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e F@ORSTE SPADESTIK TIL NYT MUSHOLM

EN F@ODSELAR FORTALLER
Billeder og anekdoter fra Evald Krogs 70 &r med
muskelsvind og 40 &r som formand. Foto: Mogens Laier

@ MUSKELSVINDFONDENS ARSBERETNING 2013
- om &rets mal, begivenheder og resultater

@ nomr

PORTRAT AF EN FRIVILLIG

Mia Storgaard Andersen arbejder til daglig

i et shippingfirma, men bruger hvert &r mange
fimer som bgrneleder p& Muskelsvindfondens
kurser. Foto: Jakob Boserup.

TRODSEDE TILGANGELIGHEDEN

Helene Bagge Grimstrup kom ind pé& drgmmestudie
efter diologm@de med uddannelsestedet,

Foto: Sisse Dupont,
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SG kom
spaden

i jorden

Udbygningen af Musholm

er kommet det farste
spadestik videre

n mands drgm til gleede for

mange er kommet et skridt
narmere - ved manges fzlles
indsats og engagement.

Torsdag den 27. marts 2014
tog Muskelsvindfondens for-
mand Evald Krog og Slagelse
Kommunes borgmester Stén
Knuth i feellesskab det farste
spadestik til det, der i lgbet af
det kommende ar, skal blive til
et af verdens mest tilgengelige
feriecentre. Et sted, hvor men-
nesker med handicap kan fgle
sig hjemme og fa udfordrende
oplevelser.

Torsdag den 11. juni 2015 vil
den nye multihal pa Musholm
blive indviet. Landsmgde 2015
— for alle Muskelsvindfondens
medlemmer - vil ligge i umid-
delbar forlengelse heraf den
13. til 14. juni 2015. Sgrg ende-
lig for at saette kryds i kalende-
ren allerede nu.

Borgmester i Slagelse Kommune Stén Knuih og Evald Krog tog i
feellesskab det farste spadestik til udbygningen af Musholm.

Siden 2007 har Muskelsvind-
fondens bestyrelse arbejdet mal-
rettet pa at lgfte Musholm Bugt
Feriecenter til et nyt niveau.

"Retten til at faerdes frit er en
basal rettighed for mennesker,
og udviklingen af Musholm er
en konkret udmgntning af den
tankegang om ligeverd,” sagde
Jytte Andersen, formand for Ar-
bejdsmarkedets Feriefond i sin

. tale, mens Slagelses borg-

mester Stén Knuth kredsede
om, at Musholm Bugt Feriecen-
ter forhabentlig kan blive en ka-
talysator for vaekst i lokalomra-
det og vaere med til at "brande’
kommunen som et interessant
turistmal for mennesker med
funktionsnedsattelser. Inklu-
sion handler grundleggende
om, at vi alle tager vores ansvar
for faellesskabet serigst, sagde
han.

Evald Krog kiggede tilbage

pa det, han betegner som ’syv
spandende, men lange ar’ - og
rettede en varm tak til de man-
gedrige samarbejdspartnere.

"Nér man skal bygge et til-
gengeligt hus som vores, bliver
man af og til mgdt med bekym-
ringer: hvad skal det ikke ende
med? Teenk, hvis alle og enhver
far lyst til at blande sig med
hinanden, og der bliver plads
til forskelle? Ja teenk, hvis der
virkelig bliver plads til forskelle.
Tznk, hvis folk med handicap
far nogle staerke oplevelser pa
Musholm, der giver dem endnu
mere lyst til livet og til at del-
tage i samfundet. Taenk, hvis vi
kunne ggre sidan en forskel.
Det er faktisk det, jeg haber, at
vi kan,” sagde Evald Krog.




Foto: Sgren Holm / Chili

Taler fra bl.a. Jacob Haugaard og datteren Marie var med til af scette et festligt praeg pd Evald Krogs fedselsdagsreception

Formanden fyldfe rundt
med fest og farver

99Kzere far. Du gnskede ikke

valget mellem at bo hjemme
hos dine foraldre eller bo pa
plejehjem. Det var ikke i nzer-
heden af, hvad du dregmte om
for dit liv. Du lykkedes med at
axndre lovgivningen for menne-
sker med handicap. Hurra for
dig. Og hurra for alle dem, der
har stillet sig ved siden af dig og
sagt: Jeg tror ogsa pd, at menne-
sker med handicap har ret til et
godt og vaerdigt liv.”

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

stifter og formand gennem 40
ar blev pa behgrig vis fejret pa
selve dagen med en reception
pa Muskelsvindfondens hoved-
kontor i Aarhus.

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

Grgn Koncert-konferencier
Jacob Haugaard og Sgren Dahl
fra Café Hack styrede slagets
gang fra den interimistiske

scene — en palle — og taler og
sange fyldte 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. Ogsa
koret Walk 'n’ Roll bestdende
af 15 mennesker med handicap
underholdt med to numre.

Pa Muskelsvindfondens hjem-
meside er det muligt at se bil-
leder og video fra dagen, samt
lzese et fpdselsdagsportraet af
Evald Krog.

leth

Lad os mgdes pd Grgn Koncert

Né’lr de gronne koncerter
til sommer gaster otte

danske byer, bliver det med Det
Mangfoldige Mgde som fzl-
les udgangspunkt. Under den
overskrift forteller Tuborg og
Muskelsvindfonden, hvad det er
Grgn Koncert kan og star for.
"Mgdet gennemsyrer Grgn
Koncert-oplevelsen - fra mang-
foldigheden ude pa greesset
over gutten i kgrestol, der

skeenker din g¢l, til de unikke
musikalske mash-ups, der kom-
mer til at forega pa scenerne i
ar. Helt nye konstellationer af
musikere har fundet sammen
til lejligheden, og — om man vil
- s¢d musik opstar,” siger Theis
Petersen, der er indsamlings-
chef i Muskelsvindfonden.

Et af de musikalske mgder,
som mange sikkert vil gleede sig
meget til, er et spritnyt samar-

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

”Vi har det skide sjovt sam-
men, og jeg er ret sikker pé,
at man ude fra publikum vil
kunne se, at vi har det hygge-
ligt,” siger Mads Langer om den
eksklusive verdenspremiere pa
Grgn Koncert.
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En nelveerksgruppe for sgskende kan veere et sted ot reflektere
over livel og give og & stgitte, mener Karen Berg Overgaard.

Jeg
kan 1kke
voere den
eneste
der har
det sadan

Karen Berg Overgaard har skubbet pd& for f& etableret
en sgskende-netvcerksgruppe
| Muskelsvindfonden for voksne sgiskende. Nu er den dannet

n Berg Overgaard
rik Overgaard

Landsmejder. VIP til grgnne
koncerter. Weekender og
ture med foreldregruppen
Nordjylland 1II. El-hockey. Be-
gravelser. Roadtrip. Indleg-
gelser. Jeg har haft mange op-
levelser gennem barndommen
der pa den ene eller anden
made hanger sammen med
det at have en sgster eller bror
med muskelsvind. Nogle med
foraeldregruppen Nordjylland
IT og dermed ogsi Muskelsvind-
fonden. Andre som fglge af at
Frederik f.eks. meget lenge har
haft sin egen bil. ‘

To gange har Frederik og
Jeg, en hjzlper og en ven taget
turen til grensen p4 roadtrip.
Forste gang var vi maske 12
og 13 ar. Vi kgrte bare af sted.
Overnattede i en lille hytte
hos nogle, som vores forzldre

havde kontakt til. Vores helt
egen tur, hvor vi bestemte. Med
det eneste formal at hente bil-
lige sodavand i graensebutik-
kerne.

Noget andet, jeg altid har
teenkt som noget szrligt, er de
grgnne koncerter. Her mgdtes
vi ofte med de andre fra forzld-

‘regruppen, fik autografer og

indsamlede store mangder pla-
stikglas, som vi indlgste til pant.
Ofte havde vi VIP-billetter, som
far havde skaffet pa den ene
eller anden méde. Det var fedt
at fgle sig som en del af noget
storre og befriende, at det ikke
var macrkeligt at se folk i kgre-
stol.

Bekymring og frygt
Da jeg gik pa efterskole, skulle
Frederik opereres i ryggen.

Jeg vidste, at det var en stor
operation, og husker isar mors
bekymring. Jeg var pi eftersko-
len, da det skete, ogsadien
fysik/kemitime og kunne ikke
andet end at tzenke pd, hvornar
mon min telefon ringede, sa jeg
kunne fa besked om, hvordan
det var gaet. Der fglte jeg mig
alene. Og langt vek fra hele
min familie. Heldigvis kom op-
kaldet tidligere end ventet, og
alt var forlgbet, som det skulle.
Mor var lettet,

Et par ér tidligere havde vi
varet til begravelse hos en
dreng fra foraldregruppen.
Som ikke vignede igen efter en
operation. Denne frygt sad selv-
fplgelig i mig.

At have hjzlper i huset er
noget, der i perioder har varet
alt for fedt, mens det andre
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En tur pé& keelkebakken med Frederik pd crosser og lilebror Alfred bagpd, med hele familien pé ferietur til Sverige eller fil Grgn Kon-
cert, Mange oplevelser igennem barn- og ungdommen har veerst med il at pavirke livet som sgster, skriver Karen Berg Overgaard.

gange har fyldt alt for meget. Da Frederik be-
gyndte at have hjzxlpere derhjemme, var det

en kaempe lettelse og frihed, jeg oplevede. Jeg
skulle pludselig ikke lzengere vaere opmerksom
pa, hvor Frederik var, og om han var faldet eller
lignende (pa det tidspunkt sad Frederik ikke i kg-
restol endnu). Jeg kunne vere mig selv uden at
tage sd stort et ansvar.

Pa andre tidspunkter ville jeg allerhelst have
hjzelperne til at forsvinde sa langt veek som mu-
ligt. At kunne vare en familie med alt, hvad det
nu indebzrer uden en, der sad for bordenden og
sa alt, hvad der foregik.

Nar det var vinter og snevejr, kelkede vi
selvfolgelig. Men ikke pa helt sedvanlig vis. Det
foregik med Frederik og minicrosseren forrest,
Alfred bagpd og mindst to kelke bundet bagefter
— den ene med Ditlev i, og i den anden sad nabo-
drengen. Og sa gik det ellers over stok og sten ud
ad markvejen.

I februar 2013 fik Frederik respirator. Det var
en stor omvaltning. Sommeren samme ar blev
han student. Det var en meget stolt storesgster,
der kunne sztte studenterhuen pa!

Behov for sgskendegruppe .
Jeg kontaktede i efteraret 2013 Muskelsvindfon-
den, da jeg oplevede, at jeg var ndet til et punkt
i mit liv, hvor det kunne vare rart at snakke med
andre i sammen situation som mig. Jeg skrev

og spurgte til en sgskendegruppe, men pa det
tidspunkt var det ikke noget, der eksisterede.
Jeg skrev lidt frem og tilbage med Jens Spanfelt
(medlemkonsulent: red.)og fglte mig hgrt og
taget alvorlig. Jens spurgte, om jeg ville forsgge at
fortzlle, hvad jeg teenkte, at en sgskendegruppe
kunne bruges til. Derfor skrev jeg fplgende:
“Gennem barndommen og ungdommen har der veret
omrdder, som jeg mdske forst nu egentlig ser, har pavir-
ket og pavirker mig en del - pd godt og ondL. F.eks. det
at tage et stort ansvar i familien, ekstra omsorg, fami-
liekurser med Muskelsvindfonden, dpdsfald af bprn og
unge med muskelsvind i omgangskredsen, tilsidesctielse
af egne behou, hjelpere i huset, osv. osv.

Jeg tenker, at jeg ikke kan vere den eneste spskende til
en muskelsvindler, der har oplevet eller bliver pavirket af
nogle af de her ting. Og her kunne en spskendegruppe
mdske vare et rum til erfaringsudveksling - til at snakke
om nogle af de ting, der er svere, udfordrende og ikke s
sjove i livet med en sgster/bror med muskelsvind. Men

Karen Berg Overgaard, 22 ar, Aarhus

- Leeser pd 2. ar pd Icereruddannelsen, bor
sammen med sin koereste

- Er aktiv i Mellemamerika Komiteen, synger |

kor og tager spansk pd aftenskole

- Aldste sgster i en flok pd fire: Alfred pd& 11 dr,
Dittev pd 18 ar og Frederik pd 21 ar med
Duchennes muskeldystrofi.

Seskendegruppe
Seskendegruppe for voksne sgskende (18-30 ar)
Nye medlemmer er velkemne

Naeste made 29. april ki. 18 pa Muskelsvindfonden, Aarhus

Gruppen kan kontaktes via facebook.
Seg pd Sgskendegruppe - Muskelsvindfonden

Jorhdbentlig ogsd et sted, hvor man kan dele gode ople-
velser og erfaringer. Mdske kan en sddan gruppe vere et
sted til at fd reflekteret lidt over livet. Mdske at fd stptte
og give stptte til at kunne komme videre, hvis noget ople-
ves sueert og tungt.” .

Sadan skrev jeg, og efterfglgende gik det hur-
tigt.

Nystartet netvzerksgruppe

Den 4. februar megdtes vi til opstartsmgde af en
netvaerksgruppe for sgskende. Her var vi otte
spskende samlet, og Jens Spanfelt lagde ud med
at fortzlle 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 zndring, at pa nogle af spillekortene stir
der ord som f.eks. "drgmme” eller "prioritering”.
Den, der smider kortet med et ord pa, ma sige,
hvad man har lyst til i forbindelse med dette ord.
Spillet var oplagt til at lzere hinanden at kende,
og efter syv minutter var spillet gaet totalt i sta, og
snakken gik.

Til sidst tog vi en faelles snak om, hvilke emner
man kunne tage op i sadan en gruppe. Jens delte
temaerne op — nogle, der var mere distancerede
fra kroppen, og nogle, der var en del txttere pa.
Af emner, der ligger lidt l&ngere fra kroppen;
blev ord som kommune, uddannelse, fritid, ar-
bejde, hjelpere, tilgaengelighed, rejser, byture,

el-hockey, folkeskolen bergrt. Emner, der var
teettere pa maven og hjertet, blev f.eks. priorite-
ringer, svigt, operationer, hjelperrollen, forzl-
dre, familien, kaerlighedslivet, dgden, venner,
drgmme, teenagelivet og sgskende diskuteret.

Herefter gik snakken pa, hvordan denne sg-
skendegruppe sa i praksis skal fungere. Vi kom
frem til, at facebook vil vaere vores primzre kom-
munikationsvaerktgj, og at vi mgdes ca. en gang
hver anden mdned. Hvis man pa facebook sgger
pa "sgskendegruppe”, dukker vores abne gruppe
op, hvor man kan melde sig ind og se mere om
nzeste mgde.

Ikke en terapigruppe
Hele aftenen var stemningen afslappet og ufor-
mel, og selv om vi ikke kendte hinanden, var det
ikke svaert at snakke sammen. Jeg tenker, at det
er en vigtig pointe, at det skke er en terapigruppe,
vi er ved at starte, men netop en netvarksgruppe
som man kan bruge pa den made, man synes,
passer til en selv. OG det er ikke ngdvendigvis,
fordi vi alle sammen gar rundt og har det vildt
svert. Men vi har et felles grundlag for deling af
oplevelser og erfaringer, som udefrakommende
hgjst sandsynligt ikke umiddelbart kan satte sig
indi.

Jeg tog hjem fra det fgrste mgde med en god
mavefornemmelse. Jeg gleeder mig til naeste

mgde. —a
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Evald: "Eb typisk
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Muskelsvindfondens farsie kontor pa Vestervang | Aorhus:
_ “Neagterne har deskket op og venter pa at ga ti fadet.”




Drgmmelofieriet Casine Royal i Aarhus
rgm

frondens aktiviteter: at tjene penge til
i fandt f.cks, pa \rmrtshusholdt.:r
holt spillede ragbime, og Jeg t:‘u‘l.
underholdningen 0g betje—

@ "Der var to mal med alle Muskelsvind

. ) ,
opmeerksom pa 08 salv. V
ianist Peter Fahren
aften, stod for

Bvall
foreningen og at gare
for en @ag, hvor vores husp

improviserede. vi lénte et vesrtshus ell
ningen og fik overskuddet.
hvor vi fik fat i ¢leo som

a1 midehuset 1 aarhus s
od i Ridehuset ’ tteriet, hvor Mimi Ja=

. \ emark
gller vi Lavede Toppema tionarius. ELLeT drgmmelo

treskplaster og en advokat som auk lotterict
. . reklame for lobtterict. %
, var med til ab gore Iex . : 3 i ;ret bange for a
O 14 veret gode til at £& folk ind, og vi har aldrig Vere v Zoratar
e ting 1 swgen Vi har veeret risikovillige. Det, der i & humor. Jeg har
ssotte nye LA s or det vigtigt at have en go i 3
e or soish, op @et smitter. 0g Sa el o inde folk, der
gonde, E'ﬂr gs']q;:;veg der gor, at folk vil vesre med. Det geelder om i (indo ’
nok ogsé ot > ]

j L 11 3TE d tiLl."
or klogere end en selv, og det har Jeg altid veeret god

fondens kunstudstilling og -cuktion.

EV:‘a_‘Ld: "Vi har gjort mange vanvittige ti
F.cits, da den bindegale kunstmaler Jor
‘ : happenin
{qvor de splitternzgne Pakkede pakkede 8ig im‘ﬂg’
1 gaze, Folk stimlede til, og der var en Ks af
nennesker langt ned ad vejen for at Komme ind

0g en lige sd gal svensker lavede en

O BEE: HET Vrarat v 1ok -
Fra Muskelsvindfondens medlemstur til Tunis & det har vere$ en bevidst strat
hvad finder de nu pa? Vi lavede ikke

A 9 . | se alle asker.
Evald: "Det var vildt! se alle de flasker presson, "

Vi var 80 deltagere pd turen, og det var en
rigtig vellykket tur. Jeg kan huske, at
@a vi landede 1 Tunis, blev vi hentet al en
weempe bus, der kegrte helt ind il flyet —
og ramte den ene vinge. S& var vi ligesom i

Happening p& Aarhus Kunstrnuseum som indledning 1t Muskelsving-

- ; egl fra os, per
Skulle vesre fokus pa os, og folk Skulle g

noget uden

Abningen af Vejlednings- og Behandlingscentret (det nuvcerende
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind) med amtsborgmester Robert
Svane Hansen og socialrddmand i Aarhus Jens Arbjerg Pedersen,

Evald: "Det er et vigtigt foto fra den periode.
For det var stort, da vi dbnede ¥B—centret. Og
imponerende, at selv om vi var en 1ille forening
og kun havde et 1ille kontor, formiede vi at
tiltreskke politikere for at 4 centret op at sta.
Indtil @a havde vi veeret ngdt til hver méned at
fyre ergoterapeut Jette Moller og fysioterapeut
Birgit Steffensen, fordi vi ikke vidste, om der
var manedslgn til naeste méned., Faktisk var det
ogsa imponerende, at de blev,"

Pressen inferviewer Evald Krog

Evald: "Fra dag ét har jeg ikke veeret i
tvivl om, at det var vigtigt at komme i
medierne, Og jeg bliver aldrig treet af
pressen — hvis man ger det, skal man
ikke vesre 1 den her branche., Folk skal
vide, hvad vi laver, og vi har hele
tiden haft spreslske tanker, som medi-—
erne gerne vil skrive om., BAde nar det
gar godt og skidt.

Jeg tror, det Iigger 1 vores DWA. Men
det er ogsd vigtigt, at folk har fat i
smilebandens, ndr vi er pa,

Evald Krog har holdt oplaeg | ¢ I
g | adskilige lande, Bl.d Australien, M
Bla. . Mexico, lsland og Jopan. Her en
. episode fra bessget i Japan.

Evald: "Jeg er stolt af mig selv:
meget, men dengang havde Jeg fler
havde haft besag 1 A
og havde skaffet 600.000 Er, $il at
musx‘elsvindler = en selvbiografi af Bvala Krog:
Tascineret af min made 8% performe pA. Jeg skulle
ot selvstendigt 1iv og se

"Det eor spmndende at rejse og s

ikke s& meget min egen oplevelse,
F.ek

Jeg kunne spise med Pinde,
; & krefter end i dag,
Jstrup af en Japansk kvinde, Hun var
finansiere mit bessg,.

pendende at flytte holdninger,
der gor rejserne interessante

€a jeg var i Japan. Det krevede ogsd
Beszget 1 Japan kom i stand, efter at Jeg
redaktar af den storste Jepanske avis
Jeg ankom samme dag, som min bog (En
red.) udiom Pé jepansi, Japanerne var neget

fortelle om vores hjslperordni
*. Der var stort gehsr for budskabet, - Sines mens b

Dot giver mig energi, Men det er

esultaterne, der teller,
2 Om hj&'.rlperordningun.

P4 TIsland har det taget 10 rejser
sn. Ku er jeg blevet inviteret derop til

mi bygder og forteslle om emnet igen.




Pronning Margrethe og prins Henrik
besggie Musholm Bugt Ferlecenter under
deres sommertogt.

Evald: "Jeg kunne fornemnme,
at Dronning Margrethe havde
instruerct prinsgemalen i,
hvordar han skulle hilse

Pd mig og lmegge sin hand pa
min. Men prins Hearii fumle-—
de 1idt med det, 84 Dronnin—
gen havde sveers ved at skju—
le sin irritation. Jeg synes
nu, det var herligt., Bagefter
blev regentparret vist rundt
og 54 bl.a, udsmykningen i ct
af’ baderumstarnene pa Mus—
holm. Den var de meget inte-—
resseret i, og jeg kan huske,
at prins Henrik klaskede sig
P4 Llérene af grin, da han sa
udsmykningen, Den er ogsa
morgom,"




Udiklip frar Sgnciags BT om “Danmarks
gladeste far sicdder | kgrestol” - da
Evald Krog blev far il Marie,

Evald: "Wetop den dag, jeg
blev far, var jeg i Holste—
bro for at holde foredrag
for en gruppe unge men—
nesker. Som altid fik jeg
flettet noget ind om sek—
sualitet, om at & bzrn,
selv om man har ¢t handi-
cap, om at se mennesket 0g
ilke handicappet osv. Midt
i foredraget blev jeg ringet
op, at jeg var blevet far.
(Dengang méatte faedre ikke
vaere med til faéslen.) Det
var godit timet, og det var
ansituelighedsundervis-
ning, s& det batter, Der var
nok nogle i salen, der blev
nundlamme. Jeg var himmel
henryit."

Evald: "Jeg var da stolt., Jeg
har ogsh féet riéderkorset %f
1. grad. Da jeg fik det, var deb
kronprins Frederik, jeg skulle
i gudiens hos, Normalt hol-
der man ebtiketten og er ude
igen efter tre minutter, men vi
snakkede om Gran Koncert og
£ik en hyggelig, 1ille gsambtale.
gd mit bessg tog vel 15 minut—
ter. Der blev gloet noget, da
jeg kom ud igen. Det var jo slet
ikke kutyme, at det 10g sfi lang
wid."

Evald Krog er blevet benadet med Ridder-
korset og har netop veeret il audiens hos
Dronningen for at takke for udmeerkelsen.

jIIr;;ng.,. op
ksl

af sipg o &arg
ltig l:if °lv. Jeg

&
a
noget ug Ng. Man g

Siger a
de sicay

Evald Krog med datteren Marie og sine to barnebgim Vilmer og Alva.

Evald: "Det er ubeskriveligt at veere morfar. Det er
story., F.eks, da jeg for nylig skulle hente Vilmer i
bernehaven, Lige 84 snart han Tik zje p&d mig, rdbte
han: Det er min wmorflar! Og det blev han ved mcd atb
asige hele vejen hjem, S& bliver man stolt."”

"Vilmer og Alva tenker ikkwe pad, at jeg har musSkel -

svind., De kender mig jo kun pa den made, 54 der er
ikke 58 meget hokuspoius over det. Der er barn jo
meget mere ligetil end voksne."
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Sdadan tjente vi pengene i 2013

Vier pd& refte vej

Vi kan nu begynde at mearke resultaterne af Muskel-

svindfondens strategiske fokus, som blev vedtaget pa

foreningens landsmgde i 2012. Med andre ord er vi
pa rette vej i forhold til de omrader, vi har priorite-
ret i vores arbejde: holdningsbearbejdelse, politisk
arbejde og forskning og rehabilitering.

Den store medlemsundersggelse blandt Mu-
skelsvindfondens medlemmer, som blev fremlagt
og drgftet pa landsmegdet i maj 2013, har givet et
godt udgangspunkt for konkrete indsatsomrader
og handleplaner. Bl.a. at gge vores medlemstal og
oprette flere tilbud til personer med muskelsvind,
der er gaende eller personer med bestemte muskel-
svinddiagnoser, som hidtil ikke har vacret sa godt
reprasenteret i foreningen eller maske ligefrem har
fravalgt at veere medlem.

1 2013 blev Muskelsvindfondens drgm
om at f& verdens mest tigaengelige
feriecenter for alvor omsat til konkrete
tegninger. | Isbet af 2014-2015 bliver
tegningerne omsat fil virkelighed.
lllustration: Aart Architects.

Det har sat fokus pa behovet 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 ogsa veeret pd dagsordenen i adskil-
lige ssmmenhange i Muskelsvindfonden i lgbet af
aret. Fra arkitektkonkurrencen blev afgjort i februar
2013, og til projektet i slutningen af aret kunne sen-
des i licitation, har flere hundrede mennesker vaeret
involveret i at kvalificere projektet og tenke nyt.
Muskelsvindfondens medlemsafdeling, konsulenter
fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, idreets-
eksperter, handicapidratsudgvere, medlemmer og
mennesker med andre handicap end muskelsvind
har vaeret inddraget. Det har bl.a. resulteret i nye

ideer til aktiviteter og rehabiliteringsmetoder, en
beskrivelse af krav til sportsfaciliteter og en drgftelse
og afprgvning af toiletlgsninger. Alt sammen for at
blive samlet i et byggeprojekt, som forhabentlig vil
vaere med til at saette nye standarder for dansk byg-
geri - ogsd i international malestok.

Pa indsamlingssiden har de fantastiske resultater
fra Gren Koncert-turneen i sommeren 2013 og de
succesrige Cirkus Summarum-forestillinger i juli-
august gjort sit til, at vi kan szette handling bag vores
visioner.

Pa de folgende sider kan du se, hvordan vii 2013
har arbejdet, og hvad vi har gjort i forhold til vores
indsatsomrader.

Bidrag

Arv

Statslotto

Cirkus Summarum, Roskilde Festival,
Ledreborg Slotsfestival m.m.

Gren Koncert m.m.

Annoncesalg Muskelkraft

Medlemskontingenter

@vrige indteegter

Sadan brugte vi pengene i 2013

Udgifter i forbindelse med
indsamlingsaktiviteter

Udgifter til formdlsbestemte aktiviteter:
bl.a. medlemsarbejde, kommunikation,
handicappolitisk arbejde

Udbygning of Musholm Bugt Feriecenter

Adm. og ledelsesomkostninger

"




B FORSKNING OG REHABILITERING

MEDLEMSTILBUD Tl NYE GRUPPER

Betina Mgller syntes egentlig
ikke, at hun havde brug for at
snakke med andre med samme
muskelsvinddiagnose som hende
selv. Hun havde jo ikke sa mange
symptomer pa sin sygdom. Fgrst
da hun og karesten overvejede at
fd bgrn, dukkede der pludselig et
hav af spgrgsmal op. Deres barn
skulle i hvert fald ikke arve hen-
des sygdom, men var det indsat-
sen vaerd at ga igennem hormon-
behandling og @egsortering for at
fa 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, Dystrofia myotonica,
kom derfor lige pa det rigtige
tidspunkt for Betina Mgller og
hendes kareste.

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

Gruppen blev etableret med 6
kvinder og deres xgtefaller/kee-
rester og var et konkret eksempel
pa det fokus, Muskelsvindfonden

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

Et andet omrade, som ogsa
har fiet hgjere prioriteti 2013,
er voksne bgrn til personer med
diagnosen ALS - Amyotrofisk La-
teral Sklerose. To grupper er fore-
lpbig blevet etableret, og flere er
pavej.

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

"Det er helt vildt! Det strommer
ind med medlemmer. Jeg har
skrevet rundt, at naste ars mgde
muligvis ma flyttes til Parken,” lgd
det begejstret fra Louise Vistisen,
kontaktperson til gruppen, der
pludselig kunne tzelle 31 medlem-
mer.

Behovet for at mgdes med per-
soner i samme situation gjaldt
mange flere, end hun havde
forestillet sig. Gaende kvinder
med muskelsvind mellem 29 og
50 ar, der har bgrn, job og mand.
De klarer sig ofte uden fleksjob,
men savner at veere sammen med
andre, der forstar deres situation.

i Pigegruppen
Medlemsarbejde - fordeling af omkostninger i 2013 er plot én af de
mange medlems-

grupper i Muskel-
svindfonden, deri

Medlemsgrupper 2013 har haft siort
h udbytte aof at net-

D0odSIBpIolekte] vaerke med andre,
B8 ovige omk. der ogsd har mu-
skelsvind inde pd

‘9%  Andre medlemsaktiviteter livet. Foto: Maria
Hedegaard.

7% Landsmede
é&i Personaleomk.

P24 Ferfelojre mv.

Ombkostninger anvendt til medlems-
arbejde i forhold til arets resultat
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MEDLEMMER | TAL (2013)

MEDLEMMER: 2496

MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:
0 9 forceldregrupper med i alt 78 familier (med b@rn/unge 2-18 dr)
- 9 weekendkurser og 5 temadage
0 1 pigegruppe (18-22 &) med 9 piger - 2 weekendkurser
1 ungdomsgruppe (18-35 &ry med 47 deltagere - 2 weekendkurser
1 Handicapnetveerk | Aarhus (maend 24-31 &r) med 7 deltagere
- ugentlige mgder pd MarselisborgCentret, 4-dages ophold pa
Musholm Bugt Feriecenter.
1 Midtgruppe (25-50 &r) med 51 deltagere - 2 weekendkurser
1 Qwinde-gruppe (gdende kvinder 18-50 &r) med 6 deltagere -
1 weekendkursus
0 1 Mgdregruppe med 10 deltagere - 1 weekendkursus
0 1 Voksengruppe (over 30 &r) med 12 deltagere - 1 weekendkursus
0 1 Myasteni-gruppe (alle med myastenl) - 2 arbejdsgruppemgder
(o}
o

o O

O O

1 ALS-gruppe (over 25 ar) med 20 deltagere - 1 weekendkursus
9 ALS-pararendegrupper (cegtefaslier, voksne bgrn) med 87
deltagere - grupperne har typisk manedlige mgder
0 2 CMT netveerksgrupper m. 46 deltagere - 3 temamader
(diagnosen Charcot-Marie-Tooth)
0 2 Lokalgrupper (Alborg og Kabenhavn) - 65 deltagere - 3 temadage

56 medlemmer er akiive i de kommunale handicaprédd og DH’s lokal-
afdelinger

@VRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

0 3 sommerlejre a 1 uge (9-17 &n) for i alt 77 barn/unge med
muskelsvind

O 2 x 4 dages efterdrslejr/klubdage (10-17 &r) for i alt 46 bgrn/unge

0 1 hgjskoleuge pd Egmont Hgjskole for unge (18-35 &r) med 4 del-
tagere med muskelsvind. 130 deltagere | alt

O 1 november-skole 8 dage (voksne med Dysfrofia myotonica 18-85
&r) med 31 deltagere - afviklet i samarbejde med RCM

0 1 hgjskoleuge for seniorer (over 40 &r) arrangeret af “Muskelbundtet”/
seniorgruppen med 68 deltagere

O 1 nordisk ALS-mpde pd Musholm Bugt Feriecenter med 85 deltagere

O 1 tre-dages landsm@de | Korsgr med 272 deltagere (medlemmer, pd-
rgrende, hjcelpere mwv.)

0 1 netvcerksmgde for aktlve kontakipersoner og politikere | Muskel-
svindfonden med 61 deltagere + 42 hjcelpere og 13 medarbejdere -
1 weekend

0 M-power-projekiet for 16 unge og 7 voksne mentorer - 5 weekend-
samlinger, 6 dages studietur til Holland, 1 uddannelsesmodul for de
voksne mentorer

0 M-Power El-hockey Cuppen - 6 unge arranggrer, Egmont Hgjskolen,
plnselgrdag, 120 deltagere.

DET POLITISKE ARBEJDE | MUSKELSVINDFONDEN
O 4 reprcesentantskabsmader
O 5 bestyrelsesmader
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RCFM OG

MUSKELSVINDFONDEN
HAR F£LLES MAL FOR

REHABILITERING

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind (RCfM) og
Muskelsvindfonden har mange fzlles bergringsflader
i arbejdet pa at stgtte mennesker med muskelsvind
bedst muligt og understgtte deres muligheder for at
deltage i samfundslivet som enhver anden borger.
Fzllesnaevneren for RCIM og Muskelsvindfonden er
rehabilitering, og i 2013 betgd det f.eks., at sommer-
skolen for personer med diagnosen Dystrofia myoto-
nica blev arrangeret i et tzet samarbejde mellem reha-
biliteringscentret og Muskelsvindfonden - og som en
ny partner Egmont Hgjskolen.

Det blev til en uges kursus, hvor de 31 deltagere
dels skulle prgve at fplge en uges hgjskoleprogram
for at fornemme, om de kunne indga i et almindeligt
hgjskoleforlgb pé et senere tidspunkt. Dels afviklede
sommerskolen sit eget malrettede program for dem,
der havde brug for et stramt styret forlgb i mindre
grupper. Erfaringerne fra sommerskolen skal i RCfM
bl.a. indga i den individuelle radgivning, miens Mu-
skelsvindfonden bruger erfaringerne til at mélrette
kommende medlemstilbud til netop denne diagno-

segruppe.

FORSKNINGSPROJEKTER
BIDRAGER MED NY VIDEN

Pa forskningsomridet har RCfM i 2013 haft mange
projekter i gang, men ogsa afsluttet nogle af de fler-
arige forlgb. Det resulterede i to ph.d.-afthandlinger,
som har vaeret med til at give ny viden til rehabilite-
ringscentrets arbejde, men ogsi tilfgrt ny viden inter-
nationalt. Det ene ph.d.-projekt handlede om meto-
der til at male treethed for mennesker med diagnosen
Kongenit myopati og Spinal muskelatrofi. Det andet
ph.d.-projekt viste, at journalistiske fortellinger 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.

RCEM afsluttede ogsa et trearigt
europaisk projekt om diagnosen
Duchennes muskeldystrofi, DMD.
Rehabiliteringscentrets bidrag til
projektet (Care NMD) var at under-
sgge livskvaliteten hos bgrn, unge og voksne
med DMD i syv europziske lande og bl.a. se ligheder
og forskelle ud fra de behandlingstilbud, det enkelte
land giver til personer med DMD. Resultaterne blev
fremlagt pa en international konference i Budapest.

Debatten om inklusion i folkeskolen har fyldt meget

Sommerskolen for personer med Dystrofia myotonica foregik i ér pd Egmont Hgjskolen i Hou, hvor deltagerne skulle prgve
at felge hgjskolelivet. Casper Moldt Flensted valgte faget: Bold, bad og bevcegelse som en del of sit ugeprogram.

Foto: Rikke Kaalund.

i den offentlige debat, og Muskelsvindfonden og
RehabilteringsCenter for Muskelsvind har naturlig-
vis ogsa vaeret involveret. RGIM har bl.a. bidraget til
en stor undersggelse, som Danske Handicaporga-
nisationer har staet for, og som har vaeret med til
at skabe debat om, hvordan inklusion kan lykkes.

Fra Muskelsvindfonden har inklusionsdebatten
blandt forzldregrupper og andre i foreningen
f.eks. fprt til etableringen af et foraldrenetvaerk pa
tveers af foraldregrupperne. Netverket vil arbejde
politisk og give forzldre en direkte stemme i debat-
ten.

SAMARBEJDSPROJEKT
SKAL FA UNGE MED
HANDICAP IND PA
ARBEJDSMARKEDET

Nar Muskelsvindfonden arbejder for at 4bne ar-
bejdsmarkedet og give plads til forskelle, gelder
budskabet ikke kun vores egne medlemmer, men
alle med et handicap. Derfor har Muskelsvindfon-
den i 2013 valgt at indga i og stgtte et samarbejds-
projekt mellem Slagelse kommune, Odense kom-
mune, Handicapidrattens Videnscenter, Egmont
Hgjskolen og Spastikerforeningen om at finde frem
til, hvordan man kan tilrettelegge de ressourcefor-
1gb, mennesker med handicap skal tilbydes for at
komme i gang med en uddannelse eller et arbejde.

Idéen med ressourceforlgb er opstdet i forbin-
delse med fgrtidspensionsreformen, hvor regerin-
gen har gnsket, at faerre unge far fgrtidspension
og 1 stedet kommer ud pa arbejdsmarkedet eller
i uddannelse. Men hvad disse ressourceforlgb skal
indeholde, har kommunerne endnu ikke fastlagt,
og det er her, samarbejdsprojektet vil lave nogle de-
monstrationsforlgb.

Muskelsvindfonden har desuden et nyt projekt i
stgbeskeen pa beskaftigelsesomradet. Projekt "Klar,
parat, start”, som har projektstart i'2014, har to mal-
grupper: dels unge, der enten skal i erhvervsprak-
tik, i studiepraktik eller pa anden méde ud pa ar-
bejdsmarkedet i kortere forlgb, dels virksomheder,
der via de korte forlgb kan se, hvordan mennesker
med handicap kan inkluderes og bidrage pa en ar-
bejdsplads.
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REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND

MEDARBEJDERE: 28

KURSER M.V.:

o 7 internatkurser med | alt 475 deltagere (heraf 174 brugere)

o 1 novemberskole for voksne med Dystrofia mytonica, afviklet |
samarbejde med Muskelsvindfonden (31 deltagere)

o Temadag for personer med Primaer lateral sklerose, PLS, med
17 deltagere (heraf 7 brugere)

o Specialskoletemadag med 93 deltagere (relateret il 50
brugere)

o Temaaftenmader omkring ALS med 200 deltagere (heraf 81
brugere)

FAGLIGE ARRANGEMENTER
o ALS-teamseminar med 100 fagpersoner

PROJEKTER | RCFM OG UDVIKLINGSCENTRET 2013

o Care NMD - europcelsk projekt om behandling af personer
med Duchennes muskeldystrofl (DMD)

o Ph.d.-projekt om metoder il af vurdere muskelkraft og funk-
tioner hos personer med Spinal muskelatrofi og Kongenlt myo-
pat!

o Ph.d.-projekt om Journalistiske fortalinger som redskab i reha-
blitering of personer med ALS

o Levevilkdr og livskvalitet hos voksne maoend med Duchennes
muskeldystrofi

o Soclaimedicinsk undersggelse af erhvervsaktive personer med
Myastenia gravis

o Undersggelse af, hvordan plger med muskelsvind (12-18 &r)
oplever deres muskelsvindsygdom

Loes ogsé Udviklingscentrets drsrapport 2013 pd www.rcfm.dk/
forskning-udvikling/uc-aarsrapporter/

Muskelkraft 2/2014
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MANGFOLDIGHED OG
PLADS TIL FORSKELLE-
BUDSKABET NAR
LANGERE UD

"Hej med jer. Jeg var pa Grgn 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 hgre, om 1
har flere af den? For si vil jeg g med den og ikke
mindst fortzlle historien og betydningen af den.”

Sadan lgd det i en mail, der dukkede op i indbak-
ken hos Muskelsvindfondens kommunikations-
afdeling efter sommerens Grgn Koncert-turné. En
dejlig mail at fa, for den viste, at vores budskab om
at skabe et samfund med plads til forskelle ogsa blev
taget med hjem fra koncertpladsen og bredt ud til
andre end blot koncertpublikummet.

Og det var netop ét af malene med plads til for-
skelle-kampagnen ved drets arrangementer. Et andet
var at pévirke vores sponsorer ved bade Grgn Kon-
cert og Cirkus Summarum til at tage et medansvar
for at omsaette budskabet i deres aktiviteter. Og det
lykkedes pa mange mader. F.eks. indrettede Lego et
legeomrade pa Cirkus Summarum med Lego-borde
i forskellige hgjder, s bidde gaende og kgrestolsbru-
gere kunne bygge med klodser.

Og pa Grgn Koncert havde virksomheden Peter
Larsen kaffe, der var en af samarbejdspartnerne ved
Gren Koncert, udstyret en medarbejder med en
kaffe-rygseek. Han gik rundt pa koncertpladsen og
tilbgd geesterne en gratis kop kaffe, hvis de ville il-
lustrere, hvad de forstod ved plads til forskelle i sam-
fundet. De mange skgre indfald blev foreviget med
mobilkameraet.

Fra Muskelsvindfondens side er disse mange smé
brikker med til at skubbe budskabet om et samfund
med plads til forskelle lengere ud, end vi selv kan
na.

Muskelsvindfondens ny sponsorstrategi lyder po-
puleert sagt: "Vi vil ikke bare have jeres penge. Vi
vil have jer til at skabe plads til forskelle!” Og helst
ikke kun pa Grgn Koncert-pladsen eller til Cirkus
Summarum. Vi haber, at virksomhederne vil tage
budskabet med hjem og bruge det til at skabe rum-
melighed pa arbejdspladsen, ansatte fleksjobbere,
lave praktikpladser og skabe tilgaengelighed, s& men-
nesker med handicap ogsa kan deltage i samfunds-
livet.

I HOLDNINGSBEARBEJDELSE

PRESSEOMTALE 12013

Muskelsvindfonden, muskelsvind og foreningens indsam-
lingsaktiviteter blev omtalt 3075 gange i de forskellige
medier i 2013, fordelt p& felgende emner;

o Grgn Koncert - 1339 omtaler

o Muskelsvind - 789 omtaler

o Muskelsvindfonden - 715 omtaler

o Cirkus Summarum - 232 omtaler

Medierhe er bé&de lokale/regionale dagblade, lands-
dcekkende dagblade, ugeaviser, fagblade, magasiner,
radio- og tv-indslag, webmedier og nyhedsbureauer.

EGNE MEDIER

Muskelkraft - medlemsmagasin, 5 numre, oplag

ca. 4.500

Ny hjemmeside - lanceref i magj 2013 med nyt indby-
dende design, nyheder, fortosllinger, foreningsliv og
viden. Muskelsvindfondens ansigt udadtil

Facebook - officiel side: Muskelsvindfonden - plads til
forskelle, samt mange aktive grupper for diverse med-
lemsgrupper i foreningen

Nyhedsbreve - interne og eksterne nyhedsbreve

DE GODE HISTORIER SKAL
NEDBRYDE FORDOMME

Holdningsbearbejdelse handler for Muskelsvind-
fonden ogsa om at fortelle de gode historier og fa
offentligheden til at fa gjnene op for, at mennesker
med handicap altsa kan noget og ikke bare er deres
handicap.

F.eks. nar avisen Sjeellandske bringer et portreaet
af 20-arige Jacob Ove Larsen fra Naestved, der har
muskelsvind, og som opfatter sig som alle andre pa
hans egen alder. ”Jeg gor bare tingene pa en anden
made,” siger Jacob, der lzser til handelsgkonom og
gerne vil arbejde med salg.

ARSBERETNINC|
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21-&rige Antoniett Vebel Pharao, der har muskelsvind, modtog Aarhus Kommunes handicappris. *Jeg vil gerne
nedbryde fordommene om, hvad handicappede kan og ikke kan. Det gar jeg ved at vise andre, at jeg er lige s&
meget menneske, som de er,” siger Antoniett i et interview i Aarhus Stifisfidende. Foto: Aarhus Kommune

Eller 35-arige Peter Johnsen fra Vonsild, deri et
interview med Lokalavisen siger, at noget af det
vaerste, han ved, er, nar folk henvender sig til hans
hjzlper hen over hovedet pa ham.

"Rigtig mange mennesker ser en handicappet, og
s stejler de. Men selv om jeg ser sddan her ud, sa
fejler mit hoved ikke noget,” siger han,

Vi tror pd, at en stgrre synlighed af mennesker
med handicap vil give en stgrre forstielse og et
mere nuanceret syn i samfundet pa de barrierer og
fordomme, som mennesker med handicap meder -

og iszr vere med til at nedbryde dem.

Mediernes omtale af Grgn Koncert og Cirkus
Summarum har i 2013 i langt hgjere grad end tid-
ligere fokuseret pa formalet med arrangementerne
og Muskelsvindfondens vision. En hurtig opteael-
ling af indholdet i omtalerne hen over sommeren
2012 viser, at hvor ca. 4 ud af 10 omtaler sidste ar
handlede om Muskelsvindfonden, plads til forskelle
og muskelsvind, var fordelingen i 2013 nasten det
dobbelte ca. 7 ud af 10. Resten drejede sig om selve
koncerterne, musikerne m.m.
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Et bespg | Danske Handicaperganisationers hus i Hgje Taastrup har veeret med il at give byggerddgivere, arkitekter og idraetsradgivere
inspiration til den kommende udvidelse af Musholm. Foto: Aart Architects.

INKLUDERENDE DESIGN OG ARKITEKTUR

Ergoterapcut Helle Munkholm fra Rehabiliterings-
Genter for Muskelsvind (RCfM) bliver altid glad,
nar folk, der besgger hende pa hendes arbejdsplads
i Hgje Taastrup, gar derfra med fplelsen af, at det
slet ikke behgver at veere svaert at skabe plads til for-
skelle.

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

Huset er bygget, sa det tager hgjde for alle former
for handicap, og alle detaljer er tzenkt ind fra star-
ten, sa det falder naturligt ind i arkitekturen. Og det
er sadan, det skal og ber vaere i alle fremtidige byg-
gerier, mener bade DH og Muskelsvindfonden.

Derfor er DH’s hus et forbillede for tilgaengeligt
byggeri, og sadan forventer vi ogsa, at udvidelsen af
Musholm Bugt Feriecenter i Korsgr vil give masser

af inspiration og vere det gode eksempel for bygge-
branchen. Udvidelsen af Musholm forventes at vere
feerdig i efterdret 2015.

Musholms nye profil er ogsa ved at vere klar til
markedsforing. Allerede i fordret 2014 vil Musholm
fa nyt logo, et kortere navn og en titel, der signa-
lerer en bredere og mere aktiv profil. Det vil ikke
laengere blot vaere et feriecenter, men et "Musholm”,
der far undertitlen "ferie, sport, konference”.

MUSHOLM

FERIE-SPORT-KONFERENCE

FORBEDRINGER /1L
BPA-ORDNINGEN HAR
KRAVET EN IHARDIG
INDSATS

Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbejdere
har i 2013 brugt ufattelig meget tid pa at fa styr pa
reglerne for BPA (Borgerstyret Personlig Assistance)
til respiratorbrugere. Isr i Region Hovedstaden,
hvor sundhedsloven og serviceloven er blevet tolket,
sd lovene kolliderer og giver urimelige forhold for re-
spiratorbrugerne i regionen. Det ser ud til, at vi nu
har lgst de fleste problemer, men tilbage stér, at der
stadig er mange regler, som pévirker hverdagen for
respiratorbrugere i hele landet, sa
de ofte fpler sig umyndiggjort. #=
Muskelsvindfonden har g

i 2013 ogsa prioriteret
at fa indflydelse pa
den revision af BPA-
ordningen, som er
pa vej. Bl.a. om for-
hédndsgodkendelse
af de private firmaer,
der tilbyder at vaere
arbejdsgiver for BPA-
brugere, og fastsattelse
af faste og ensartede tak-
ser i udmalingen af hjaxl-
pen, uanset hvor brugeren
bor. Meget tyder pa, at politikerne
har lyttet til bl.a. Muskelsvindfondens kommentarer,
sd de fleste problemer vil blive lgst, men det endelige
resultat kendes endnu ikke.

Nir det lykkes at fa politikerne til at lytte til vores'

argumenter og handle pa baggrund af den viden, vi
giver dem, er det en sejr. Men meget ofte er det et
langt sejt treek, der skal til, for der er politisk lydhgr-
hed for at lgse en problemstilling. Faktisk kan det i
disse ar fples, som om politikerne har lukket sig om
sig selv. Der sker lgbende forringelser p4 mange om-
rader, f.eks. i praktisk hjeelp, BPA, hjzlpemidler og
handicapbiler, og det kraever mange ressourcer blot
at holde de varste angreb for dgren, lyder meldin-
gen fra Muskelsvindfondens handicappolitiske chef,
Jorgen Lenger.

ARSBERETNING
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AFG@RELSE FRA
ANKESTYRELSEN PAVIRKER
KOMMUNERS SPAREIVER

Den lenge ventede afggrelse fra Ankestyrelsen i en
sag fra Horsens Kommune kom i 2013 og fik stor
betydning - ikke kun i den konkrete sag, hvor et af
Muskelsvindfondens medlemmer fik halveret sine
hjzlpertimer, sa det var svart at opretholde en fuld-
tidsstilling og et almindeligt familieliv med sma bgrn.
Muskelsvindfonden gik ind i sagen, og kommunen
blev underkendt. Det betgd, at ogsa andre kommu-
ner, bl.a. Aarhus, blev ngdt til at droppe tilsvarende
indgreb, som man ellers var tet pa at gennemfgre.
En tet dialog med Muskelsvindfondens medlem-
mer om lovgivning, sagsbehandling, ankesager
m.v. har ogsa fyldt meget i 2013. Kontakten er
bade sket via direkte mgder, telefon og mail,
men ogsa via de mange facebookgrupper,
som er dukket op i de senere ar. F.eks.
gruppen ”Skgnne unger med muskel-
svind”, hvor foraeldre bruger hinanden til
sparring og til at laesse af, men ogsd stiller
faglige spgrgsmél om galdende regler i
lovgivningen. Her kan et svar fra en handi-
cappolitisk medarbejder bade komme hur-
tigt ud og na ud til flere pa én gang.




EVENT SAFETY HAR
MANGE OPGAVER
. OG KUNDER

"Det kgrer for fulde gardiner. Hele 26 ud af 30 dage
er Event Safety pa landevejen i juni 2013: Preho-
spital beredskab til Runrig i Feengslet i Horsens, et
stort beredskab til Electronic Dance Musicfestival

i Kebenhavn, Copenhell i Kgbenhavn, Northside
Festival i Aarhus, Lunden i Horsens og Forum i Kg-
benhavn. Opbakningen fra kunder og frivillige er
fantastisk.”

Meldingen runger ud pa Muskelsvindfondens
intranet fra lederen af Event Safety, Kasper Sgnder-
dahl, sa kolleger i hele organisationen kan fglge
med i den succes, Muskelsvindfondens eget sikker-
heds- og terstehjelpkorps, Event Safety, har.

Ingen tvivl om, at der er gang i "butikken”, og at
Event Safety har faet bade organisering, materiel og
uddannelse pa plads, s de kan levere varen. Lige
nu er der sd mange opgaver pa ordreblokken, at
Event Safety har startet uddannelsen af 30 nye fgr-
stehjelpsassistenter og 30 nye event vagter.

Event Safety opstod for 10 ar siden for at sikre et
godt beredskab til Muskelsvindfondens egne arran-
gementer, men siden er bade vagtberedskabet og
det sakaldte praehospitale korps blev udviklet, sa det
i dag kan szlge sine ydelser til eksterne kunder og
dermed vaere en indtaegtskilde for Muskelsvindfon-
den.

I FUNDRAISING OG ORGANISATION

FRIVILLIGE FAR
LEDERUDDANNELSE
- NYT TILBUD TIL
EKSTERNE KUNDER

Et andet nyt tiltag er udbuddet af en lederunddan-
nelse til frivillige. Frivilligheden har altid spillet

en stor rolle i Muskelsvindfonden, og hvorfor ikke
videregive de mange ars erfaringer til andre organi-
sationer, spillesteder, festivaler, virksomheder m.fl.?
12013 har vi derfor etableret Muskelsvindfondens
uddannelsesafdeling, som hidtil har staet for leder-
uddannelsen af vores egne frivillige, men nu ogsa vil
udbyde lederuddannelsen til eksterne kunder, der
gor brug af frivillige. Det nye tiltag er en styrkelse

af vores egen frivillighed, men kan ogsa ses som en
udvidelse af vores forretningsomrade, der dog fgrst i
2014 for alvor vil blive eksponeret.

ET AF DE BEDSTE
INDSAMLINGSRESULTATER
NOGENSINDE

Jens Isbak star i Valby og kigger ud over menneske-
havet. Han er for fgrste gang med pa Grgn Koncert
som fgl i projektlederrollen. En solrig saeson med
masser af mennesker, fest og hardt arbejde. Det lak-
ker mod enden. I hjernen kgrer, at det tegner til at
blive det bedste indsamlingsresultat nogensinde.

"Hvor har de frivillige dog fortjent, at det er géet
sd godt. De har knoklet sa vildt. Det bliver spaen-
dende, nér jeg naeste ar skal szette endnu et verdens-
klassehold til at levere den her fest,” teenker han.

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

"Hold keeft, hvor er det heldigt, at hun ikke har
fgdt endnu...”

Da indsamlingsafdelingen i august 2013 skal ggre
status over sommerens resultater, er der gleede 1 Mu-
skelsvindfondens hovedsade:

En Grgn Koncert-turné med 185.000 gaster og et
resultat, der er bedre end rekordaret 2012.

Et Cirkus Summarum-forlgb, der sztter publi-
kumsrekord med en belagning pa over 90 % og
giver et rekordstort gkonomisk udbytte til Muskel-
svindfonden.

ARSBERETNING
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En Roskilde Festival, der desveerre ikke helt nar
det forventede resultat trods en intensiv indsats fra
de frivillige i madboderne, men giver erfaringer, der
kan bruges til at justere det fremtidige engagement
pa festivalen.

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

Fordeling af nettoindtcegter

fra indsamlingsalktiviteter 2013

Grgn Koncert 26.768.000
Roskilde Festival 818.000
Cirkus Summarum 5.000.000
Andre events 2.163.000
Udgifter

indsamiingsafdelingen -15.442.000
Samlet resultat DKK 19.306.000

Nettoindtjening
indsamlingsaktiviteter 2008 - 2013
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Resuitatet af sapineens Swn Keficart-
fume varfontastiske Gaet stemning, flof
valr stort pualikum og et rekordsiornt

overskud, Foto) Morten Rygaara




DE FRIVILLIGE I TAL (2013)

MUSKELTERERNE (frivillige bernepassere)

© 28 aktive muskelterer, heraf 6 barneledere med over-
ordnet ansvar for kurserne

O Muskeltererne har vaeret | funktion pd 10 kurser samt pd
landsmgdet

O 2 muskelter-weekender med fokus p& afkiaring af
veerdier og vision, viden om muskelsvind og plantceg-
ning af nye tiitag i muskeltérkorpset

DET GR@NNE CREW

0 2.006 medlemmer af Det Grgnne Crew. Faldet fra 2012
1il 2013 skyldes, at vi fremover kun teeller frivillige, der har
veeret aktive inden for de seneste tre &r, og som stadig
agnsker at voere crew

0 1.295 har veeret aktive i lgbet af 2013

O Crewet har Igst opgaver pd fglgende arrangementer:
Grgn Koncert, Cirkus Summarum, Roskilde Festival, Lego
World, Ledreborg Slotskoncert, Arla Food Fest, Muskel-
svindfondens Landsmade, i forbindelse med Eftersluk-
festen for de frivillige samt 6 lager-weekender pd& vores
Lager i Hedensted

O Der har voeret afholdt 2 sektionschefweekender: en
forberedende weekend (ca. 120 frivillige sektions- og
souschefer) og en evalueringsweekend (ca. 80 frivillige
sekfionschefer)

O Muskelsvindfondens egen lederuddannelse for frivilige
erigang med det 5. hold med 18 deltagere samt 3
ansatte fra Muskesvindfonden. | alt har ca. 90 personer
gennemgdet lederuddannelsen siden starten | 2009.

O Der har veeret holdt 2 informationsmader for nye frivilige
i henholdsvis Haje Taastrup og Aarhus med i alt ca. 100
deltagere

0 Der har voeret en tilgang pé ca. 300 nye akfive frivilige,
der har meldt sig ind og deltaget pd et arrangement

EVENT SAFETY

O 116 frivillige arbejder for Event Safety, heraf 46 som
event vagter, 52 i proehospital afdeling (ferstehjoelpsbe-
redskab) samt 18 tilknyttet Logistikgruppen

O Event Safety Igste uddannelses-, security- og proehos-
pitale-opgaver svarende 1il 236 arrangementsdage

O Event Safety har leveret farstehjoslpskurser til bl.a.
Muskelsvindfonden og Aarhus Teater samt specialise-
rede farstehjcelpsuddannelser til Securitas’ personale pd
bl.a. Carlsberg, Coop, DONG og Bavarian Nordic,

O Event Safety’s og Dansk Live’s uddannelse til event vagt
er nu godkendt og certificeret af Rigspolitiet

O Event Safety har som fast leverandgr leveret Crowd
Safety uddannelse il kontrollgrkorpset i Tivoli i Keben
havn

O Event Safety har leveret Security beredskab pé Muskel-
svindfondens egne arrangementer samt til eksterne op-
gaver pd bl.a. Distortion, NorthSide Festival, Nephew
Arena Tour og Kapsejladsen pd AAU.,

O Event Safety har leveret proshospitalt beredskab il
Muskelsvindfondens egne arrangementer samt il eks-
terne opgaver bl.a. pd Roskilde Festival, Northside
Festival, Distortion samt fil koncerter og events arran-
geret af bl.a. Live Nation, Horsens & Friends,
Messecenter Herning, Arla, DHF og Maersk Line

O Event Safety’s personale har gennemfart faglige op-
graderinger og obligaforiske eksaminationer, og den
proehospitale afdeling har f&et nyt avanceret behand-
lingsudstyr.

Resultat 2008 - 2013
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Muskelsvindfondens &rs-
rapport for 2013, hvor vi
bringer en grundig gen-
nemgang af &rsresultatet
for 2013, kan fra 1. maj
2014 ses p& www.muskel-
svindfonden.dk.
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FORVENTNINGER TIL 2014

2014 er dllerede godt i gang, og flere
af de planlagte opgaver og aktivi-
teter i dret begynder at tage form.
F.eks. begynder den store udvidelse af

Musholm i marts, nér fgrste spadestik
bliver taget, og selve byggeriet gér i
gang. Men der vil fortsat skulle bruges
ressourcer pd af felge byggeriet, ind-
lede markedsfgringen af stedet og
sgge midler til at ggre den kommende
multihal endnu mere attraktiv for bl.a.
handicapidreetten.

Pé& det politiske omréide forventer vi,
at et nyetableret netvaerk blandt for-
celdre til bgrn med muskelsvind vil blive
mere synligt - bade internt i forenin-
gen og eksternt i forhold fil politikere
og andre beslutningstagere. Ogsd

de unge medlemmer af Muskelsvind-
fonden har etableret en gruppe, der
gnsker at markere sig i den offentlige
debat med konkrete aktiviteter. De vil
ikke bare snakke, men ogsé handle.
Gruppen vil veere med ftil at gare
noget ved de barrierer og fordomme,
der forhindrer, at mennesker med han-
dicap kan né deres mal.

| samarbejde med SUMH - Sammen-
slutningen af Unge Med Handicap -
indleder vi | 2014 en kampagne, der
skal scette fokus pé tilgcengeligheden
pé spillesteder, koncertpladser og fe-
stivaler. Mdalet er at sikre, at der ogsa
pd dette omréde vil voere plads fil ot
deltage | musikbegivenheder, uanset
om man har et handicap eller €],

Cirkus Summarum er ikke bare en an-
derledes cirkusforestilling. Det er ogsa
en spaendende forplads med aktiviteter,

hvor plads til forskelle er taenkt ind i lege-

mulighederne. Foto: Gorm Branderup
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Sog Muskelsvindfondens feriepulje

Det er igen muligt for Muskelsvindfondens medlem-
mer at sgge feriepuljen om et ophold pa Musholm
til 30% af normalprisen. Der uddeles efter fprst-til-
molle princippet, indtil puljen er tom. Feriepuljen
er stgttet af Heinrich og Laurine Jessens Fond.

Kontakt Musholm direkte pa telefon 70 13 77 00
for at booke — hav dit medlemsnummer parat (se
bag pa Muskelkraft). Las mere pa Muskelsvindfon-
den.dk under ’For medlemmer’.

Ressourceforlgb skal hjcelpe folk til
job eller uddannelse

Muskelsvindfonden samarbejder med Handicap-
idraettens Videnscenter, Spastikerforeningen,
Egmont Hgjskolen samt Odense og Slagelse kom-
muner om det nyopstartede projekt 'Ressourcefor-
lgb - bevegelse, uddannelse, arbejde’. Ressource-
forlgbene skal hjelpe mennesker med komplekse
problemstillinger pa arbejdsmarkedet. De forste 12
deltagere afsluttede i februar et 6-dages internat-
ophold pa Egmont Hgjskolen. Las mere: http://
muskelsvindfonden.dk/viden/ressourceforloeb-skal-
hjaelpe-folk-gang-med-arbejde/

Specialindrettet campingvogn
scelges '

Privat salg: En Hobby Excelsior 610 Ul, argang 2007
seelges. Pris 119.000,00 (nypris 200.000 kr.) Der gives
tre maneders garanti. Campingvognen har 4 senge-
pladser og er velegnet til en kgrestolsbruger. Der er
hzve/saenke bord, og der medfglger bl.a. fortelt
(aldrig brugt). For yderligere oplysning og kab kon-
takt seelger Bo Jensen: TIf. 66 18 14 57 eller e-mail:
bj@nal-net.dk

t

Heeld nye tanker pda tanken

Nils Malmros, veeksthusene, Muskelbundtet og en
vandrutsjebane. Hvad har disse fire elementer mon
til feelles? Jo, de indgar alle i programmet for "haeld
nye tanker pa tanken”, et sommerkursus.i uge 26
pa Egmont Hgjskolen, arrangeret i et samarbejde
mellem Egmont Hgjskolen og Muskelsvindfondens
seniorgruppe Muskelbundtet.

Kurset er abent for alle og bestér af en skgn blan-

ding af foredrag, valgfag, ekskursioner, god mad
og hyggeligt samvzer. Egmont Hgjskolen er til-
gaengelig for alle med handicap, og onsdag og
fredag aften er der mulighed for en tur i hgjsko-
lens svgmmehal "Vandhalla”.

Du kan laese mere om kurset pa http://www.
egmont-hs.dk/korte-kurser/uge26 . Her finder
du ogsa tilmeldingsblanket og program.

Jacob Haugaard er darets
landsme@detaler

Traditionen tro skydes Muskelsvindfondens gene-
ralforsamling i maj i gang med nogle kloge, sjove
og inspirerende ord fra drets landsmgdetaler. I ar
vil det vaere Jacob Haugaard,
der i sammenlagt 25 ar %
har vaeret konferencier 7 =~
péa Grgn Koncert og i @
gvrigt veret med til at . G
skabe plads til for- P e
skelle sammen
med Muskel-
svindfonden.
Larnidsmgdet
finder sted
23.-25. maj
2014. Gene-
ralforsam-
lingen er
om lgrda-
gen, den
24. maj.
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Foto: Jakob Boserup




Mia Storgaard Andersen

Alder:
26 &, frivillig | Muskelsvindfonden siden 2010

Job:

Assistent Matrine Controller i shippingvirksomheden J.
Lauritzen i Kgbenhavn. Arbejdsopgaverne spoender
fra at have daglig kontakt med agenter, maeglere og
leverandgrer fra hele verden til at kontrollere og be-
tale regninger. s& skibene kan sejle. Ofte kan der kom-
me opgaver ind fra hgjre, hvor jeg skal agere hurtigt.

Frivilligt job:

Ermed i crewet p& Gran Koncert og Roskilde Festival,
men lcegger iscer et stort stykke arbejde i muskelter-
korpset, der stér for bgrnepasning pd Muskelsvindfon-
dens weekendkurser og landsmader.

Hvordan bruger du din profession som frivillig?

N&r jeg er leder af bgrnegruppen i muskelterkorpset i
en weekend, er det mit ansvar, at weekenden er plan-
lagt og tilrettelagt, s& alle har det sjovt. Men her kan
det ogs& hcende, af der dukker uforudsete haendelser
op. 0g s& kan jeg bruge mine evner til at improvisere
og tcenke hurtigt fra jobbet, Som da jeg modtog et
stort antal bgrn i manuelle karestole, men ikke havde
nok folk til at kgre dem. Det blev til en hurtig beslutning
om af l&éne nogle crossere, og s& kom vi alligevel pd
tur. Ellers ligger det tfemmelig langt fra mit normale ar-
bejde, og det kan faktisk voere rigtig rart ot lave noget
helt andet.

Bedste oplevelse som frivillig:

Der er mange, men sidste &r pd landsmgdet holdt vi
talentshow, og en af drengene vidste ikke, hvad han
ville. Da det s& blev hans tur, kerte han op pd scenen
og sang den smukkeste sang for hele flokken. Han var
rigtig glad bagefter, og jeg synes, det var fedt at se,
hvordan han fog sagen i egen hénd.

Veerste oplevelse som frivillig:

For nogle barn kan det vaere hdrdt at made s& mange
andre med muskelsvind. Det kan ggre dem utrygge
og kede af det, og det er ikke rart. Vi kan dog altid

se, at der sker en udvikliing henover weekenderne, og
mange gér fra ot voere ret generte fil at give hinan-
den krammere, ndr de skal hjem.,

Hvor oplever du plads til forskelle som frivillig?

Man kan mcerke, at der er plads til alle | crewet og
muskelterne, lige meget om du sidder i en karestol,
er gdende eller har en skoev eller lige nosse. Man
kan meerke, ot der er en speciel energi. Jeg faler mig
altid velkommen, og det ger bare, at jeg har lyst til ot
komme igen.

Foto: Jakob Boserup
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Helene Bagge Grimstrup havde ikke skcenket tilgeengeligheden pd skolen en

tanke, da hun meldte sig il optagelsespraven il journaiistuddannslsen,

Den farste besked fra uddannelsesstedet lzd dog pa,
at skolen var uegnet for en studerende i karestol

Bmas Krog
Sisse Dupont

9 Det var ikke lige sadan en besked, jeg havde
brug for.”

Under en maned fgr, Helene Bagge Grimstrup
skulle starte sit drgmmestudie pd Danmarks
Journalist- og Mediehgjskolen i Aarhus, fik hun
en nedslaende 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. 13 audito-
rier og biblioteket, sa hun ikke kunne komme til
dem i sin elektriske korestol. Studievejlederen
remsede ogsd en rakke andre problemer op.

Helene naede at teenke det positive i, at skolen
var bevidst om, hvad problemerne var og dermed
ogsd, hvad der skulle lgses. Men sé stoppede sam-
talen, og derblev sagt farvel.

"Det gav en masse usikkerhed i en periode,
hvor jeg ellers var optaget af alt det nye i mit liv.

Jegvar i gang med at flytte ind i en lejlighed i
Aarhus og fglte, at jeg var kommet ret godt pa
vej. Pkonomisk havde jeg budgetteret ud fra SU
med handicaptilleg,” forteller Helene Bagge
Grimstrup. '

"Mine forzldre blev ogsa meget skuffede. Det
havde betydet rigtig meget for dem, at jeg var
kommet ind pa mit drgmmestudie, som efterfal-
gende ogsa kunne give mig muligheder videre i
voksenlivet.”

Skankede det ikke en tanke
Helene havde slet ikke skaenket tilgeengeligheden
en tanke, da hun tilmeldte sig optagelsespreven
til journalistuddannelsen.

"Der var herregode forhold til optagelsesprg-
ven, og selve prgven var den samme som for alle

andre. Der var handicaptoilet, egen indgang, egen —>
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eksamensvagt, og pauserne blev tilrettelagt efter
de behov, jeg og en anden pige med handicap, der
ogsa var til optagelsesprgve, havde.”

S& da Helene Bagge Grimstrup fik besked om, at
hun havde bestaet optagelsesprgven og var kom-
met ind, havde hun ikke forestillet sig, at hun
skulle igennem endnu flere prgvelser.

Men hun er ikke typen, der bare giver op, sa hun
talte med sine foraeldre om, at der matte kunne
findes en lgsning.

"Det var med det udgangspunkt, at jeg kontak-
tede Muskelsvindfonden. Malet var hele tiden, at
jeg skulle ga pa skolen,” forteeller Helene.

Selvfglgelig skal Helene starte
Muskelsvindfonden henvendete sig til journalisthgj-
skolen, og svaret fra skolen var meget Klart.

"Der er ingen tvivl om, at hun skal have mulig-
hed.for at gé pa studiet, men det er ingen hem-
melighed, at skolen ikke er indrettet optimalt for
kgrestolsbrugere. Derfor er vi ogsa sidelgbende
i gang med en planlegning af, hvordan vi lgser
udfordringen. Det handler alene om at finde lgs-
ninger pd de praktiske udfordringer,” skrev skolen
bl.a. og fejede dermed enhver tvivl om Helenes
studiestart af bordet.

Da Helene en uge inden studiestart kom til mgde
pa skolen, kunne hun efter at have varet pa skolen
i fem minutter se, at det ikke ville vaere noget pro-
blem for en kgrestolsbruger at ga der. Hun kom
f.eks. ind pa skolen, selv om der var sne. Hun fik
vist et handicaptoilet, kantine og auditorier.

Vi var rundt pd skolen og meget konkrete i vores
snak. De vasentligste problemer kunne nemt lgses
med en trappelift. Jeg kom med en raekke lgs-
ningsforslag, som de tog videre til deres bygnings-
ansvarlige. Jeg folte, at skolen pa forhand havde
gjort problemerne stgrre, end de i virkeligheden

Helene Bagge Grimsirup ville

ikke selv have valgt af sidde g
lige foran underviseren ved
hver forelaesning, men som
prakfisk lasning virker det fint,
menet hun.

var, og jeg undrede mig
over, at jeg inden mgdet
skulle igennem al den
usikkerhed, nar lgsnin-
gerne var sa enkle,” hu-
sker Helene.

Imgdekommende og
konstruktiv

Helene gik selv til mgdet
med en holdning om at
vere imgdekommende
og komme med kon-
struktive lgsningsforlag.

“Jeg havde fokus pa
lgsninger, der gjorde det
muligt for mig at fd den
undervisning, jeg skal
have og deltage i det sociale med mine studiekam-
merater. Det rgrer mig ikke, at de kan ga den di-
rekte vej rundt pa skolen, mens jeg skal ad omveje
for at komme frem. Jeg tror, skolen havde frygtet,
at jeg havde krzevet, at der skulle meget mere til,
sa jeg kunne komme rundt pa alle niveauer med
direkte adgang og kraeve bedre toiletforhold. Men
jeg forstar godt, at de ikke vil bygge det hele om —
specielt nu, hvor skolen skal flytte, og bygningerne
er sat til salg. Jeg ville bare gerne kunne modtage
undervisning og vare de samme steder som mine
kammerater.”

Ved studiestart var Helene stadig bekymret,
fordi usikkerheden omkring tilgeengelighed fyldte
meget. Hun fglte sig som den besvarlige, der
maske ikke var si velkommen set fra skolens side.
Men den opfattelse @ndrede sig hurtigt.

“Det ligger naturligt for mig at engagere mig, sa
det tog heldigvis ikke ret lang tid, fgr jeg var en
del af studiet. Mit fokus skiftede fra at tenke pa

tilgeengelighed til at ga op i studiet. Jeg er her jo
ikke bare for at bevise, at jeg kan vere her,” siger
Helene.

Opbakning og bordet der vendes

I starten var der mange elever pa journalisthgjsko-
len, der henvendete sig til Helene Bagge Grimstrup
og spurgte, om hun ikke var forarget over tilgan-
geligheden. De mente, at det bl.a. matte vaere ir-
riterende altid at skulle sidde pa forreste raekke i
auditoriet.

"Folk tenkte pa mig og havde gje for tilgenge-
ligheden, nar de gik rundt pa skolen. Det var vildt
dejligt at maerke opbakningen,” siger Helene.

Den dag trappeliften kom, var der en ukendt
dreng, der fortalte hende, at nu var den kommet.

"Mine medstuderende har hjulpet rigtig meget.
Det har i hgj grad vaeret med til at give mig lyst til
at ga pa skolen.”

Ogsa de praktiske udfordringer lgste sig hurtigt.

Bade i klasserummet og auditoriet manglede He-
lene et bord, hvor hun kunne stille sin computer.
Bordet i klasserummet er med sammensat stol og
bord. Her blev den enkle lgsning at vende det om.

I auditoriet passede Ielenes kgrestol perfekt
ind pa hjgrnet af bordet i forste raekke. Helene
ville ikke selv have valgt at sidde lige foran under-
viseren ved hver forelasning, men som praktisk
lgsning virker det fint.

"I dag er jeg virkelig glad for at ga her. Jeg nyder
det, og det fungerer. Det eneste, jeg er ked af, er,
at jeg ikke kan vaere med i fredagscafeen.”

Fredagscafeen ligger i keelderen, og brandmyn-
dighederne vil ikke give tilladelse til en trappelift
derned. Cafeen kan heller ikke flyttes, s hun ma
vente med at deltage indtil sommer, hvor fredags-
cafeen foregar udenfor.

"Teg ved ikke, om skolen nu er blevet fuldt tl-
gengelig, men den er blevet Helene-venlig. Det er

jeg tilfreds med,” siger Helene Bagge Grimstrup. —a —>
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Kommentar fra skolen:

oster|oilkke mange
igarkvalitelsehefipa Dan-

Vi prever at fcenke i l@esninger

Solveig Schmidt, kvalitetschef pa Danmarks
Medie- og Journalisthgjskole kender ikke til den
opringning, som Ielene Bagge Grimstrup fik en
maneds tid fgr studiestart fra en studievejleder.

Tvartimod mener hun, at skolen har varet
meget impgdekommende over for de behov, He-
lene Bagge Grimstrup har.

“Da vores administration blev opmarksom pa,
at Helene var optaget pa skolen, var vi klar over,
at vi skulle tzenke kreativt. Og det gjorde vi sa.
Vi inviterede hende til et mgde og havde inden
mgdet veret hos vores ingenigrer for at snakke
muligheder,” siger Solveig Schmidt, som selv del-
tog i mgdet. ‘

Vi havde en meget praktisk tilgang, hvor vi
provede at tenke i lgsninger. Mgdet oplattede
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 sa havde hun en viden, vi ikke havde.”

Under mgdet gik de rundt pa skolen og idéud-
viklede pd lgsninger.

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

Tilgzengelighed gavner ogsa arbejdsmiljget

“Nar man i en kgrestol ikke kan komme rundt

i en bygning, si er det kun toppen af isbjerget.
Tank pa besvaerlighederne for medarbejderne
hos Skolens forlag, der slaeber rundt pd tunge
bgger, og kantinens medarbejdere, der ogsa
lgfter tonsvis af varer hver uge. Ordentlig tilgaen-
gelighed hjalper deres arbejdsmiljg betydeligt.
Mangel pa tilgaengelighed giver ogsa svere betin-
gelser, hvis man skal rundt med en barnevogn,”
understreger kvalitetschefen, der mener, at jour-
nalisthgjskolen prgver at skabe sa gode forhold
som muligt. '

”Vi vil jo gerne give alle mulighed for at ga pa
skolen. En kgrestol er ikke den eneste udfor-
dring, vi star med op til studiestart. Vi optager
rigtig mange studerende med forskellige udfor-
dringer. Nar vi optager, er det jo alene ud fra
resultaterne af prgven og ikke ud fra, hvem den
studerende i gvrigt er,” siger hun.

Nar Danmarks Medie- og Journalisthgjskole
flytter i en ny bygning, er tilgeengeligheden tenkt

ind fra starten. —a
tk

@ Muskelkraft 2/2014



Parkeringen der

I

plev liige lovlig nok...

th Koed Dokfor
gtion: Bitten Vernersen

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

En torsdag sidste sommer parkerede jeg i en
handicapbas bagved Aarhus Banegard. Parke-
ringspladsen bestyres af EURO-Park, og der er
abent for parkering dggnet rundt. Man skal
betale pr. time og sztte skiven, men jeg ngjedes
med at legge invalidekortet i forruden og satte
P-skiven pd 12.45. I Aarhus har byradet besluttet,
at man kan parkere gratis med sit invalideskilt i
forruden.

P4 reglementsskiltet stod: "Parkering i tidsrum-
met 00.00 — 24.00”. I princippet kunne jeg holde

Handicappet i sigte!

“handicap-skiltet" ud

ndr de er gget!

Det er din tur til at bytte

med “Parkering forbudt”,

EUROPARK skyr ingen midler
for at udstede P-beder.

der et helt dggn uden at betale. Jeg kunne ogsa
holde der indtil kl. 24.00, parkere igen kl. 00.45,
og ingen ville vide, om jeg havde sat skiven pa
12.45 eller 00.45, eller om bilen overhovedet var
flytteti tidsrummet.

Alt dette fyldte ikke i mit hoved, for jeg skulle
spise frokost med min mor og derpa hjem. Da
vi vendte tilbage til bilen ca. 1% time senere, var
vi godt traette. Det var en varm dag med over 25
grader, og der var ingen skygge pa P-pladsen.

Jeg fiskede i tasken efter ngglen, stoppede op
bagved bilen for at lase op med autolasen, men
uheldigvis faldt ngglen ud af min hind og di-
rekte ned i en kloakrist. Der lgd et lille plump,




og vi kiggede pa hinanden med en blanding af
forblgffelse og argrelse. Jeg havde ingen anden
nggle, og den vi havde i reserve var midlertidigt
forsvundet derhjemme fa dage for. Jeg kunne
derfor ikke bede min mand om hj=lp.

Forgzves fiskeri
Der var ingen P-vagter i naerheden, men en mand
i DSB-tgj kom gdende. Jeg spurgte ham, om han
vidste, hvem der ejede denne plads, for vi havde
brug for hjelp, eftersom bilngglen 13 i risten. Det
gjorde DSB ikke lzengere, maske var det kommu-
nen, der var ansvarlig. Han tilbgd meget venligt
at hjzlpe os. Han hentede varktgj og en kvinde
med forstand pa kloaker. Hun fastslog med det
samme, at det var en sandbrgnd med bund i.
Det betgd, at ngglen matte lige dernede, det var
bare et spgrgsmal om at fa den op. Det viste sig at
vaere svaerere end som sa.

Vi matte opgive efter en times forgeeves fi-
skeri og tog en taxa hjem. DSB’s slamsuger ville
komme efter fyraften fredag eftermiddag.

Hjemme blev jeg @ngstelig for, om nogen ville
blive bekymrede over, at bilen stod der. Jeg holdt
lovligt, og eftersom parkeringen er gratis, og P-
pladsen ‘er dggndben, kunne jeg ikke se noget
problem. Men jeg teenkte (abenbart lidt for fan-
tasifuldt), at hvis en P-vagt havde set min bil f.eks.
kl. 14.00 i dag og sa den igen i morgen ved mid-
dagstid og tilmed kunne konstatere, at det var en
handicappet, der havde forladt sin bil — sd kunne
det jo tenkes, at en medmenneskelig P-vagt ville
blive bekymret for, om der var sket en ulykke.

Jeg forestillede mig, at jeg ville blive efterlyst
af politiet: "Bil efterladt i over et dggn. Ingen
spor af ejeren. Kender nogen denne kvinde?”

En bgde 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 dggn,
fordi der er tale om en szrlig situation. Men hvis
din bil holder der efter k1. 12.45 i morgen, vil der
lgbe bpde pa for hver time.”

"Men jeg har jo et invalidekort i forruden, og
der er gratis parkering i byen. Og jeg henter
bilen fredag eftermiddag, nar slamsugeren kan

komme.”

"Jamen, du kan jo ikke tage patent pa parke-
ringspladsen!”

"Det gor jeg heller ikke. Jeg prgver at fi min
bil vaek, men slamsugeren kan fgrst komme efter
k1.15.00, nar han far fri.”

"Det skulle du have tankt pa, for du parke-
rede.”

"Det er jo pga. et uheld! Jeg ville bare meddele,
at jeg arbejder pa at fjerne min bil, som holder
lovligt parkeret.”

Damen lgd anstrengt, heevede stemmen og
sagde i irriteret tone: "Hvis du giver mig dit re-
gistreringsnummer, skal jeg nok sgrge for, at du
kan holde gratis indtil kl. 12.45 i morgen.”

“Jamen, det kan jeg jo, uanset om du far mit re-
gistreringsnummer!”

"Det er den eneste made, jeg kan hjelpe dig
pa,” snerrede damen tilbage.

"Men det er da ingen hjalp. Jeg kan jo i forve-
jen holde der gratis.”

Damen vedblev: "Det er ikke lovligt at tage pa-
tent pd en P-plads. Giv mig dit registreringsnum-
mer, eller jeg afbryder samtalen..”

"Men sa er jeg da sikker pa at fa en bgde kl.
12.501”

Her lagde hun pa.

Hvad er moralen? Tjah, at P-vagternes bag-
mand ikke er interesserede i at vaere folk saerlig
behjzlpelige. Og jeg gnskede kun at spare dem
for besvaeret med at efterlyse mig til politiet.
Hvis jeg ikke havde ringet, ville de
ikke kunne bevise, at jeg havde holdt

der uafbrudt i tidsrummet, sa jeg
endte i stedet med at skabe pro-
blemer for mig selv.

Til alt held fik min far fat
pa et langt graveinstru-
‘ment, og vi fandt ngglen
og flyttede bilen, inden
der var gact et dggn.
Slamsugeren fra DSB,
som gratis og frivilligt
havde tilbudt sin hjelp
efter fyraften, slap hel-
digvis for besvaeret. —8
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ENn arkitektonisk
perle i sigte

Det var kgligt, men solen stod hgjt pa
himlen den dag i slutningen af marts,
hvor vi tog det fgrste spadestik til den
store udvidelse af Musholm Bugt Ferie-
center. Symbolikken var ikke til at tage
fejl af. Jeg har gleedet mig til det byggeri
i meget lang tid, og nu er vi endelig i
gang. Det er i den grad en milepzl i mit
liv. Og jeg synes da nok, jeg har passeret
en del.

Vi startede denne del af projektet
tilbage i 2007. Det har varet syv spen-
dende, men ogsa syv lange ar. Og det
har til tider vaeret en besvaerlig rejse.
Nogle forhindringer var vi forberedt pa.
Andre havde vi ikke lige set komme. Sa
det tog sin tid, men vi forcerede forhin-
dringerne én for én. Hvad jeg maske
har i staedighed, mangler jeg til gengaeld
i tdllmodighed.

Og sa blev vi Klar til det forste spade-
stik til et fantastisk projekt, vi nu skal

til at realisere. Det bliver verdens mest
tilgzengelige ferie-, sport- og konferen-
cecenter, som vi vil vaere stolte af at vise
frem. Men forst og fremmest vil udvi-
delsen give endnu et lgft 1 Muskelsvind-
fondens aktiviteter. Vi fir mere plads. Vi
far flere boliger. Opholdet bliver mere
behageligt bl.a. med separate spise- og
mgdefunktioner. Vi far en stor hal, som
bade kan bruges til koncerter, handi-
capidrat og til stgrre mgder. Og ogsa
andre end os selv vil fremover kunne
bruge de nye muligheder og have glede
af dem. Vi realiserer pa den made ogsa
princippet om "Plads til forskelle”.

Iszer gleder jeg mig til at holde lands-
mgde for forste gang under eget tag.
Det sker allerede til nzste ar. Vi hol-
der indvielse torsdag den 11. juni, og
dagen efter starter det mest forrygende

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

landsmgde, vi nogen sinde har haft. Sa
reservér dagene allerede nu. Nu har vi
nemlig plads til at sla alle rekorder.

Muskelsvindfonden har naturligvis selv
lagt penge pa bordet, men projektet
er kun blevet muligt med gkonomisk
hjeelp fra Arbejdsmarkedets Feriefond,
A.P. Mgller & Hustru Chastine McKin-
ney Mgllers Fond til Almene Formaal,
Realdania og Slagelse Kommune. Bi-
dragyderne har bidragydere har ogsa
taget aktivt del i udformningen af det
kommende byggeri. Jeg er dem dybt
taknemmelige.

Arkitektonisk bliver det kommende
byggeri en perle, som det vil blive en
nydelse at kigge pa bade udefra og inde-
fra. Vi er os naturligvis fuldt bevidst om
det serlige ansvar, vi har over for natu-
ren og omgivelserne, nar vi har fiet lov
at bygge pa lige netop dét sted, taet pa
skov og strand og naturskgnne omgivel-
ser. Musholm Bugt Feriecenter vil bade
veere stort og diskret. Dét har vaeret et
kunststykke.

Men inden vi nir sa langt, skal vi igen-
nem et ar, hvor vore forventninger vil
blive blandet med store udfordringer,
for Musholm Bugt Feriecenter vil inden
lenge ligne og lyde som en byggeplads,
hvad det jo strengt taget ogsa er. Byg-
geriet vil naturligvis gribe ind i centrets
hverdag, og en del vil ikke fungere pa
samme made som ellers. Det vil kraeve
talmodighed og overbzrenhed i en
periode, men jeg er sikker pa, 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 pa, er pa alle
mader noget godt. Gled jer. Det gor jeg
nemlig.

Foto: Helene Bagger
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