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o TEMA: TIIVAIG OG FRAVALG

Bortfold of hondicopkompensolion
indbringes for domslolene

Mød Birte Brejner, der hor stcevnet
den donske stot for brud på

Hondicopkonventionen
Foto: Andreos Beck

EENERALFORSAMTINGEN 20I 6:

Hvordon skol Muskelsvindfonden se

ud ifremtiden? Hør ondres mening

Prcesenlolion qf kondldqlerne:

Formondskondidoterne

Ncesiformondskondidoten

@ o.Ot*sentontskobskondidoter

@ Ånsge nerrurruorru

- 2O1 5 i Muskelsvindfonden

KOMMUNER BRYDER BEVIDST LOVEN

- OG TJENER PENGE PÅ DET

Chorlotte kæmper lige nu mod
Guldborgsund Kommune, der bliver
ved med of beskcere hendes BPA,

Foto: lngrid Riis

SKAI MAN BEHANDLE MED

STAMCELLER?

Forceldrene til Nooh tog
til Ukroine, for of deres sØn

kunne få stomcelleteropi.

"Vivor frygtelig bonge for de
bivirkninger, der er ved binyreborkhormon.

Derfor vor vi megel interesseret i of finde nogel,
der ikke hovde bivirkninger,"

siger Anjo Lossen, Foto: Bo Nymonn.
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Af Jonos HuYlebØll
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()rn ln?tt) skrtl lr;tvt' liLsittlttt' t'lltr pit,r.ir l.il lrlt<'rlsrrrltrl.

Noglt'vttlg vil ltitvt'slØt tt' irrrlllyrlt'lsr' pii Iivt't t'rrrl
:rrrrltr'.
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()e ()lrr rlr' opstillt'rlc Iil r<'1lr';t'scttl:lttlsllirlrcl.

I lrllrrlct l<irrr rlrt ogsji trrØ<lc Arr j:r l,:lss('lr, sottl ltltt'
('n sØn ttt<'rl l )t tcltt'tt ttt's ttt ttsl<t'l<lyst r rrIi. Sotlt lot lr'l
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Bortfold of
hqndicqpkompensqtion

indbringes for
domstolene

I mere end ti år hcr MuskelsvindfonCen og cndre hondiccporgcnisotioner
forsøgt ct overbevise pclitikere fro olle portier om det urirnelige

og ulogiske i, of mon mister sine hondicopkompenserende ydelser når
mcn blive folkepensionisl selv om rnon ncturligvis bevorer

både sit hondicop og de ekstrcudgiffer der følger meC hcndiccppet
Derlcr stcevnes den donske slol nu

AfJørgen Lenger

Foto: Andreos Beck

M;:ff *:;#:',.li1"1'::å"
sørgelsesgrundlag end andre
mennesker, fordi de sjældnere
har en pensionsopsparing at
tære på i alderdommen, og hvor

andre mennesker oplever 6n
økonomisk nedgang ved
overgang til folkepension, ople-
ver mennesker med et handicap
typisk to nedgange.

Politikerne har lyttet venligt

til vore symspunkter og har som
regel været enige med os, men
herefter er intet sket. Nogle par-
tier glemmer alt om sympatien,
når de får ministerposter. Andre
partier ender typisk med at prio-
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Birte Brejner isit
hjem i Hørve.

ritere andre ønsker højere end
dette, når de laver finanslovsaf-
taler.

Det er egentlig billigt atløse
problemet, for det handler ikke
om voldsomt mange mennesker,
men netop dette
er åbenbart et
problem, for så

er der heller ikke
så mange stem-
mer at hente,
og der er en
tendens til, at
politikere især
tilgodeser de om-
råder, der har betydning for flest
vælgere.

For et par hr siden konstate-
rede Muskelsvindfondens besty-
relse, at den politiske vej ikke
var farbar og bad derfor advokat
Bjørn DilouJakobsen om at
udarbejde et notat om mulighe-
derne for at stævne den danske
stat ved domstolene for konven-
tionsstridig diskrimination i for-
hold til Menneskeretskonventio-
nen og Handicapkonventionen.

På baggrund af dette notat
bad bestyrelsen advokat Bjørn
DilouJakobsen om at udarbejde
en egentlig stævning for et af
Muskelsvindfondens medlem-
meq Birte Brejner, som har haft
førtidspension hele sit liv, og som
efter overgangen til folkepension
kun har ganske få hundrede

kroner tilbage til det månedlige
forbrug.

Det beløb giver hende for
eksempel ikke mulighed for at
finansiere kørsel i sin handicap-
bil. Hun har ikke mulighed for

at benytte andre
transportmidler,
og hun vil derfor
ikke have mulig-
hed for aktivite-
ter uden for eget
hjem.

"Hvis man har
væretphfør-

tidspension hele
livet, og derfor kun har en folke-
pension, når man Slder 67 - og
yderligere mister dækningen af
sine handicaprelaterede udgifter
(de såkaldte merudgifter) - så

har man ingen mulighed for at
færdes frit. Man har hverken råd
til den nødvendig invalidebil
eller tilstrækkelig anden mulig-
hed for handicaptransport, fordi
den både er dyr og meget be-
grænset," siger Birte Brejner.

Birte Brejner har derfor stæv-

net den danske stat for konven-
tionsstridig diskrimination, og
i stævningen har advokat Bjørn
DilouJakobsen redegjort grun-
digt for, hvorfor han mener, 4t
konventionerne er overtrådt.
Birte Brej ner forklarer:

"Vi har forsøgt og forsøgt at
få skiftende regeringer til at lov-

give. Det har ikke været muligt at
få dem til at forstå og acceptere
problematikken. Derfor må vi
nu rejse sagen for domstolene,
som en diskriminationssag med
den hensigt at få den danske
lovgivning til at leve op til de
forpligtigelser, som Danmark har
påtaget sig ved at have ratificeret
Handicapkonventionen. "

Den danske stat skal nu møde
op i retten som sagsøgt og for-
svare sig mod stævningen, som
blandt andet lyder:

"Sagsøgte tilpligtes at aner-
kende, at manglende tildeling af
handicapkompensation i form af
dækning af merudgifter og inva-
liditetsbeløb til sagsøger udgør
diskrimination i strid med Den
Europæiske Menneskerettigheds-
konventions artikel 14 sammen-
holdt med artikel 1 i konventio-
nens protokol 1."

Stævningen er afleveret tilKø-
benhavns Byret, men da sagen
har principiel karakter, forventes
det, at den henvises til Østre
Landsret. Herefter vil dommen
kunne ankes til Højesteret og
videre til Den Europæiske Men-
neskeretsdomstol.

Derfor kan sagen vare lang tid,
men politikerne er naturligvis
mere end velkomne til at løse
problemet tidligere. ---'r

t tvi no, torsøgt og forsøgt ot
få sl<iftende regeringer til ol
lovgive. Del hor ikke vceret
muligt ol få dem til ol forslå
og occeptere problemotik-
ken. Derfor må vi nu rejse
sogen for domstole".. r,
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Hvad skal en ny formand tænke over, og
hvad er dine forventninger til en ny for-
mand?

Jeg er selv gående, ogjeg kunne godt
tænke mig, at den nye formand vil have
et lidt større fokus på denne gruppe. Så

forventerjeg en formand, der er synlig for
medlemmerne og offentligheden, ikke er
bange for at'spille med musklerne' og tør
sige sin mening i alle situationer.

ffiæ ffiæw &w
Hvad skal en ny formand tænke over,
og hvad er dine forventninger til en ny
formand?
Det er vigtigt, at man tænker i fortsat
udvikling af organisationen, så tabui-
seringen af muskelsvind kan nedbrydes
i endnu højere grad, og man samtidig
kan sikre livsglæde og accept af men-
nesker med muskelsvind. Jeg har stor
respekt for Evald Krog og hans livsværk,

som var at opbygge Muskelsvindfonden
og sætte fokus på r,ilkårene for menne-
sker med handicap. Det er en vanskelig
arv atlØfte, men jeg håber, at den r-rye

formand vil finde sin egen måde at gØre
det på.

Har du et godt råd til den kommende
formand?
Vær modig og brænd for projektet. Ta-

buer kan være svære at bryde, metr selv

de mindste dråber laver ringe i vandet,
som kun bliver stØrre og stØrre. Fonden
er kommet langt, ogjeg håber, den nye
formand vil kaste sig ind i arbejdet med
lige så stor ildhu og entusiasme, som
Evald gjorde.
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Muskelkroft hor spurgt riredlemmer musikere og somorbejdsportnere
om deres drØmme for fremtidens Muskelsvindfonden

og gode råd til en kommende formond,

Hvordan drømmer du om, Muskelsvind-
fonden ser ud i fremtiden?

Jeg drømmer om, at Muskelsvindfonden
bliver ved med at være lige så dygtig til at
markedsfØre sig, som den er i dag. Mange
danskere trol at Muskelsvindfonden består
af mange tusinde medlemmer. Lad dem
endelig blive ved med at tro det ;).

Hvad skal en ny formand tænke over,
og hvad er dine forventninger til en ny
formand?
En ny formand skal have evnen til at
favne og skue bredt på tvaers af organi-
sationen i forhold til 'fag', skel og inte-
resser. Der skal bruges tid på at skabe en
forståelse for, hvad de forskellige dele
af organisationen bidrager med. For at
skabe et modspil til direktørerne kan
det måske gavne, at den ny formand bli-
ver en kvinde.

Hvordan drømmer du om, Muskelsvind-
fonden ser ud i fremtiden?
DrØmmen er, at vi formår at implemen-

tere 'plads til forskelle' i endnu højere
grad i samfundet, og samtidig stadig
kan favr-re vores primaere opgave i for-
hold til muskelsvind. Og så håberjeg,
at vi organisatorisk og Økonomisk bliver
endnu stærkere, så vi kan påvirke og
hjælpe andre i samftrndet.

Har du et godt råd til den kommende
formand?

Jeg vil bare opfordre formanden/for-
kvinden til at springe ud i det, uden at
vaere bange for at begå eller indrømme
en fejl. Gå med styrken!

iii

Hvad skal en ny formand tænke over,
og hvad er dine forventninger til en ny
formand?
En ny formand skal ikke være bange
for at bryde med traditioner og måder,
som organisationen har været på. Det
er altid godt med et frisk pust.Jeg
håber dog aldrig, at en ny formand
piller ved Grøn Koncert. Vi er mange,
som er glade for koncerterne, og det
er vel efterhånden nærmest blevet
en institution. Både for muskelsvind-
Ierne, crewet og musikere.

Miu pelsonlige [orventning er, at en
ny formand sætter alle sejl ind på at
give det uperfekte fornyet fokus. Det
erjo netop det uperfekte, som er per-
fektionen i skabelsen af alt, uanset om
det er musik, mennesker eller noget
helt tredje. Noget, som vi desværre har
glemt eller fortrængt.

Hvordan drømmer du om, Muskel-
svindfonden ser ud i fremtiden?

Jeg synes, at specielt Grøn Koncert har
vist sig at være skelsættende for, hvor-
dan man kan gøre opmaerksom på en
organisation for mennesker med han-
dicap. Eventen er skaev og har været i
udvikling uden at miste kerneværdi-
erne. Jeg håber, at Muskelsvindfonden
fortsaetter med at udvikle sig på netop
dette område, så der kan skabes stadig
bedre vilkår for muskelsvindlerne.

Har du et godt råd til den kommende
formand?
Tænk over fornyet fokus og skæve

vinkler. Gerne flere events i forlæn-
gelse af dem, som allerede eksisterer.

@W
Hvordan drømmer du om, Muskelsvind-
fonden ser ud i fremtiden?

Jeg drømmer om, at Muskelsvindfon-
den fortsætter med at være en forening,
der skaber plads til alle og til forskelle
i samfundet.Jeg drømmer om, at vi
fortsat tænker muligheder frem for
begrænsninger og mennesker frem for
økonomi og systemer.Jeg drømmer
om, at Muskelsvindfonden skal være en

forening, som inspirerer andre virksom-
heder og foreninger i arbejdet med re-

lationer og viser vigtigheden af at kende
sine medlemmer og deres behov.Jeg
drømmer om, at Muskelsvindfonden er
et sted, hvor mennesket er i centrttm,
og fokus ikke bliver på handicap, etnici-
tet eller lign.

Har du et godt råd til den kommende
formand?
Mit bedste råd til den nye formand er
kort sagt: Vær dig selv, vær tro mod den
du er og vær ærlig og åben.
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Borgmester i Slagelse Kommune, der samarbejder med Musholm
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Medlem, født med CMT, harværet siden 2002

i MuskelsvindfondenFood &

Musiker, rapper i Suspekt

Medlem, studerer uddannelsesvidenskab
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Hvordan drømmer du om, Muskelsvind-
fonden ser ud i fremtiden?
Som mor til en 'lille' pige synes jeg, det
er vigtigt, at der kommer mere fokus
på børn og deres vilkår. Der mangler
arrangerede netværksgrupper for børn
og hjælp til at sØsætte nogle projekter
for børn med muskelsvind af forskellig
art, eksempelvis kørestolsdans. Sådanne
tiltag vil også styrke forældrene, og det
menerjeg, der er brug for. Det er så

ufatteligt vigtigt, at forældre og børn
hjælpes til at ses.

Har du et godt råd til den kommende
formand?

Jeg håber meget, at alle de tanker, ideer
og dr6mme, der har ligget til srund

for skabelsen af Muskelsvindfonden, er
kendte for den næste formand, sådan at
man har det in mente, når udviklingen
selvfølgelig skal fortsaettes i en tidssva-
rende ånd.

Jeg synes også, det er vigtigt for den
næste formand, at denne forstår Evalds
urrikke kvalitet omkring - dels at have
store ambitioner og visioner, dels at
have dyb respekt for pengene. Det ses så

tit, at man ved et formandsskifte mister
fokus på økonomi, fordi der pludselig
drejes på for mange håndtag. Der bør
nok ikke laves nye tiltag det første år.

Det år skal i stedet bruges til at forstå
driften 700.%.
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Hvad skal en ny formand tænke over,
og hvad er dine forventninger til en
ny formand?
En ny formand skal bruge forenin-
gens mange dygtige folk til at wrr-
dere, hvordan handicapområdet får
stØrre politisk bevågenhed - herunder,
hvilke handicapemner der kan frem-
mes i en tid, hvor økonomien domi-
nerer næsten al politisk tænkning.
Kan rettigheder og antidiskrimination
løftes op? Kan retssikkerheden?

Det ville være skønt, om en ny for-
mand også tager aktiv del i handicap-
organisationernes fælles arbejde.
Formanden må gerne være synlig på
den politiske scene.

Hvordan drømmer du om, Muskel-
svindfonden ser ud i fremtiden?
Muskelsvindfonden er et impone-

rende eksempel for andre talmaessigt
små handicapområder. Det er lykke-
des at skabe en resursebase uden si-

destykke. Den position skal fastholdes

- og måske inspirere andre.

Har du et godt råd til den kommende
formand?
PrØv at spotte de politikere, som om
2 - 4 år bliver centrale beslutningsta-
gere i Danmark og i EU; og sØrg for
at give dem forståelse for at udvikle
Danmark til verdens mest tilgænge-
lige land. Det har vi alle forudsætnin-
ger for både geografisk, teknologisk
og vidensmæssigt, men det sker des-

værre ikke af sig selv. Invester tid i at
opnå denne udvikling på sigt.
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Medlem, mor til Laura 1l år med Kongenit Myopati

Danske Handicaporganisationer



Formondskondidot

Jqn Jqkobsen
6l år, Ringsted

feg sidder i Muskelsvindfondens bestyrelse, i
I Danske Handicaporganisationers forretnings-

Vdvalg og har repræsenteret fonden internatio-
nalt.

Fonden har 2 vigtige spor:

- Vi skal {ene penge og sikre en stærk, uafhæn-

gig fond med aktiviteter som Grøn Koncert, Cir-
kus Summarum, Cyklo og Musholm - og nye til.

- En handicap- og sygdomsforening, der kæm-

per for alle mennesker med muskelsygdomme'
Vi har succes med at {ene penge. Det andet

halter. Det skal vi rette op på.Vi er et rigt sam-

fund, der har råd til at skabe plads til forskelle.

Jeg vil være foran i den kamp.Jeg har 40 års er-

faring med handicappolitik og kommunalpolitik.

Jeg har blik for udfordringen i kommunerne, og
hvad vi skal gøre.

Til hverdag arbejderjeg med kommunikation
på en skole for børn og unge med handicap.Jeg
er 61 år, gift og respiratorbruger.Jeg vil bruge
al min tid i Muskelsvindfonden - og har meget
at give af. Jeg er holdspiller med vilje, evne og
stædighed til at nå resultater. Jeg har respekt for
Evalds store arbejde, fondens historie og positive
tilgang - og mod til at forny, hvor nødvendigt, for
nutiden er barsk.

Læs meget mere om mig og min handicappoli-
tik på min hjemmeside wwwjanjakobsen.dk.

Foto: Vagn Guidbrandsen

Ilvem vil du gerne møde til en tv-debat i Dead-

line - og hvorfor?

Joachim B. Olsen. Han har sagt: "At få tørret sin
røv er ikke en menneskeret!" Dette og andre af
hans udfald, der rammer handicappede hårdt,
skal han slå til ansvar for.

Ilvornå,r var du allermest stolt af Muskelsvind-
fonden?
Hver gang vi støtter medlemmer, som slår et slag

for mangfoldighed og forskellighed. Når vi fx
støtter Sarah Glerup, der i X-factor viser, athan-
dicappede kan have et godt liv med respirator.

Hvornå,r har du været mindst stolt af Muskel-
svindfonden?
Når vi er vage omkring de reformer, der ram-
mer handicappede. Førtidspensions- og fleks-
jobreformen er en økonomisk katastrofe for
mange af vores medlemmer. Vi har ikke afsløret
konsekvenserne og ikke skabt den nødvendige
modstand.

Hvilken specifik opgave er det første, du vil
kaste dig over som ny formand?
Min første opgave er, at Muskelsvindfonden skal
støtte svage, isolerede medlemmer endnu mere
ved at forsvare retssikkerheden i kommunerne.
Det kræver en synlig, stærk og uafhængig for-
ening - både handicappolitisk og økonomisk.
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Formondskondidot

Lisbeth Koed
Doklor
37 år, Aorhus

\ fit navn er Lisbeth Koed Doktor, ogjeg har
IVlriaa.t i repræsentantskabet siden 2014,

men har været engageret i Muskelsvindfonden i
mange år.Jeg bor i Aarhus, er 37 og gående. Pga.

SMAIII erjeg førtidspensionist, men skriver på
freelancebasis.Jeg er uddannet inden for kom-
munikation. Mine kerneværdier er dialog, lyd-
hørhed og samarbejde.

I Muskelsvindfonden skal vi fortsat have et pri-
mært fokus på traditionel handicappolitik, men
vi vil få noget forærende, hvis vi i højere grad
kobler os på de'3amfundsdebatter, der kgrer, og
som også giver mening i vores sammenhæng. Vi
ligner flertallet og deler deres drømme, og det
skal vi slå på, men med plads til forskelle.

Jeg ønsker et tættere forhold mellem medlem-
merne og foreningen, og det gaelder gående såvel

som kørestolsbrugere.Jeg har god erfaring med
ledelse og inddragende demokrati fra tidligere
tillidshverv og mener, vi skal rette fokus indad
i foreningen-så alle fØler, atde blivår høtt og
hører til i vores fællesskab.

Det er afgørende for mig at handle udadtil som

formand på baggrund af den indsigt, vi får via
medlemmerne og repræsentantskabet. Det bånd
vil jeg have styrket. Derfor skal I stemme på mig
for indsigt og udsyn.

J
Hvem vil du gerne møde til en tv-debat i Dead-

line - og hvorfor?
Det afhænger af omstændighederne, men pt.
Kristian Thulesen Dahl.

Jeg vil gerne spørge ham, hvorfor Dansk
Folkeparti lader regeringen indføre kontant-
hjælpsloft, når både kommuner og handicap-
organisationer advarer kraftigt imod det'

Hvornår var du allermest stolt af Muskelsvind-
fonden?

Jeg er generelt stolt af det høje selwærd i for-
eningen, som gØr, atvi' tør udfordre os selv og

andre, og ofte gennem humor. Indvielsen af
Musholm gjorde mig både glad og stolt.

Hvornå,r har du været mindst stolt af Muskel-
svindfonden?

Jeg går ikke rundt og er flov eller mindre stolt
af Muskelsvindfonden, men indimellem kan
tonen blive lidt hård, og vi bør øve os i at have
plads til forskelle også internt.

Hvilken specifik opgave er det første, du vil
kaste dig over som ny forrnand?
Foreningen skal tættere på medlemmerne, og
vi skal i højere grad have de gående inddraget
i foreningsfællesskabet, så vi kan blive en rele-
vant forening for alle med muskelsvind, uanset

den frsiske formåen.
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Formondskondidot

Peter Skov
Jørgensen
47 år, Vej e

J
T\., er voldsomt angstprovokerende at stille
Lf op som formandskandidat i Muskelsvind-
fonden, for den nye formand kan ikke undgå at
blive sammenlignet med Evald - og blive fundet
for let.

Men jeg har tyngden.Jeg har en solid erfaring
og et bagkatalog afresultater, der gør, atjeg godt
tør kaste mig ud i opgaven.

Muskelsvindfonden er en stor bolche-butik
med mange blandede bolcher, der på finurlig vis

arbejder sammen om det ene formål at forbedre
forholdene for mennesker med muskelsvind og
deres pårørende, samt mennesker med handicap
generelt.

Vi er en medlemsforening og politisk handicap-
organisation, en storspiller på koncertområdet,
et unikt tilbud med RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind og Musholm - et af verdens mest til-
gængelige feriecentre.

Vi har i alle kroge af Muskelsvindfonden ansat
virkelig kompetente personer, der brænder for
sagen, såjeg ser min opgave som formand at
være den, der skaber synergien mellem alle om-
råderne og tegner foreningen med den store
pensel.

Muskelsvindfonden skal være en medlemsfor-
ening tæt på det enkelte medlem. I respekt for,
atjeg anser Muskelsvindfonden for at være en
græsrodsforening, viljeg arbejde for,,at der er
åbenhed i alle beslutningsled.

Hvem vil du gerne møde til en tv-debat i Dead-
line - og hvorfor?

Jeg vil gerne møde kulturministeren og disku-
tere tilgængelighed til kulturelle institutioner
og tilskuerfaciliteter på fodboldstadions og i
håndboldhaller for at sætte fokus på social iso-
lering i det offentlige rum.

Hvornår var du allermest stolt af Muskelsvind-
fonden?

Jeg er stolt hver evig eneste dag over, at vi har
Muskelsvindfonden - og stolt af det store ar-
bejde vi står foE bl.a. som medlemsforening og
som politisk handicaporganisation !

Hvornår har du været mindst stolt af Muskel-
svindfonden?
Ædrig!!!

Hvilken specifik opgave er det første, du vil
kaste dig over som ny formand?
Forklare politikerne og beslutningstagerne,
hvad der er specielt ved vores situation, og
hvorfor den handicapkompenserende hjælp er
nødvendig, for at vi kan bidrage til samfundet.
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N cestfo r m o ndsko n d i d ot

Jqnne Sqnder
59 år, Volby

FIandicappolitiker, næstformand i Muskel-
svindfonden, formand LOBPA, formand

Handicapråd København. DH-repræsentant i
Ankestyrelsen og Sundhedsvæsenets Disciplinær-
nævn.

Begrundelse for at stille op:
Muskelsvindfonden skal udvikle sig i takt med
tiden, og Evalds ånd med de store og flotte re-
sultater skal holdes i hævd - vi skal til stadighed
udfordre og presse på. Vi skal gøre det med vid,
humor og medfølelse.

Jeg vil loyalt samarbejde med den nye formand
og sikre kontinuitet, mens et generationsskifte
stille og roligt falder på plads.Jeg byder ind med
mangeårige erfaringer inden for handicappolitik,
sparring til ledelse og blik for den Økonomiske
og praktiske virkelighed i forbindelse med mine
politiske ambitioner.

Jeg er empatisk, kontant, loyal og redelig i min
tilgang til livet og værdsætter et samarbejde, hvor

alle kommer til orde og får mulighed for at ud-
folde sig. Medlemmerne er udgangspunktet, og
som en af landets førende handicaporganisatio-
ner har vi et stort ansvar for alle mennesker med
handicap. Det kræver ydmyghed og omtanke, at
vi er skarpe og holder fokus.

Jeg vil arbejde for at sikre, at både medlemmer,
alle vores dygtige ansatte medarbejdere, vores
mange uundværlige frivillige og alle vores samar-
bej dspartnere fortsat oplever, at Muskelsvindfo n-
den er værd at investere i, tilbyder unikke ople-
velser og med udgangspunkt i plads til forskelle
virkelig gØr en forskel!

Brevslemmer

D

Hvi$ du ikke hor mulighed for of deltcge i generolforsomlingen,
så kon du ofgive din stemme pr, brev

et er muligt at brevstemme fra den l. maj
til den 25. rr'aj. Dvs. at brevstemmesed-

len skal være Muskelsvindfondens i hænde
senest den 25. m{. Ønsker du at afgive din
stemme pr. brev, kan du fra den 1. maj rekvi-
rere brevstemmeseddel ved at sende en mail
til medlemskonsulent Lene Lebech; lele@
muskelsvindfonden.dk. Oplys navn, adresse og
medlems nr.

Stemmeretten er betinget af betalt kontin-
gent, og at man er fyldt 15 år.

Læs mere om kandidaterne til formands-,
næstformands- og repræsentantskabsvalg på
Muskelsvindfondens $emmeside.
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Prcesentotion of kondidoter
ti I reprcesento ntsko bet

Nedenstående cversiEi er en kcrt verslon cf de proesenicticner
kcndldoierne hor indsendt til redckticnen inden decdline den l6 mcrts 2a16

Den fulde ordlyd cf prceseniotionerne kcn lceses på www rnuskelsvindfonden Ckl
lcndsmoede-2Ol 6/reproesentcntskobsvclg/ Der kon du også finde

prcesentctioner of de kondidcter, Cer er kommet til efter deodline

Ny kondidot Ny kondidot

Klqus Emilius
43 år, Ronders

Jeg stiller op, bl.a. for:
"- at være en del af
Muskelsvindfonden
og kæmpe for de han-
dicappedes ret til et
selvstændigt liv. For at
forbedre vilkårene for
respiratorbrugere, og fordi man i aviser, på nettet
og i tv læser og hører så meget om nedskæringer
inden for handicapområdet. Dette viljeg være
med til at lave gm på...."

Ny kondidot

Annelte Nielsen
47 år, Ølstykke

Jeg stiller op, bl.a.
I forrli:

{j"* ønsker at bidrage
til en fortsat styrkelse
af Muskelvindfondens
arbejde for at sikre, at
de kommende generationer også vil have en for-
ening, der kæmper for tilgængelighed, værdighed
og det gode liv med muskelsvind.Jeg vil også
arbejde for, at medlemmerne er'i centrum for
alle vores beslutninger, og at vi hele tiden fornyer
vores medlemstilbud og møder medlemmerne,
hvor de er..."

Jeg stiller op, bl.a. fordi:

| " -vi skal båvare mulig-
Yeden for at kunne leve
et selvstændigt og ikke
mindst værdigt liv, som

Ditle Guldbrqnd
Chrislensen
36 år, Gentofle

Danmark i så mange år har været foregangsland
for, men som desværre er sat under hårdt pres på
grund af den økonomiske krise, hele samfundet
har været - og befinder sig - i. I det hele taget skal
vi kæmpe for, at Danmark forbliver det dejlige,
mangfoldige land, som vi alle elsker. Det viljeg
gerne være med til..."

Genopstiller

Annq le Dous
37 år; Chorlottenlund

Jeg stiller op, bl.a.
I forcli:

{j"* menet at Muskel-
svindfonden først og
fremmest skal holde
fokus på at støtte med-
lemmerne i dagligdagen og udvikle mulighe-
derne for at leve et selvstændigt og aktivt liv med
muskeli,vind. Derfor er tilgængelighed og BPA
emner, som har min interesse, og som jeg fortsat
gerne vil arbejde for at forbedre. ..."
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Ny kondidot

Peter Gundlund Koed
Mikkelsen
34 år, Frederiksberg

så handler om provo-kampagner, der sætter spot
på tabuer. Eller om at overbevise internationale
læger om, at respiration er livskvalitet. Det kan
være at tale udsatte medlemmers sag, så også de,
der bøvler ekstra meget med muskelsvind, bliver
hørt. Eller at samarbejde med kulturlivet og det
kreative Danmark. ..'n

Ny kondidot

Erik Knudsen
68 år, Aorhus

Jeg stiller op, bl.a. fordi:
| " -j.g gerne vil være en

Yt tiu holdspiller i Muskel-
svindsfondens repræsen-
tantskab og bidrage med
mine kompetencer og
erfaring. Jeg vil arbej de

Genopstiller

Niels Sloghoj
50 år, Viborg

Jeg stiller op, bl.a. fordi:
I '- j.S brænder lor at

'{ør" ", forskel.Jeg vil
gerne være med til at vi-
dereudvikle landsmødet,
så det bliver stedet, man
kommer for at diskutere, mødes med andre lige-
stillede, udveksle erfaringer og have socialt sam-
vær. I beskæftigelsesudvalget taler vi bl.a. om, om
vi skal have enjobbank med vores medlemmer,
der ønsker etjob. Og om Muskelsvindfondens
samarbejdspartnere skal forpligte sig til at ansætre
en frajobbanken."

Ny kondidot

Cqrinq Cqrslens
34 år, Ølsted

Jeg stiller op, bl.a. fordi:
I '-.i.g er tændt på at

Yave poli tisk komm u ni ka-

tion, der aktiverer og ud-
fordrer hjerner. Om det

Jeg stiller op, bl.a.
I forrli:

'l d.n frivillige indsats
for fællesskaber er
utrolig vigtig for vores

for at styrke foreningen samt støtte op om det
nye formandskab. Jeg har gennem de sidste 12

hr været aktiv i forskellige medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden, hvoraf etablering og gen-
nemførelse af Seniorgruppens sommerhBj skole
samt forskellige temadage og rejser er afviklet i
samarbej de med gode gruppefæller. "

Ny kondidot

Ssrqh Glerup
3l år, Frederiksberg

eg stiller op, bl.a. fordi:
"-jeg gerne vil være med til at sikre, at Muskelsvindfondens ånd bæres med ind

nye kapitel, uanset hvem formanden bliver. Og med ånd menerjeg
viljen til at tænke nyt, tage chancer og sætte sig selv på spil, også når det koster
tæsk, fordi det er måden, man skaber forandring på. Ikke ved at smile sødt til de
politikere, der sparer ens livsgrundlag væk, rnen ved at insistere på sin ret til at
være værdifuld og på lige fod..."

samfund. Foreningens 

--

pres på konkurrence-
staten bliver i disse år uundværlig. Servicelovens
funktionalisme på handicapområdet er i dag
truet af kommunernes forskelligartede service-
niveau, hvilket nogle gange synes mere styret af
stramme budgetter og mindre af handicapkon-
ventioner."
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Bidrog

Tips- og Iottopuljen

Cirkus Summorum, Roskilde Festivol,

Ledreborg Slotsfestivol m.m.

Grøn l(oncert m.m.

Annoncesolg Musl(ell(rott

lvledlemskontingenier

øvrige indiægter

147.

i ''"' :-r

Sådon ljente vi pengene i 2015

Indvielsen of den tilgcengelige '

svcpvebone i clei ny Musholm skele, 
'do Evo Chrislensen som den fØrsie

tog turen ivcers igennem holien.
Foto: SØren l-lolm / Chili,

ÅnssrptrNrNe
2015

201 5 et år hvor
drømme

opfyldelse
k

2015 er et af Muskelsvindfonclens rnest succesfulde år.

Det bler' året, hvor zlrs hårclt arbejcle fra fi'ivillige,
rrecllernmer og rnedarbejdere kombineret mecl stØtte

fra nogle af landets stØrste foncle kulminerede mecl et
nyt Mushohn Fer-ie, Sport og I(onference. Den store
indvielsesfest 1. oktober med mere end 500 gzester

senclte en klar besked til ornverclenen oln, at plads til
forskelle på arbejdspladser, i ar-kitekturen og i spor-ts-

os kultru'livet er et spør:gsmål orn vilje. De efterføl-
gencle 'Oktoberclage' for rnedlelrmerne viste ucladtil,
lnad Mnskelsvindfonden står for.

14-årige Sofie for-talte landets t\Lseere om, hvordan
det føltes at kunne løbe igen på grund af Musholms
særlige løbebånd. Børn med og uden handicap ra-
cede sammen på den 100 neter rØde Musholm-
ralnpe . Gæster fløj gennern den nye rnultihal i ver-
clens første handicaptilgængeli ge svievebane.

Med det ny Musholm har vi fået en fysisk ramrrre
om det, Muskelsvindfonden er allerbedst til - nemlig
at skabe netr'ærk, glacle udforclrende oplevelser og gi-
vende møder rnellem mennesker med handicap.

Når oktoberclagene altid vil stå i et ganske særligt
skier i foreningen, skyldes det også. at bcgivenheden
fungerede som magnet på en stor grllppe af I'relt nye

bØrnefarnilier, der oplevede et fællesskab mecl plads
til fbrskelle sorn orndrejningspunkt.

2015 blev desuden året, hvor Muskelsvindfondens
karismatiske stifter og forrnand gennem mere end 40

år, Evald Krog, rneldte sin afgang, hvilket betydeq at
der skal r'ælges en ny fonnand til landsmøclet i maj
2016.

Evald I(rogs beslutning har ikke været let. Men åb-
ningen af Mushoirn, hvor folk med og uden handicap
kan fplges ad, gjorde clen lettere at tage for ham.

Mnshohl er en stafet fra Evald Krog til sin efter-
lølger'.
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2. l(ommunikotion
3, Hondicoppolitisk orbelde
4, Musholm - udbygning+drifl
5. Rehobiliteringscenter for Muskelsvind
6. Andei

lndtcegtsskobende virksomhed

Adm. o9 ledelsesomkosininger

Sådon brugte vi pengene i 2015
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LEVEVILKÅn

Et of elementerne i Muskelsvindfondens orbejde for ol forbedre levevilkårene for
mennesker med muskelsvind hondler om of påvirke de rommer, som scmfundei tilbyder
vores medlemmer Det gør vi iscer inden for fem scerlige indsotsområder.

?=x GoD sKoLEGANG OG ET AKTIVT FRITIDSLIV

At skabe stærke og glade børn med muskelsvind er
ankeret i medlemsarbejdet. Derfor undersøgte Mu-
skelsvindfonden i 2015, hvordan børn med muskel-
wind har det i skolen.

Den gode nyhed va\ at børn med muskelsvind er
gladere i skolen end deresjævnaldrende kammerater
uden handicap. Men deres sygdom betyder et øget
frav ær, der får dem til at føle sig fagligt bagefter.

Den dårlige nyhed yar, atbørnenes skoler ikke lever
op til deres ansvar for at tilbyde ekstra- eller hjemme-

undervisning under sygdom.
Rapporten skal i 2016 bruges til at få de forskellige

offentlige instanser til at tale bedre sammen. Hyp-
pige besøg hos eksempelvis fysioterapeut, læge og
kommune skal koordineres, så fraværet mindskes.

Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbej-
dere foreslår desuden en mulighed for at kompen-
sere for fraværet med ekstra lektie{ælp eller at give
eleverne mulighed for tage et særligt 10. klasses ef-
terskoleophold.

Thomos SkcBrbcBk Morcussen er glod for sii orbejde som dy-
reposser hos Plontoromo i Viborg. Et skånejob, hon hor fået
vio projektet KLAP Fotol Lors Holm.

ø
I DET MANGFOLDIGE ARBEJDSMARKED

Muskelsvindfonden gik i samarbejde med Rehabili-
teringsCenter for Muskelwind (RCFM) ind i to pro-
jekter i 2075, der skulle øge beskæftigelsen for visse
grupper af mennesker med muskelsvind. Gennem
et samarbejde med LEV's projekt "KLAP" (Kreativt
Langsigtet Arbejdsplanlægning) blev der skabt mu-
lighed for skånejob for personer med diagnosen Dys-

trofia myotonica, som har en førtidspension. Såsom

Thomas Skærbæk Marcussen, 34 år, dyrepasser hos
Plantorama i Viborg, der kunne fortælle om glæden
ved at have en arbejdsplads at stå op til hver dag.

Et andet projekt er Mening & Mestring, som hand-
ler om fastholdelse på arbejdsmarkedet og jobska-
belse for mennesker med kognitiv funktionsnedsæt-
telse på randen af arbejdsmarkedet i samarbejde med
Danske Handicaporganisationer (DH) og 8 andre
organisationer.

Klarfarat- Start er Muskelsvindfondens eget projekt.
I 2015 blev medlemmerne spurgt om deres ønsker og
behov for fritidsjob, studiejob og uddannelsespraktik.
Projektet formidler i ?016 mulighederne for støtte i
forbindelse med uddannelse, uddannelsespraktik,
jobsøgning mv. Derudover vil Muskelsvindfonden ak-

tivt hjælpe unge med at finde praktikpladser og job
gennem kompetenceafklaring og en målrettet dialog
med virksomheder.

@

ÅnssrnerNrNto
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I SUNDHEDSPOLITIK

Skal dødssyge mennesker rvinges til at opsøge

det sorte marked for at dulme muskelspasmerne
eller skal politikerne åbne op for legaliseret medi-
cinsk cannabis? Ketty F{jøllund udgav i 2015 en bog
om sin mands AlS-forløb og rejste debatten om ret-
ten til medicinsk cannabis. Muskelsvindfonden støt-
tede Kettys kamp samt hendes bog i
erkendelse af, hvor vigtigt det er, at
mennesker med muskelsvind inde på livet,
løfter deres stemmer i samfundet.

@
RETTIGHEDER OG HAN DICAPKOMPENSATION

Muskelsvindfondens handicappolitiske afdeling har
løbende kontakt til politikere fra naesten alle politiske
partier og møder som regel stor lydhørhed. Vi må så

også erkende, at der er langt fra lydhørhed til hand-
ling. De venlige ord får alt for ofte lov at stå alene, for
når politikerne når frem til den målstreg, hvor de skal

prioritere de økonomiske midler, er.der altid noget
andet, som lige skal prioriteres højere, ofte områder
som der er flere stemmer i.

Ikke mindst retssikketheden lader meget tilbage at

6nske, fordi kommunerne har et økonomisk incita-
ment til at træffe forkerte afgørelser. Selv om Ankesty-

relsen kan ændre forkerte afgørelser, kan kommuner

{ene penge på dem alligevel. Den fristelse er stor i
en del kommuner, og vi må forudse, at den bliver
endnu større i den kommende tid, hvor regeringen
vil opkræve et "omprioriteringsbidrag" hos kommu-
nerne, så deres økonomi bliver endnu strammere, og
deres mere eller mindre Mvlsomme afgørelser bliver
endnu flere.

Muskelsvindfonden er involveret i mange konkrete
sager og tager også sommetider grovfilen frem over
for de mest genstridige kommuner, men forenin-
gen må også erkende, at vi slet ikke kan følge alle de

sager til dgrs, som vi gerne ville. Politikernes aldrig
svigtende venlighed er i den situation ikke til megen
nytte.

I 2015 har Muskelsvindfonden brugt kræfter på re-
searchen af et problem, som vil blive taget mediemæs-
sigt og politisk op i 2016. For personer med handicap
kan overgangen fra førtidspension til folkepension
betyde økonomisk ruin. Man[4e har ikke en supple-
rende pensionsopsparing, da deres funktionsnedsæt-
telse har forhindret dem i at være erhvervsaktive. Der-
udover bortfalder den såkaldte merudgiftsydelse, som

dækker ekstra udgifter, som borgere med handicap
har i forhold til borgere uden et handicap.
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Ø
I UDVIKLING AF MUSKETSVINDFONDENS KERNEYDETSE

Muskelsvindfondens kerneydelse består først og frem-
mest af det arbejde, der udføres i foreningens mange
medlems- og netværksgrupper samt i det individu-
elle arbejde, vi bidrager til igennem det taette sam-

arbejde med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
Centret har kontakt og har udarbejdet rehabilite-
ringsplaner for de knap 3000 mennesker, der lever
med en neuromuskulær sygdom. Hvor foreningens
medlemsarbejde er rettet imod grupper, faciliterer
rehabiliteringscentret en samarbejdsproces mellem
kommunerne og den enkelte bruger.

Takket være flere relevante tilbud og et mere mål-
rettet kommunikationssamarbej de steg medlemsska-
ren fra 2100 til godt 2600 medlemmer. Som en del af
de senere års øgede fokus på at skabe tilbud for den
store gruppe af gående med muskelsvind oprettede
vi en netværksgruppe for mennesker med diagno-
sen Kennedy. 14 mænd +50 år med deres pårørende
mødtes for at udveksle erfaringer.

Det samme gjorde mennesker med Myastenia Gra-
vis og forskere inden for området, da de under Mu-

skelsvindfondens Oktoberdage afholdt det nordlske
mØde for myastenikere.

Medlemsafdelingen har også i taet samarbejde
med RCFM fået input til et målrettet medlemstilbud
til teenagepiger, hvilket har ført til en ny netværks-
gruppe med kvindelige mentorer.

Som noget nyt besluttede bestyrelsen i 2015 at op-
rette et studierejselegat og nåede også at uddele sit
første bidrag til en studerende med muskelsvind, der
i 2016 rejser til USA for at deltage i den forestående
valgkampagne.

Muskelsvindfonden har i 2015 også haft fokus på
de mere sårbare medlemmer, bl.a. visse medlemmer
med Dystrofia myotonica, der kæmper med svære

kognitive vanskeligheder. Gruppen gik i 2075 fra at
være et sommerkursus i RCFM-regi til at være Mu-
skelsvindfondens myotoni-lejr med gode tilbagemel-
dinger fra både deltagere og arrangører. Ugen er for
mange af deltagerne, hvoraf nogle lever meget isole-
rede liv, årets højdepunkt.

t

I

MEDTEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:

o 7 forceldregrupper med i olt B0 fomilier
(med børnlunge 2-18 år) 5 weekendkurser og I temodoge.

o 1 pigegruppe (19-23 år) med 9 piger - to weekendkurser

o I ungdomsgruppe (18-35 år) med 48 deltogere -
2 weekendkurser

o I midtgruppe (25-50 år) med 50 deltogere - 2 weekendkurser

o I Quindegruppe (gående 25-50 år) med 45 kvinder - I week-

endkursus med l3 deltogere
o I mØdregruppe med 24 medlemmer - I weekendkursus med

11 deltogere
o I voksengruppe (+30 år) 2 x hverdogskurser med 34 deltogere
o 1 myostenigruppe-3orbejdsgruppemøder
o I Als-gruppe (+ 25 år) 22 deltogere
o I I Als-pårØrendegrupper (cegtefceller, voksne. børn) 85

deltogere - månedlige møder

o 1 myotoni-kvindegruppe, 2 weekender med 6 deltogere
o 1 myotoni cegtefælle-mødegruppe - 5 deltogere
o 2 CMT-netværksgrupper 4 temomøder med 25-60 deltogere
o 2 lokolgrupper (Aolborg og Københovn) 120 deltogere -

3 temodoge
o Jubilceum lokolgruppen KBH

o 3 x Cof6 Kongsvong 30 - 35 deltogere

øVRIGE MFDLEMSAKTIVITETFR:

o 2 sommerlejre d 1 uge (12-17 år) for i qlt 54 børnlunge
o I oktiv uge for myotonikere med co, 35 deliogere
o 1 fomilieuge (7-l I år) for i olt l4 børn med fomilier

o I Lodies Night med foredrog for kvinder med muskelsvind på

Kongsvongs Al16

o 2 x4 doges efterårslejr/klubdoge (10-17 åD for iolt4l børnlunge
o t højskoleuge fdr seniorer (+40 år) orrongeret of Muskelbundet/

seniorgrupperi med 73 deltogere
o Londsmøde med 'l50 deltogere
o I Oktoberfest på Musholm med 350 deltogere (0-90 år)

o I nefucBrksmøde for oktive kontoktpersoner og politikere i

Muskelsvindfonden med 58 deliogere * I weekend
o I M-power Cup iel-hockey - 5 unge medlemsorrongører,

95 deltogere
o I Snok&Æd-weekend, I I børn (6-14 år) og deres fcedre orronge-

ret of to unge medlemmer

Co. 36 medlemmer er oktive i de kommunole hondicopråd og
DH's lokolofdelinger
2 x uddonnelsesweekend'br for de frivillige muskelterer

DET POLITISKE ARBEJDE I MUSKETSVINDFONDEN

o 3 reprcesentontskobsmøder
o 5 bestyrelsesmøder

Se, hvem der sidder i Muskelsvindfondens bestyrelse og reprcesen-

tontskob på www muskelsvindfonden.dk/om-muskelSvindfonden

MEDLEMMER: 2641

I tuedlemsarbelde I nesultat
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Muskelsvindfonden orrongerede i sommer med stor succes en lejr for unge med diognosen Dystrofio myotonico,
der hor svcBre kogniiive vonskeligheder. Foto: Jonos Hundebøll.
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RCFM færdiggjorde i 2015 verdens
første forskningsprojekt om livet for
32 piger, der jonglerer teenagelivet
med et handicap. Resultaterne blev
præsenteret på World Muscle So-

ciery i Brighton. Livet er godt, men
svært for teenagepigerne. Drøm-
men om en kæreste, tvivl om frem-
tiden og svigtende kræfter til venin-
der, sport og fritid fylder alt.

Danmark er det eneste sted i ver-
den, hvor der forskes i, hvordan
man både lever og får en værdig af-

slutning på livet med ALS. RCFM's

ekspertviden og Muskelsvindfon-
dens medlemstilbud er koblet sam-

men i et tre-årigt AlS-projekt, der
skal afdække, hvordan man kan for-
bedre og udvikle rehabiliterings- og
medlemstilbud til mennesker med
ALS og deres pårørende.

ALS er en af Muskelsvindfondens
stØrste diagnosegrupper, men på
grund af det ofte aggressive, intense

og ofte kortvarige sygdomsforløb
når mange ikke at deltage i tilstræk-
kelig grad i de eksisterende tilbud.
Tie proj ektmedarbejdere går forsk-
ningsmæssigt til værks. Den ind-
samlede viden, der i år er blevet
evalueret, bliver i 2076 afprøvet i
form af nye undervisningsforløb og
netværksdannelse.

KURSER OG TEMADAGE:

o 7 internotkurser med i oll 275 deltogere (herof I I 6 brugere)

o 2 temoqltener for personer med Amyotrofisk lqterol sclerose

(ALS) med 107 deltogere (herof 33 brugere)
o I tdmooften for personer med primcer loterol sclerose (PLS)

med 20 deltogere (herof 8 brugere)
o 'l temqdog for personer med Duchennes muskeldysirofi (DMD)

over 25 år med 21 deliogere (herof 14 brugere)
o I temqdog for personer som er bcerere of dystrofinopoti med

21 deltogere (herof l4 brugere)
o 2 skolesiortstemodoge Øsi og Vesi med 63 deltogere (herof 16

brugere)
o 2 temodoge for børn i 4.-5.-6. klosse Øst og Vest med 39 del-

togere (herof 17 brugere)

FAGTIGE ARRANGEMENTERI

o Møde i Donsk Konsortium for neuromuskulcere sygdomme,

hovedteom: diognostiske kriterier (80 fqgfolk)
o Brickless Centre, hovedtemo: Dystrofio myotonico (DMl)

(120 fogfolk fro Skondinovien)

o 2-dqges seminor for hospitolernes ALS-teom, hovedtemo:

ensqrtet behondlingstilbud i hele Dqnmork (l00 fqgfolk),

Lces mere om RCfM's orbejde og projekter på wwwrcfm.dk

ANTAL BRUGERE I RCFM:

2828 pr.0l,01,2016

MEDARBEJDERE:

REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND

ÅnseEnrrNrNlo
2015

CMT - Chorcot-Morie-Tooth

ALS -Amyotrofisk Loterol Sclerose

DM - Dystrofio myotonico

MG - Myostenio Grovis

LG - Limb-girdle muskeldystrofi

SMA - Spinol muskelotrofi type l, ll, lll

FSH - Focio scqpulo humerol riruskeldystrofi

DMD - Duchennes muskeldystrofi

KM - Kongenit myopoti

BMD - Beckers muskeldystrofi

KMD - Kongenit muskeldystrofi

FA - Friedreichs ofoksi
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Brugere iRCFM fordell på diognose

Ei of Muskelsvindfondens tilbud til medlemmer
med ALS og deres pårørende er weekendkur-
set hvor brugere og pårørende kon mØdes,
udveksle erforinger og donne nefucerk.
Foto: Gorm Bronderup,
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r HOLDN I NGSBEARBEJ DE LSE

En ting er cie rommer, somfundet tilbyder Noget ondet er den empowerment, vores med-
lemsorbejde og rehobilitering er med til ot skcrbe i forhold til den enkelie Vi får dog ikke det
fulde udbytte of nogie of delene, hvrs vi ikke også påvirker den brede befolkning til of skobe
plods ii forskelle Muskelsvindfonden hor tre primcere indsolsområder når det hondler om ot
holdni ngsbec rbejde ondre

o
I SYN LICG,ØRE M E\I NESKER

IVED HANDICAP

Ø
I PLADS TIL FORSKELLE

PA VOR=S EVENTS

På Muskelsvindfondens indsamlingsevents var der
i 2015 investeret ekstra mandskab og økonomi i en

Øget social medie-indsats. Det gav budskabskommu-
nikationen om plads til forskelle en ny dimension. En
håndkartoffel og et pantdonationsprojekt blev symbo-

let på Grøn Koncerts mangfoldige folkefest.
På Cirkus Summarum blev årets hit en cirkus-skole,

hvor bØrnehaver landet over legede plads til forskelle
og cirkus i en hel uge.

Cirkus Summarum har udviklet sig til en lille dia-
mant, der ikke kun bidrager med en flot og stabil øko-
nomi, men i allerhøjeste grad også viser sit hjerte, der
er rettet mod mangfoldigheden blandt børn og for-
midles gennem leg og underholdning aIhøj kvalitet.
Det er sjovt, når alle er med, som Plads til forskelle
hedder på Cirkus Summarumsk, og det mærkes. 77

pct. af Cirkus Summarum-gaesterne synes, at det er
vigtigt, at overskuddet går til børn og unge med mu-
skelsvind, og kendskabet til Muskelsvindfonden som
arrangør er 80 procent blandt gæsterne.

00
I PAVIRKE ANDRE TIL AT

Januar 2015 var mørk, men lys for Muskelsvindfon-
den med massiv pressedækning af Muskelsvindfon-
dens modeevent på Kolding Designskole. Her blev
modebranchen udfordret på mangfoldigheden af
designeren Henrik Silvius og stylisten Judith Kraut-
wald, der begge har muskelsvind.

I samme måned havde dokumentaren "Svindlerne"
premiere. En kontroversiel film om liv og død med
tre venner med Duchennes muskeldystrofi. Deres liv
med fest, poker og købesex var hovedtema. Filmen
blev vist i Aarhus, og i København arrangerede Mu-
skelsvindfonden et debatarrangement, der var velbe-
søgt af politikere, presse og mennesker med og uden
handicap. Muskelsvindfonden hjalp desuden med at
udvikle et debatmateriale om plads til forskelle og
handicap til landets skoleklasser, der alle har mulig-
hed for at låne filmen via statens centrale filmdistri-
bution.

En anden måde at forsøge at få landets skoleele-
ver til at se mennesker med muskelsvind som først
og fremmest mennesker, går gennem et spændende
samarbejde med Danske skoleelever (DSE) . I 2015 og

2016 besøger de 500 skoler - bl.a. sammen med unge
med muskelsvind, der har materiale med sig.

Modedesigner Henrik Silvius og modeforsker Else Skjold vor
blondt deltogerne i modeeventen pd Designskolen Kolding,
Foto: Designskolen Kolding.

En "håndkortoffel" vor i år symbolet på Grøn Koncerts mong-
foldighed. Her trykl på crewets t-shirt, Foio: Jokob Boserup.

IAGE ANSVAR FOR
MANGFOLDIGHED

En ny partnerskabsstrategi har gjort sit indtog i
Muskelsvindfonden. Den skabte nye partnere,
der ikke bare kastede penge i for at markedsføre
sig på foreningens events, men tog aktivt del i
Muskelsvindfondens vision om et samfund med
plads til forskelle. I Muskelsvindfondens store
partnerskabstillæg kunne man læse om, hvor-
dan teleselskabet Call Me med kampagnen "Thl

ordentligt" på Cirkus Summarum fremmede
budskabet om, at god kommunikation er alt-
afgørende for, at vi alle trives som mennesker.

På Grøn Koncert blev der indgået et part-
nerskab med The Color Run - et mangfoldigt
motionsløb, hvor Color Run, Grøn Koncert og
Muskelsvindfonden promoverede det fælles
værdifællesskab - plads til forskelle, og hvor
løberne støttede det gode formåI.

På Musholm har partnerskaberne med ak-

tører som Virklund Sport, Ergolet og Pressa-

lit bl.a. betydet, at mennesker med muskel-
svind er blevet inddraget i udvikling af nye
produkter, der øger tilgængeligheden.

PARIil KABERERS* EN GEYINST FOR BECGE PARIER
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Muskelsvindfonden, muskelsvind og foreningens indsom-
lingsoktiviteter hor hoft et mqrkont presseløft i 2015.

. Gøn Koncert (fro 1 . 10 2014 - 1..I0 201 5) 2, I 7l omtoler
- det er.en 47 % stigning fra 2014,

. Cirkus Summorum ('l..10 2014 - l.l0 2015),399 omtoler
- det er 80 pct. stigningIra2014,

o Muskelsvindfonden (inkl ALS) I . 
'l00 omtoler

PRESSEOMTALE I 2015

. Muskelkroft - medlemsmqgosin, fem numre, oplog
co. 6.300

o Muskelsvindfonden - Fqcebook: 5,270følgere
. Muskelsvindfondens nyhedsbreve: 2.283 obonnenter
o Musholms Focebook: 2,200 følgere
r Muskelsvindfonden - Twitter: 374følgerc
o Muskdlsvindfonden - lnstogrom: 236følgere
. Cykloi 1.056 følgere. (Lovende for en event, der kun er

blevet ofviklet I gong som prototype.)

EGNE MEDIER
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I ORGANISATION OG FUNDRAISING

Uden en stærk organisation opnår Muskelsvindfon-
den ingen resultater. Foreningen har i alt 58 fastan-
satte medarbejdere. RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind har 33 medarbejdere, mens Musholm har
1 1 fastansatte og 36 timelønnede medarbejdere.

Organisationens årsregnskab for 2015 udviser et
beskedent underskud på driften, men det skyldes, at
Muskelsvindfonden tilpasser sine omkostninger til et
gennemsnit af de seneste s1v års resultater fra GrØn
Koncert.

En stor del af foreningens indtægter kommer fra
de kulturelle aktiviteter: Grøn Koncert, Cirkus Sum-
marum, Arla Food Festival og madsalg i syv boder på
Roskilde Festival. Aktiviteterne gav i 2015 tilsammen
en nettoindtægt på i alt 9,5 mio. DKK. Det er under
de tre foregående rekordåq men trods et noget usta-

digtvejr under anden halvdel af Grøn Koncert nåede
vi med over 165.000 mennesker alligevel et meget flot
besøgstal og kan dermed sikre den vigtige stabilitet i
foreningens arbejde.

Det omskiftelige danske sommervejr har ofte be-
tydet meget større udsving i Muskelsvindfondens
ind$ening. Derfor har vi i 2015 gennemført investe-
ringer i nye aktiviteter, der skal styrke ind{eningen i
fremtiden.

Oprydning efter en god dog på Grøn Koncert. Muskelsvindfondens frivillige
bidroger hveri år med monge timers indsots ved bl,o. koncerierne.
Foto: Morten Rygoord,

En spritny indsamlingsevent - CYKLO - med store
ambitioner blev testet i 2015. Grøn Koncert ramte
noget i tiden, da den blev lanceret. Det samme
gjorde Cirkus Summarum, og det er forventningen,
at det samme vil ske med CYKLO, når vi den 20. og

21. august 2016 håber at kunne byde 10.000 gæster
velkommen til en storslået cykel-festival i hjertet af
Aarhus.

Med udvidelsen af Center For Frivillighed og Le-
delse, der trækker på foreningens enestående viden
om det frivillige lederskab, bliver der fastholdt flere
frivillige end fØr, og Frivillighedskontoret oplever en

øget tilstrømning af nye frivillige.
Centret havde i 2015 64 kursusdage samt ca.25

oplæg og foredrag. Det delte sin viden med alt fra
fagforeningen HK til Skanderborg Festival.

I 2015 udviklede centret desuden en ny lederud-
dannelse til mennesker med en {ælperordning, der
bliver leder for et hjælperteam, hvilket både kan være

tidskrævende og hårdt uden de rette redskaber.
I lighed med de foregående år modtog Muskel-

svindfonden også en række bidrag fra private og
fonde, hvilket vi er dybt taknemmelige for.

MEDTEMMER AF DET GRøNNE CREW:

o 2,885

o 'l.320 crewer hor vceret oktive i løbet of 20]5
o Crewet hqr løst opgover på følgende orronge-

menter: Grøn Koncert, Roskilde Festivol, Cirkus

Summorum, Ledreborg Slotskoncerter, CYKLO. Arlo
Food Festivol somt 6 orbejdsweekender på Loge-

ret i Hedensted. Crewet hor derudover løst opgo-
ver i forbindelse med Aorhus KØbmondsskoles 'l25

års jubilceum, Op På Cyklen og ikke mindst deltog
rigtig monge crewere iforbindelse med de 7

ColorRunløb over hele londet
o Sommenlogt delfog over 200 sektlons- og sous-

chefer på vores fo sekiionschefweekender i hhv.

Hedensted og Hjollerup,
o Lederuddonnelsens Hold 7 blev ofslutlet i qugust,

og vi hor nu somlet uddqnnet over I20 ledere
blondt vores crewere,

o Der hor vceret holdt tre informotionsmØder for nye

frivillige ihenholdsvis Københqvn, Kolding og Aor-
hus med somlet over 130 deltogere

o Der hor vceret en tilgong på co. 500 nye oktive
frivillige i forhold lil 201 4,

DET GRØNNE CREW 20I5 FORVENTNINGER TIL 20I6

Muskelsvindfonden er i disse år i færd med et gene-
rationsskifte.

2016 vil byde på en ny formand eller forkvinde.
Direktør og cheflæge i RCFM,Jes Rahbek, går på pen-
sion fra udgangen af 2077, en ny økonomichef og
partnerskabschef er kommet til.

Der sker meget i Muskelsvindfonden. Det vil der
altid gøre.

Med den gode økonomi og stærke organisation i
ryggen kan Muskelsvindfonden for alvor rykke videre
i forhold til de fire strategiske platforme, der arbejdes
videre med i de kommende år. En god skole og et
aktivt fritidsliv skal sætte fokus på inklusion og trivsel
blandt børn og unge med muskelsvind. Der vil være

kampagner og samles viden, der kan være med til at
nedbryde fordomme om elever med et handicap.
Med andre ord er der meget at tage fat på, og vi er
allerede godt i gang med 2016.

Eksempelvis har året allerede budt på en holdnings-
kampagne af de store, som vi kan takke andre for.
En X-Factor-deltager med respirator, der i allerbedste
sendetid viser Muskelsvindfondens vigtigste værdier:
Vi er først og fremmest mennesker. Plads til forskelle
er til gavn og glæde for alle.

I 2016 gennemføres som pilotprojekt tre lejrsko-
leophold på Musholm sammen med Handicappede
Børns Ferie (PTU). Det skal afprøves og undersøges,
hvorvidt et lejrskoleophold i supertilgængelige om-
givelser kan have en positiv påvirkning af en klasses

trivsel. Syddansk Universitet er koblet på projektet for
at evaluere effekten.

Når Evald Krog til landsmødet i maj giver sit em-
bede videre, sker det med ønsket om, at Muskelsvind-
fonden altid vil være kendt for at komme med kon-
struktive forslag, have kant og møde verden med et
stort, varmt glimt i øjet.
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Grøn Koncert
Roskilde Festivql

Cirkus Summorum

Andre events
Udgifter
indsqmlingsqfdelingen

I B,I 86.000

912.000

5.000.000

2.036.000

-16.613,000

Somlel resultot DKK 9.520.000

Fordel i ng of nettoindtcegler
fro indsomlingsol<liviteter 20 I 5

Pr 'l 
. jonuor 2016 hor Smukfest og Eveni Sofety stortet

et somorbejde under orbejdstitlen Sofety First. Det
består of tre fostqnsqtte medorbejdere og 100 frivil-

lige medorbejdere, der er uddonnede som enten
evenfuogter elle førstehjcelpsbehondlere og før-

stehjcelpsossistenter, Sqmmen leverer de sikkerhed

og tryghed til koncertqrrongementer, festivoler og
events med olt fro 500 til 80.000 gcester.

I 20.l5 hqvde Event Sofefy 239 orrongerirentsdoge.
Overskutldet fro driften of Sofety First går til Muskel-

svindfondensorbejde. i,

lr

FAI(TA OM SAFETY FIRST

20

15

10

5

0
2010 2012 20',t3 2014 2015

mio. kL

Neltoindtjening
indscmlingsol<tivileter 20 I 0 - 20 I 5

Muskelsvindfondens årsroppori for 2015, hvor vi bringer

en grundig gennemgong of årsresultotet for 2015, kon

fro I . moj 2016 ses på www.muskelsvindfonden.dk.
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Kommuner bryder
bevidsl loven

,, Vi finder det kritisobelt, of l<ommunen
ikke hor fulgt Anl<estyrelsens ofgørelse
om hjemvisning ot 22. december 2015. tt

- Ankestyrelsen

\

{

- og tj ener pe p o

O Oetr
Chorlolle Streton hor det senesle år flerc gonge ståel over fcr den lrussei ct

stå uden den hlcelp, der er nØdvendig fot ct hun kon fungero . ,,..
som oktivi menneske I stedet er hun blev køit Åed of en kornmunol so.gs-

behondrjrg, der er dyb' k.,lsobe og klc.l ulovlig ,..;;,=T: ,:,
, l;,1,l.-'..ri1..:1..,.,

Krcftig beskæring of hjceipen er lrådt i kroft, inden kommunen sendte
cnken til Ankesiyrelsen Scaen cr grov men Cesvcerre longt fro enestående

MuskelsvinCfonden mener, of soger som Chorlolles skriger f il himlen og
politikerne om cl l'å forbeCrel relssikkerheCcn for mennesker med honCicop

I

med henvisning til, zrt fbrrnålet. med en BPA-
<lrdnins er et andet encl fomriilet mecl hjcrnnrc-
hjælp efter Servicelovens $ 83. I et brev dateret
2. marts erkenclcr korlntunen, at Ankestyrelscn
ikke villc sodkende korrrmunens skema.

Kommunens bevillinu lia {tbruar har (lhar-
lotte o{rså dennc girng zrnket, os her cr Ankesty-
relsen netop kommet med svar. l)e skriver blandt
irndc-'t:

"Vi findcr clct krit.isabr:lt, zrt kommuncn ikker
har lirlgt Ankcstyrclsens af'qØrelsc orn h.jemvis-
ning^ af'22. <lcccrrtbcr 20 li-r." Ankestyr-elscn fort-
s?cttcr:

"Vi vtrrderrcr, at stre-en filrtsat ikke er tilstr'.tk-
kclig- oplyst til, at ckrt kan vrrrdcrcs, <tnr cht rncd
cle r-rdrniiltc tinrcr cr kornpenseret firr dit lrjzr:lpe-
bchov."
Att kr:styr-clsr:n hcnviscr- ydurnr r:r'c ti I styrr:lscns
af'qØrclsc lra 22. dcccrnbcr 20 I5.

!

I
f

Af Thomos Krog

Foto: lngrld Riis \-
il-irt\ l, (

'a!r_ - (

Sorn ar-rvisning skrev Ankestyrelsen også:
"Komnrunen skal indhcnte oplysninser; cler t

kan belysc clit hjeelpebehor,, hertrnclcr hvor lang ,.
ticl opgaven tager. I(ommunen skitl herefter vrlr- ,. t
dcrc, hvor stort dit hjzelpebe l-rov er".

1-l harlotte Streton er bosat i G.uldborgsund
\-,{Kommune, og hendes problemer startede
den 24. september sidste år. En afsØrelse fra
Guldborgsund Kommune beskar hendes bor-
t3^els t)/l'c'dc pc rsonli ue assi s tan ce kalcle t h j zelper-
oldnins cllcr BPA {ia l6fl tirner til 63r tirncr os
35r nrintrttcr-oln usen. Dct betØd, zrt (lharlottr:
sktrlle gå tra at har,e l"rj:clpcr clØgne t nrr-rclt til i
stcclct irt. nøjcs ntccl hjir:lper i 9 tirncr og 5 rni-
r-rutter i døgnet.

Ny afgørelse - samme beskæring af BPA
16. februzrr 2016 mocltager Charlotte en ny af-
g-Ørelse. I(ommunen har nu fået bekr:r:l'tc't, hvard
(lharlotte ticllige re l-rar sklevet, at htur l'rar brus
lor respiratorisk hjzelp om natteu. Dcn kom-
runnale bevillir-rg er dog sttrdig- pii 63 tirncr oe
35 rninutteq og der er inger-r som helst begrrrr-r-
clelse fbr, hvorfbr kommunen er kommet frc'u'r
til netop dette tal. På tlods af Ankestyrelsens
afgørelse indhenter kornnunen inden clen ny
afgørelse ikke en eneste oplysning om Charlot-
tes behov for hjælp i løbet af clasen. Dermed
undlader kommunen fuldstaenclig at følge An-
kestyrelsens anvisninger fra 22. clecembcr 20 I 5.
Den stØrste forskel mellem bevillingerne fi'a
september 2015 og f'ebruar 2016 er begrundel-
serne. I februar 2016 undlader kommunen at
medsende clet skemzr, der ligger til qrund for
udrnåli n ger-r. Det skema underken dte Ankesty-
relserr nemlig i sin afeØrelse fra 22. december

lrIt t\

Borgere med handicap har ingen retssikkerhed
[)cr t:t'lnar)e'(' rrrii<lcr itt tr-it'kkt' ('lt sA{r i langdrag,
sii borgcrcrr lillhinclrcs i at bnrgc ankcsystcrtrct.
( )rrlclb<l'gsu n d I(ornnr r r nc ltceyn dcr I.ck.s. I Ør'st

t'tr t'gcrr t I ig sagsllt'lr:rrrrll it rg, rl:r ( ll lrrlot tr. lrlr'
:ttt ht'l si rr slrg. llllrn<ll lrrr<lt't lrt'<lt'r' liorrr rrrrr rrcrr
')1). li'lrr rrlrr (llrullotlt' orn lrt liorrrul('llt('l (' rlt't 1:r-

rrr(,tsc sli<'rrul, s()nl cl llnrgl til lrl rrrlrt'grrr' ( llrlrrlot-
tc's llt'r'illirrg-. nl('n ri()nr ililic t'r'rrrt'<1, rlu ( llrlrllottc
fiir sirr rrr, lrcvillirra l(i. li'lrr.rrrrr' ?0 I(i. Spør'gsrruilt'l
l<ottr tttt'r' siilt'<k's I li <ll{r'(' I,,l/l'lil{, rrl liorrurr rr nt.rr
lr;rl llrrlli't :rIrltar t'lst' og <irr rl:re lør' lrl'q-l.rrt'lst'rr
Iur'<lcr iLrrrli.

r\l li.ont tnrrrrcrr i l.Lr' li,llgt'r',\rr Lt'slvt r'lst'r rs :rl gra-

t <'lst' l rt'gt't til(l('t l\( )illnl r.rtrct rs. jrrrl isli(' l\()nsul('n l

?1). li'l lr rrlrr ovcr' [i r N'l rrsLt'lsvi r r< llirrrrlt'rr siil<'rlcs:
"... liorrrrrr rr ll('lr nl('lr('l lrt'l lt't i I.l.r', :rl,\r r lit'str.

rt'lst'rr lr;rl rrolt'r't't sig. lrl urlrrriilirrgcn slt't ililit't'r'
sl't'l t'lit't $ l{i',, sorrr ('r'lu('q'('l lll('r'('sn:r'\'('r'r'rtrI i

;tlgott'lsr'rr... ".

Itottlttrrtrt'lt ln('ll('r' slt'l og lt'1. ;tl ,\nl.r'slr r t'lscrt -)

Ingen dokumentation for nedskæringer
,\l'e'Ør-clsr:rr vul pl:rnl:rg{ til at trl-dc i krafl. l.
.janrrar'20 I6. (lhurloltc inrlsenclte i eficrzlrct
irrri<llcltirl cn lncsct rrclI'ørlig'irnkc. Pzi srund
it['<k'n linappc ticl lllcv sae<:n Ira.str,.bchandlet
rrrctl clct rcstrllal, at Ankcstyrclscn clen 22. cle-
t'r'rrrltcr' 20 |5 ollhir-r,c<lc koruurrrncns algØrelse
Atrlicsl1'r'sl5ctt sl<Lcy {r'rruatrg blaldt. alclet til
( llrarlot tr':

"Vi vrrrrkrrcr, at <lel ikke er dokurnentatiot-r
lirr', at dcn h.jælp, komrnunen har bc.r'ilget, er
t.ilstlickkclia til at kunne dække dit hj.rlpcbe-
hor, rncd henblik pzl at sikre din rnulishecl for
ztt leve et så normalt og selvstzendigt liv son-r

mrrlist. "
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har lavet en fejl og, at kommunen derfor kan ig-
norere deres afgørelse.

Dermed står man tilbage med en række store
spørgsmåI. Hvor er retssikkerheden for borgere
med handicap? Hvor længe skal man acceptere,
at mennesker risikerer at få ødelagt et godt liv
på grund af ulovlige kommunale afgørelser? Er
det rimeligt, at kommuner kan blive ved med at
ignorere alle regler, og det eneste, de risikerer, er
at få påbud om at rette op på fejlene? Er det hen-
sigtsmæssigt, at kommunerne har økonomiske
incitamenter til at bryde loven, fordi de sparer
penge på hjælpere til borgerne, mens ankesa-
gerne kører?

Ikke enestående
Charlottes sag er et eksempel på, hvordan retssik-
kerheden er for mennesker med handicap. Des-
værre er sagen langt fra enestående. Lige nu ven-
ter en borger med den fremadskridende sygdom
AIS stadig på et svar fra Brønderslev Kommune.
Han sØgte i maj 2015 om flere timer til sin BPA-
ordning. I en anden sag var Aarhus Kommune

Chorlolte Streton hor brug hjcelp til
stort set olt isit hjem på Folster.

20 måneder om at træffe afgØrelse i en sag om
ekstra BPA-timer til en ung kvinde. Reduceret ak-
tivitetsniveau og dage, hvor der ikke var kræfter
til at deltage i undervisningen, var resultatet for
kvinden. ---f,
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flva' så nu?
Efter at ankesfyrelsen endnu en gang har
afVist kommunens afgørelse, kan kommunen
enten vælge atfølge den nye afgørelse og
lade Charlotte Streton beholde sin oprinde-
lige bevilling eller starte sagsbehandlinsen
forfra. Vælger kommunen det sidste, kan
Charlotte igen anke, hvis hun er uenig i den
afgørelse, kommunen nu når frem til.
For nuværende får det ingen konsekvenser
for kommunen ikke at have fulgt Ankesty-
relsens afgørelse i første omgang. Gentager
kommunen forseelsen, kan der blive tale om
påtaler eller bødestraf.

Ankestyrelsen er klogeinstons på sociol- og beskcefiigelsesområdet, der behondler co. 65.000 soger
hveri år, Derudover udorbejder styrelsen også undersØgelser og stotistikker til ministerier, politikere,
kommuner og offentligheden og bidroger til of sikre en ensortet sogsbehondling over hele londet.
En normol sogsbehondlingstid er 4-5 måneder, men i Chorlotte Streions tilfælde er sogen begge
gange hostebehcndlet

Fqkto:



Mor, kcBresle
g menneske

Det sidsie holve års rutsjeture med uvished hor været ulideligt hårdi
Jeg er fysisk og psykisk udmcttet og kon mærke, of jeg hor brug for

mere hvile. Alt postyret hor betdel of jeg kon mindre fysisk for
hver dog, der går En udvikling, som meget gerne må stoppe nu

of Chorlotte Streton

Riis

feg har haft brug for $ælp hele mit liv. Ikke

I fordi jeg synes, det er sjovt, men fordi det des-
Yærre er nødvendigt, og de senere år erjeg ikke
blevet bedre fungerende, snarere tværtimod.

Jeg har tidligere fra Respirationscenter Østfilet
besked om, atjeg ikke bør være alene, fordi jeg
ofte fejlsynker. Skal jeg være alene uden hjælper
5 timer om dagen, som kommunen nu kræver,
står mit liv stille i de timer.Jeg kan ikke tillade
mig at drikke en kop the, dajeg ikke kan komme
på toilettet selv og heller ikke kan holde mig.Jeg
kan ikke køre på"venindebesøg eller gå en tur
i skoven med eller uden min hund, dajeg ikke
selv kan tage overtøj på, låse min dør eller sætte
hundens snor fast på min kØrestol. Vigtigst af
alt, kan jeg ikke furtgere som en ordentlig mor
for min datter, som også har muskelsvind. Jeg vil
ikke kunne støtte op om hendes fritidsaktiviteter.
Jeg vil på ingen måde kunne være sponran med
hende, som jeg ellers værdsætter meget, ogjeg
vil ikke kunne fiælpe min datter, når hun har
brug for at komme tidligere hjem fra venner eller
skole.Jeg gØr alt, hvad jeg kan for, ar min datter
får en uddannelse og ikke som en selvfglge skal
på førtidspension, når hun bliver 18 år. Hendes
egen diagnose er en barriere. Hun skal ikke også
snydes for støtte fra sin mor.

Kommunes beskårede bevilling forhindrer mig
i at leve det liv, jeg gerne vil og altid har levet.Jeg
er opdraget til at leve så normalt som overhove-
det muligt trods mit handicap.Jeg har været så
heldig at finde en kæreste, som elsker mig, og

som har taget min datter til sig som sin egen,
men selv han har begrænsninger. Han er selv-
stændig håndværker, som er hårdt fysisk arbejde,
men har, siden kommunen i efteråret gjorde
det svært for mig at ansætte en ny hjælper, taget
en del timer hos mig. Han er træt nu. Det tærer
meget på vores forhold, atjeg har været og sta-
dig er aflrængig af ham som hjælper. Han skal
være min kæreste og ikke min hjælper, hvis vi
skal blive sammen.

Det har d,esaarre ihke aæret rnukgt at få en hommentar fra
Guldborgsund Kommune inden dnadline på blad,et. Men

følg sagens ud,uikling på wuw. mushelsuind,fondcn. d,h.
.{

Chorlotte Streton kon
ikke komme uden for en

dør uden hjcelp.

@
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Jeg tror stodig, ot
slqmcellelerqpi kunne

hove gjort noget godt for Nooh
Anio Lossen og Noohs fcr vclgte for lern år src)cn b<;ironcJlinge--n lrc;,

forcJi cjonske lceger krcfligt frcrådecJe cjon I dog er sØnncn i sleroidbehondling
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Anjo Lossen er ikke iivivl om,
of hvis det vor hende selv, det
hondlede om, hovde hun sogt
jo til stomcelleteropi. Når clet

hondlecie om Nooh. turde
force drene ikke sige jo.

Af Jone W. Schelde

Foto: Bo Nymonn

?2M turde ikke."
Szi kort kan det beskrives, når Anja Lassen fra

Slagelse i dag skal forklare, hvorfor de som foræl-
dre for fem år siden fravalgte, at deres dengang
3-årige søn Noah skulle gennemgå stamcelle-
terapi-behandling mod sin muskelsvind.

Alt var ellers tilrettelagt til behandlingen. De
var alle tre rejst til den klinik i Ukraine, hvor
behandlingen skulle foregå. De troede selv på,
at behandlingen ville hjælpe Noah - ikke kurere
ham for hans Duchennes muskeldystrofi, men
hæmme udviklingen i sygdommen. Og så håbede
de på, at han kunne undgå at komme i steroid-
behandling med binyrebarkhormon, som havde
så mange negative bivirkninger, havde de hørt.

"Vi var frygtelig bange for de bivirkninger, der
er ved binyrebarkhormon. Derfor var vi meget
interesseret i at finde noget, der ikke havde bi-
virkninger, og der troede vi, at stamcelleterapi var
noget for Noah," siger Anja Lassen.

Mødet med personalet på klinikken var også en
meget positiv oplevelse. De blev bekræftet i, at be-
handlingen kunne hjælpe Noah. Personalet var
kompetent og havde en stor viden om Duchen-
nes muskeldystrofi. Samtidig virkede klinikken
ikke, som om den bare var ude på at snyde og

ljene penge, husker Anja Lassen sin oplevelse.
Men både Anja Lassen og Noahs far Kenneth

Larsen turde alligevel ikke gennemfgre stamcel-
leterapien. Inden deres afrejse fra Danmark var
de blevet kraftligt advarer mod behandlingen af
både cheflægeJes Rahbek fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og af lægerne på Rigshos-
pitalet, som Noah gik til kontrol hos.
"Vi fik at vide, at stamcelleterapi kunne give

hjernekræft og andre frygtelige ting. Og rænk nu
hvis. . .. Den usikkerhed gjorde, at vi valgte det fra.
Men jeg har det stadig sådan, atjeg er overbevist

om, at det kunne have gjort noget godt for Noah.
Hvis det havde været mig selv, erjeg ikke i wivl
om, atjeg ville have gjort det," siger Anja Lassen,
som har sin egen teori om, hvorfor danske læger
afviser stamcelleterapi.

'Jeg tror, det handler om, at når Danmark ikke
er i front med en behandling, så afviser vi den..."

Dystre fremtidsbilleder
Tilbage i Danmark foreslog lægerne på Rigshospi-
talet, at Noah straks skulle i gang med steroidbe-
handlingen, men det sagde hans forældre i første
omgang nej til.

"Dengang var vi stadig i krise og i sorg over, at
Noah havde fået diagnosen, så meget er slØret i
hukommelsen. Men vi var i chok.Jeg kan huske,
atjeg kun så tre billeder for mig, nårjeg så Noah:
En glad dreng på 3 år. En dreng, der havde re-
spirator og var lænket til sin kØrestol og så hans
begravelse.Jeg fglte, at min søn var ved at dØ for
mig. Dengang såjeg ikke alle de positive ting, der
kunne være ind imellem."

Og frygten for bivirkningerne ved steroidbe-
handlineen betØd, at Noahs forældre udskød
starten. Først da han blev 5 år, sagde de ja til me-
dicinen, som han nu har fået i tre år.

"Der erjo ikke noget bedre alternativ, hvis vi
skal udskyde det tidspunkt, hvor han kommer i
kørestol, og vi viljo også gerne, at han kan bruge
sine arme så længe som muligt. Det beryder da
noget, at han kan spise selv, og at han kommer til
at kunne give sin kæreste et kram."

Og bivirkningerne har ikke været så indgri-
bende for Noah, som hans foraeldre havde frygtet.
Han er normal i højden og vokser stadig, men
hans højdekurve er knækket lidt. Han kan stadig
gå og er stærk i sine arme.

"Og udviklingen er med os. Man er langt i forsk- -)
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For Anjo Lossen må
muskelsvind ikke fylde

det hele. Hun vil gerne
bevore normoliteten i

fomilielivel.

ningen af Duchennes muskeldystrofi, så der kom-
mer hele tiden noget, ogjeg tror, der går mange år
endnu, før det går så galt," mener Anja Lassen, selv
om hun godt kan mærke, at Noah er blevet svækket
i sine muskler. F.eks. hvis han falder og skal rejse sig
op, eller hvis han skal gå på trapper. I skolen har
han sin crosser med, når han skal gå over længere
afstande, og skal de ud at handle, tager de som
regel hans manuelle kørestol med.

Noah selv har gåpåmod og kan meget, og han er
ikke den, der selv stopper. Det, der irriterer ham
mest ved sin muskelsvind, er, når folk kigger på
ham, når han kører på sin crosser eller manuelle
kørestol. Det hadår han.

Livet er andet end muskelsvind
Anja Lassen er ikke med i nogen forældregruppe
i Muskelsvindfonden. Det har hun ikke ønsket,
fordi muskelsvind ikke skal $lde det hele, og fordi
hun ikke har haft behovet for at være sammen
med andre i samme situation. Hun har dog besøgt
en anden mor til en teenagedreng med samme
diagnose, og det var rigtig nyttigt. Kemien mellem
mødrene var god, og holdningen til deres sønners

muskelsvind, behandling, hjælpere m.m. var meget
den samme.

"Det var rigtig godt at mØde en, der har tacklet
det på den måde, jeg også gerne vil. At bevare nor-
maliteten i familielivet og ikke lade muskelsvinden
fylde det hele. F.eks. har hun også valgt at blive på
arbejdsmarkedet og ikke få tabt arbejdsfor{eneste,
men har ansat et godt hjælperteam, da sønnen fik
behov for mere hjælp. Sådan vil jeg også gøre det.

Jeg skal være mor for min søn og ikke hjælper,"
mener Anja uden at fordømme andre, der vælger
anderledes.

For hende er det vigtigt, at der også er andet i
livet end muskelsvind. Hun er god til at lukke ned
for bekymringerne for fremtiden og tage tingene i
den rækkefølge, de kommer. Måske er det en over-
levelsesstrategi, men hun vil ikke være sortseer, men
har brug for at få andet ind i livet end muskelsvind.
Derfor kan hun også nyde de uger, hvor Noah bor
hos sin far. Forældrene blev skilt for et år siden.

"Selvfølgelig er alt ikke perfekt. Noget er gået i
stykker indeni, og nogle dage er det sort, og livet er
lidt hårdt, men det er ikke kun på grund af muskel-
svind," siger Anja Lassen. -----d
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Nqlionql og inlernqlionql qdvqrsel mod slqmcelleleropi
Rehobliteringscenter for Muskelsvind froråder stodig - ligesom det etiske råd under det europceiske,
neuromuskulcere somorbejde, Treot-NMD - of fomilier og enkeltpersoner med muskelsvind toger
imod behondling med stomceller. Der mongler bevis for, oi behondlingen virker på mennesker
med muskelsvind, Derfor er såvel RCFM's som det etiske råds holdning, ot det er uetisk ot tilbyde en
endnu uprøvet "behondling". og begge instonser toger skcrpt ofstond fro "behondlingen".

Selv om det of monge forskere bliver onsei for et muligt lovende område, krceves der monge
flere undersØgelser. fØr mon ved, om siomcellebehondling er en sikker og effektiv behondling til
personer med muskelsvind, Dette er endnu ikke sket. fosislår Treot-NMD's etiske råd
Lces mere på www.rcfm,dk
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Nye tilbud til personer
med AtS og deres
pårørende testes
A LS på tvcers, som er et tre årigt projekt mel-

/1tem Muskelsvindfonden og Rehobiliterings-
Center for Muskelsvind (RCFM), er i gong med
of ofprøve et nyt kursusforløb for personer med
ALS og deres ncertstående. Kursusforløbet hcr
fokus på "mere hverdog, mindre sygdom" og
toger udgongspunkt i nogle of de udfordringer,
der kon vcere i hverdogen med ALS,

Kursustilbuddet ofhoides i Kolding i løbet of
foråret og består of en temomødercekke på 3
temomØder og 3 netvcerksgruppemøder. Delto-
gerne bliver visiteret of RCFM.

Yderligere oplysninger kon fås hos AlS-konsulent
Heidi With, Ilf .22652436 eller moll hewi@rcfm.dk.

Nyt norn
pTU Hondicopbiler og køreskole hor skiftet
I novn. Stedet hedder nu HondicopBilist-
Centret. Lces mere om deres rådgivning og
køreskole på den ny hjemmeside: www.hondi-
copbilistcentret.dk.

OvervcBldende
billetsolg til
Cirkus Summqrum 2016
f irkus Summorum sotte billetter isolg
\-/til årets forestilling d. 15 opril - og dei
sprcengte igen iår olle rekorder, På de
førsle tre solgsdoge blev der solgt over
75,000 billetter,

Solget til forpremiererne er endnu ikke
åbnet, men ved deodline på dette blod
vor omkring 98"/" af de billetter , der er i

udbud solgt,
Muskelsvindfonden forventer of ende med

et somlet billetsolg, der formentlig slår sidste
års rekord på94,337 billetter (svorende til en
belægningsprocent på 98,5%).

DSB's hqndicq pqssislqnce
er blevet londsdcekkende
\ /iOste du, ot DSB hor forbedret sin hondl-
V cop-ossistonce-ordning? Siden den ny

køreplon irådte i krofl idecember hor ordnin-
gen vceret lcndsdcekkende. Lces mere på
www. dsb. d k/fi nd-produ kter-og-services,

LEGO-figur i kørestol
Jilefteråret loncerer Lego et nyt produkt i LEGO City-serien, hvorider indgår en
I kørestol, Æsken indeholder forskellige korokterer ud fro temoet "bypork": bl,o,

bØrn, voksne, legeredskober, pølsevogn, grcesslåmoskine - og et born i enkØre-
stol. Produktet blev prcesenteret på en legetøjsmesse i Tysklond ijonuor 2016, og
nyheden bredte sig til en rcekke internotionole medier. bl,o. i Englond. hvor der
siden opril 20.l5 er blevet indsomlet underskrifter for ot få LEGO til ot indtcenke børn
med hondicop i deres produkter. Det er dog ikke underskriftsindsomlingen, der hor
påvirket udviklingen of produktet,

"Vi ser hele tidert på, hvordon vi kon skobe legeoplevelser, der er relevonte og
sjove for børn.For os hondler LEGO leg om oI gørebørni stond tilot udfolde deres
egen kreotivitet, og det er det. LEGO klodser gør dem i stond til," siger pressechef
hos LEGO Roor Rude Trongbcek,
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Af Evold Krog,
formond for Muskelsvindfonden

Jeg bliver stille og vemodig ved tanken
om, at det nu er sidste gang, jeg skriver
en leder i Muskelsvindfondens hæder-
kronede blad, Muskelkraft, der også har
taget turen med siden Muskelsvindfon-
dens start for snart 45 år siden. Samtidig
erjeg dog både stolt over det, vi har ud-
rettet, og fortrøstningsfuld med hens;m
til fremtiden.

taknemmelige, men vi skal også sove med
støvlerne på og være klar til at forsvare
det liv, som vi har erobreto og som vi så ær-
liE og redeligt har fortjent.

Selv om vi har oplevet tilbageslag de se-

neste år, så er det med politik som med et
pendul. Det svinger. Og fgr vi ved af det,
svinger det den rigtige vej igen.

Vi er mange, som skylder vort liv til
Muskelsvindfonden. Uden Muskelsvind-
fonden havde vi ikke været her i dag. Og
uden os havde Muskelsvindfonden i øv-
rigt heller ikke eksisteret. Vore skæbner
er forbundet.

Der er fortsat meget, vi skal opnå, før dag-
ligdagen med muskelsvind er så god, som
vi alle ønsker os, og det skal vi naturligvis
slås for hver eneste dag.

Vi har været på en lang rejse sammen. Vi
startede, da folk med muskelsvind døde
som fluer i en ung alder. Nu er et af vore
vigtigste mål at sikre, at vi også får en
god alderdom trods muskelsvind.

Men tiden er også kommet til, at vi nu sæt-
ter os det store og definitive mål: At
muskelsvindsygdommene kan behandles,
generne afhjælpes, og i sidste ende at mu-
skelsvind kan helbredes.

Det er et problem, som jeg altid har
drØrnt om, at vi ville få. Det har været en
rejse på godt og ondto med sorger og glæ-

der og ikke mindst med hårdt arbejde. Vi
er ikke kommet sovende til noget af det.
Men vi har været hjulpet godt på vej af
de ufattelig mange mennesker, som i åre-
nes løb har givet en hånd med, hver på
sin måde.Jeg siger tak til jer alle, ingen
nævnt, ingen glemt.

Når jeg sammenligner de livsvilkår, jeg
havde udsigt til som 27-årig, med de livs-
vilkårjeg faktisk fik - og som jeg har som
7?-ilrig - så viste det sigjo, at mit liv over-
skred selv mine vildeste og mest optimisti-
ske forventninger.

Det glæder mit hjerte, når jeg oplever
alt det talent, som trives i og omkring
Muskelsvindfonden, både trlandt unge og
blandt lidt mindre unge medlemmer. Vi
har blandt os alle de kompetencer og alt
det talent, som vi vil få brug for i fremti-
den. Og vi har brug for hver og 6n.

Jeg har al mulig grund til at tro, at de, der
er unge i dag, vil opleve lige så store æn-

dringer i deres livsvilkår, som jeg har ople-
vet i mit lange liv. Fantasien rækker ikke til
at se de mange fremskridt, de vil komme
til at opleve. Men jeg har ikke desto min-
dre al mulig grund til at tro, at dem, der er
27 hr i dago er helbredt for deres muskel-
svind som 72-ånge. Selv om nogle måske
igen vil kalde mig for en uforbederlig op-
timist, så menerjeg, det er utænkeligto at
det problem ikke bliver løst i løbet af de
kommende 45 år. Det var Otto von Bis-
marck, der i 1867 definerede politik som
"det muliges kunst". Vi kan med god ret
kalde Muskelsvindfonden for "det umuli-
ges kunstt'.

Mit budskab her på tærsklen til mit sidste
landsmøde som formand er, at ingen
forbedring er en selvfølge. Vi skal være


