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VALG

Af Jonas Hundebwll

ravalg, tilvalg, udvalg, al opna valg cller ikke al
have noget valg. Livet er fyld med valg. Det kan
vaere personlige valg, hvor man skal vielge, om man
skal tage den ene eller anden ucldannelse, eller
om man skal have lasagne eller pizza til aftensmacd.
Nogle valg vil have stgrre indflydelse pit liver end
andre.

()gsii kommuner og stal star overfor valg og prio-
riteringer, nar pengene skal viekke, og i Muskel-
svindfonden stiar vi helt konkret overfor at skulle
velge, hvem der skal viere foreningens nye for-
mand. [ dette nummer kan do siledes Lese om valg
pa lorskellig vis,

Mcget al bladet koncentrerer sig om det kom-
mende valg pa Muskelsvindfondens gencralforsams-
Jing i maj. Do kan i blade Eese om de mange kan-
didater il ide Tormands- og niestformandsposten
og om de opstillede il repraesentantskabet.

I bhladet kan du ogsia mgde Anja Lassen, som iy
cn sgn med Duchennes muskeldystrofis Som forcl-

dre stod Anja Lassen og hendes davierende mand
foran det svaere valg al behandling til Noah. Foral-
cre vil jo altid gore det ubetinget bedste Tor deres
harn, men hvilken behandling har den bedste
clfekez Tsin spgen clter den optimale behandling
endte Familien pa en klinik i Ukraine.

Pi Falster sidder Charlotie Sureton og kaemper
mod Gulborgsund Kommines gentagne fravaly
og nedskaeringer al hjelp. Det pa trods al at Anke-
styrelsen ikke mener, at kommunen handler elter
loven,

Muskelkralt starter nd med Davids kanp mod
Goliat. Bivte Brejner har stevnet den danske stat,
da hunikke mener, dec kan viere rimeligl, al man
antomatisk mister retten il ar fa dickket sine mer-
adgifter, ndr man blive pensionist.

Som traditionen loreskriver kan du i dete blad
ogsi liese Muskelsvindlondens arsheremming.

God Leselyst




Bortfald af

handicapkompensation

indloringes for
omstolene

| mere end T1i &r har Muskelsvindfonden og andre handicaporganisationer
forsggt af overbevise politikere fra alle parfier om det urimelige
og ulogiske i, at man mister sine handicapkompenserende ydelser, N&r
man blive folkepensionist, selv om man naturligvis bevarer
bd&de sit handicap og de ekstraudgifter, der fglger med handicappet.

Derfor stcevnes den danske stat nu

Af Jgrgen Lenger
Foto: Andreas Beck

andre mennesker oplever én
gkonomisk nedgang ved
overgang til folkepension, ople-
ver mennesker med et handicap
typisk to nedgange.

Politikerne har lyttet venligt

ennesker med handicap

har i forvejen et lavere for-
sgrgelsesgrundlag end andre
mennesker, fordi de sjaldnere
har en pensionsopsparing at
tere pd i alderdommen, og hvor

til vore synspunkter og har som
regel vaeret enige med os, men
herefter er intet sket. Nogle par-
tier glemmer alt om sympatien,
nar de far ministerposter. Andre
partier ender typisk med at prio-

Birte Brejner i sit
hjem i Hgrve.

ritere andre gnsker hgjere end
dette, nar de laver finanslovsaf-
taler.

Det er egentlig billigt at lgse
problemet, for det handler ikke
om voldsomt mange mennesker,
men netop dette
er dbenbart et
problem, for sa
er der heller ikke
sa mange stem-
mer at hente,
og der er en
tendens til, at
politikere isar
tilgodeser de om-
rider, der har betydning for flest
velgere.

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

Pa baggrund af dette notat
bad bestyrelsen advokat Bjgrn
Dilou Jakobsen om at udarbejde
en egentlig staevning for et af
Muskelsvindfondens medlem-
mer, Birte Brejner, som har haft
fgrtidspension hele sit liv, og som
efter overgangen til folkepension
kun har ganske fi hundrede

,,Vi har forsggt og forsegt at
fa skiffende regeringer til at
lovgive. Det har ikke voeret
nlleiReifieReZnRilkeIAtItsM hed for aktivite-
og acceptere problematik- BRI SIE e
ken. Derfor mé vi nu rejse hjem.
sagen for domstolene. , ’

kroner tilbage til det manedlige
forbrug.

Det belgb giver hende for
eksempel ikke mulighed for at
finansiere kgrsel i sin handicap-
bil. Hun har ikke mulighed for
at benytte andre

transportmidler,
og hun vil derfor
ikke have mulig-

”Hvis man har

varet pa for-
tidspension hele
livet, og derfor kun har en folke-
pension, nar man fylder 67 - og
yderligere mister dekningen af
sine handicaprelaterede udgifter
(de sakaldte merudgifter) —sa
har man ingen mulighed for at
feerdes frit. Man har hverken rad
til den ngdvendig invalidebil

- eller tilstraekkelig anden mulig-

hed for handicaptransport, fordi
den bade er dyr og meget be-
graenset,” siger Birte Brejner.

Birte Brejner har derfor stev-
net den danske stat for konven-
tionsstridig diskrimination, og
i steevningen har advokat Bjgrn
Dilou Jakobsen redegjort grun-
digt for, hvorfor han mener, at
konventionerne er overtradt..
Birte Brejner forklarer:

Vi har forsggt og forsggt at
fa skiftende regeringer til at lov-

give. Det har ikke vaeret muligt at
fa dem til at forstd og acceptere
problematikken. Derfor ma vi

nu rejse sagen for domstolene,
som en diskriminationssag med
den hensigt at fa den danske
lovgivning til at leve op til de
forpligtigelser, som Danmark har
pataget sig ved at have ratificeret
Handicapkonventionen.”

Den danske stat skal nu mgde
op i retten som sagsggt og for-
svare sig mod staevningen, som
blandt andet lyder:

”Sagsg@gte tilpligtes at aner-
kende, at manglende tildeling af
handicapkompensation i form af
daxekning af merudgifter og inva-
liditetsbelgb til sagsgger udggr
diskrimination i strid med Den
Europaiske Menneskerettigheds-
konventions artikel 14 sammen-
holdt med artikel 1 i konventio-
nens protokol 1.”

Staevningen er afleveret til Kg-
benhavns Byret, men da sagen
har principiel karakter, forventes
det, at den henvises til @stre
Landsret. Herefter vil dommen
kunne ankes til Hgjesteret og
videre til Den Europziske Men-
neskeretsdomstol.

Derfor kan sagen vare lang tid,
men politikerne er naturligvis
mere end velkomne til at lgse
problemet tidligere.

Muskelkraft 2/2016



Christina Bilde

Medlem, fgdt med CMT, har vaeret frivillig siden 2002

Hvad skal en ny formand taenke over, og
hvad er dine forventninger til en ny for-
mand?

Jeg er selv gaende, og jeg kunne godt
teenke mig, at den nye formand vil have

et lidt stgrre fokus pa denne gruppe. Sa
forventer jeg en formand, der er synlig for
medlemmerne og offentligheden, ikke er
bange for at ’spille med musklerne’ og tgr
sige sin mening i alle situationer.

o T Muskelkraft har spurgt medlemmer, musikere 0g samarbejdspartnere
' om deres drgmme for fremtidens Muskelsvindfonden
og gode réd til en kommende formand.

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

Jeg drgmmer om, at Muskelsvindfonden
bliver ved med at vaere lige sa dygtig til at
markedsfgre sig, som den er i dag. Mange
danskere tror, at Muskelsvindfonden bestar
af mange tusinde medlemmer. Lad dem
endelig blive ved med at tro det ;-).

Hvad skal en ny formand tenke over,

og hvad er dine forventninger til en ny

formand?

En ny formand skal ikke vere bange

. & for at bryde med traditioner og mader,

9, som organisationen har varet pa. Det

' er altid godt med et frisk pust. Jeg

haber dog aldrig, at en ny formand

piller ved Grgn Koncert. Vi er mange,

. . som er glade for koncerterne, og det

* | ervel efterhdnden narmest blevet

' en institution. Bade for muskelsvind-
lerne, crewet og musikere.

-
E.’:;.ﬁl Min personlige forventning er, at en
[ﬁw _ ny formand satter alle sejl ind pa at
give det uperfekte fornyet fokus. Det
er jo netop det uperfekte, som er per-
fektionen i skabelsen af alt, uanset om
det er musik, mennesker eller noget
helt tredje. Noget, som vi desverre har
glemt eller fortraengt.

Musiker, rapper i Suspekt

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

Jeg synes, at specielt Grgn Koncert har
vist sig at vere skelseettende for, hvor-
dan man kan ggre opmerksom pa en
organisation for mennesker med han-
dicap. Eventen er skav og har veret i
udvikling uden at miste kernevardi-
erne. Jeg haber, at Muskelsvindfonden
fortsetter med at udvikle sig pd netop
dette omrade, sa der kan skabes stadig
bedre vilkir for muskelsvindlerne.

Har du et godt rad til den kommende
formand?

Taenk over fornyet fokus og skaeve
vinkler. Gerne flere events i forlen-
gelse af dem, som allerede eksisterer.

Stén Knuth

Hvad skal en ny formand tenke over,
og hvad er dine forventninger til en ny
formand?

Det er vigtigt, at man tenker i fortsat
udvikling af organisationen, sa tabui-
seringen af muskelsvind kan nedbrydes
i endnu hgjere grad, og man samtidig
kan sikre livsgleede og accept af men-
nesker med muskelsvind. Jeg har stor
respekt for Evald Krog og hans livsveerk,
som var at opbygge Muskelsvindfonden
og sxtte fokus pd vilkirene for menne-
sker med handicap. Det er en vanskelig
arv at lgfte, men jeg haber, at den nye

Medarbejder, Food & Bevera 0
Hvad skal en ny formand tenke over,
og hvad er dine forventninger til en ny
formand?

En ny formand skal have evnen til at
favne og skue bredt pa tveers af organi-
sationen i forhold til ’fag’, skel og inte-

forstielse for, hvad de forskellige dele
af organisationen bidrager med. For at

skabe et modspil til direktgrerne kan formand?

det maske gavne, at den ny formand bli-  Jeg vil bare opfordre formanden/for-
kvinden til at springe ud i det, uden at
vaere bange for at bega eller indrgmme
Hvordan drgmmer du om, Muskelsvind-  en fejl. G4 med styrken!

ver en kvinde.

fonden ser ud i fremtiden?
Drgmmen er, at vi formar at implemen-

Antoniett Vebel

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

Jeg dremmer om, at Muskelsvindfon-

| den fortszetter med at veere en forening,
der skaber plads til alle og til forskelle

i samfundet. Jeg drgmmer om, at vi
fortsat taenker muligheder frem for
begraensninger og mennesker frem for
gkonomi og systemer. Jeg drgmmer
om, at Muskelsvindfonden skal vaere en
forening, som inspirerer andre virksom-
heder og foreninger i arbejdet med re-
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Borgmester i Slagelse Kommune, der samarbejder med Musholm

ge manager i Muskelsvindfonden

tere 'plads til forskelle’ i endnu hgjere
grad i samfundet, og samtidig stadig

kan favne vores primere opgave i for-
hold til muskelsvind. Og sa haber jeg,
at vi organisatorisk og gkonomisk bliver
endnu sterkere, sa vi kan pavirke og
resser. Der skal bruges tid pa at skabe en  hjalpe andre i samfundet.

Har du et godt rad til den kommende

Medlem, studerer uddannelsesvidenskab

formand vil finde sin egen made at gore | &
det pa. ' o

Har du et godt rad til den kommende
formand?

Ver modig og brend for projektet. Ta-
buer kan vare svere at bryde, men selv
de mindste draber laver ringe i vandet,
som kun bliver stgrre og stgrre. Fonden
er kommet langt, og jeg haber, den nye
formand vil kaste sig ind i arbejdet med
lige sa stor ildhu og entusiasme, som
Evald gjorde.

-

Niels Honoré

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

Har du et godt rad til den kommende
formand?

Mit bedste rad til den nye formand er
kort sagt: Veer dig sely, vaer tro mod den
du er og veer ®rlig og dben.

a Muskelkraft 2/2016
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Medlem, mor til Laura 11 4r med Kongenit Myopati

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

Som mor til en ’lille’ pige synes jeg, det
er vigtigt, at der kommer mere fokus

pa bgrn og deres vilkdr. Der mangler
arrangerede netvarksgrupper for bgrn
og hjalp til at sgsztte nogle projekter
for bgrn med muskelsvind af forskellig
art, eksempelvis kgrestolsdans. Sddanne
tiltag vil ogsa styrke foraldrene, og det
mener jeg, der er brug for. Det er sa
ufatteligt vigtigt, at foreldre og bgrn
hjalpes til at ses.

Har du et godt rad til den kommende
formand?

Jeg haber meget, at alle de tanker, ideer
og drgmme, der har ligget til grund

ny formand?

En ny formand skal bruge forenin-
gens mange dygtige folk til at vur-

Helen Kehler rr
:

for skabelsen af Muskelsvindfonden, er
kendte for den neeste formand, sadan at
man har det in mente, nar udviklingen
selvialgelig skal fortsettes i en tidssva-
rende and.

Jeg synes ogsa, det er vigtigt for den
naste formand, at denne forstar Evalds
unikke kvalitet omkring - dels at have
store ambitioner og visioner, dels at
have dyb respekt for pengene. Det ses sa
tit, at man ved et formandsskifte mister
fokus pd gkonomi, fordi der pludselig
drejes pa for mange hiandtag. Der bgr
nok ikke laves nye tiltag det fgrste ar.
Det ar skal i stedet bruges til at forsta
driften 100.%.

Poul Erik H. Petersen

Danske Handicaporganisationer

Hvad skal en ny formand teenke over,
og hvad er dine forventninger til en

rende eksempel for andre talmacssigt
sma handicapomrader. Det er lykke-
des at skabe en resursebase uden si-
destykke. Den position skal fastholdes
- og maske inspirere andre.

dere, hvordan handicapomradet far
storre politisk bevagenhed - herunder,
hvilke handicapemner der kan frem-
mes i en tid, hvor gkonomien domi-
nerer nesten al politisk teenkning.
Kan rettigheder og antidiskrimination
lgttes op? Kan retssikkerheden?

Det ville veere skgnt, om en ny for-
mand ogsa tager aktiv del i handicap-
organisationernes felles arbejde.
Formanden ma gerne vare synlig pa
den politiske scene.

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

Har du et godt rad til den kommende
formand?

Prav at spotte de politikere, som om
2 — 4 ar bliver centrale beslutningsta-
gere i Danmark og i EU; og sgrg for
at give dem forstielse for at udvikle
Danmark til verdens mest tilgeenge-
lige land. Det har vi alle forudsaetnin-
ger for bade geografisk, teknologisk
og vidensmeessigt, men det sker des-
vaerre ikke af sig selv. Invester tid i at
opnd denne udvikling pd sigt.

@ Muskelkraft 2/2016




Formandskandidat

Jan Jakobsen

61 &r, Ringsted

Danske Handicaporganisationers forretnings-

dvalg og har repracsenteret fonden internatio-
nalt.

Fonden har 2 vigtige spor:

— Vi skal tjene penge og sikre en sterk, uathan-
gig fond med aktiviteter som Grgn Koncert, Cir-
kus Summarum, Cyklo og Musholm — og nye til.

— En handicap- og sygdomsforening, der keem-
per for alle mennesker med muskelsygdomme.

Vi har succes med at tjene penge. Det andet
halter. Det skal vi rette op pa. Vi er et rigt sam-
fund, der har rad til at skabe plads til forskelle.

Jeg vil vere foran i den kamp. Jeg har 40 érs er-
faring med handicappolitik og kommunalpolitik.
Jeg har blik for udfordringen i kommunerne, og
hvad vi skal ggre.

Til hverdag arbejder jeg med kommunikation
pa en skole for bgrn og unge med handicap. Jeg
er 61 4r, gift og respiratorbruger. Jeg vil bruge
al min tid i Muskelsvindfonden — og har meget
at give af. Jeg er holdspiller med vilje, evne og
stedighed til at nd resultater. Jeg har respekt for
Evalds store arbejde, fondens historie og positive

l eg sidder i Muskelsvindfondens bestyrelse, i
1

tilgang — og mod til at forny, hvor ngdvendigt, for

nutiden er barsk.
Lzes meget mere om mig og min handicappoli-
tik p4 min hjemmeside www.jan-jakobsen.dk.

-

s

i‘:@

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

Joachim B. Olsen. Han har sagt: "At fa tgrret sin
rov er ikke en menneskeret!” Dette og andre af
hans udfald, der rammer handicappede hardt,
skal han sta til ansvar for.

Hvornar var du allermest stolt af Muskelsvind-
fonden?

Hver gang vi stgtter medlemmer, som slar et slag f

for mangfoldighed og forskellighed. Nar vi fx
stgtter Sarah Glerup, der i X-factor viser, at han-
dicappede kan have et godt liv med respirator.

Hvornar har du veeret mindst stolt af Muskel-
svindfonden?

Nar vi er vage omkring de reformer, der ram-
mer handicappede. Fgrtidspensions- og fleks-
jobreformen er en gkonomisk katastrofe for
mange af vores medlemmer. Vi har ikke afslgret
konsekvenserne og ikke skabt den ngdvendige
modstand.

Hyvilken specifik opgave er det fgrste, du vil
kaste dig over som ny formand?

Min farste opgave er, at Muskelsvindfonden skal
stgtte svage, isolerede medlemmer endnu mere
ved at forsvare retssikkerheden i kommunerne.
Det kraever en synlig, steerk og uathangig for-
ening - bade handicappolitisk og gkonomisk.

Formandskandidat

Lisbeth Koed

Doktor
37 Ar, Aarhus

Mit navn er Lisbeth Koed Doktor, og jeg har
siddet i reprazsentantskabet siden 2014,
men har veret engageret i Muskelsvindfonden i
mange 4r. Jeg bor i Aarhus, er 37 og gdende. Pga.
SMAIII er jeg fortidspensionist, men skriver pa
freelancebasis. Jeg er uddannet inden for kom-
munikation. Mine kernevardier er dialog, lyd-
hgrhed og samarbejde.

I Muskelsvindfonden skal vi fortsat have et pri-
mert fokus pé traditionel handicappolitik, men
vi vil fi noget forerende, hvis vi i hgjere grad
kobler os pa de_'éamfundsdebatter, der kgrer, og
som ogsa giver mening i vores sammenhzng. Vi
ligner flertallet og deler deres drgmme, og det
skal vi sla p4, men med plads til forskelle.

Jeg gnsker et tettere forhold mellem medlem-
merne og foreningen, og det glder gdende savel
som kgrestolsbrugere. Jeg har god erfaring med
ledelse og inddragende demokrati fra tidligere
tillidshverv og mener, vi skal rette fokus indad
i foreningen, s& alle fgler, at de bliver hgrt og
hgrer til i vores feellesskab.

Det er afggrende for mig at handle udadtil som
formand pa baggrund af den indsigt, vi far via
medlemmerne og reprasentantskabet. Det band
vil jeg have styrket. Derfor skal I stemme pa mig
for indsigt og udsyn.

@y

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

Det afhaenger af omstendighederne, men pt.
Kristian Thulesen Dahl.

Jeg vil gerne spgrge ham, hvorfor Dansk
Folkeparti lader regeringen indfgre kontant-
hjelpsloft, nar bide kommuner og handicap-
organisationer advarer kraftigt imod det.

Hvornér var du allermest stolt af Muskelsvind-
fonden?

Jeg er generelt stolt af det hgje selvveerd i for-
eningen, som gar, at vi tgr udfordre os selv og
andre, og ofte gennem humor. Indvielsen af
Musholm gjorde mig bade glad og stolt.

Hvornér har du vaeret mindst stolt af Muskel-
svindfonden?

Jeg gér ikke rundt og er flov eller mindre stolt
af Muskelsvindfonden, men indimellem kan
tonen blive lidt hard, og vi bgr gve os i at have
plads til forskelle ogsa internt.

Hvilken specifik opgave er det fgrste, du vil
kaste dig over som ny formand?

Foreningen skal tettere pA medlemmerne, og
vi skal i hgjere grad have de gaende inddraget
i foreningsfeellesskabet, sd vi kan blive en rele-
vant forening for alle med muskelsvind, uanset
den fysiske formden.

&) viusieiatt 2/2016
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Formandskandidat

Peter Skov

Jargensen
47 ar, Vejle

D et er voldsomt angstprovokerende at stille
op som formandskandidat i Muskelsvind-
fonden, for den nye formand kan ikke undga at
blive sammenlignet med Evald — og blive fundet
for let.

Men jeg har tyngden. Jeg har en solid erfaring
og et bagkatalog af resultater, der ggr, at jeg godt
tgr kaste mig ud i opgaven.

Muskelsvindfonden er en stor bolche-butik
med mange blandede bolcher, der pa finurlig vis
arbejder sammen om det ene formal at forbedre
forholdene for mennesker med muskelsvind og
deres pargrende, samt mennesker med handicap
generelt.

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

Vi har i alle kroge af Muskelsvindfonden ansat
virkelig kompetente personer, der brander for
sagen, sd jeg ser min opgave som formand at
vaere den, der skaber synergien mellem alle om-
rdderne og tegner foreningen med den store
pensel.

Muskelsvindfonden skal vere en medlemsfor-
ening tet pa det enkelte medlem. I respekt for,
at jeg anser Muskelsvindfonden for at veere en
graesrodsforening, vil jeg arbejde for, at der er
abenhed i alle beslutningsled.

— —

-‘1”«&} Hvem vil du gerne mgde til en tv-debat i Dead-

line — og hvorfor?

Jeg vil gerne mgde kulturministeren og disku-
tere tilgeengelighed til kulturelle institutioner
og tilskuerfaciliteter pa fodboldstadions og i
handboldhaller for at sztte fokus pa social iso-
lering i det offentlige rum.

kQ-' Hvornar 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 star for, bl.a. som medlemsforening og
som politisk handicaporganisation!

i 3:3 Hvornar har du vaeret mindst stolt af Muskel-

svindfonden?
Aldrig!!!

4%'1 Hvilken specifik opgave er det fgrste, du vil

kaste dig over som ny formand?

Forklare politikerne og beslutningstagerne,
hvad der er specielt ved vores situation, og
hvorfor den handicapkompenserende hjelp er
ngdvendig, for at vi kan bidrage til samfundet.

a Muskelkraft 2/2016
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Noestformmandskandidat

Janne Sander
59 ar, Valby

Handicappolitiker, neaestformand i Muskel-
svindfonden, formand LOBPA, formand
Handicaprad Kgbenhavn. DH-repraesentant i
Ankestyrelsen og Sundhedsvaesenets Disciplinzer-
naevn.

Begrundelse for at stille op:
Muskelsvindfonden skal udvikle sig i takt med
tiden, og Evalds and med de store og flotte re-
sultater skal holdes i haevd — vi skal til stadighed
udfordre og presse pa. Vi skal ggre det med vid,
humor og medfglelse.

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

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

Brevstemmer

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

Jeg vil arbejde for at sikre, at bade medlemmer,
alle vores dygtige ansatte medarbejdere, vores
mange uundvarlige frivillige og alle vores samar-
bejdspartnere fortsat oplever, at Muskelsvindfon-
den er vard at investere i, tilbyder unikke ople-
velser og med udgangspunkt i plads til forskelle
virkelig ggr en forskel!

Hvis du ikke har mulighed for at delfage i generalforsamlingen,
s& kan du afgive din stemme pr. brev.

Det er muligt at brevstemme fra den 1. maj
til den 25. maj. Dvs. at brevstemmesed-
len skal veere Muskelsvindfondens i hende
senest den 25. maj. @nsker 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 ar.

Lzes mere om kandidaterne til formands-,
naestformands- og repraesentantskabsvalg pa
Muskelsvindfondens hjemmeside.

a
=7

Muskelkraft 2/2016

)



49

Prcesentation af kandidater
til reproesentantskabet

Nedenstdende oversigt er en kort version af de proesentationer,
kandidaterne har indsendt fil redaktionen inden deadline den 16. marts 2016,
Den fulde ordlyd af praesentafioneme kan loeses p& www. muskelsvindfonden.dk/
landsmoede-2016/repraesentantskabsvalg/. Der kan du ogsé finde
praesentationer af de kandidater, der er kormmet Til effer deadline.

Kandidat til reprsentantskabet

Ny kandidat

Klaus Emilius
43 &r, Randers

Jeg stiller op, bl.a. for:
”- at veere en del af
Muskelsvindfonden
og kaempe for de han-
dicappedes ret til et

selvsteendigt liv. For at
forbedre vilkarene for
respiratorbrugere, og fordi man i aviser, pa nettet
og i tv lzeser og hgrer sa meget om nedskaeringer
inden for handicapomradet. Dette vil jeg vere
med til at lave om pd...."

| Kandidattil renra:éem@mskallet
Ny kandidat '

Annetie Nielsen
47 &, Dlstykke

eg stiller op, bl.a.
fordi:

- jeg pnsker at bidrage
til en fortsat styrkelse
af Muskelvindfondens
arbejde for at sikre, at
de kommende generationer ogsa vil have en for-
ening, der keemper for tilgaengelighed, vaerdighed
og det gode liv med muskelsvind. Jeg vil ogsa
arbejde for, at medlemmerne er i centrum for
alle vores beslutninger, og at vi hele tiden fornyer
vores medlemstilbud og mgder medlemmerne,
hvor de er...”

J_E!lﬂillal til repr2sentantskabet

Ny kandidat

Ditte Guidbrand
Christensen
36 &r, Gentofte

eg stiller op, bl.a. fordi:
J” -vi skal bevare mulig- '
eden for at kunne leve
et selvsteendigt og ikke i
mindst verdigt liv, som

Danmark i s mange ar har veret foregangsland
for, men som desvaerre er sat under hardt pres pa
grund af den gkonomiske krise, hele samfundet |
har veret - og befinder sig —i. I det hele taget skal

vi keempe for, at Danmark forbliver det dejlige, |
mangtoldige land, som vi alle elsker. Det vil jeg

gerne vere med til...”

ttil reprasentantskabet |

Genopstiller

Anna le Dous
37 &r, Charlottenlund

eg stiller op, bl.a.
fordi:

- jeg mener, at Muskel-
svindfonden forst og
fremmest skal holde
fokus pa at stgtte med-
lemmerne i dagligdagen og udvikle mulighe-
derne for at leve et selvsteendigt og aktivt liv med
muskelsvind. Derfor er tilgeengelighed og BPA
emner, som har min interesse, og som jeg fortsat
gerne vil arbejde for at forbedre....”

Muskelkraft 2/2016



Ny kandidat Genopstiller
Peter Gundiund Koed
Mikkelsen

34 &r, Frederiksberg

eg stiller op, bl.a. fordi:
" jeg er teendt pa at
av

/e politisk kommunika-
tion, der aktiverer og ud-
fordrer hjerner. Om det

Niels Staghgj
50 &r, Viborg

eg stiller op, bl.a. fordi:
"- jeg braender for at

gre en forskel. Jeg vil
gerne vaere med til at vi-
dereudvikle landsmgdet,
sa det bliver stedet, man

s handler om provo-kampagner, der satter spot kommer for at diskutere, mgdes med andre lige-
pa tabuer. Eller om at overbevise internationale stillede, udveksle erfaringer og have socialt sam-
laeger om, at respiration er livskvalitet. Det kan vaer. | beskaeftigelsesudvalget taler vi bl.a. om, om
vaere at tale udsatte medlemmers sag, sd ogsa de, vi skal have en jobbank med vores medlemmer,
der bgvler ekstra meget med muskelsvind, bliver der gnsker et job. Og om Muskelsvindfondens
hgrt. Eller at samarbejde med kulturlivet og det samarbejdspartnere skal forpligte sig til at anszette
kreative Danmark...” en fra jobbanken.”

 Kandidat til reprisentantskabet
Ny kandidat

Handidattif reprassentantskalet |

Ny kandidat
Erik Knudsen
68 &r, Aarhus

eg stiller op, bl.a. fordi:
l" - jeg gerne vil veere en

«tiv holdspiller i Muskel-
svindsfondens repracsen-

tantskab og bidrage med
mine kompetencer og

Carina Carstens
34 &r, Disted

eg stiller op, bl.a.
fordi:
- den frivillige indsats
for fallesskaber er
utrolig vigtig for vores

erfaring. Jeg vil arbejde samfund. Foreningens  mee——— / |
for at styrke foreningen samt stgtte op om det pres pa konkurrence- |
nye formandskab. Jeg har gennem de sidste 12 staten bliver i disse ar uundveerlig. Servicelovens

ar veret aktiv i forskellige medlemsgrupper i funktionalisme pa handicapomradet er i dag
Muskelsvindfonden, hvoraf etablering og gen- truet af kommunernes forskelligartede service-
nemfgrelse af Seniorgruppens sommerhgjskole niveau, hvilket nogle gange synes mere styret af

samt forskellige temadage og rejser er afviklet i stramme budgetter og mindre af handicapkon-
samarbejde med gode gruppetzller.” ventioner.”

Ny kandidat Kandidat til repreesentantskabet

Sarah Glerup
31 &r, Frederiksberg

eg stiller op, bl.a. fordi:
J”- jeg gerne vil vaere med til at sikre, at Muskelsvindfondens dnd bzres med ind
foreningens nye kapitel, uanset hvem formanden bliver. Og med and mener jeg
viljen til at teenke nyt, tage chancer og sxtte sig selv pd spil, ogsa nar det koster
teesk, fordi det er mdden, man skaber forandring pa. Ikke ved at smile spdt til de
politikere, der sparer ens livsgrundlag veek, men ved at insistere pa sin ret til at
vaere vaerdifuld og pa lige fod...”
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2015 - ef ar hvor =
drgmme gik |
opfyldelse

2015 er et af Muskelsvindfondens mest succesfulde ar.
Det blev aret, hvor ars hardt arbejde fra frivillige,
medlemmer og medarbejdere kombineret med stgtte

0 Bidrag
fra nogle af landets stgrste fonde kulminerede med et m
nyt Musholm Ferie, Sport og Konference. Den store KL Tips- og loffopulien
indvielsesfest 1. oktober med mere end 500 geaester

1 Klar besked til encl lads til 14% Cirkus Summarum, Roskilde Festival,
sendte en klar besked til omverdenen om, at plads ti Ledreborg Slolsfestival m.m.

forskelle pa arbejdspladser, i arkitekturen og i sports-
og kulturlivet er et spgrgsmal om vilje. De eftertal-
gende 'Oktoberdage’ for medlemmerne viste udadtil, 7l
hvad Muskelsvindfonden star for.

14-drige Sofie fortalte landets tvseere om, hvordan
det fpltes at kunne lgbe igen pa grund af Musholms
saerlige lgbeband. Bern med og uden handicap ra-
cede sammen pa den 100 meter rgde Musholm-
rampe. Gaester flgj gennem den nye multihal i ver-

dens forste handicaptilgaengelige sveevebane.

Med det ny Musholm har vi faet en fysisk ramme
om det, Muskelsvindfonden er allerbedst til — nemlig
at skabe netvaerk, glade udfordrende oplevelser og gi-
vende mgder mellem mennesker med handicap.

Nar oktoberdagene altid vil std i et ganske sarligt
skeer 1 foreningen, skyldes' det ogsa, at begivenheden
fungerede som magnet pd en stor gruppe af helt nye
bgrnefamilier, der oplevede et feellesskab med plads
til forskelle som omdrejningspunkt.

2015 blev desuden aret, hvor Muskelsvindfondens
karismatiske stifter og formand gennem mere end 40
ar, Evald Krog, meldte sin afgang, hvilket betyder, at

54% Grgn Koncert m.m.

Annoncesalg Muskelkraft

Medlemskonlingenter

Q% @vrige indtaegter

der ?kal veelges en ny formand til landsmagdet i maj m Ui isbesternis aldivteter ‘ |
2016. ; "("G“'ams‘:rk:ejde 1 Indvielsen af den tilgeengelige
3 i - - 3 A hupa Tl L=l gy =3 svoevebane i det ny Musholm skete, |
Evald Krogs beslutning har ikke veeret let. Men ab- 3. Handicappolifisk arbejde ! Sl Chrisrensenysom AT
ningen af Musholm, hvor folk med og uden handicap 4. Musholm - udbygning-+drif : tog turen tveers igennem hallen,
. 5. RehabiliteringsCenter for Muskelsvind y Eoiior S Holm / Chil
kan fglges ad, gjorde den lettere at tage for ham. 6. Andet 7 | | ofo: Sgren Ho .
Musholm er en stafet fra Evald Krog til sin efter-

=L Indlaegtsskabende vicksomhed

- Adm. og ledelsesomkostninger

fglger.

Velkommen til drsberetningen
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I | EVEVILKAR

Et af elementerne i Muskelsvindfondens arbejde for at forbedre levevilkérene for
mennesker med muskelsvind handler om atf pévirke de rammer, som samfundet filoyder

vores medlemmer. Detl gar vi iscer inden for fem scerlige indsatsomréider.

'EN GOD SKOLEGANG OG ET AKTIVT FRITIDSLIV

At skabe sterke og glade bgrn med muskelsvind er
ankeret i medlemsarbejdet. Derfor undersggte Mu-
skelsvindfonden i 2015, hvordan bgrn med muskel-
svind har det i skolen.

Den gode nyhed var, at bgrn med muskelsvind er
gladere i skolen end deres jaevnaldrende kammerater
uden handicap. Men deres sygdom betyder et gget
fraver, der far dem til at fple sig fagligt bagefter.

Den darlige nyhed var, at bgrnenes skoler ikke lever
op til deres ansvar for at tilbyde ekstra- eller hjemme-

undervisning under sygdom.

Rapporten skal i 2016 bruges til at fi de forskellige
offentlige instanser til at tale bedre sammen. Hyp-
pige besgg hos eksempelvis fysioterapeut, leege og
kommune skal koordineres, sa fraveeret mindskes.

Muskelsvindfondens handicappolitiske medarbej-
dere foreslar desuden en mulighed for at kompen-
sere for fravaeret med ekstra lektichjalp eller at give
eleverne mulighed for tage et saerligt 10. klasses ef-
terskoleophold.

€?DET MANGFOLDIGE ARBEJDSMARKED

Muskelsvindfonden gik i samarbejde med Rehabili-
teringsGenter for Muskelsvind (RCFM) ind i to pro-
jekter i 2015, der skulle gge beskaftigelsen for visse
grupper af mennesker med muskelsvind. Gennem
et samarbejde med LEV’s projekt "JKLAP” (Kreativt
Langsigtet Arbejdsplanlaegning) blev der skabt mu-
lighed for skanejob for personer med diagnosen Dys-
trofia myotonica, som har en fgrtidspension. Sasom
Thomas Skarbak Marcussen, 34 ar, dyrepasser hos
Plantorama i Viborg, der kunne fortelle om gleden
ved at have en arbejdsplads at sta op til hver dag.

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

Klar-Parat- Start er Muskelsvindfondens eget projekt.
12015 blev medlemmerne spurgt om deres gnsker og
behov for fritidsjob, studiejob og uddannelsespraktik.
Projektet formidler i 2016 mulighederne for stgtte i
forbindelse med uddannelse, uddannelsespraktik,
jobsggning mv. Derudover vil Muskelsvindfonden ak-
tivt hjeelpe unge med at finde praktikpladser og job
gennem kompetenceafklaring og en mélrettet dialog
med virksomheder.

Thomas Skcerbaek Marcussen er glad for sit arbejde som dy-
repasser hos Plantorama i Viborg. Et skénejob, han har f&et
via projektet KLAP. Foto: Lars Holm.

?SUNDHEDSPOLITIK

Skal dgdssyge mennesker tvinges til at opsgge
det sorte marked for at dulme muskelspasmerne,
eller skal politikerne abne op for legaliseret medi-
cinsk cannabis? Ketty Hjgllund udgav i 2015 en bog
om sin mands ALSforlgb og rejste debatten om ret-
ten til medicinsk cannabis. Muskelsvindfonden stgt-
tede Kettys kamp samt hendes bog i
erkendelse af, hvor vigtigt det er, at
mennesker med muskelsvind inde pa livet,
lpfter deres stemmer i samfundet.

c?RETTIGHEDER OG HANDICAPKOMPENSATION

Muskelsvindfondens handicappolitiske afdeling har
lpbende kontakt til politikere fra nasten alle politiske
partier og mgder som regel stor lydhgrhed. Vi ma sa
ogsa erkende, at der er langt fra lydhgrhed til hand-
ling. De venlige ord far alt for ofte lov at std alene, for
nar politikerne nér frem til den malstreg, hvor de skal
prioritere de gkonomiske midler, er_der altid noget
andet, som lige skal prioriteres hgjere, ofte omrader
som der er flere stemmer i.

Ikke mindst retssikkerheden lader meget tilbage at
gnske, fordi kommunerne har et gkonomisk incita-
ment til at treeffe forkerte afggrelser. Selv om Ankesty-
relsen kan andre forkerte afggrelser, kan kommuner
tjene penge pa dem alligevel. Den fristelse er stor i
en del kommuner, og vi ma forudse, at den bliver
endnu stgrre i den kommende tid, hvor regeringen
vil opkraeve et ”omprioriteringsbidrag’; hos kommu-
nerne, sa deres gkonomi bliver endnu strammere, og
deres mere eller mindre tvivlsomme afggrelser bliver
endnu flere.

Muskelsvindfonden er involveret i mange konkrete
sager og tager ogsa sommetider groviilen frem over
for de mest genstridige kommuner, men forenin-
gen md ogsa erkende, at vi slet ikke kan folge alle de
sager til dgrs, som vi gerne ville. Politikernes aldrig
svigtende venlighed er i den situation ikke til megen
nytte.

12015 har Muskelsvindfonden brugt krafter pa re-
searchen af et problem, som vil blive taget mediemaes-
sigt og politisk op i 2016. For personer med handicap
kan overgangen fra fgrtidspension til folkepension
betyde gkonomisk ruin. Mange har ikke en supple-
rende pensionsopsparing, da deres funktionsnedsat-
telse har forhindret dem i at veere erhvervsaktive. Der-
udover bortfalder den sakaldte merudgiftsydelse, som
dxkker ekstra udgifter, som borgere med handicap
har i forHold til borgere uden et handicap.

272016
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FORSKNING & REHABILITERING

?OPLEVELSER OG IDRAT MED PLADS TIL FORSKELLE

Iclrzee har ke al betydning for he
werment, job og uddanne

mennesker klarer sig pa arbejdsmarkedet og 1 friti
den, nar de er del af et idietsnetvaerk. Dette gaelder
ogsa folk med muskelsvind.
Muskelsvindfonden fik i 2015 en ny malsaetning om,
at flere med handicap skal dyrke idraet.
Medlemsmagasinet Mus sundhedstema ¢

dre-tip til, hvordan idreetsl
med muskelsvind i de mange tlere bevegelsestimer,
der er blevet indfgrt med den nye skolereform.

P& Musholm blev lokalsamfundet invitervet til Aktiv
Sgndag. Der blev holdt de forste treeningslejre for
flere store handicapidraetsgrene, og Muskelsvind-
fonden er for fgrste gang nogensinde gaet ind i et
aktive sponsorat al Dansk Handicap Idraets-lForbund.
Dermed sponsorerer Muskelsvindfonden nu flere af
landsholdene inden for handicapiciaetten.

Foreningen har desuden afsat mi ler til pariner-
skaber med eliteidretsudgvere med muskelsvind
og landshold inden for handicapidreet, fordi vi har
brug for rollemodeller, ambassadgrer, mentorer og
instruktgrer, som er villige ¢l at give ¢t aktivt bidrag
til, at flere kommer i gang med at dyrke idraet.

Sgren Holm /7 Chil,
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?UDVIKLING AF MUSKELSVINDFONDENS KERNEYDELSE

Muskelsvindfondens kerneydelse bestar fgrst og frem-
mest af det arbejde, der udfgres i foreningens mange
medlems- og netvaerksgrupper samt i det individu-
clle arbejde, vi bidrager til igennem det tette sam-
arbejde med RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
Centret har kontakt og har udarbejdet rehabilite-
ringsplaner for de knap 3000 mennesker, der lever
med en neuromuskulaer sygdom. Hvor foreningens
medlemsarbejde er rettet imod grupper, faciliterer
rehabiliteringscentret en samarbejdsproces mellem
kommunerne og den enkelte bruger.

Takket vaere flere relevante tilbud og et mere mal-
rettet kommunikationssamarbejde steg medlemsska-
ren fra 2100 til godt 2600 medlemmer. Som en del af
de senere 4rs ggede fokus pa at skabe tilbud for den
store gruppe af gaende med muskelsvind oprettede
vi en netverksgruppe for mennesker med diagno-
sen Kennedy. 14 maend +50 ar med deres pargrende
mgdtes for at udveksle erfaringer.

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

EE|
{

skelsvindfondens Oktoberdage atholdt det nordiske
mgde for myastenikere.

Medlemsafdelingen har ogsa i tat samarbejde
med RCFM faet input til et mélrettet medlemstilbud
til teenagepiger, hvilket har fgrt til en ny netvaerks-
gruppe med kvindelige mentorer.

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

Muskelsvindfonden har i 2015 ogsa haft fokus pa
de mere sarbare medlemmer, bl.a. visse medlemmer
med Dystrofia myotonica, der keemper med svaere
kognitive vanskeligheder. Gruppen gik i 2015 fra at
vere et sommerkursus i RCFM-regi til at veere Mu-
skelsvindfondens myotoni-lejr med gode tilbagemel-
dinger fra bdde deltagere og arranggrer. Ugen er for
mange af deltagerne, hvoraf nogle lever meget isole-
rede liv, arets hgjdepunkt.

Muskelsvindfonden arrangerede | sommer med sfor succes en lejr for unge med diagnosen Dystrofia myotonica,

der har svcere kognitive vanskeligheder. Foto: Jonas Hundebgall.

MEDLEMMER | TAL (2015)
MEDLEMMER: 2641

MEDLEMSGRUPPER OG DERES AKTIVITETER:
0 7 forceldregrupper med i ait 80 familier
(med bgrn/unge 2-18 &r) 5 weekendkurser og 8 femadage.
0 1 pigegruppe (19-23 &r) med 9 piger - to weekendkurser
0 1 ungdomsgruppe (18-35 &r) med 48 deltagere -
2 weekendkurser
0 1 midtgruppe (25-50 &r) med 50 deltagere - 2 weekendkurser
0 1 Quindegruppe (g&ende 25-50 &r) med 45 kvinder - 1 week-
endkursus med 13 deltagere
O 1 m@gdregruppe med 24 medlemmer - 1 weekendkursus med
11 deltagere
1 voksengruppe (+30 &r) 2 x hverdagskurser med 34 deltagere
1 myastenigruppe - 3 arbejdsgruppemader
1 ALS-gruppe (+ 25 &r) 22 deltagere
11 ALS-pdrarendegrupper (cegtefceller, voksne, barn) 85
deltagere - ménedlige mgder
1 myotoni-kvindegruppe, 2 weekender med 6 deltagere
1 myotoni cegtefcelle-m@degruppe - & deltagere
2 CMT-netvcerksgrupper, 4 temam@der med 25-60 deltagere
2 lokalgrupper (Aalborg og Kabenhavn) 120 deltagere -
3 tfemadage
Jubilceum lokalgruppen KBH
0 3 x Café Kongsvang 30 - 35 deltagere

O 0 O ©°

0O 0 OO0

(o]

DVRIGE MEDLEMSAKTIVITETER:

o 2 sommerlejre & 1 uge (12-17 &r) for i alt 54 bgrn/unge

0O 1 aktiv uge for myotonikere med ca, 35 delfagere

o 1 familieuge (7-11 &r) for i alt 14 bgrn med familier

O 1 Ladies Night med foredrag for kvinder med muskelsvind pé
Kongsvangs Allé

2 x4 dages efterdrslejr/klubdage (10-17 &r) for i alt 41 bam/unge
0 1 hgjskoleuge for seniorer (+40 &r) arrangeret af Muskelbundet/
seniorgruppeﬁ med 73 deltagere

Landsmgde med 150 deltagere

1 Oktoberfest pd Musholm med 350 deltagere (0-90 ar)

1 netvoerksmade for aktive kontaktpersoner og politikere i
Muskelsvindfonden med 58 deltagere - 1 weekend

O 1 M-power Cup | el-hockey - 5 unge medlemsarranggrer,

95 deltagere

1 Snak&£d-weekend, 11 bgrmn (6-14 &r) og deres foedre arrange-
ret of fo unge medlemmer

o]

O O O

o

Ca. 36 medlemmer er akfive | de kommunale handicapréd og
DH’s lokalafdelinger
2 x uddannelsesweekender for de frivilige muskelterer

DET POLITISKE ARBEJDE | MUSKELSVINDFONDEN
O 3 reproesentantskabsmgader
O 5 bestyrelsesmader

Se, hvem der sidder i Muskelsvindfondens bestyrelse og reproesen-
tantskab pd www.muskelsvindfonden.dk/om-muskelsvindfonden
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Omkostninger anvendt til medlems-
arbejde i forhold fil &rets resultat
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107

W duwd b LN LDo o NWws LN B W

T
2010

T T T T 1
v 2012 2013 2014 ﬁs

. Medlemsarbejde . Resultat

Medlemsarbejde

- fordeling af omkostninger {2015

¢

16%

5]
0%
14%

14%

Medlemsgrupper
Ungdomsprojekter
@vrige omkbstninger
Andre medlemsaktlviteter
Landsmgde
Personaleomkostninger

Ferielejre mv.

Muskelkraft 2/2016

2




®FORSKNING |
0OG OM
MUSKELSVIND

RCFM faerdiggjorde i 2015 verdens
farste forskningsprojekt om livet for
32 piger, der jonglerer teenagelivet
med et handicap. Resultaterne blev
prasenteret pad World Muscle So-
ciety 1 Brighton. Livet er godt, men
svert for teenagepigerne. Drgm-
men om en kaereste, tvivl om frem-
tiden og svigtende kraefter til venin-
der, sport og fritid fylder alt.

Danmark er det eneste sted i ver-
den, hvor der forskes i, hvordan
man bade lever og far en vaerdig af-
slutning pa livet med ALS. RCFM’s
ekspertviden og Muskelsvindfon-
dens medlemstilbud er koblet sam-
men i et tre-arigt ALS-projekt, der
skal afdeekke, hvordan man kan for-
bedre og udvikle rehabiliterings- og
medlemstilbud til mennesker med
ALS og deres pargrende.

ALS er en af Muskelsvindfondens
stgrste diagnosegrupper, men pa
grund af det ofte aggressive, intense
og ofte kortvarige sygdomsforlgb
nar mange ikke at deltage i tilstrack-
kelig grad i de eksisterende tilbud.
Tre projektmedarbejdere gar forsk-
ningsmassigt til varks. Den ind-
samlede viden, der i ar er blevet
evalueret, bliver i 2016 afprgvet i
form af nye undervisningsforlgb og

netverksdannelse.

Brugere i RCFM fordelt pd diagnose
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CMT - Charcot-Marie-Tooth

ALS -Amyotrofisk Lateral Sclerose
DM - Dystrofia myotonica

MG - Myastenia Gravis

LG - Limb-girdle muskeldystrofi

SMA - Spinal muskelatrofi type |, 1L, [l
FSH - Facio scapulo humeral muskeldystrofi
DMD - Duchennes muskeldystrofi
KM - Kongenit myopati

BMD - Beckers muskeldystrofi

KMD - Kongenit muskeldystrofi

FA — Friedreichs ataksi

Aldersfordeling for brugere i RCFM
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REHABILITERINGSCENTER FOR MUSKELSVIND

ANTAL BRUGERE | RCFM:
2828 pr. 01.01.2016

MEDARBEJDERE:
33

KURSER OG TEMADAGE:
o 7 internatkurser med i alt 275 deltagere (heraf 116 brugere)
0 2 temaaftener for personer med Amyotrofisk lateral sclerose
(ALS) med 107 deltagere (heraf 33 brugere)
o 1 temaaften for personer med primcer lateral sclerose (PLS)
med 20 deltagere (heraf 8 brugere)
o 1 temadag for personer med Duchennes muskeldystrofi (DMD)
over 25 &r med 21 deltagere (heraf 14 brugere)
0 1 temadag for personer som er beoerere af dystrofinopati med
21 deltagere (heraf 14 brugere)
| 0 2 skolestartsternadage @st og Vest med 63 deltagere (heraf 16
| brugere)
o 2 temadage for barn i 4.-5.-6. kiasse @st og Vest med 39 del-
tagere (heraf 17 brugere)

FAGLIGE ARRANGEMENTER:

0 Mgde i Dansk Konsortium for neuromuskulcere sygdomme,
hovedteam: diagnostiske kriterier (80 fagfolk)

O Brickless Centre, hovedtema: Dysirofia myotonica (DM1)
(120 fagfolk fra Skandinavien)

0 2-dages seminar for hospitalernes ALS-team, hovedtema:
ensartet behandlingstiloud i hele Danmark (100 fagfolk).

Laes mere om RCfM’s arbejde og projekter pd& www.rcfm.dk

Et af Muskelsvindfondens tilbud fil medlemmer
med ALS og deres pargrende er weekendkur-
ser, hvor brugere og pdrgrende kan mgdes,
udveksle erfaringer og danne netvaerk.

Foto: Gorm Branderup.

Antal brugere i Rehobiliferings—"

Center for Muskelsvind
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I HOLDNINGSBEARBEJDELSE

Enting er de rammer, samfundet tiloyder. Noget andet er den empowerment, vores med-
lemsarbejde og rehabilitering er med Til af skabe i forhold til den enkelte. Vi far dog ikke det
fulde udbytte af nogle af delene, hvis vi ikke ogsé pévirker den brede befolkning il af skabe
plads til forskelle. Muskelsvindfonden har tre primcere indsafsomréder, ndr det handler om at

ARSBERETNING
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noldningsbearbejde andre.

L1
' SYNLIGG®@RE VIENNESKER
\VIED HANDICAP

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

I samme méned havde dokumentaren "Svindlerne”
premiere. En kontroversiel film om liv og dgd med
tre venner med Duchennes muskeldystrofi. Deres liv
med fest, poker og kgbesex var hovedtema. Filmen
blev vist i Aarhus, og i Kgbenhavn arrangerede Mu-
skelsvindfonden et debatarrangement, der var velbe-
sggt 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 lane filmen via statens centrale filmdistri-
bution.

En anden made at forsgge at fa landets skoleele-
ver til at se mennesker med muskelsvind som forst
og fremmest mennesker, gar gennem et spendende
samarbejde med Danske skoleelever (DSE). 12015 og
2016 besgger de 500 skoler — bl.a. sammen med unge
med muskelsvind, der har materiale med sig.

Modedesigner Henrik Silvius og modeforsker Else Skjold var
blandt deltagerne i modeeventen pd Designskolen Kolding.
Foto: Designskolen Kolding.

?PLADS TIL FORSKELLE

PA VORES EVENTS

Pa Muskelsvindfondens indsamlingsevents var der
i 2015 investeret ekstra mandskab og gkonomi i en
gget social medie-indsats. Det gav budskabskommu-
nikationen om plads til forskelle en ny dimension. En
handkartoffel og et pantdonationsprojekt blev symbo-
let pa Grgn Koncerts mangfoldige folkefest.

Pa Cirkus Summarum blev drets hit en cirkus-skole,
hvor bernehaver 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 gko-
nomi, men i allerhgjeste grad ogsa viser sit hjerte, der
er rettet mod mangfoldigheden blandt bgrn og for-
midles gennem leg og underholdning af hgj kvalitet.
Det er sjovt, nar alle er med, som Plads til forskelle
hedder pa Cirkus Summarumsk, og det meerkes. 77
pct. af Girkus Summarum-gzesterne synes, at det er
vigtigt, at overskuddet gér til bgrn og unge med mu-
skelsvind, og kendskabet til Muskelsvindfonden som
arranggr er 80 procent blandt gaesterne.

En “héndkartoffel” var i &r symbolet pé Gragn Koncerts mang-
foldighed. Her trykt pé& crewets t-shirt. Foto: Jakob Boserup.

@ PAVIRKE ANDRE TIL AT
TAGE ANSVAR FORR
MANGFOLDIGHED

En ny partnerskabsstrategi har gjort sit indtog i
Muskelsvindfonden. Den skabte nye partnere,
der ikke bare kastede penge i for at markedsfare
sig pa foreningens events, men tog aktivt del i
Muskelsvindfondens vision om et samfund med
plads til forskelle. I Muskelsvindfondens store
partnerskabstillaeg kunne man laese om, hvor-
dan teleselskabet Call Me med kampagnen *Tal
ordentligt” pa Cirkus Summarum fremmede
budskabet om, at god kommunikation er alt-
afggrende for, at vi alle trives som mennesker.

Pa Grgn Koncert blev der indgaet et part-
nerskab med The Color Run - et mangfoldigt
motionslgb, hvor Color Run, Grgn Koncert og
Muskelsvindfonden promoverede det falles
vaerdifeellesskab — plads til forskelle, og hvor
lgberne stgttede det gode formal.

Pa Musholm har partnerskaberne med ak-
torer som Virklund Sport, Ergolet og Pressa-
lit bl.a. betydet, at mennesker med muskel-
svind er blevet inddraget i udvikling af nye
produkter, der gger tilgengeligheden.

PRESSEOMTALE | 2015

Muskelsvindfonden, muskelsvind og foreningens indsam-
lingsaktiviteter har haft et markant presselgft i 2015.

® Grgn Koncert (fra 1.10 2014 - 1.10 2015) 2.171 omtaler
- det er en 47 % stigning fra 2014.

® Cirkus Surnmarum (1.10 2014 - 1.10 2015) 399 omtaler
- det er 80 pct. stigning fra 2014,

® Muskelsvindfonden (inkl ALS) 1.100 omtaler

Bliv
partner med
Muskelsvind-

Parlner-

skaber er
med lil at skabe
plads Hl forskelio
| samiundet

EGNE MEDIER

® Muskelkraft - medlemsmagasin, fem numre, oplag
ca. 6.300

® Muskelsvindfonden - Facebook: 5.270 fgigere

@ Muskelsvindfondens nyhedsbreve: 2.283 abonnenter

® Musholms Facebook: 2.200 fglgere

® Muskelsvindfonden - Twitter: 374 folgere

® Muskelsvindfonden - Instagram: 236 falgere

® Cyklo: 1.056 fglgere. (Lovende for en event, der kun er
blevet afviklet 1T gang som prototype.)
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I ORGANISATION OG FUNDRAISING

Uden en sterk organisation opnar Muskelsvindfon-
den ingen resultater. Foreningen har i alt 58 fastan-
satte medarbejdere. RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind har 33 medarbejdere, mens Musholm har
11 fastansatte og 36 timelgnnede medarbejdere.

Organisationens arsregnskab for 2015 udviser et
beskedent underskud pa driften, men det skyldes, at
Muskelsvindfonden tilpasser sine omkostninger til et
gennemsnit af de seneste syv ars resultater fra Grgn
Koncert.

En stor del af foreningens indtegter kommer fra
de kulturelle aktiviteter: Grgn Koncert, Cirkus Sum-
marum, Arla Food Festival og madsalg i syv boder pa
Roskilde Festival. Aktiviteterne gav i 2015 tilsammen
en nettoindtaegt pa i alt 9,5 mio. DKK. Det er under
de tre foregdende rekordar, men trods et noget usta-
digt vejr under anden halvdel af Grgn Koncert naede
vi med over 165.000 mennesker alligevel et meget flot
besggstal og kan dermed sikre den vigtige stabilitet i
foreningens arbejde.

Det omskiftelige danske sommervejr har ofte be-
tydet meget stgrre udsving i Muskelsvindfondens
indtjening. Derfor har vii 2015 gennemfgrt investe-
ringer i nye aktiviteter, der skal styrke indtjeningen i
fremtiden.

Foto: Morten Rygaard.

Oprydning efter en god dag pé Grgn Koncert. Muskelsvindfondens frivillige
bidrager hvert &r med mange timers indsafs ved bl.a. koncerterne.

En spritny indsamlingsevent — CYKLO — med store
ambitioner blev testet i 2015. Grgn 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, nér vi den 20. og
21. august 2016 haber at kunne byde 10.000 gaster
velkommen til en storsldet cykel-festival i hjertet af
Aarhus.

Med udvidelsen af Center For Frivillighed og Le-
delse, der trekker pi foreningens enestiende viden
om det frivillige lederskab, bliver der fastholdt flere
frivillige end fgr, og Frivillighedskontoret oplever en
gget tilstrgmning af nye frivillige.

Centret havde i 2015 64 kursusdage samt ca. 25
oplag 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 hjelperordning, der
bliver leder for et hjaelperteam, hvilket bide kan vaere
tidskrevende og hardt uden de rette redskaber.

I lighed med de foregdende ar modtog Muskel-
svindfonden ogsd en rackke bidrag fra private og
fonde, hvilket vi er dybt taknemmelige for.

Fordeling af nettoindtaegter
fra indsamlingsaktiviteter 2015

Grgn Koncert 18.186.000
Roskilde Festival 212.000
Cirkus Summarum 5.000.000
Andre events 2.036.000
Udgifter

indsamlingsafdelingen -16.613.000
Samlet resultat DKK 9.520.000

Nettoindtjening
indsamlingsaktiviteter 2010 - 2015

2010 2?1 2012 2013 2014 2015
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DET GR@NNE CREW 2015

MEDLEMMER AF DET GR@NNE CREW:

0 2.885

O 1.320 crewer har veeret aktive i lgbet af 2015

O Crewet har lgst opgaver pd fglgende arrange-
menter. Grgn Koncert, Roskilde Festival, Cirkus
Summarum, Ledreborg Slotskoncerter, CYKLO, Arla
Food Festival samt 6 arbejdsweekender pd Lage-
ret i Hedensted. Crewet har derudover Igst opga-
ver i forbindelse med Aarhus Kgbmandsskoles 125
ars jubiloeum, Op P& Cyklen og ikke mindst deltog
rigtig mange crewere i forbindelse med de 7
ColorRun-lgb over hele landet.

O Sammenlagt deltog over 200 sektions- og sous-
chefer pd vores to sektionschefweekender i hhv.
Hedensted og Hjallerup.

O Lederuddannelsens Hold 7 blev afsluttet i august,
og vi har nu samlet uddannet over 120 ledere
blandt vores crewere,

O Der har veeret holdt fre informationsmgder for nye
frivilige i henholdsvis Kgbenhavn, Kolding og Aar-
hus med samlet over 130 deltagere

0 Der har veeret en tigang p& ca. 500 nye aktive
frivillige i forhold til 2014.

FAKTA OM SAFETY FIRST

Pr 1. januar 2016 har Smukfest og Event Safety startet
et samarbejde under arbejdstitlen Safety First. Det
bestdr of tre fastansatte medarbejdere og 100 frivil-
lige medarbejdere, der er uddannede som enten
eventvagter elle farstehjcelpsbehandlere og far-
stehjoelpsassistenter. Sammen leverer de sikkerhed
og tryghed fil koncertarrangementer, festivaler og
events med alt fra 500 fil 80.000 gcester.

1 2015 havde Event Safety 239 arrangementsdage.
Overskuddet fra driffen af Safety First gér til Muskel-
svindfondens arbejde.

¥

FORVENTNINGER TIl 2016

Muskelsvindfonden er i disse ar i feerd med et gene-
rationsskifte.

2016 vil byde péd en ny formand eller forkvinde.
Direktgr og cheflzege i RCFM, Jes Rahbek, gar pa pen-
sion fra udgangen af 2017, en ny pkonomichef og
partnerskabschef er kommet til.

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

Med den gode gkonomi og sterke organisation i
ryggen kan Muskelsvindfonden for alvor rykke videre
i forhold til de fire strategiske platforme, der arbejdes
videre med i de kommende ar. En god skole og et
aktivt fritidsliv skal stte fokus pd inklusion og trivsel
blandt bgrn og unge med muskelsvind. Der vil vere
kampagner og samles viden, der kan vere med til at
nedbryde fordomme om elever med et handicap.
Med andre ord er der meget at tage fat pa, og vi er
allerede godti gang med 2016.

Eksempelvis har aret allerede budt pa 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 vaerdier:
Vi er forst og fremmest mennesker. Plads til forskelle
er til gavn og glacde for alle.

I 2016 gennemfgres som pilotprojekt tre lejrsko-
leophold pa Musholm sammen med Handicappede
Bgrns Ferie (PTU). Det skal afprgves og undersgges,
hvorvidt et lejrskoleophold i supertilgaengelige om-
givelser kan have en positiv pavirkning af en klasses
trivsel. Syddansk Universitet er koblet pa projektet for
at evaluere effekten.

Nar Evald Krog til landsmgdet i maj giver sit em-
bede videre, sker det med gnsket om, at Muskelsvind-
fonden altid vil veere kendt for at komme med kon-
struktive forslag, have kant og mgde verden med et
stort, varmt glimt i gjet.

Muskelsvindfondens drsrapport for 2015, hvor vi bringer

en grundig gennemgang af drsresultatet for 2015, kan

fra 1. maj 2016 ses pd www.muskelsvindfonden.dk.




Y3 Vi finder det kriisabelt, at kommunen
~ ikke har fulgt Ankestyrelsens afgaerelse
~ om hjemvisning af 22. december 2015. 1)

Kommuner bryder :

bevidst loven

-{

- Ankestyrelsen

med henvisning til, at formalet med en BPA-
ordning er et andet end formalet med hjemme-
hjeelp efter Servicelovens § 83. I et brev dateret

2. marts erkender kommunen, at Ankestyrelsen
ikke ville godkende kommunens skema.

anken fil Amkeswrelsem Sogem er grov, men desvcerre IomgT fra enestéende.

Muskelsvindfonden mener, af sager som Charlottes skriger il himlen og [ Kommunens bevilling tra februar har Char-
palifikerne om att f& forbedret refssikkerheden for mennesker med handicap | lotte ogsi denne gang anket, og her er Ankesty-
" I relsen netop kommet med svar. De skriver blandt
' i\ andet:
il- "Vi finder det kritisabelt, at kommunen ikke
Af Thomas Krog I har fulgt Ankestyrelsens atggrelse om hjemvis-
Foto: Ingrid Riis | | -\,__ ning al 22. december 2015.” Ankestyrelsen fort-
‘ o ‘ﬂ 5 [' _ saier: ‘ . .
Ve = ¥ "Vi vurderer, at sagen fortsat ikke er tilstraek-
kelig oplyst il, at det kan vurderes, om du med
harlotte Streton er bosat i Guldborgsund Som anvisning skrev Ankestyrelsen ogsé: de udmilte timer er kompenseret for dit hjelpe-
Kommune, og hendes problemer startede "Kommunen skal indhente oplysninger, der a behov.”
den 24. september sidste ar. En afggrelse fra kan belyse dit hjeelpebehov, herunder hvor lang 3 Ankestyrelsen henviser ydermere til styrelsens
Guldborgsund Kommune beskar hendes bor- tid opgaven tager. Kommunen skal herefier vur- '+ ¢ afggrelse fra 22. december 2015.
gerstyrede personlige assistance kaldet hjzelper- dere, hvor stort dit hjeelpebehov er”.

ordning cller BPA [ra 168 timer (il 63 timer og
35 minutter om ugen. Det betgd, at Charlotte
skulle ga (ra at have hjelper dggnet rund il i
stedet at ngjes med hjaelperi 9 timer 0g 5 mi-

nutter i dggnet.

Ny afggrelse — samme beskzring af BPA
16. februar 2016 modtager Charlotte en ny af-

gorelse. Kommunen har nu faet bekraeftet, hvad

Charlotte tidligere har skrevet, at hun har brug
for respiratorisk hjeelp om natten. Den kom-

Borgere med handicap har ingen retssikkerhed
Der er mange mader at treekke en sag i langdrag,
sa borgeren forhindres i at bruge ankesystemet.
Guldborgsund Kommune begynder (.eks. vrst
cn egentlig sagshehandling, da Charlooe har
anket sin sag. Blandt andet beder kommunen

Ingen dokumentation for nedskzaringer -b"l munale bevilling er dog stadig pa 63 timer og 29. fehruar Charlotte om at kommentere det f-

Alggrelsen var planlagt til at veede i krafi 1. | 35 minutter, og der er ingen som helst begrun- mgse skema, som er brugt tlat udregne Charlot-

Januar 2016. Charlotte indsendte i efterdrel delse for, hvorfor kommunen er kommet frem tes bevilling, men som ikke er med, da Charloue

imidlertid en meget udigrlig anke. Pa grund til netop dette tal. P4 trods af Ankestyrelsens far sin ny bevilling 16, februar 2016, Spargsmile

al’den knappe tid blev sagen hastebehandlet afggrelse indhenter kommunen inden den ny kommer siledes 13 dage EFTER, at kommunen

med de resultat, at Ankestyrelsen den 22. de- afggrelse ikke en eneste oplysning om Charlot- har tralfet algorelse og ¢n dag lor algeielsen

cember 2015 ophevede kommunens afggrelse. tes behov for hjalp i lgbet af dagen. Dermed teder i krealt,

Ankestyrelsen skrev dengang bland( andet til undlader kommunen fuldstzendig at folge An- At kommunenikke folger Ankestvrelsens algo-

Charlotte: kestyrelsens anvisninger fra 22. december 2015. | relse begrunder kommunens judiske konsulent
"Vivurderer, at der ikke er dokumentation Den starste forskel mellem bevillingerne fra | 29. [ebruar over for Muskelsvindfonden saledes:

tor, at den hjzelp, kommunen har bevilget, er september 2015 og februar 2016 er begrundel- 1 " kommunen mener heller ikke, at Ankesty- ©

tilstraekkelig til at kunne daekke dit hjelpebe- serne. I februar 2016 undlader kommunen at i} relsen har noteret sig, at ndmidingen slecikke er Q

hov med henblik pé at sikre din mulighed for medsende det skema, der ligger til grund for H - %\ sket elter § 83, som er meget mere snever end i Ry

at leve et sa normalt og selvsteendigt liv som udmalingen. Det skema underkendte Ankesty- / afgere et | ) g

muligt. ” relsen nemlig i sin afggrelse fra 22. december ! ' Kommunen mencerslet og ret, at Ankestvrelsen —> %
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Charlotte Streton har brug hjcelp til
stort set alf i sit hjem pd Falster.

har lavet en fejl og, at kommunen derfor kan ig- 20 maneder om at treeffe afggrelse i en sag om ‘
norere deres afggrelse. ekstra BPA-timer til en ung kvinde. Reduceret ak-
Dermed star man tilbage med en rackke store tivitetsniveau og dage, hvor der ikke var kraefter

spgrgsmal. Hvor er retssikkerheden for borgere til at deltage i undervisningen, var resultatet for ‘
med handicap? Hvor laenge skal man acceptere, kvinden. -

P o : % |
at mennesker risikerer at fa gdelagt et godt liv
pa grund af ulovlige kommunale afggrelser? Er
det rimeligt, at kommuner kan blive ved med at il \
ignorere alle regler, og det eneste, de risikerer, er Hva’ sa nu?
at fi pidbud om at rette op pa fejlene? Er det hen- Efter at ankestyrelsen endnu en gang har
sigtsmzessigt, at kommunerne har gkonomiske afvist kommunens afggrelse, kan kommunen
incitamenter til at bryde loven, fordi de sparer enten velge at fglge den nye afggrelse og
penge pa hjalpere til borgerne, mens ankesa- lade Charlotte Streton beholde sin oprinde-
gerne kgrer? ; lige bevilling eller starte sagsbehandlingen

J forfra. Veelger kommunen det sidste, kan

Ikke enestiende Charlotte igen anke, hvis hun er uenig i den
Charlottes sag er et eksempel pa, hvordan retssik- afggrelse, kommunen nu nér frem dl |
kerheden er for mennesker med handicap. Des- For nuvaerende far det ingen konsekvenser '
vaerre er sagen langt fra enestaende. Lige nu ven- for kommunen ikke at have fulgt Ankesty- |
ter en borger med den fremadskridende sygdom relsens afggrelse i forste omgang. Gentager
ALS stadig pa et svar fra Brgnderslev Kommune. kommunen forseelsen, kan der blive tale om ‘
Han sggte i maj 2015 om flere timer til sin BPA- pataler eller bgdestraf. |
ordning. I en anden sag var Aarhus Kommune J

Fakta:

Ankestyrelsen er klageinstans pd social- og beskaeftigelsesomiddet, der behandler ca. 65.000 sager
hvert &r. Derudover udarbejder styrelsen ogsd undersggelser og statistikker til ministerier, politikere,
kommuner og offentligheden og bidrager til at sikre en ensartet sagstbehandling over hele landet.

En normal sagsbehandlingstid er 4-5 méneder, men i Charlotte Stretons filfoelde er sagen begge
gange hastebehandlet,




Mor, kcereste
Og menneske

Det sidste halve &rs rufsjeture med uvished har voeret ulideligh hérdt,
Jeg er fysisk og psykisk udmattet og kan meerke, af jeg har brug for
mere hvile. Alt postyret har betydet, at jeg kan mindre fysisk for
hver dag, der gdr. En udvikling, som meget gerne mad stoppe nu

fordi jeg synes, det er sjovt, men fordi det des-

@rre er ngdvendigt, og de senere ar er jeg ikke
blevet bedre fungerende, snarere tvertimod.

Jeg har tidligere fra Respirationscenter (st faet
besked om, at jeg ikke bgr vaere alene, fordi jeg
ofte fejlsynker. Skal jeg vaere alene uden hjzlper
5 timer om dagen, som kommunen nu kraver,
star mit liv stille i de timer. Jeg kan ikke tillade
mig at drikke en kop the, da jeg ikke kan komme
pa toilettet selv og heller ikke kan holde mig. Jeg
kan ikke kgre pé venindebesgg eller gi en tur
1 skoven med eller uden min hund, da jeg ikke
selv kan tage overtgj pa, lasec min dgr eller sxtte
hundens snor fast pa min kgrestol. Vigtigst af
alt, kan jeg ikke furigere som en ordentlig mor
for min datter, som ogsa har muskelsvind. Jeg vil
ikke kunne stgtte op om hendes fritidsaktiviteter.
Jeg vil pd ingen made kunne vere spontan med
hende, som jeg ellers vardsatter meget, og jeg
vil ikke kunne hjzlpe min datter, nir hun har
brug for at komme tidligere hjem fra venner eller
skole. Jeg gar alt, hvad jeg kan for, at min datter
far en uddannelse og ikke som en selvfglge skal
pa fgrtidspension, nir hun bliver 18 4r. Hendes
egen diagnose er en barriere. Hun skal ikke ogsa
snydes for stgtte fra sin mor.

Kommunes beskarede bevilling forhindrer mig
iatleve det liv, jeg gerne vil og altid har levet. Jeg
er opdraget til at leve sa normalt som overhove-
det muligt trods mit handicap. Jeg har vaeret sa
heldig at finde en kzreste, som elsker mig, og

Jeg har haft brug for hjzlp hele mit liv. Ikke

Charlotte Strefon kan o

lkke komme uden for en
dgr uden hjceip.

som har taget min datter til sig som sin egen,
men selv han har begransninger. Han er selv-
steendig handveerker, som er hardt fysisk arbejde,
men har, siden kommunen i efterdret gjorde

det sveert for mig at anszette en ny hjelper, taget
en del timer hos mig. Han er trzet nu. Det terer
meget pa vores forhold, at jeg har veret og sta-
dig er athzengig af ham som hjzlper. Han skal
vaere min kereste og ikke min hjzlper, hvis vi
skal blive sammen.

Det har desverre ikke veret muligt at & en kommentar fra
Guldborgsund Kommune inden deadline pd bladet. Men
J0lg sagens udvikling pd www. muskelsvindfonden. dk. —a




3
]
o Sy by

Jeg tror stadig, af
stamcelleterapi kunne
have gjort noget godt for Noah

Anja Lassen og Noahs far valgte for fem ér siden behandlingen fra,
forai danske lceger kraftigt frardidede den. | dag er sgnnen | steroidbehandling

Anja Lassen er ikke i tvivl om, ©
at hvis det var hende selv, det
handlede om, havde huh sagt

ja tit stamcelleterapi. Nér det
handlede om Noah, turde
forceldrene ikke sige ja.

Af Jane W. Schelde
Foto: Bo Nymann

?9Vi turde ikke.”

Sa kort kan det beskrives, nar Anja Lassen fra
Slagelse i dag skal forklare, hvorfor de som forel-
dre for fem ar siden fravalgte, at deres dengang
3-arige spn Noah skulle gennemga 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 forega. De troede selv pa,
at behandlingen ville hjelpe Noah — ikke kurere
ham for hans Duchennes muskeldystrofi, men
haemme udviklingen i sygdommen. Og sd habede
de pd, at han kunne undga at komme i steroid-
behandling med binyrebarkhormon, som havde
sd mange negative bivirkninger, havde de hgrt.

"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.

Mgdet med personalet pa klinikken var ogsa en
meget positiv oplevelse. De blev bekraeftet i, at be-
handlingen kunne hjazlpe Noah. Personalet var
kompetent og havde en stor viden om Duchen-
nes muskeldystrofi. Samtidig virkede-klinikken
ikke, som om den bare var ude pa at snyde og
tiene penge, husker Anja Lassen sin oplevelse.

Men bdde Anja Lassen og Noahs far Kenneth
Larsen turde alligevel ikke gennemfgre stamcel-
leterapien. Inden deres afrejse fra Danmark var
de blevet krafiligt advaret mod behandlingen af
bdde cheflzege Jes Rahbek fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og af lzegerne pa Rigshos-
pitalet, som Noah gik til kontrol hos.

"Vi fik at vide, at stamcelleterapi kunne give
hjernekrzft og andre frygtelige ting. Og teenk nu
hvis.... Den usikkerhed gjorde, at vi valgte det fra.
Men jeg har det stadig sddan, at jeg er overbevist

om, at det kunne have gjort noget godt for Noah.
Hvis det havde veret mig sely, er jeg ikke i tvivl
om, at jeg ville have gjort det,” siger Anja Lassen,
som har sin egen teori om, hvorfor danske leger
afviser stamcelleterapi.

"Jeg tror, det handler om, at nar Danmark ikke
erifront med en behandling, s afviser vi den...”

Dystre fremtidsbilleder

Tilbage i Danmark foreslog leegerne pa Rigshospi-
talet, at Noah straks skulle i gang med steroidbe-
handlingen, men det sagde hans forzldre i forste
omgang nej til.

"Dengang var vi stadig i krise og i sorg over, at
Noah havde faet diagnosen, sa meget er slgret i
hukommelsen. Men vi var i chok. Jeg kan huske,
at jeg kun sa tre billeder for mig, ndr jeg sd Noah:
En glad dreng pa 3 ar. En dreng, der havde re-
spirator og var lenket til sin kgrestol og sa hans
begravelse. Jeg folte, at min sgn var ved at dg for
mig. Dengang sa jeg ikke alle de positive ting, der
kunne vare ind imellem.”

Og frygten for bivirkningerne ved steroidbe-
handlingen betgd, at Noahs forzldre udskad
starten. Fgrst da han blev 5 ar, sagde de ja til me-
dicinen, som han nu har faet i tre ar.

"Der er jo ikke noget bedre alternativ, hvis vi
skal udskyde det tidspunkt, hvor han kommer i
kgrestol, og vi vil jo ogsa gerne, at han kan bruge
sine arme sd laenge som muligt. Det betyder da
noget, at han kan spise selv, og at han kommer til
at kunne give sin kereste et kram.”

Og bivirkningerne har ikke varet s& indgri-
bende for Noah, som hans foraldre havde frygtet.
Han er normal 1 hgjden og vokser stadig, men
hans hgjdekurve er knaekket lidt. Han kan stadig
ga og er steerk i sine arme.

”Og udviklingen er med os. Man er langt i forsk- —>




For Anja Lassen md ©
muskelsvind ikke fylde
det hele. Hun vil gerne
bevare normaliteten i
familielivet.

ningen af Duchennes muskeldystrofi, sa der kom-
mer hele tiden noget, og jeg tror, der gar mange ar
endnu, fgr det gar sa galt,” mener Anja Lassen, selv
om hun godt kan marke, at Noah er blevet svekket
i sine muskler. F.eks. hvis han falder og skal rejse sig
op, eller hvis han skal ga pa trapper. I skolen har
han sin crosser med, nér han skal ga over leengere
afstande, og skal de ud at handle, tager de som
regel hans manuelle kgrestol med.

Noah selv har gdpamod og kan meget, og han er
ikke den, der selv stopper. Det, der irriterer ham
mest ved sin muskelsvind, er, nar folk kigger pa
ham, nar han kgrer pa sin crosser eller manuelle
kgrestol. Det hader han.

Livet er andet end muskelsvind

Anja Lassen er ikke med i nogen forzldregruppe
1 Muskelsvindfonden. Det har hun ikke gnsket,
fordi muskelsvind ikke skal fylde det hele, og fordi
hun ikke har haft behovet for at vare sammen
med andre i samme situation. Hun har dog besggt
en anden mor til en teenagedreng med samme
diagnose, og det var rigtig nyttigt. Kemien mellem
mgdrene var god, og holdningen til deres sgnners

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

"Det var rigtig godt at mgde en, der har tacklet
det pd den mdde, jeg ogsd gerne vil. At bevare nor-
maliteten i familielivet og ikke lade muskelsvinden
fylde det hele. F.eks. har hun ogsa valgt at blive pa
arbejdsmarkedet og ikke fa tabt arbejdsfortjeneste,
men har ansat et godt hjxlperteam, da sgnnen fik
behov for mere hjxlp. Sidan vil jeg ogsd gere det.
Jeg skal veere mor for min sgn og ikke hjalper,”
mener Anja uden at fordgmme andre, der velger
anderledes.

For hende er det vigtigt, at der ogsa er andet i
livet end muskelsvind. Hun er god til at lukke ned
for bekymringerne for fremtiden og tage tingene i
den rekkefglge, de kommer. Maske er det en over-
levelsesstrategi, men hun vil ikke vaere sortseer, men
har brug for at fd andet ind i livet end muskelsvind.
Derfor kan hun ogsa nyde de uger, hvor Noah bor
hos sin far. Foraldrene blev skilt for et ar siden.

"Selvfglgelig er alt ikke perfekt. Noget er giet i
stykker indeni, og nogle dage er det sort, og livet er
lidt hdrdt, men det er ikke kun pa grund af muskel-
svind,” siger Anja Lassen. —

National og international advarsel mod stamcelleterapi

RehabliteringsCenter for Muskelsvind fraréider stadig - ligesom det etiske ré&d under det europceiske,
neuromuskulcere samarbejde, Treat-NMD - atf familier og enkeltpersoner med muskelsvind tager
imod behandling med stamceller. Der mangler bevis for, at behandlingen virker p& mennesker
med muskelsvind. Derfor er sével RCFM's som det efiske réds holdning, at det er uetisk at filbyde en
endnu uprgvet “behandling”, og begge instanser tager skarpt afstand fra “behandlingen”.

Selv om det af mange forskere bliver anset for et muligt lovende omrdde, kraeves der mange

flere undersggelser, fgr man ved, om stamcellebehandling er en sikker og effektiv behandling fil
personer med muskelsvind. Dette er endnu ikke sket, fastslér Treat-NMD's efiske rdd.
Lces mere pd www.rcfm.dk
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LIDT AF HVERT...

Nye tilbud til personer
med ALS og deres
pdrgrende testes

LS pd tveers, som er et fre Arigt projekt mel-

lem Muskelsvindfonden og Rehabiliterings- Fra Cirkus -~ =
Center for Muskelsvind (RCFM), er i gang med SummcliiNERioe
at afprgve et nyt kursusforlgb for personer med

ALS og deres ncertst&ende. Kursusforlgbet har Overvwldende

fokus pd “mere hverdag, mindre sygdom” og i i

tager udgangspunkt i nogle af de udfordringer, bllle'l'SGlg hl

der kan veere i hverdagen med ALS. CIrkus Summqrum 201 6

Kursustilbuddet afholdes i Kolding i Igbet af
fordret og bestdr af en temamgderaekke p& 3
Temomgder og 3 netvcerksgruppemader. Delta- sorcengte igen | &r alle rekorder. P& de
gerne bliver visiteret af RCFM'D fgrste tre salgsdage blev der solgt over

Yderligere oplysninger kan f&s hos ALS-konsulent 75.000 billetter.

Heidi With, tlf. 22652436 eller mail hewi@rcfm.dk. Salget fil forpremiererne er endnu ikke

d&bnet, men ved deadline pd dette blad
var omkring 98% af de billetter, der er i
udbud solgt.

Muskelsvindfonden forventer at ende med
et samlet billetsalg, der formentlig slér sidste
ars rekord pé& 94.337 billetter (svarende til en
belcegningsprocent pé 98,5%).

irkus Summarum satte billetter i salg
til &rets forestilling d. 16 april - og det

Foto! Gorm Branderup

DSB’s handicapassisiance

Nyt navn er blevet landsdcekkende
TU Handicapbiler og kgreskole har skiftet \/idsTe du, at DSB har forbedret sin handi-
navn. Stedet hedder nu HandicapBilist- cap-assistance-ordning? Siden den ny

Centret. Loes mere om deres r&dgivning og kareplan trédte i kraff | december har ordnin-

kagreskole pé& den ny hjemmeside: www.handi- gen veeret landsdoekkende. Laes mere pd

capbilistcentret.dk. www.dsb.dk/find-produkter-og-services.

LEGO-figur i kerestol

il efteraret lancerer Lego et nyt produkt i LEGO City-serien, hvori der indgdr en

kerestol. A£sken indeholder forskellige karakterer ud fra temaet “bypark”: bl.a.
barn, voksne, legeredskaber, palsevogn, graessldmaskine - og et barn i en kare-
stol. Produktet blev proesenteret pd en legetajsmesse i Tyskland i januar 2016, og
nyheden bredte sig fil en raekke internationale medier, bl.a. i England, hvor der
siden april 2015 er blevet indsamlet underskrifter for at f& LEGO fil of indtcenke barn
med handicap i deres produkter. Det er dog ikke underskriftsindsamlingen, der har
pavirket udviklingen af produktet.

“Vi ser hele tiden pd, hvordan vi kan skabe legeoplevelser, der er relevante og
sjove for bgrn. For os handler LEGO leg om at'ggre bgrn i stand il at udfolde deres
egen kreativitet, og det er det, LEGO klodser gar dem i stand til,” siger pressechef
hos LEGO Roar Rude Trangbcek.

@ Muskelkraft 2/2016



Det umuliges
kunst

Jeg bliver stille og vemodig ved tanken
om, at det nu er sidste gang, jeg skriver
en leder i Muskelsvindfondens hader-
kronede blad, Muskelkraft, der ogsa har
taget turen med siden Muskelsvindfon-
dens start for snart 45 ar siden. Samtidig
er jeg dog bade stolt over det, vi har ud-
rettet, og fortrgstningsfuld med hensyn
til fremtiden.

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

Vi har veret pa en lang rejse sammen. Vi
startede, da folk med muskelsvind dgde
som fluer i en ung alder. Nu er et af vore
vigtigste mal at sikre, at vi ogsa far en
god alderdom trods muskelsvind.

Det er et problem, som jeg altid har
drgmt om, at vi ville fa. Det har veeret en
rejse pa godt og ondt, med sorger og glz-
der og ikke mindst med hérdt arbejde. Vi
er ikke kommet sovende til noget af det.
Men vi har vzeret hjulpet godt pa vej af
de ufattelig mange mennesker, som i are-
nes Igb har givet en hind med, hver pa
sin made. Jeg siger tak til jer alle, ingen
nzxvnt, ingen glemt.

Det gleder mit hjerte, nar jeg oplever

alt det talent, som trives i og omkring
Muskelsvindfonden, bide blandt unge og
blandt lidt mindre unge medlemmer. Vi
har blandt os alle de kompetencer og alt
det talent, som vi vil fa brug for i fremti-
den. Og vi har brug for hver og én.

Mit budskab her pa teersklen til mit sidste
landsmgde som formand er, at ingen
forbedring er en selvfglge. Vi skal veere

E—

P P DANMARK

Id.nr. 46335

Foto: Helene Bagger

SORTERET MAGASINPOST

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

taknemmelige, men vi skal ogsa sove med
stgvlerne pa og vaere Klar til at forsvare
det liv, som vi har erobret, og som vi si zer-
ligt og redeligt har fortjent.

Selv om vi har oplevet tilbageslag de se-
neste ar, sa er det med politik som med et
pendul. Det svinger. Og fgr vi ved af det,
svinger det den rigtige vej igen.

Der er fortsat meget, vi skal opna, for dag-
ligdagen med muskelsvind er sa god, som
vi alle gnsker os, og det skal vi naturligvis
slas for hver eneste dag.

Men tiden er ogsa kommet til, at vi nu saet-
ter os det store og definitive mal: At
muskelsvindsygdommene kan behandles,
generne afhjzlpes, og i sidste ende at mu-
skelsvind kan helbredes.

Niar jeg sammenligner de livsvilkar, jeg
havde udsigt til som 27-irig, med de livs-
vilkir jeg faktisk fik — og som jeg har som
72-arig — sé viste det sig jo, at mit liv over-
skred selv mine vildeste og mest optimisti-
ske forventninger.

Jeg har al mulig grund til at tro, at de, der

er unge i dag, vil opleve lige sa store =n-
dringer i deres livsvilkar, som jeg har ople-
vet i mit lange liv. Fantasien raekker 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 ar i dag, er helbredt for deres muskel-
svind som 72-arige. Selv om nogle maske
igen vil kalde mig for en uforbederlig op-
timist, sa mener jeg, det er utzenkeligt, at
det problem ikke bliver lgst i lgbet af de
kommende 45 ar. 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 kunst”.




