder både komme hur-

tigt ud og nå ud til flere på 6n gang.
Ergoterapeut Helle Munkholm fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind (RCfM) bliver altid glad,
når folk, der besøger hende på hendes arbejdsplads
iHøje Tåastrup, går derfra med følelsen af, at det
slet ikke behøver at vaere svært at skabe plads til for-
skelle.

"Det her er ikke et hus fyldt med teknologi, men
et hus $4dt med sund fornuft," siger Helle Munk-
holm om Danske Handicaporganisationers hus i
HØje Taastrup, hvor Muskelsvindfonden og RCfM er
flyttet ind samme med 17 andre handicaporganisa-
tioner.

Huset er bygget, så det tager højde for alle former
for handicap, og alle detaljer er tænkt ind fra star-

ten, så det falder naturligt ind i arkitekturen. Og det
er sådan, det skal ogbør være i alle fremtidige byg-

gerier, mener både DH og Muskelsvindfonden.
Derfor er DH's hus et forbillede for tilgængeligt

byggeri, og sådan forventer vi også, at udvidelsen af
Musholm Bugt Feriecenter i Korsør vil give masser

af inspiration og være det gode eksempel for bygge-

branchen. Udvidelsen af Musholm forventes at være

færdig i efteråret 2015.
Musholms nye profil er også ved at være klar til

markedsfØring. Ælerede i foråret 2014 vil Musholm
få nyt logo, et kortere navn og en titel, der signa-

lerer en bredere og mere aktiv profil. Det vil ikke
længere blot være et feriecentet men et "Musholm",
der får undertitlen "ferie, sport, konference".
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I FUNDRAISING OG ORGANISATION

EVENT SAFEry HAR
MANGE OPGAVER

OG KUNDER

"Det kører for fulde gardiner. Hele 26 ud af 30 dage

er Event Safety på landevejen ijuni 2013: Præho-

spital beredskab til Runrig i Faengslet i Horsens, et
stort beredskab til Electronic Dance Musicfestival
i København, Copenhell i l(øbenhavn, Northside
Festival i Aarhus, Lunden i Horsens og Forum i K6-

benhavn. Opbakningen fra kunder og frivillige er
fantastisk."

Meldingen runger ud på Muskelsvindfondens
intranet fra lederen af Event Safety, Kasper Sønder-
dahl, så kolleger i hele organisationen kan følge
med i den succes, Muskelsvindfondens eget sikker-
heds- og førstehjælpkorps, Event Safety, har.

Ingen tvivl om, at der er gang i "butikken", og at
Event Safety har fået både organisering, materiel og
uddannelse på plads, så de kan levere varen. Lige
nu er der så mange opgaver på ordreblokken, at
Event Safety har startet uddannelsen af 30 nye før-
stehjælpsassistenter og 30 nye event vagter.

Event Safeg opstod for 10 år siden for at sikre et
godt beredskab til Muskelsvindfondens egne arran-
gementer, men siden er både vagtberedskabet og
det såkaldte præhospitale korps blev udviklet, så det
i dag kan sælge sine ydelser til eksterne kunder og
dermed være en indtægtskilde for Muskelsvindfon-
den.

FRIVITLIGE FAR

LEDERUDDANNELSE
_ NYT TILBUD TIL

EKSTERNE KUNDER

Et andet nyt tiltag er udbuddet af en lederuddan-
nelse til frivillige. Frivilligheden har altid spillet
en stor rolle i Muskelsvindfonden, og hvorfor ikke
videregive de mange års erfaringer til andre organi-
sationer, spillesteder, festivaler, virksomheder m.fl . ?

I20\3 har vi derfor etableret Muskelsvindfondens
uddannelsesafdeling, som hidtil har stået for leder-
uddannelsen af vores egne frivillige, men nu også vil
udbyde lederuddannelsen til eksterne kundeq der
gør brug af frivillige. Det nye tiltag er en styrkelse
af vores egen frivillighed, men kan også ses som en
udvidelse af vores forretningsområde, der dog først i
2014 for alvor vil blive eksponeret.

ET AF DE BEDSTE

I N DSAM LI I\ GS RE S U LIATF R

NOGENSINDE

Jens Isbak står i Valby og kigger ud over menneske-
havet. Han er for første gang med på Gr6n Koncert
som føl i projektlederrollen. En solrig sæson med
masser af menneskeq fest og hårdt arbejde. Det lak-
ker mod enden. I hjernen kører, at det tegner til at
blive det bedste indsamlingsresultat nogensinde.

"Hvor har de frivillige dog for{ent, at det er gået
så godt. De har knoklet så vildt. Det bliver spæn-
dende, nårjeg nzeste år skal sætte endnu etverdens-
klassehold til at levere den her fest," tænker han.

Walkien skratter. Han når lige at sende en tanke
til sin kone, der er højgravid. Hun har termin om to
dage.

"Hold kæft, hvor er det heldigt, at hun ikke har
fØdt endnu..."

Da indsamlingsafdelingen i august 2013 skal gøre
status over sommerens resultater, er der glæde i Mu-
skelsvindfondens hovedsæde :

En GrØn Koncert-turn6 med 185.000 gaester og et
resultat, der er bedre end rekordåret 2012.

Et Cirkus Summarum-forløb, der saetter publi-
kumsrekord med en belægning på over 90 % og
giver et rekordstort økonomisk udbytte til Muskel-
svindfonden.

En Roskilde Festival, der desværre ikke helt når
det forventede resultat trods en intensiv indsats fra
de frivillige i madboderne, men giver erfaringer, der
kan bruges til atjustere det fremtidige engagement
på festivalen.

Og et helt nyt tiltag - både for Muskelsvindfonden
og Arla Food, der er arrangør - Arla Food Fest - en
madfestival i Kongens Have i København. Muskel-
svindfondens indsamlingsafdeling står for den prak-
tiske udvikling og afuikling med 15 frivillige over to
dage i august. En stor succes, som bliver gentaget i
2014.

Grøn Koncerl
Roskilde Festivol

Cirkus Summorum

Andre events

Udgifter
indsomlingsofdelingen

26,768.00O

Bt 8,000

5.000,000

2.163.000

-15,442,000

Somlet resultot DKK 19.306.000

mio. kr
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Muskelsvindfondens års-
ropport for 2013, hvor vi
bringer en grundig gen-
nemgong of årsresultotet
for 2013, kon fro 1 , moj
20.l4 ses på www.muskel-
svindfonden.dk.
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Muskelsvindfonden

Cirkus Summorum er ikke bore en on-
derledes cirkusforestilling. Det er også
en spændende forplods med okiivileiel
hvor.plods til forskelle er tcsnkt ind i lege-
mulighederne, Foto: Gorm Bronderup

MUSKELTERERNE (fiivillige børnepossere)
o 2B okiive muskelterel herof 6 børneledere med over-

ordnet onsvor for kurserne
o Muskeltererne hor været i funktion på 10 kurser somt på

londsmødet
o 2 muskelter-weekender med fokus på ofkloring of

vcerdier og vision, viden om muskelsvind og plonlceg-
ning of nye tiltog i muskelt6rkorpset

EVENT SAFEW

o I l6 frivillige orbejder for Event Sofety, herof 46 som
event vogter, 52 i prcehospitol ofdeling (førstehjcelpsbe-
redskob) somt I B tilknyttet Logistikgruppen

o Event Sofety løste uddonnelses-, securlty- og prcehos-
pitole-opgover svorende til 236 orrongementsdoge

o Event Sofety hor leveret fØrstehjcelpskurser til bl.o,
Muskelsvindfonden og Aorhus Teoter somt speciolise-
rede fØrstehjcelpsuddonnelser til Securitos' personole på
bl.o. Corlsberg, Coop, DONG og Bovorion Nordic,

o Event Sofeiy's og Donsk Live's uddonnelse til event vogt
er nu godkendt og certificeret of Rigspolitiet

o Event Sofeiy hor som fqst leverondør leveret Crowd
Sofety uddonnelse til kontrollØrkorpset i Tivoli i Køben
hovn

o Event Sofety hor leveret Security beredskob på Muskel-
svindfondens egne orrongementer somt til eksterne op-
gover på bl,o, Distortion, Norihside Festivol, Nephew
Areno Tour og Kopsejlodsen på AAU,

o Event Sofety hor leveret prcehospitolt beredskob til
Muskelsvindfondens egne orrongementer somt til eks-
terne opgover bl.o, på Roskilde Festivol, Northside
Festivol, Distortion somt til koncerter og events orron-
geret of bl.o, Live Notion. Horsens & Friends,
Messecenter Herning, Arlo. DHF og Moersk Line

o Event Sofety's personole hor gennemfØrt foglige op-
groderinger og obligotoriske eksominotioner. og den
prcehospitole ofdeling hor fået nyt ovonceret behond-
lingsudstyr.

DET GRØNNE CREW

o 2,006 medlemmer of Det Grønne Crew Foldet frq2O12
til 2013 skyldes, ot vi fremover kun tcBller frivillige. der hor
vceret oktive inden for de seneste tre år, og som stodig
ønsker oi vcere crew

o
o

o

L295 hor vceret oktive i løbet of 20]3
Crewet hor løst opgover på følgende orrongementer:
Grøn Koncert, Cirkus Summorum, Roskilde Festivol, Lego
World, Ledreborg Slotskoncert, Arlo Food Fest. Muskel-
svindfondens Londsmøde, i forbindelse med Eftersluk-
festen for de frivillige somt 6 loger-weekender på vores
Loger i Hedensted
Der hor vcerei ofholdt 2 sektionschefweekender: en
forberedende weekend (co, 'I20 frivillige sektions- og
souschefer) og en evolueringsweekend (co. B0 frivillige
sektionschefer)
Muskelsvindfondens egen lederuddonnelse for frivillige
er i gong med det 5. hold med I B deltogere somt 3

onsotte fro Muskesvindfonden. I olt hor co. 90 personer
gennemgået lederuddonnelsen siden siorten i 2009.
Der hor vcBret holdt 2 informotionsm øder f or nye frivillige
i henholdsvis Høje Toosirup og Aorhus med i olt co. 100
deltogere
Der hor vceret en tilgong på co, 300 nye oktive frivillige,
der hqr meldt sig ind og deltoget på et orrongement

o

o

o

Åpsgrnetulw<
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DE FRtVtLLtGE tTAL (2013)

FORVENTNINGER TIL2OI4
2014 er ollerede godt i gong, og flere
of de plonlogte opgover og oktivi-
teter i året begynder of toge form,
F.eks, begynder den store udvidelse of
Musholm i moris, når første spodestlk
bliver toget, og selve byggeriet går i

gong. Men der vil fortsot skulle bruges
ressourcer på ot følge byggeriet, ind-
lede morkedsfØringen of stedet og
søge midler til ot gøre den kommende
multihol endnu mere ottroktiv for bl.o.
hondicopidrcetten.

På det politiske område forventer vi,

ot et nyetobleret netvcerk blondt for-
celdre til bØrn med muskelsvind vil blive
mere synligt - både internt i forenin-
gen og eksternt iforhold iil politikere
og ondre beslutningstogere, Også

de unge medlemmer of Muskelsvind-
fonden hor etobleret en gruppe, der
ønsker oi morkere sig i den offenflige
debot med konkrete oktiviteter, De vil
ikke bqre snokke, men også hondle.
Gruppen vil vcere med til ot gøre
noget ved de bqrrierer og fordomme,
der forhindrer, of mennesker med hon-
dicop kon nå deres må|.

I somorbejde med SUlvlH - Sommen-
slutningen of Unge Med Hondicop -
indleder vi i 2014 en kompogne, der
skol scetie fokus på tilgængeligheden
på spillesteder, koncertplodser og fe-
stivoler. Målet er ot sikre, ot der også
på dette område vil vcere plods til ot
deltoge i musikbegivenheder, uonset
om mon hor et hondlcop eller ej,
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NOTER

Søg Muskelsvindfondens feriepulje

Det er igen muligt for Muskelsvindfondens medlem-
mer at søge feriepuljen om et ophold på Musholm
til30% af normalprisen. Der uddeles efter fØrst-til-
mølle princippet, indtil puljen er tom. Feriepuljen
er støttet af Heinrich og LaurineJessens Fond.

Kontakt Musholm direkte på telefon 7013 77 00
for at booke - hav dit medlemsnummer parat (se

bag på Muskelkraft). Læs mere på Muskelsvindfon-
den.dk under'For medlemmer'.

Ressourcetotløb skol hjcelpe folk til
job eller uddonnelse
Muskelsvindfonden samarbejder med Handicap-
idrættens Videnscenter, Spastikerforeningen,
Egmont Højskolen samt Odense og Slagelse kom-
muner om det nyopstartede projekt 'Ressourcefor-
løb - bevægelse, uddannelse, arbejde'. Ressource-
forløbene skal hjælpe mennesker med komplekse
problemstillinger på arbejdsmarkedet. De første 12

deltagere afsluttede i februar et 6-dages internat-
ophold på Egmont Højskolen. Læs mere: http:/ /
muskelsvindfonden. dk/viden/ressourceforloeb-skal-
hj aelpe-folk-gan g-me d-a rb ejde /

Specio lindrett€t co mpingvog n
scBlges
Privat salg: En Hobby Excelsior 610 Ul, årgang2007
sælges. Pris 119.000,00 (nypris 200.000 kr.) Der gives
tre måneders garanti. Campingvognen har 4 senge-
pladser og er velegnet til en kørestolsbruger. Der er
hæve,/sænke bord, og der medfølger bl.a. fortelt
(aldrig brugt). For yderligere oplysning og køb kon-
takt sælger BoJensen: Tlf. 66 18 14 57 eller e-mail:
bl@nal-net.dk

Hceld nye tonker på tonken

Nils Malmros, væksthusene, Muskelbundtet og en
vandrutsjebane. Hvad har disse fire elementer mon
til fælles?Jo, de indgår alle i programmet for "hæld
nye tanker på tanken", et sommerkursus,i uge 26
på Egmont Højskolen, arrangeret i et samarbejde
mellem Egmont Højskolen og Muskelsvindfondens
seniorgruppe Muskelbundtet.
Kurset er åbent for alle og består af en skøn blan-

ding af foredrag, valgfag, ekskursioner, god mad
og hyggeligt samvær. Egmont Højskolen er til-
gængelig for alle med handicap, og onsdag og
fredag aften er der mulighed for en tur i højsko-
lens svømmehal "Vandhalla".

Du kan læse mere om kurset pilhttp:/ /www.
egmont-hs.dk/korte-kurser/uge26 . Her finder
du også tilmeldingsblanket og program.

Jocob Hougoord er årets
londsmødetqler
Traditionen tro skydes Muskelsvindfondens gene-
ralforsamling i md i gang med nogle kloge, sjove
og inspirerende ord fra årets landsmødetaler. I år
vil det være Jacob Haugaard,
der i sammenlagt2S år
har været konferencier
på Grøn Koncert og i
øvrigt været med til at

æ

skabe plads til for-
skelle sammen
med Muskel-
svindfonden.

Laridsmødet
finder sted
23.-25. lr..aj

2014. Gene-
ralforsam-
lingen er
om lørda-
gen, den
24. maj.
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Mio Storgoqrd Andersen

Alder;
26 år, fr.ivillig i Muskelsvindfonden siden 2010

Job:
Assistent Morine Controller i shippingvirrksornheden J.
Louritzen i Københovn. Arbejdsopgoverne spcender
fro of hove doglig kontqkt med ogenter, mceglere og
leverondører fro, hele verden til of kontroller,e og be-
tole regninger så skibene kon sejle. Ofte kon der kom-
me opgover ind fro højre. hvor jeg skol ogere hurtigt.

Frivilligt job:
å,med i crewet på Grøn Koncert og Roskilde Festivol,
men lcegger iscer et stort siykke orbejde i muskelter-
korpset, der står for bØrneposning på Muskelsvindfon-
dens weekendkurser og londsmøder.

Hvordqn bruger du din prolession som frivillig?
Når jeg,er leder of bØrnegruppen i muskelterkorpset i

en weekend, er det mit onsvor, of weekenden er plon-
logt og tilrettelogt, så olle hor det sjovt. Men her kon
det også hcBnde, ot der dukker uforudsete hcendelser
op. og så kon jeg bruge mine evner til ot improvisere
og tcenke hurtigt fro jobbei, Som do jeg modtog et
stort ontol bØrn i monuelle kør.estole, men ikke hovde
nok folk til of køre dem. Det blev til en hurtig beslutning
om oi låne nogle crossere, og så kom violligevel på
tur. Ellers ligger det temmelig longt fro mii normole or-
bejde, og det kon foktisk vcere rigtig rort ot love noget
helt ondet.

1

Bedste oplevelse som frivillig:
Der er monge, men sidste år på londsmødet holdt vi
tolentshow, og en of drengene vidsie ikke, hvcd hon
ville. Do det så blev hons Iur, kØrte hon op på scenen
og song den smukkeste song for hele flokken. Hon vor
rigtig glod bogefter, og jeg synes, det vor fedt ot se,
hvordon hon tog sogen iegen hånd,

I

* VcBrsle oplevelse som frivillig:
For nogle børn kon det vcere hårdt of møde så monge
ondre med muskelsvind. Det kon gøre dem utrygge
og kede of det. og dei er ikke rort. Vi kon dog cltid
se, of der sker en udvikling henover weekenderne, og
monge går fro of vcere ret generte til of give hinon-
den krcmmere, når de skol hjem,

'*
+

Hvor oplever du plods til forskelle som frivillig?
Mon kon mcerke, of der er plods til olle i crewet og
muskelterne, lige meget om du sidder i en kØrestol,
er gående eller hor en skcev eller lige ncese. Mon
kon mcerke, ct der er en speciel energi. Jeg føler mig
oltid velkommen, og det gør bore, ot jeg hor lyst til ot
komme igen.
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Helene Bogge Grimstrup hcrycle ikke skænkef tilgcengeligheden på skolen en
tc;nke, cjo hun melclte sig lil oplagelsesprøvon liLjourÅciistilrldonnilsen.

Den første besked frc uCConn-olsessted-ot iØd dog på
ci skolen vor uegnei for en stucjerende i køreslol

Krog

Dupont

))Detvar ikke lige sådan en besked, jeg havde
brug for."

Under en måned før, Helene Bagge Grimstrup
skulle starte sit drØmmestudie på Danmarks
Journalist- og Mediehøjskolen i Aarhus, fik hun
en nedslående telefonbesked. En studievejleder
sagde, at skolen ikke var kgrestolsegnet, og at He-
lene ikke umiddelbart skulle regne med at kunne
begynde til studiestart 4. februar. Bl.a. lå audito-
rier og biblioteket, så hun ikke kunne komme til
dem i sin elektriske kørestol. Studievejlederen
remsede også en række andre problemer op.

Helene nåede at tænke det positive i, at skolen
var bevidst om, hvad problemerne var og dermed
også, hvad der skulle løses. Men så stoppede sam-
talen, og der blev sagt farvel.

"Det gav en masse usikkerhed i en periode,
hvorjeg ellers var optager af alt det nye i mit liv.

Jeg var i gang med at flytte ind i en lejlighed i
Aarhus og fØlte, at jeg var kommet ret godt på
vej. Økonomisk havde jeg budgetteret ud fra SU
med handicaptillæg," forræller Helene Bagge
Grimstrup.

"Mine forældre blev også meger skuffede. Det
havde betydet rigtig meget for dem, atjeg var
kommet ind på mit drømmestudie, som efterføl-
gende også kunne give mig muligheder videre i
voksenlivet."

Skænkede det ikke en tanke
Helene havde slet ikke skænket tilgængeligheden
en tanke, da hun tilmeldte sig optagelsesprøven
til journalistuddannelsen.

"Der var herregode forhold til optagelsesprØ-
ven, og selve prØven var den samme som for alle
andre. Der var handicaptoilet, egen indgang, egen )

å(!
N

p
J
c)

)

@



@

;'= :rT ?= 7 ^9 +o

''uVz+ii??1?i?=
=?: e: >cE'å2:= o 3e , 

= = t= a t o * =..r d

2?=Z==-r?!slr'
+ i +6 q 4' t '-;'=*'1 AC ^'- "i - = = -"!C =r-=: a --< 

== eoe å s:<::xF =-c=-å..;-=-.- = 
g 

= o - -. I a'o Å -_:j* n; FF5dri.30"3:): i a ^ o li <oe 
= 
iå 77=1;iÅ

;!= HEgdE€7:\
- < - c-c: -.) =h-6:rir. 2oq;-=^- o-=jg:rr_ -='=2Jo'=73 L. 

=.4' -^C >:FIE ='* 62t iPd- :t '-? 36Pr gS lai :C
I tt I 

- - -

€ ; 
= 

7 
= 

;'ni=æE"-?==i": Sf i =?=tf sB c-r-) z i 3 : 5'_ i1q :i 2.E;Y gts
EnAr I: gF3=rFi*E r; eEi;; sE
i ri ts_E5 åå i,3_a? Fg i t,E i:: E f t?
i F1=E rit? I åfi +1;iEieii FsF
=- -:- 

=^=l'. --4 lx-:d:-=dQo,:*o'od'-*7- +:: oo= H.:x'=ai-5
åå€?å: g?33åi rå+€ årIF ti n

J -T= = 3 / v = - +: z ^ i sa + -'- - *< ?'t- jX _=-4 t1r<=* å=F-.i jT:-6

*E.= i i?': :w"t; s ;d i ;; t i=4å
= 

gqs 
= 

g+J *I E 
-; 1i- i t i q qt;

*7.a; : -61, : i !r 
= 

FE3:.j =.=r.lå19&3 3 g =l,E:"1 i? l: ='=E =: iTs=e;l 9iit= +?+;Bp;: 2g+qFEi +3;så ågFl*+3.r= .{

tf -. :rT 
--Xm()4t^xY

x:å C 0+,J rv _- -Ø a +*;
F+^ (t !u

FY A \ W

='/1, c 7 (n<å2da
s.5'1D > !)

! FlJ \.FA

n:g - X +å
i *d å aa
- Yr:l qt)
JrR < 0<: t: o o=isJOCDo

Øa6/Ø^1
F-ådzriN!q E =- o i-
-i^!i
H^^!9Å" O re FDCreo < r ---.F tD !t cro A' 7'
I E o-nj .l*oa
^::PJ2

o = b 5_X
!Don^-zi- F i 5
(DsPB+

+;J 9X 5P!.^+!
P +U9

o-o- zf = = Ftr cDJ;'o-- rr =a = 5o o :id.X: N E - r--! -' "'l.X Fd ry

* ; v i rq å 6 
= 

t q i 5 +æ E x r; 1ln;tli iTa I =eAi'+ irs af
+iEå?-riå E*t;6= +iE I3

=* 
i ai"gig '€Fiåg 

f i'?:*
ilår[å3i F?*t?itåEjfi=ta:; *; *E ; 

=5 = 
;':g': Er;=t;:.iF sdg3gå34;F+

a;:€iiqr tiiåå[ ?*x++
Ibfi: xIEF iSelSii 3?s=
1=.G" 6 99o ; 56 1+n 3 åJ,I slt? T61å >==+===:i:if{; tl€E =+r[:rlf ;sF-øoL ?#inj 

=' 
f,-== 5'5=.6C.oi!r.f to. ..4 o j- o n o I f, o- j-l- o i.i

o trq.q3''ut9tJO uCta'-^
lt) øq
,o

o-<FJ
o0q
-r9

aro

*g

En
oo
+ crQ

oo
iB'.l

.n r-

t! t-t o- o-= N aoa o =HA
^g; [ ;i ccJg - = 

i'!-æ i +i
?i iFc YF-iFil?E'?å $*;':. : * + r :i " 

- * +G ;: F.:lsilt!!i-+i:!if?jqq3rar:^F O-U5?;UC:.-.:J'a-J--
i. :lJ:1j (j o- a e
-J 

^:++ 9 ^^^^;- 
a c === O

  - o D O,:Jj.-- ø = 
E O -:t: iI==8 1= -3=.;=d+ 4i==-.=4 +åF'åråi - a ^. ^ -o fD

E- 
= 

s'; a;5" 2'-- '' - i i
='oilB?F"t *i":tXE13 =;El -=-,e3 ecri'i=.F- N_ås i g.c I r"-I å::ø
E- qrli+%3t ?IWæ36 5:.a'qli-a ;i.;%3Ø.. _.r:i=o*X5 y1 

=:^NcrC a_.^;- 
= = + å 

=. n n j L, -,.5 øe-:9= jS fi rS-j'?
= x-å 

= 
f rD I ry g1;ts.

_ -t
-r-.r'lvr

(-.nm 
^ 

/ 
^ ^4E-' g g ?å =å F-ti 

=i 
- Tq 9$

=?qigal$?æå;lFEå;tÅ5
åi *t i$iåfåe i+ia! iFIl
#: 5! ?t gFå3 3 irri it s= iE

E?i+å+:?1!E=åEf[åi i€
åii ialrges tFå;å+iimTr EErsEh? gs;årl;l
ååi åå{pqir =åFåii:å
1g= r?€1.'ig E*iiz?1E+
=,i* 4="iE :? ltÅF=æsT
J

4l

't '1'{

lis

I

il.

I h*'

I
i

I

r$r I

,i\

,t{
.t)

,,.

i.,.

F

I

i
i

's

\

&

a

I

/

a

rril

T

,Å

t

r

"\,

ti-

{ry
t

+

A

Pt

r.lh

,

'ft},

O

t-
EI"

)

"'i$lut

r\
\il

n

}

I
I

,

.{tr -

wt

I

>r rl"Sl
t'

!.

I

't
,

fy.

n

)

d
3

\

a-

\tr's

0

I

t

3
lr

#

-t

rt q ',il;,'

'itr. 'u.

)ia

ry

1

f

i\
\.

I

h,

t

I

fr
I
I,\
rF

{

' "V1

i
\[

4rMl'

*

y/ilrrffi

s: : l;'lJ ,.

I

il

{,

,'/'r

) trniLuskelM



Vi ptøver of tcenke i løsninger
Kornr-nento r fro skolen

Solveig Schmidt, kvalitetschef på Danmarks
Medie- ogJournalisthøjskole kender ikke til den
opringning, som Helene Bagge Grimstrup fik en
måneds tid før studiestart fra en studievejleder.

Tværtimod mener hun, at skolen har været
meget imødekommende over for de behov He-
lene Bagge Grimstrup har.

"Da vores administration trlev opmærksom på,
at Helene var optaget på skolen, var vi klar over,
at vi skulle tænke kreativt. Og det gjorde vi så.

Vi inviterede hende til et møde og havde inden
mØdetværet hos vores ingeniører for at snakke
muligheder," siger Solveig Schmidt, som selv del-
tog i mødet.

"Vi havde en meget praktisk tilgang, hvor vi
prØvede at tænke i løsninger. Mødet opfattede
jeg som helt igennem konstruktivt. Helene var
meget tydelig om, hvad hun opfattede som et
problem, og hvad hun ikke opfattede som et pro-
blem, og så havde hun en viden, vi ikke havde."

Under mødet gik de rundr på skolen og id6ud-
viklede på løsninger. ,

"Vi kunne jo ikke bygge en skole om, der var sat
til salg. Men det, vi overhovedet kunne løse, ville
vi løse. En lift kosterjo ikke mange penge," siger
hun.

Tilgængelighed gavner også arbejdsmilj øet
"Når man i en kØrestol ikke kan komme rundt
i en bygning, så er det kun toppen afisbjerget.
Tænk på besværlighederne for medarbejderne
hos Skolens forlag, der slæber rundt på tunge
bØger, og kantinens medarbejdere, der også
løfter tonsvis af varer hver uge. Ordentlig tilgæn-
gelighed hj ælper deres arbej dsmilj ø be tydeligt.
Mangel på tilgængelighed giver også svære betin-
gelser, hvis man skal rundt med en barnevogn,"
understreger kvalitetschefen, der mener, at jour-
nalisthøjskolen prøver at skabe så gode forhold
som muligt.

"Vi vil jo gerne give alle mulighed for at gå på
skolen. En kørestol er ikke den eneste udfor-
dring, vi står med op til studiestart. Vi optager
rigtig mange studerende med forskellige udfor-
dringer. Når vi optager, er detjo alene ud fra
resultaterne afprøven og ikke ud fra, hvem den
studerende i øvrigt er," siger hun.

Når Danmarks Medie- ogJournalisthøjskole
flytter i en ny bygning, er tilgængeligheden taenkt

ind fra starten. 
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KLUMME

Porkeringen der
blev I iige lovlig nok., r

Flcndicappet i sigtel

Det er din fur til at bytta
"hondicop-skiltet" ud

forbudt"med Par kerin9
0ncr de e? 9åetl

EUROPARK skvr inqen midler
for ot udståde f-bøder.

Koed Doktor

Bitten Vernersen

Forestil dig at have parkeret lovligt og sat dit inva-
lideskilt i forruden og alligevel blive beskyldt for
ulovligheder. Vil du høre historien?

En torsdag sidste somnler parkerede.jeg i en
handicapbås bagved Aarhus Banegård. Parke-
ringspladsen bestyres af EURO-Park, og der er
åbent for parkering døgnet rundt. Man skal
betale pr. time og sætte skiven, menjeg nøjedes
med at lægge invalidekortet i forruden og sætte
P-skiven pi 12.45.I Aarhus har byrådettreslurtet,
atmarr kan parkere gratis med sit invalideskilt i
forruden.

På reglementsskiltet stod: "Parkering i tidsrum-
met 00.00 - 24.00".I princippet kunne jeg holde

der et helt døgn uden at betale.Jeg kunne også
holde der indtil kl. 24.00, parkere igen kl. 00.45,
og ingen ville vide, om jeg havde sat skiven på
12.45 eller 00.45, eller om bilen overhovedet var
flyttet i tidsrummet.

Alt dette $'ldte ikke i mit hoved, forjeg skulle
spise frokost med min mor og derpå hjem. Da
vi vendte tilbage til bilen ca. IVz time senere, var
vi godt trætte. Det var en varm dag med over 25
grader, og der var ingen skygge på P-pladsen.

Jeg fiskede i tasken efter nøglen, stoppede op
bagved bilen for at låse op med autolåsen, men
uheldigvis faldt nøglen ud af min hånd og di-
rekte ned i en kloakrist. Der lød et lille plump,
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KLUMME

og vi kiggede på hinanden med en blanding af
forbløffelse og ærgrelse.Jeg havde ingen anden
nøgle, og den vi havde i reserve var midlertidigt
forsvundet derhjemme få dage før.Jeg kunne
derfor ikke bede min mand om hjælp.

Forgæves fiskeri
DeÅar ingen P-vagter i nærheden, men en mand
i DSB+øj kom gående.Jeg spurgte ham, om han
vidste, hvem der ejede denne plads, for vi havde
brug for hj-lp, eftersom bilnøglen lå i risten. Det
gjorde DSB ikke længere, måske var det kommu-
nen, der var ansvarlig. Han tilbød meget venligt
at hjælpe os. Han hentede værktøj og en kvinde
med forstand på kloaker. Hun fastslog med det
samme, at det var en sandbrønd med bund i.
Det betød, at nøglen måtte lige dernede, det var
bare et spørgsmål om at få den op. Det viste sig at
være sværere end som så.

Vi måtte opgive efter en times forgæves fi-
skeri og tog en taxa hjem. DSB's slamsuger ville
komme efter fyraften fredag eftermiddag.

Hjemme blevjeg ængstelig for, om nogen ville
blive bekyrnrede over, at bilen stod der.Jeg holdt
lovligt, og eftersom parkeringen er gratis, og P-
pladsen er døgndben, kunnejeg ikke se noget
problem. Men jeg tænkte (åbenbart lidt for fan-
tasifuldt), at hvis en P-vagt havde set min bil f.eks.
kl. 14.00 i dag og så den igen i morgen ved mid-
dagstid og tilmed kunne konstatere, at det var en
handicappet, der havde forladt sin bil - så kunne
detjo tænkes, at en medmenneskelig P-vagt ville
blive bekyrnret for, om der var sket en ulykke.

Jeg forestillede mig, atjeg ville blive efterlyst
af politiet "Bil efterladt i over et døgn. Ingen
spor afejeren. Kender n:gen denne kvinde?"

En bøde for at parkere gratis

Jeg ringede derfor til EURO-Park og for-
klarede sagen til damen i telefonen.

"Vi kan nulstille din parkering i op til et døgn,
fordi der er tale om en særlig situation. Men hvis
din bil holder der efter kL.12.45 i morgen, vil der
Iøbebøde på for hver time.'l

"Men jeg harjo et invalidekort i forruden, og
der er gratis parkering i byen. Ogjeg henter
bilen fredag eftermiddag, når slamsugeren kan

komme."
'Jamen, du kanjo ikke tage patent på parke-

ringspladsen!"
"Det gørjeg heller ikke.Jeg prØver at få min

bil væk, men slamsugeren kan først komme efter
kI.15.00, når han får fri."

"Det skulle du have tænkt ph, før du parke-
rede."

"Det erjo pga. et uheld!Jeg ville bare meddele,
atjeg arbejder på at f erne min bil, som holder
lovligt parkeret-."

Damen lød anstrengt, hævede stemmen og
sagde i irriteret tone: "Hvis du giver mig dit re-
gistreringsnummel skaljeg nok sørge for, at du
kan holde gratis indtil kL.12.45 i morgen."
'Jamen, det kan jegjo, uanset om du får mit re-

gistreringsnummer!"
"Det er den eneste måde, jeg kan $ælpe dig

på," snerrede damen tilbage.
"Men det er da ingen $ælp.Jeg kanjo i forve-

jen holde der gratis."
Damen vedblev: "Det er ikke lovligt at tage pa-

tent på en P-plads. Giv mig dit registreringsnum-
mer, ellerjeg afbryder samtalen.."
"Men så erjeg da sikker piatfå en bøde kl.

12.50!"
Her lagde hun på.
Hvad er moralen? Tjah, at P-vagternes bag-

mænd ikke er interesserede i at være folk særlig
behjælpelige' Ogjeg ønskede kun at spare dem
for besværet med at efterlyse mig til politiet.

Hvisjeg ikke havde ringet, ville de
ikke kunne bevise, atjeg havde holdt

der uafbrudt i tidsrummet, såjeg
endte i stedet med at skabe pro-

blemer for mig selv.
Til alt held fik min'far fat
på et langt graveinstru-
'ment, og vi fandt nøglen
og flyttede trilen, inden
der var gået et døgn.
Slamsugeren fra DSB,
som gratis og frivilligt
havde tilbudt sin hjælp
efter $'raften, slap hel-
digvis for besværet. ----€
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En orkitektonisk
perle isigte

ld. nr,46335

SORTERET MAGASINI
Af Evold Krog,

formond for Muskelsvindfonden

Det var køligt, men solen stod højt på

himlen den dag i slutningen af marts,

hvor r.i tog det første spadestik til den
store udvidelse af Musholm Bugt Ferie-

center. Spnbolikken var ikke til at tage

fejl af.Jeg har glædet mig til det byggeri
i meget lang tid, og nu er vi endelig i
gang. Det er i den grad en milepæl i mit
liv. Ogjeg synes da nok, jeg har passeret

en del.

M startede denne del afprojektet
tilbage i 2007 . Det har vaeret syv spæn-

dende, men også syv lange år. Og det
har til tider været en besværlig rejse.

Nogle forhindringer var vi forberedt på.

Andre havde vi ikke lige set komme. Så

det tog sin tid, men vi forcerede forhin-
dringerne 6n for 6n. Hvad jeg måske
har i stædighed, manglerjeg til gengæld

i tålmodighed.

Og så blev vi klar til det første spade-

stik til et fantastisk projekt, vi nu skal

til at realisere. Det bliver verdens mest

tilgængelige ferie-, sport- og konferen-
cecenter, som vi vil være stolte af at vise

frem. Men først og fremmest vil udvi-
delsen give endnu et løft i Muskelsvind-
fondens aktiviteter. Vi får mere plads. Vi
får flere boliger. Opholdet bliver mere
behageligt bl.a. med separate spise- og
mødefunktioner. Vi får en stor hal, som

både kan bruges til koncerter, handi-
capidraet og til større møder. Og også

andre end os selv vil fremover kunne
bruge de nye muligheder og have glæde

af dem. Vi realiserer på den måde også

princippet om "Plads til forskelle".

Især glæderjeg mig til at holde lands-

møde for første gang under eget tag.

Det sker allerede til nzeste år. Vi hol-
der indvielse torsdag den 11. juni, og
dagen efter starter det mest forrygende

landsmØde, vi nogen sinde har haft. Så

reserv6r dagene allerede nu. Nu har vi
nemlig plads til at slå alle rekorder.

Muskelsvindfonden har naturligvis selv

lagt penge på bordet, men projektet
er kun blevet muligt med økonomisk
hj ælp fra Arbejdsmarkedets Feriefond,
A.P. Møller & Hustru Chastine McKin-
ney Møllers Fond til Almene Formaal,
Realdania og Slagelse Kommune. Bi-

drag,vderne har bidragydere har også

taget aktivt del i udformningen af det
kommende byggeri.Jeg er dem dybt
taknemmelige.

Arkitektonisk bliver det kommende
bvggeri en perle, som det vil blive en

nydelse at kigge på både udefra og inde-
fra. Vi er os naturligvis fuldt bevidst om
det særlige ansvar, vi har over for natu-
ren og omgivelserne, når vi har fået lov
at bygge på lige netop d6t sted, taet på

skov og strand og naturskønne omgivel-
ser. Musholm Bugt Feriecenter vil både

være stort og diskret. D6t har vaeret et

kunststykke.

Men inden vi når så langt, skal vi igen-

nem et år, hvor vore forventninger vil
blive blandet med store udfordringer,
for Musholm Bugt Feriecenter vil inden
længe ligne og lyde som en byggeplads,
hvad detjo strengt taget også er. Byg-

geriet r.il naturligvis gribe ind i centrets
hverdag, og en del vil ikke fungere på
samme måde som ellers. Det vil kræve

tålmodighed og overbærenhed i en
periode, men jeg er sikker på, at vi sam-

men vil tage det hele med et smil, for vi
ved jo, at alt godt kommer til dem, der
venter. Og det, vi venter på, er på alle

måder noget godt. Glæd jer. Det gørjeg
nemlig.
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