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Valgkampen skudt i gang

Reportage fra den forste duel mellem de to kandidatpar til formands- og nestformandsposten

Tulipanerne pa bordene var lukkede
og nzsten farvelgse. Det samme
kunne ikke siges om stemningen, da
de to kandidatpar til formands- og
nzstformandsposten 1 Muskelsvind-
tonden holdt deres forste valgmede
1 slutningen af marts. Livlig, farverig,
og ordrig med bade visioner, kritik,
personlige angreb og politiske bud-
skaber. Et rigtigt valgmede, hvor
tonen til tider var bidde hird og
direkte. .

Sddan var situationen den 30.
marts pd MarselisborgCentret i
Arhus, da de fire kandidater madte
deres velgere til en debat om syns-
punkter og holdninger til Muskel-
svindfondens fremtid og formand-
skabets opgaver. d

“Det er nasten som 1 en ameri-
kansk praesidentvalgkamp,” lod karak-
teristikken fra en af mededeltagerne.

Seren Hagen, der var ordstyrer,
tilforte debatten en humoristisk
tone ved bl.a. at styre de to kandi-
datpars indleg med et medbragt
aggeur, der fordelte taletiden ret-
feerdigt mellem de to par.

“Taler nogle af kandidaterne for
meget, gir klokken 1 gang,” advarede
Seren Hagen 1 sine indledende
bemeerkninger. Eggeuret kom dog
aldrig i brug.

Valgmedet blev indledt med
oplag fra de fire kandidater — forst
det nuverende formandskab for-
mand Jes Erik Jessen og naestfor-
mand Dan R. Brock. Bagefter det
kandiderende par: Evald Krog og
Patricia Saenz de Schultz. Derefter
var der spergsmil og debat med de
ca. 40 modedeltagere.

Et feelles projekt

I sit indleg sagde Jes Erik Jessen
bl.a., at han havde set frem til valg-
medet, hvor han kunne f3 lejlighed
til at svare pd den kritik, der var

fremfort, men ogsd give sit bud pi
nutiden og fremtiden. Manglende
synlighed var et af kritikpunkterne,
og om det mente Jes Erik Jessen, at
synlighed ikke skulle hanges op pi
én person alene 1 en demokratisk
medlemsforening.

“Det er sagen frem for personen,
det mi handle om,” sagde han og
gav eksempler pd, at Muskelsvind-
fonden har varet synlig 1 medierne
med bl.a. problemstillingerne om
mellemgruppen og uddeling af han-
dicapprisen bide i 2002 og nu igen
14r.

Derefter nevnte Jes Erik Jessen
de resultater, der var opndet i hans
formandsperiode, som, han mente,
talte for sig selv. En bedre gkonomi,
en udvidelse af den gkonomiske
ramme for Institut for Muskelsvind,
tilpasning af organisationsstrukturen
og formulering af en felles vision
var tiltag, der var med til at frem-
tidssikre Muskelsvindfonden, sagde
han.

“Som formand har jeg sat dags-
ordenen og givet mine bud pa den
rigtige udvikling og er niet frem til
baredygtige beslutninger i1 dialog
med bestyrelse og reprasentantskab,”
sagde Jes Erik Jessen og nzvnte, at
det nu bliver op til medlemmerne at
afgore, om foreningens udvikling og
fremtid skal veere et felles projekt.

For Dan R. Brock var ordet
mangfoldighed vigtigt. Han mente,
at Muskelsvindfonden 1 fremtiden 1
hejere grad skal vise, at mennesker

.med muskelsvind er forskellige.
“Jeg tror, at den bedste made at

andre holdninger og flytte grenser
pd er at veere 1 dialog, at vere sam-
men med andre, simpelthen at vise,
hvad det drejer sig om. Det skal vi
stotte. Derved bliver vi synlige,”
sagde han.

Dan R. Brock mente ogsd, at

Det ene kandidatpar til formandskabet:
Dan R. Brock og Jes Erik Jessen (forrest)

Muskelsvindfonden skal gore meget
selv, men at det samtidig er vigtigt at
udbygge samarbejdet med andre.

“V1 kan give noget til andre, og
vi kan lere noget af andre,” sagde
han og nazvnte kurser og medlems-
arbejde som eksempler pa omrader,
hvor samarbejdet med andre ber
udbygges.

Under lavimalet
Evald Krog indledte sit opleg med
at sli fast, at han absolut ikke havde
fortrude, at han 1 2001 trak sig ul-
bage.

“Ndr Jes Erik Jessen heevder, at
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Da ordet blev givet frit, ville medlemmer hore kandidaternes synspunkter pd bl.a. udviklingen af Musholm, internationalt arbejde og tilgaengelighed.
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jeg har fortrudt, opfatter jeg det som
under lavmalet at begynde en pri-
mitiv getteleg,” sagde Evald Krog,
som indremmede, at han selv 1 sin
tid havde peget pa Jes Erik Jessen
som sin afleser.

“Jeg tog fejl. Det var ikke den
rigtige mand,” sagde han og havde
flere kritikpunkter til den nuvaerende
formand. Han stillede bl.a. sporgs-
maltegn ved, hvilke resultater Jes
Erik Jessen personligt havde opniet,
og hvilke forhandlingsborde han
som formand havde siddet med ved.

Om synlighed sagde Evald Krog,
at han aldrig har ment, at Muskel-
svindfonden skal komme rendende
til medierne 1 tide og utide.

“Men vi skal have noget spend-
ende at byde pd, sd de kommer ren-
dende til 0s,” sagde han.

Evald Krog kritiserede anszttel-
sesprocessen af Muskelsvindfondens
ny direktar, hvor formandskabet
overlod en stor del af arbejdet til et
dyrt konsulentfirma.

“Hvis formandskabet havde lyt-
tet til en enig ledergruppe, der
pegede pid Gitte Norgaard, ville
Muskelsvindfonden ikke have varet
mellem 1/4 og 1/2 mio. kr. fattigere.
Penge, der kunne vare brugt pa et
to-dages landsmede i stedet for,”
sagde Evald Krog bl.a.

Patricia Saenz de Schultz valgte
at bruge sit indleeg pa at beskrive sig
selv, fordi hun regnede med, at
mange ville sperge, hvem hun var.
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Fedt 1 Bolivia, studieophold 1 bl.a.
USA, hvor hun tog en bachelor-
uddannelse 1 psykologi. I 1983 blev
hun gift og flyttede med sin danske
mand til Danmark. Tog uddannelse
pd universitetet som psykolog.
Arbejdede bl.a. pa Skt. Hans Hospi-
tal og som konsulent, indtil hun for
fire ar siden dbnede privat praksis 1
Ringsted. Patricia Saenz de Schultz
fik selv konstateret muskelsvind 1
1993.

“Jeg har ikke tidligere arbejdet
med det politiske eller har erfarin-
ger fra foreningsarbejde, men jeg er
laerenem og braender for opgaven,”
sagde hun og nzvnte, at hendes
begrundelse for at stille op som
nestformandskandidat var, at hun
ligesom Evald Krog syntes, at for-
eningen manglede synlighed. Det
ville hun arbejde pi at @ndre, hvis
hun blev nastformand, sagde hun.

Udvikling eller vedligehold
Da ordet blev givet frit, gnskede Jan
Grundvad at vide, hvilken type for-

~mand Muskelsvindfonden har brug

for? En entreprengr, der har visioner
og bygger videre, eller en, der ved-
ligeholder? Han ville ogsd gerne
here, hvad naste geniale tiltag i
Muskelsvindfonden ville vare, som
pressen ville interessere sig for?

Jes Erik Jessen mente, at forenin-
gen har brug for en anden type
ledelse i dag, men at der stadig skal
vare plads til sprel og den gode

historie. Den kunne f.eks. vaere
crewer med muskelsvind og lige-
vard, som Muskelsvindfonden har
valgt at sette fokus pa 1 forbindelse
med sommerens koncerter.

Evald Krog mente, at der var
mange ting at tage fat pa, som var
blevet forsomt i de sidste par ar
f.eks. respirationscentrene, rejser
med DSB og spergsmailet om at
blive gift som fortidspensionist uden
at miste en formue. Han foretrak
“dynamit” hele dret og mente ikke,
at Muskelsvindfonden kunne leve af
at give en handicappris engang
imellem. Foreningen har brug for en
entreprengr til at tage feringen,
sagde han.

Pinligt at have muskelsvind

“I hagler ned pd hinanden.Vi mang-
ler at hore, hvad I vil,” lod meldin-
gen fra Seren Hgjsgaard, der ind-
kredsede sit spargsmil til at dreje sig
om udviklingen af Musholm Bugt
Feriecenter. Han syntes, det var pin-
ligt at vere muskelsvindler, have
brug for genoptrening og si blive
sendt til Rigshospitalets Klinik for
Para- og Tetraplegi i Hornbzk.

“Hvad vil I gore ved det?” lad
sporgsmalet.

Patricia Saenz de Schultz gay
spergeren ret i, at det var et pro-
blem, men at det kraevede penge at
lose.

“Derfor er det si vigtigt med
synlighed,” sagde hun og gav ordet

til Evald Krog, s& han kunne ud-
dybe.

Evald Krog fortalte, at det sd
meget lysere ud, end det havde gjort
lenge for udviklingen af Musholm
Bugt Feriecenter. Der var kommet
en god dialog med Vestsjellands Amt
og med Dansk Handicap Idretsfor-
bund om bade brug af og drift af et
varmtvandsbassin og wellnesscenter
pa Musholm. Opgaven er nu at kon-
struere en model, der omfatter
mange samarbejdspartnere, som kan
vere med til at sikre driften.

Bade Jes Erik Jessen og Dan R.
Brock nzvnte 1 deres svar, at de ogsi
gerne si Musholm Bugt Feriecenter
udbygget med varmtvandsbassin og
rehabiliteringsfaciliteter, men at
skonomien i udbygningen skulle
sikres, for man gik i gang.

Dan R. Brock tilfgjede, at der
ogsi bliver arbejdet pd en udbygning
af MarselisborgCentret med bide
treeningsfaciliteter og overnatnings-
muligheder, si det ogsd pa sigt vil
vaere en mulighed for genoptraning.

Internationalt samarbejde

Ivan Jacobsen spurgte de to for-
mandskandidater, hvem der turde
tage de beslutninger, der skal til for
at flytte medarbejdere fra Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind til Musholm? Han mente, det
var negdvendigt for at fi udviklet
Musholm i den retning, vi enskede.

Det turde begge formandskandi-
dater.

Jens Lund ville gerne vide, hvor-
dan kandidaterne ville profilere
Muskelsvindfonden internationalt.

“Jeg har greedt mange tirer over
EAMDA,” svarede Evald Krog og
hentydede til den europziske sam-
menslutning af muskelsvindorgani-
sationer, der har varet teet pd at blive
oplest pd grund af manglende
opbakning. Ifslge Evald Krog bar
Muskelsvindfonden  opprioritere
organisationen og lefte den op pi et
hgjere niveau igen, lod et af punk-
terne for det internationale engage-
ment.

Det var Jes Erik Jessen ikke enig
i. Han mente, at der 1 hgjere grad var
brug for at udbygge samarbejdet om
diagnosegrupper mellem de velfun-
gerende organisationer i Europa.

“Diagnosegrupper er interes-
sante 1 forbindelse med forskning og
medicinsk behandling, og der skal vi
ind og spille en rolle,” sagde han bl.a.

Dan R. Brock supplerede, at han
gerne sd, at flere unge med muskel-
svind blev involveret i Muskelsvind-
fondens ulandsarbejde, iser at rejse
ud og mede andre med handicap.

“Nir forst man har varet ude,
giver det et engagement, der ogsd
smitter af pd det, man ger, ndr man
er herhjemme,” mente han.

En ond cirkel

Lene Kjer Thomsen spurgte til
Muskelsvindfondens indsats inden
for tilgengelighed. Det er sveert at
vaere synlig, nir der ikke er tilgen-
gelighed, men det er svert at opnd
tilgaengelighed, nir man ikke kan
gore sig synlig. “Hvordan brydes den
onde cirkel,” spurgte hun.

Jes Erik Jessen gav hende ret og
mente, at Muskelsvindfonden ber
sette mere fokus pd emnet frem-
over. Dan R. Brock tilfgjede, at for-
eningen bade skal arbejde serigst
med emnet sammen med andre i
f.eks. de lokale handicaprid og DSI,
men at Muskelsvindfonden ogsi ber
tage egne initiativer med happenings
som 1 1970’erne. Det vil sette fokus
pa tilgengeligheden pd en anden
made, sagde han.

Evald Krog onskede ogsi at
prioritere emnet, men mente, at
man var ngdt til at fokusere og kon-
centrere energien om serlige omra-
der og gere det ferdigt — f.eks. til-
gaengeligheden pd universiteter.

Patricia Saenz de Schultz var
enig. Det var vigtigt, at foreningen
fokuserede pi tilgengeligheden,
men ogsd godt med en prioriteret
liste, sagde hun.

I sin afsluttende bemarkning
konstaterede Evald Krog, at bide
han og Jes Erik Jessen havde reelle

hensigter med at stille op som for-
mand, men at det langt hen ad vejen
handlede om personlighed.

“Vi har en forskellig mide at se
og angribe omriderne p3. Jes Erik
har derfor ret i, at det nu er med-
lemmerne, der skal treffe valget,”
sagde Evald Krog.

Det andet valgmede foregik i Koben-
havn den 1. april. "

Det andet kandidatpar til formandskabet:
Evald Krog og Patricia Saenz de Schultz.
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Mange brud pa

Flere har reageret pd den sociale

kommentar i sidste nummer af
Muskelkraft

Artiklen 1 sidste nummer af Mus-
kelkraft om hjzlpernes tavshedspligt
har givet anledning til si mange
henvendelser, at jeg nok mi ind-
romme, at jeg ikke har ret 1, at vi
kun sjeeldent oplever den slags pro-
blemer. I stedet for min fornem-
melse af en sag hvert tredje ér, er det
mere sandsynligt tre sager om dret.
Flere har faktisk henvendt sig 1 den
tro, at det var netop deres sag, jeg
beskrev i eksemplet!

Det understreger pa den anden
side vigtigheden af, at brugere
og hjzlpere aftaler meget klare
regler om tavshedspligten allerede
ved ansxttelsen for pi den mide at
begranse den grizone, der ikke helt
kan undgis.

Jeg vil ogsa lige omtale en hen-
vendelse fra en bruger fra en anden
handicaporganisation. Han skriver
bl.a., at tavshedspligten kun kan
gxlde oplysninger om brugerens liv,
mens man ikke lovligt kan palegge
en hjzlper nogen tavshedspligt om
sine arbejdsforhold. Det er jeg helt
enig 1, men jeg er si ogsd nedt til at
tilfgje, at begreberne “brugerens liv”’
og “hjzlperens arbejdsforhold” ofte
overlapper hinanden. Nogle oplys-
ninger om arbejdsforholdene kan
samtidig sige noget om “brugernes
liv”’, som man maske ikke gnsker, at
andre skal vide.

Men som jeg ogsa skrev i artik-
len, findes der faktisk ikke faste reg-
ler om tavshedspligt, nir man er pri-
vat ansat, hvilket man jo er, nir man
arbejder som hjzlper. Derfor bliver
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det endnu mere vigtigt at indgi en
preecis aftale, der sikrer, at tavsheds-
pligten bliver overholdt i det om-
fang, man selv gnsker. Ogsd 1 den si-
tuation, at hjelperen vil tale med
andre om sine arbejdsforhold.
Dertil kommer, at hele artiklen
faktisk handlede om de situationer,
hvor en hjzlper “klager” til kom-
munen over brugeren eller over ar-
bejdsforholdene. Hele pointen var,
at der ikke cksisterer nogen som
helst relation mellem hjxlperen og
kommunen, som gor det relevant at
inddrage kommunen eller brugerens
sagsbehandler 1 hjzlperens arbejds-
forhold, med mindre brugeren selv
gnsker det. Selv om man altsd ikke
kan pilegge hjxlperen tavshedspligt
om arbejdsforholdene, i hvert fald
ikke si lenge tavshedspligten om
brugerens liv overholdes, synes jeg,
det er vanskeligt at forestille sig en
situation, hvor en hjzlpers ret til og
behov for at tale om sine arbejdsfor-
hold fgrer til en henvendelse til
kommunen. Kommunen er ikke
klageinstans i den forbindelse.

Bliver reglen overholdt?
Dette forer over i en anden henven-
delse, jeg har modtaget fra et med-

Nér hi
ar hjzlperey, klager tif kommun,
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lem af Muskelsvindfonden, som ger
opmerksom pd “Lov om behand-
ling af personoplysninger”. Ifglge
denne lov har kommunen pligt til at
orientere brugeren, hvis man har
modtaget oplysninger, som er skre-
vet ind 1 brugerens journal. Det skal
ske inden ti1 dage. Alle henvendelser
af betydning for sagsbehandlingen
skal faktisk skrives i journalen.

Meningen med denne bestem-
melse er naturligvis at sikre, at bru-
geren kan benytte sin ret til at bede
om aktindsigt. Man kan jo ikke bede
om aktindsigt hver uge for at finde
ud af, om der er skrevet noget nyt i
journalen; Denne regel skal sikre, at
man ved, hvornir der er grund til at
bede om aktindsigt.

Det pudsige er, at jeg aldrig
nogen sinde har hert om en kom-
mune, der har orienteret et af vore
medlemmer om, at der er tilfart nye
oplysninger til journalen. Men jeg
er da nysgerrig efter at hore, om
nogle har eksempler pi, at denne
regel er blevet overholdt.
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Af Jorgen Lenger
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Fortidspensionister
holdes uden for

Aldrecheck gives til folkepensionister, men ikke fortidspensionister

Folketinget er igen i gang med at
fordele en pose penge 1 form af den
sakaldte “aldrecheck”. Lad det vare
sagt med det samme, at det er dem
vel undt. Men det skal si ogsé siges,
at det altsd ikke er nogen social
begivenhed at blive xldre eller at
blive folkepensionist.

Det ville vere langt mere ind-
lysende at tale om en social begiven-
hed i forbindelse med, at man bliver
fortidspensionist og dermed bl.a. fra-
. tages den mulighed for at spare op
til sin egen alderdom, som andre
mennesker har. Det er godt, at vi har
et pensionssystem, og danske for-
tidspensionister har heldigvis mere
at leve for end fortidspensionister i
mange andre lande; men det er
og bliver en somme tider livslang
anbringelse pi et forsergelsesniveau,
der ikke rummer den samme mulig-
hed for at kebe varige forbrugs-
goder og at spare op, som andre
mennesker har.

Derfor er det forblgffende og
forstemmende at hore pd snakken
om flere penge til “pensionisterne”,
for fertidspensionisterne fir ikke en
krone. Vel er satsen for fortidspension
efter de nye regler noget hajere end
satsen for folkepension; men der fin-
des altsd fortsat ca. 200.000 fortids-
pensionister 1 Danmark, som er om-
fattet af de gamle regler, hvor i hvert
fald den mellemste og den laveste
sats ikke levner mange muligheder
for skonomiske udfoldelser.

Det er Dansk Folkeparti, der har
zren for de mange ekstra penge til
folkepensionisterne, og partiet er sig
aren meget bevidst. S8 bevidst, at de
indkaldte til pressemgde pd Chris-
tiansborg for at fortelle om det.
Ifelge Dansk Folkepartis egen hjem-
meside, sagde partiets leder Pia
Kjersgaard bla.: “Néir lenmod-
tagerne stilles bedre med skattelet-

telser, md vi ogsi serge for, at de
zldre fir bedre vilkar”

Hvilket da er s3 sandt, s3 sandt.
Men nir dét er begrundelsen, ma
man med endnu stgrre ret sperge,
hvorfor det si egentlig er, at fortids-
pensionisterne skal holdes uden for
forbrugstesten?

170.000 far aeldrecheck

Nu er det sd ikke alle folkepensio-
nister, der fir glaede af wldrechecken.
For at fi det fulde belgb mi man
som enlig hejst have en indtegt pd
10.000 kr. ved siden af folkepen-
slonen, mens et par ma have en ind-
tegt pd 19.700 kr. Herefter aftrappes
aldrechecken efter indtegt; men
Dansk Folkeparti vurderer selv, at
170.000 folkepensionister nu vil fi
en zldrecheck med det fulde belab
eller et mindre belab.

Sporgsmilet er si, om disse
170.000 folkepensionister er de, der
har det storste behov, for det er szr-
deles tvivlsomt, om indtegten er det
begreb, der siger mest om de ldres
forbrugsmulighed. En af de helt
afgerende faktorer er f.eks., om man
ejer sin egen bolig eller ¢j, og om
man har mulighed for at bruge af
formuen, f.eks. gennem nedspa-
ringslan.

Muskelsvindfonden har for
lengst rettet henvendelse til Dansk
Folkeparti og gjort opmarksom p3,
at det vil vare mere nerliggende at
fordele pengene til den gruppe
xldre, der har udgifter som folge
af en funktionsnedsazttelse. De er
nemlig forlods ringere stillet end
alle andre ldre, fordi de har disse
udgifter, og fordi stettemulighederne,
f.eks. merudgifter efter servicelovens
§ 84, opharer, nir man bliver folke-
pensionist. Men funktionsnedsat-
telsen er jo den samme, hvad enten
man er folkepensionist eller ej.

Hvis man definerede behovet for
en gkonomisk hindsrakning ud fra
de handicapbetingede udgifter, ville
det oven i kabet veere 1 flot overens-

stemmelse med det kompensations-
princip, der ellers gelder i dansk
handicappolitik, men det gelder
ibenbart ikke, ndr man bliver folke-
pensionist. Hverken for Dansk
Folkeparti eller for andre af de poli-
tiske partier.

De mennesker, der bliver folke-
pensionister med en funktionsned-
settelse, vil 1 mange tilfelde have
veret fertidspensionister 1 den er-
hvervsaktive alder og har derfor hel-
ler ikke kunnet spare op eller opni
en friveerdi 1 en ejerbolig. De bliver
1 virkeligheden snydt to gange: Farst
fordi fortidspensionister ikke fir
nogen xldrecheck, dernast fordi
handicapkompensationen ophgrer,
nir man bliver folkepensionist. Men
den Kjersgaard'ske mailemetode
opfanger ikke, at folkepensionister
med en funktionsnedsattelse gen-
nemsnitligt er markant ringere stil-
let end alle andre folkepensionister.

Efter vedaktionens slutning har vi

modtaget en meget positiv besvarelse af
henvendelsen til Dansk Folkeparti.
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Illustration:
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Familien har hjertet med

Det er lettere at veere handicappet i Danmark end i Bosnien, mener Hasret Kapetanovic,
der far hjcelp fra sin mor og bror, nir han har brug for det

Miske havde han haft flere kraefter 1
dag, hvis han havde fiet fysioterapi
og havde svemmet 1 varmtvands-
bassin hver dag, mens han boede pi
asylcentret 1 Danmark.

Hasret Kapetanovic, 40 ar, ved
det ikke, men han er i tvivl. Da han
for 11 4r siden sammen med sin mor
og bror kom til Danmark som flygt-
ning fra Bosnien, var han vant til at
fi meget mere behandling for sin
muskelsvindsygdom, end han blev
tilbudt her. I hjemlandet fik han en
times fysioterapi og en halv times
svemning hver dag. En gang om
aret fik han et ophold pa et rehabili-

teringscenter 1 Montenegro, hvor
han bl.a. fik “bruseterapi”, fysioterapi
og svemning. Men sd kom krigen.

“Jeg synes, behandlingen hjalp.
Jeg fik lidt mere kraft, og jeg folte
mig bedre,” fortzeller Hasret Kape-
tanovic.

Den praktiserende lege ved
Rode Kors asylcentret 1 Frederiks-
havn mente, at det var nok med
svemning én gang om ugen og
mente, at hvis Hasret Kapetanovic
fik mere fysioterapi, ville hans symp-
tomer bliver vaerre, og han ville blive
for treet.

“Jeg ved ikke, hvad der er rigtigt.

Miske har legerne forskellig hold-
ning 1 Bosnien og Danmark. Miske
ville fysioterapi ikke hjzlpe, fordi det
var to forskellige perioder 1 mit liv.
I Bosnien var mine symptomer ikke
sa progressive som i Danmark. Der
var jeg ikke handicappet. Der kunne
jeg klare mig godt, kunne gi og lave
fysioterapi, som gav mig kraft. Nu
har jeg ikke mange krefter,” siger
Hasret, der for tre ir siden fik elek-
trisk kgrestol og nu kun kan gi
meget lidt med stotte under begge
arme.

Vi sidder 1 Hasret Kapetanovics

lejlighed pd 1.sal i en boligblok i »

Af Jane W. Schelde
Foto:
Anne Mette Welling

Mor og son - Hurija
Kapetanovic, 70 dr, og
Hasret Kapetanovic,
40 dr - kom til Dan-
mark som flygtninge i
1993,




-~

Hasret Kai)etanovic vil hellere have
hjaelp af sin mor og bror‘end en
fremmed hjemmehjalp. De har mere
hjertet med, mener han, selv om han
godt ved, at han i fremtiden kan
blive nodt til at fa hjaelp udefra, ndr
hans mor bliver for gammel til at
hjelpe, og hans bror ikke har tid pd
grund af sit arbejde.

Frederikshavn. En to-verelses lejlig-
hed, der er indrettet, si han kan
komme omkring i sin kerestol, og
en elevator i opgangen, der betyder,
at han selv kan tage ud uden hjzl-
pere.

Hasret har sagt ja til at lade sig
interviewe om det at vaere flygtning
med muskelsvind 1 Danmark. Hans
mor, Hurija Kapetanovic, 70 ar, er
ogsd til stede, men hun blander sig
ikke. Hun taler kun bosnisk og for-
stir ikke meget dansk, siger Hasret,
som har aftalt med sin mor, at han
bagefter vil oversette, hvad han har
sagt 1 interviewet. Glemmer hun
det, tysser han pd hende med et smil
og siger pd bosnisk, at hun skal
vente. Selv forstdr Hasret naesten alt
pd dansk, men taler med tydelig
accent. Det danske sprog er svaert at
laere.

Tre personer i et rum

Hasret Kapetanovic fik sin muskel-
svinddiagnose 1 Bosnien, da han var
17 4r. Indtil da havde han varet rask,
havde giet i1 almindelig skole, spillet
fodbold og gjort som alle andre
drenge. Men si begyndte symp-
tomerne. Han fik stillet diagnosen
limb girdle muskeldystrofi pd en
specialklinik 1 Bosnien.

Diagnosen beted dog ikke sd
meget for hans videre uddannelses-
forlgb. Han havde stadig kreefter til
at gd og klarede sig pd almindelige
vilkdr i sin uddannelse til kontor-
assistent og siden 1 ti 4r pa et kontor
ved en fabrik. Derefter kom krigen
i Bosnien, hvor han og hans familie
flygtede til Danmark. Forst efter det
tidspunkt begyndte symptomerne at
blive vearre.

[ de forste tre ir i Danmark
boede Hasret Kapetanovic sammen
med sin mor og bror pi asylcentret.
Han var 29 4r dengang, hans bror 26

og hans mor 59 4r. Familien delte et
vaerelse pd 12 kvadratmeter, mens de
ventede pd opholdstilladelse.

“Det var ikke si godt. Det pas-
sede ikke sd godt til mig, fordi jeg er
handicappet,” siger Hasret Kape-
tanovic.

Efter tre ar fik hele familien
opholdstilladelse og flyttede 1 lejlig-
hed i Frederikshavn. I de forste ar
boede de i samme lejlighed, men
efterhinden som Hasret Kapetano-
vic fik brug for flere hjelpemidler,
blev pladsen for trang. Han segte og
fik sin egen lejlighed 1 en boligblok
ved siden af sin mor og bror, men de
ses hver dag og er meget sammen.

Tet familiesammenhold
“Familien betyder meget for mig,”
siger han, som ogsd helst vil have
hjelp fra familien. Han kunne godt
fi bevilget mere hjemmehjzlp eller
personlig hjzlp, men han foretrack-
ker familien 1 det omfang, han har
brug for det.

“Hvis du bruger en hjemme-
hjzlp, er det en ukendt person, og
det er et arbejde. Néir hun er ferdig
med jobbet, gir hun. Der har
familien mere hjertet med,” siger
Hasret Kapetanovic.

Han vil dog allerhelst klare sig
selv og bruger derfor ogsi mange
hjelpemidler for at kunne det.

Men madlavning, tgjvask, ren-
goring og indkeb kan han ikke selv.
Hans mor laver mad til ham og
hjzlper ham fra sengen til kere-
stolen. Hans bror kommer hver
eftermiddag og vasker 1 weekenden
hans tgj og keber ind. Hver 3. uge
kommer en hjemmehjxlp og ger
rent, men ind imellem stgvsuger
hans mor eller bror, lige som de ogsd
kommer hver morgen og traener
med ham. Med stotte under begge
arme kan Hasret Kapetanovic ga

HANDICAP & ETNISKE MINORITETER

frem og tilbage i lejligheden tre-fire
gange. Det er en god trening, som
hjelper, synes han.

Han plejer ogsa at sidde p4 sen-
gen om morgenen og lave nogle
streekgvelser med armene og benene.
Og nir han laver daglige ting — f.eks.
vasker op — er det ogsd trening,
mener han.

“Det giver kraft, nir jeg laver
noget. Hvis jeg sidder 1 korestolen 1
fire-fem timer i skolen f.eks., bliver
mine muskler stive.”

I sovevarelset stir en motions-
cykel, som han tidligere brugte til at
treene benmusklerne. Det kan han
ikke mere.

“Jeg ved godt, at jeg er handi-
cappet. Jeg forstir godt, hvad jeg
kan, og hvad jeg ikke kan. Nir jeg
ikke kan, bruger jeg hjzlpemidler.
Hyvis jeg ikke havde hjelpemidler,
ville jeg veere athaengig af andre per-
soner,” siger han.

Derfor er han ogsd meget tilfreds
med sin elektriske karestol, sit elek-
triske toilet, der kan haves og sen-
kes, el-sengen og hvilestolen. De
betyder, at han kan klare mange ting
selv.

Et bedre menneske

Netop hjzlpemidlerne, det sociale
system 1 Danmark, at man kan {3
den hjzlp, man har behov for, og
den generelle holdning til handi-
cappede 1 Danmark sztter Hasret
Kapetanovic stor pris pa.

“Det er lettere at vere handi-
cappet i Danmark. Som handicappet
foler jeg mig bedre som menneske.
Danskerne forstdr godt handicap-
pede personer, fordi de ser mange
forskellige handicappede. Det er let-
tere at blive integreret, og handicap-
pede har mange muligheder 1 det
danske samfund.

I Bosnien passer mange familier
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deres handicappede. De har ikke
hjzlpemidler, og byerne er ikke til-

gengelige, sd man ser ikke mange Hasret Kapetanovic's mor
handicappede i byen. I Danmark har laver mad til ham hver
man en bedre social status. Hvis man dag, men han deltager
ikke har arbejde i Bosnien, fir man selv i sGd mange daglige
kun minimal bistandshjelp: Man kan goremdl, han kan. Det er

ikke klare sig for det,” siger Hasret god traening, mener han.
Kapetanovic, som 1 Danmark fir for-
tidspension.

Ogsi det danske uddannelses-
system er godt, synes han. Han har 1
de sidste par ir giet pd VUC. Sidste
ar laeste han dansk pa 9. og psykologi
pa 10. Kassetrin. Han bestod eksamen
og leeser nu dansk og samfundsfag pa
10. klassetrin. Gar det lige sd godt,
kunne han tenke sig at lese nogle
fag pd HE

Hvad han vil bruge uddannelsen
til, ved han ikke. Han tror ikke selv
pd, at han kan fi et arbejde.

“Det er svert, og jeg tror ikke,
jeg kan klare det, for jeg ved ikke,
om mine symptomer bliver varre.
Jeg har lest, at mange handicappede
1 Danmark arbejder 1 to-tre timer og
har personlige hjelpere for at klare
sig, men jeg vil hellere lese videre,
hvis jeg kan.”

Bade dansker og bosnier

Hasret Kapetanovic har laest meget
om muskelsvind — bade i Danmark
og 1 Bosnien. Men selv om han ved,
at hans muskelsvind er progressiv, og
hans muskler bliver svagere, kan han
ikke rigtigt forlige sig med tanken.
Han vil gerne blive sterkere, si han
kan blive ved med at klare sig selv,
siger han.

Nir han tenker pd fremtiden,
har han lige som mange andre lyst
til at stifte familie, blive gift og méske
fi bgrn. Men det er svart, mener
han. Han vil ogsd gerne fi mange
venner og lere flere at kende 1 Dan-
mark, hvor han regner med at blive »
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I Bosnien fik Hasret Kapetanovic mere fysioterapi, end han har faet i Danmark. Mdske fordi leegerne har
forskellig holdning til trening, siger han, som indtil for fd dr siden traenede pd sin kondicykel dagligt.

boende. Det er for svart at vende
tilbage til Bosnien.

Hasret Kapetanovic har kun
bosniske venner 1 Danmark. Han har
leert mange danskere at kende, men
det er mest bekendte, ikke venner,
siger han.

“Nogle mennesker tror, at nir

"man har et fysisk problem, har man
ogsi et psykisk. Men hvis de lerer
mig at kende og fir noget at vide
om mine symptomer, er det ikke et
problem. Jeg synes, personer med
muskelsvind ogsd har mange kvali-
teter — og har livskvalitet.”

Debatten om flygtninge og ind-
vandrere 1 Danmark har Hasret
Kapetanovic fulgt med i pd TV og
har ogsd bemaerket, at selv om flygt-
ninge og indvandrere far dansk stats-
borgerskab, bliver de ikke kaldt dan-
skere. Selv om han ikke selv har
oplevet diskrimination hverken pi
skolen, hos leegen eller i det sociale
system, foler han sig som flygtning —
men ogsd. som bade dansker og
bosnier.

“Hvis jeg medes med mine
bosniske venner pd gaden og taler

bosnisk, foler jeg mig bosnisk. Mades
jeg med danskere, bliver jeg dansk.
Det er situationen, der afger det.
Men jeg bor i Danmark og har lert
det danske samfund og kultur
at kende, si pid den mide er jeg
dansker”

En god forening

Hasret Kapetanovic har af og til
medt personer med muskelsvind, da
han gik til svemning 1 Frederiks-
havn, men han har ikke kontakt
med andre med samme diagnose.
Selv om han er medlem af Muskel-
svindfonden, har han ikke veret
med til kurser eller aktiviteter for at
mgde andre. Lysten har ikke veeret
der, og 1 begyndelsen var det iser pa
grund af sprogbarriererne.

“Jeg synes, det er dejligt at lere
andre personer at kende, men jeg vil
hellere valge at vere sammen med
personer uden handicap. Men ogsa
fordi jeg er sterk. Hvis jeg ser per-
soner med muskelsvind, der er darli-
gere end mig — med respirator eller
andet — bliver jeg lidt bange. Bange
for at fi psykiske problemer bagefter.

HANDICAP & ETNISKE MINORITETER
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Jeg kommer til at tenke pi frem-
tiden, og hvad der venter mig. Det
har jeg ikke lyst til at snakke om,”
siger han.

Men han synes, Muskelsvindfon-
den er en god forening, der hjelper
folk med muskelsvind. Der er mange
muligheder 1 foreningen for bide
bern, unge og voksne. Det er ogsa
rart at fi informationer om livet
med muskelsvind 1 Muskelkraft. At
foreningen arrangerer kurser, mener
han, er en god idé, fordi man der
kan mede andre, have samvar og
laere nyt om sin sygdom. Men han
vil ikke selv deltage.

“Maiske ville jeg deltage, hvis
kurset foregik i Frederikshavn.
Maske. Hvis jeg havde tid. Hvis jeg
har hjemmearbejde fra skolen, har
jeg ikke tid. Og sd har jeg det pro-
blem, at jeg ikke kan kere langt,
fordi jeg bliver koresyg og meget
treet. Jeg fir ogsd hovedpine, nir jeg
korer. Si det er svert for mig at
rejse, og der er langt til Kegbenhavn
eller Arhus.” ]
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Thomas Helmig

Nik og Jay

Staerke pop-rock ikoner pa Gron Koncert

Klassisk kvalitet og nye navne er den cocktail publikum bydes pa, nar Gron
Koncert karavanen for 22. gang ruller gennem det danske sommerland

D-A-D, Big Fat Snake og Thomas
Helmig udger det klassiske element
pa Gren Koncert 2004, hvor nyere
navne som Nik og Jay, Tina Dickow,
Tue West og Jokeren serger for et af
de mest varierede Gregn Koncert
musikprogrammer nogensinde. Her
er bide noget for hip hopperen og
for dem, der mere er til bl sange
eller hard guitar-rock. For tredje ar
1 treek spilles der pa to scener. Kim
og Kenned fra Banjos Likorstue
presenterer musikken fra Gren Spot
scenen, mens Jacob Haugaard med
vanligt jysk lune betjener store scene.

Som noget nyt kommer Gron
Koncert karavanen 1 ar til Aalborg
og ikke Blokhus, hvor publikums-
tallet og dermed indtjeningen de
senere ar er faldet. Det nordjyske
publikum ma derfor tage ul det
gamle kaserneareal 1 Aalborg for at
komme til Gren Koncert.

Det haber projektleder pa Gron
Koncert, Peter Drejer, at rigtig
mange gor. I alt forventer han ca.
180.000 gaster ved de syv Grenne
Koncerter, der udover Aalborg bliver
atholdt i Esbjerg, Odense, Arhus,
Barkop, Nastved og Kgbenhavn.

Det skulle gerne resultere i et netto-
overskud til Muskelsvindfondens
arbejde pd ca. 3,5 mio. kr., nir om-
kostninger til musikere, crew, plads-
leje, materiel, lon og administration
er trukket fra indtegterne fra
sponsorbidrag, billetsalg og salg af
mad og drikkevarer pa pladserne.

Nu er det slut med at ga til kon-
cert og kun kunne se rygge og
ingen musikere. Korestolsbrugere
kan 1 ar opleve koncerterne haevet
over det ovrige publikum fra en
serlig platform, der bliver opstillet
ved informationsboden 1 koncert-
pladsernes hojre side. I nzrheden af
kerestolsplatformen opstilles ogsa et
seerhigt handicaptoilet med briks for
dem, der har behov for at kunne
ligge ned 1 forbindelse med toilet-
besog.

Gron Koncert 2003 bed for
forste gang pa et cafeomrade for
publikum, der gerne ville have en
anden oplevelse end blot at sidde pa
grasset og here musik. Cafeen blev
et stort trekplaster for isaer det unge
publikum, og derfor videreudvikles
ideen nu. Gren Koncert 2004 pree-
senterer ungdomsomradet “Spotten”

under mottoet ... mere end musik”.
Her kombineres det bedste fra festi-

valkulturen med cafemiljgets storre
intimitet, forteller Peter Drejer. |
“Spotten” er der stole, og man kan
fi servering ved hgje cafeborde.
Desuden vil der blive arrangeret
konkurrencer, happenings og aktivi-
teter af Gren Koncerts sponsorer.

“Spotten bliver det naturhge
samlingspunkt for unge, der vil mere
end blot hare musik,” siger Peter
Drejer.

Man kan felge de seneste
nyheder om Gren Koncert 2004 pa
www.groenkoncert.dk. rada
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Kaj & Andrea live pd Ah Abe

Underholdning for born og barnlige sjele i alle aldre pé sommerens Ah Abe koncerter

For ferste gang nogensinde 1 deres
33-drige karriere er det lykkedes at
fa Kaj & Andrea til at optraede live.
Det sker til sommer pi Ah Abe kon-
certerne, hvor de elskelige tgjdyr
forer sig frem sammen med Sigurd
og hans Bjerneband.

Programmet er tilrettelagt i
samarbejde med Danmarks Radios
B&U-afdeling. Borne-tv-verterne
Sigurd Barret og alle berns dramme-
mormor, den evigt cerut rygende
Vera er konferenciers og de praesen-
terer bl.a. stjernenavne fra bernenes
melodi grandprix MGP og de gode
gamle klassikere fra Ah Abe cd’erne,
der spilles af Alberte, Kaya og Mek
Pek godt bakket op af orkestret
Habbasutterne.

Pigernes dremme-boyband B-
Boys med Sebastian Aagaard-Wil-
liams, alias Jesus 1 TV2 julekalende-
ren Jesus og Josefine, skal nok sette

gang 1 det unge publikum, der ogsa
kan glede sig til Anne, der med
Arabiens Drem vandt det danske
MGP 2003.1 koncertafsnittet MGP
Greatest folges de af Shout, Three in
one og Hope. Og som kronen pi
vaerket er det lykkedes at fa kroatiske
Dino til at optreede 1 Danmark for
forste gang, siden han vandt Det
Europxiske MGP 2003 1 Kgben-
havn.

Pa koncertpladsen kan bern i
alle aldre prove de mange forskellige
gratis aktiviteter. Man kan blive
kledt ud som lige, hvad man vil i
forvandlingshulen, spille teater i
Teaterhytten, kore korestolsrace,
prove at vere brandmand og gen-
nemfere en rigtig rogdykkerbane,
male, rutsche, hoppe og meget
meget mere.

Les de seneste nyheder om Ah
Abe 2004 pa www.aahabe.dk. rada
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Billetter til Gron Koncert |
og Ah Abe med medlemsrabat

Muskelsvindfondens medlemmer kan kabe op til fire billetter pr. koncertturné med
rabat, hvis de bestilles i god tid. Til Ah Abe koster rabatbilletterne 30 kr. stykket |
(normalpris 50 kr. 1 forsalg og 80 kr. ved indgangen) og til Gren Koncert 40 kr.
stykket (normalpris 70 kr. i forsalg og 100 kr. ved indgangen). Handicaphjzelpere
kommer gratis ind.

Billetter kan bestilles ved at:

B ]

1. Skrive til: Muskelsvindfonden, Kongsvang Alle 23, 8000 Arhus C og angive, hvor
mange billetter der pnskes til Ah Abe og/elter til Grgn Koncert. Mark kuverten
“Billetter”.

[ 2. Medsend check pa belgbet, eller indbetal det via netbank til konto nr. 5073-

1234113 eller pa giro 9011110. Maerk betalingen “Billetter”, og skriv navn og

| adresse pa.

3. Medsend frankeret svarkuvert med navn og adresse.

Billetter kan bestilles tit rabatpris frem til 14. maj og salges desuden pa Landsma- |
det den 15. maj.

’ P& www.muskelsvindfonden.dk kan man hente en bestitlingskupon, der kan {
| udskrives, udfyldes og indsendes sammen med den frankerede svarkuvert og |

L betalingen.

Kaj & Andrea

=

Koncerterne finder sted 1 tidsrummet 11.30-16.00

I 1 .
Turnéplan |
| Lordag ~ 5.juni  Odense, Dyrskuepladsen l
; Sendag  6.juni  Trekantomradet, Trekanten '
' (Berkop)

i Lerdag 12.juni  Arhus, Tangkrogen l
| Sendag 13.jum  Kgbenhavn, Valbyparken ;
1 |
L

Mek Pek

A

B-Boys
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Formandsvalg, vision og struktur

Tre formandskandidater pd landsmadet i 2003. Foto: Niels Nyholm.

Nappe var 2003 skudt ind, for der kom
fokus pd ledelsen i Muskelsvindfonden.
For forste gang 1 foreningens historie var
der kampvalg til formands- og nastfor-
mandsposterne. Pi landsmedet 1 maj
appellerede tre kandidater til formandstit-
len, mens lige s mange onskede at vere
nzstformand. Et velbesggt landsmade og
mange stemmeberettigede afgjorde, at den
hidtidige formand Jes Erik Jessen kunne
fortsette pd posten med den nyvalgte
nzstformand Dan R. Brock.

I marts meddelte Muskelsvindfondens
direktor gennem fem 4ir, Marianne
Frederiksen, at hun i efterdrec 2003
gnskede at stoppe som direkter for sam-
men mgd sin familie at rejse til Sydafrika
som udviklingsarbejder. Processen med
at finde hendes aflgser kom for alvor i
gang efter formandsvalget og resulterede
i, at bestyrelsen blandt ca. 100 ansggere
valgte skonomichef og fungerende direk-
ter Gitte Norgaard til foreningens ny
direktor.

Organisationsstruktur, vedtegtsen-
dringer og visionsdebat var emner, der
fyldte en del pd den politiske ledelses
dagsorden 1 2003. Meget var affadt af den
debat om Muskelsvindfondens fremtid,
der havde veret i gang i de foregiende ar
— hvordan skal foreningen udvikle sig,
hvilken rolle spiller Musholm Bugt
Feriecenter i planerne, og hvordan ind-
gir MarselisborgCentret — var nogle af
sporgsmilene. Diskussionerne har vaeret
vigtige, og vi ser det som en klar styrke,
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at debatten ikke er udsprunget af en
krise, men er taget op for i tide at'sikre,
at der sker en nedvendig styrkelse af den
fremtidige virksomhed. Det, mener vi,
giver det bedste resultat.
Organisationsstruktur-debatten skyld-
tes bl.a. de storre krav til specialisering og
professionalisering, som Muskelsvind-
fonden har oplevet 1 de seneste ir bade 1
den daglige og den politiske ledelse. For-
eningens forretningsomrider er blevet
udvidet vasentligt. At drive et ferie-
center, at udvikle nye indsamlingsaktivi-
teter, at give faglig sparring pd behand-
lings- og radgivningsomradet 1 Institut
for Muskelsvind m.m. er opgaver, der pi
hver deres felt krever stor faglig indsigt
og viden. Det kan vare sveert at rumme
alle kompetencer i én og samme besty-
relse, har vi mittet erkende. Derfor har
bestyrelsen og reprasentantskabet beslut-
tet at styrke fagligheden ved bl.a. at velge
en selvstzendig bestyrelse for Institut for
Muskelsvind. P4 samme méde gnsker vi
at vurdere, hvordan vi fremover kan
styrke fagligheden pd bestyrelsesplan
inden for de gvrige forretningsomrider.
Dette skal ikke ses som et opger med
gresrodselementet og sammenhangen pd
tvers af organisationen, men er snarere
en nedvendighed for at kunne favne
bredden i aktiviteterne i organisationen.
Muskelsvindfondens gkonomi i 2003
sd pa forhdnd ud til at ende med et lille
minus, men et stramt budget, bedre
resultater end ventet pA Ah Abe-koncer-
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terne, sterre salg af mad pa Roskilde

Festivalen og hgjere indtegter fra arv
beted, at 2003 resulterede 1 et overskud.
Treerne vokser dog ikke ind 1 himlen, og
derfor har det i 2004 fortsat veret ngd-
vendigt at budgettere forsigtigt.

Medlemsarbejde

Der er livlig aktivitet i medlemsgrupperne
1 disse dr. Flere nye grupper er blevet dan-
net, der afpreves nye medlemsaktiviteter og

etableres nye samarbejdsformer bide med
tilsvarende diagnosegrupper 1 de gvrige
nordiske lande og med andre handicap-
organisationer 1 Danmark. Det sidste gel-
der f.cks. ungdomsgruppen, som 1 2003 1
samarbejde med Dansk Handicap Forbunds
ungdomskreds og Egmont Hgjskolens elev-
forening arrangerede en vellykket hgjskole-
uge for unge med handicap. Et tiltag, der
giver nye perspektiver i medlemsarbejdet.

Den samme ungdomsgruppe besluttede
i efterdret, at man fremover vil have to
grupper inden for ungdomsarbejdet: en,
der arrangerer aktiviteter, og en, der arbej-
der politisk og udger en baggrundsgruppe
for unge medlemmer af Muskelsvind-
fondens representantskab. Et spendende
initiativ, som vi forventer at hore meget
mere til 1 de kommende ér.

Et nyt tre-drigt projekt for unge med

- muskelsvind blev indledt 1 2003. Projektet
har fiet titlen Ungdomsprojekt 20:05. .

Milet 1 projektet er at fi styrket tilgangen
af unge frivillige, som ikke tidligere har
vaeret aktive 1 foreningen og motivere dem
til at yde en frivillig indsats. En del af pro-
jektet er ogsa at udvikle nye organisations-
former og udvikle kvaliteten 1 det frivillige
arbejde, der allerede sker 1 foreningen. Pro-
jektet er finansieret via midler fra Udvik-
lingspuljen til frivilligt socialt arbejde under

Socialministeriet.

pd landsmodet.

Bide ungdomsgruppens initiativer og
Ungdomsprojekt 20:05 er vigtige tiltag, der
er med til at sikre vaeksten og fornyelsen i
medlemsarbejdet og 1 det politiske liv.

Netverksmedet 1 november mellem
kontaktpersoner og politisk aktive i for-
eningen blev en spendende weekend med
diskussioner om det gode liv, rehabilitering
og Muskelsvindfondens vision. Engage-
mentet var stort, og debatten livlig, hvilket
viser, at selv.om man 1 det daglige sidder
lidt leengere ude 1 periferien af foreningen,
er lysten til at tage del 1 udviklingen af
Muskelsvindfonden og markere sine hold-
ninger stor. Et vigtigt element 1 en demo-
kratisk forening, hvor det netop er med-
lemmerne, der skal sette dagsordenen.

Friluftsliv pd Musholm -
her som borneaktivitet

Foto: Niels Nyholm.
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Omkostninger anvendt til
medlemsarbejde i forhold
til arets resultat
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. Medlemsarbejde
Resultat

Medlemmer i tal (2003) ﬁ

* Medlemmer: 2001

* Medlemsgrupper: 33, heraf

- 12 foreeldregrupper

- 4 ungdomsgrupper

- 6 voksengrupper

- 10 diagnosegrupper

- 1 international gruppe
(Muskuland)

Medlemsaktiviteter:

® 62 endagsmeder

® 28 weekendkurser

® 42 planlegningsmpder

® 4 sommerlejre

® 1 netvaerksmode

¢ 1 landsmgde

® 5 repraesentantskabsmeder

|

Medlemsarbejde - fordeling
af omkostninger 2003

19% 13%
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. Personaleomkostninger
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. @vrige omkostninger
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-Andre medlemsaktiviteter

Medlemsarbejde - fordeling
af omkostninger 2002
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Handicappolitik

2003 var Europzisk Handicapidr, hvor
milet var at sette fokus pd vilkarene for
mennesker med handicap for at skabe
storre synlighed, men ogsi sette handling
bag de ofte gentagne ord om ligeveerd, lige
muligheder og lige adgang til uddannelse,
job osv. I Danmark barslede regeringen
med en handlingsplan, som vi — og de fleste
andre handicaporganisationer —~ kaldte en
skuffende plan uden handling.

Men pé lokalt plan kom handicapéret
til at sette nogle spor. Rundt om i landet
blev der arrangeret mange lokale aktivite-
ter — som ogsd involverede vores medlem-
mer — hvor der blev sat fokus pa tilgenge-
lighed, kommunal handicappolitik, lige
muligheder m.m.

Publikum ved Greon Koncert fik ogsa
afprovet deres holdninger til handicappede,
da DSI's handicapbus som led 1 handicap-
iret tog med koncertturnéen rundt og til-
bed publikum at fi massage af en blind
eller blive bodypainted af en spastiker. Pro-
vokerende, men tankevekkende og popu-
leert blandt publikum og presse.

Socialpolitisk opprioriterede vi i 2003
indsatsen 1 forhold til de nye regler for

Indsamlingsaktiviteter

Musikglsk succes folges ikke altid af gko-
nomisk succes. Den erfaring fik vi efter
Gron Koncert 2003, som af anmelderne
blev kaldt en kunstnerisk milepal og et af
de stzrkeste og mest ambitigse musikpro-
grammer nogensinde. Det mente vi ogsa
selv, men det brede publikum var ikke helt
enig. En nedgang i publikumstallet betad
en lavere indtaegt end forventet. En under-
sagelse viser dog, at Gren Koncert er det
steerkeste kulturelle 'brand' i Danmark.
Derfor ser vi pd 2004 med fortrgstning og
betragter Gron Koncert 2003 som en lere-
rig erfaring, vi skal gare brug af'1 de kom-
mende ar.

Til gengzld gik Ah Abe-koncerterne
langt bedre end budgetteret pa trods af
vejret. Publikum til bernefamiliekoncer-
terne er trofast, og det samme geelder efter-
hinden ogsd en lang reekke sponsorer, der
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Med to smd bern er Morten Juul Sprensen et eksempel pd
en person med muskelsvind, der er for ‘god” til at fd hjelp,
men for ‘darlig’ til at klare sig helt uden. Han har brug for
praktisk hjeelp, ndr hans sygdom og dermed hans krafter
svinger, men sd fleksibel er sociallovgivningen ikke. Muskel-
svindfonden satte i 2003 fokus pé netop personer som
ham 1 den sdkaldte mellemgruppe.

Foto: Lasse Jorgensen

er med til at lofte opgaven til gavn for alle
parter. Netop den gensidige gevinst blev
ogsd pipeget, da Ah Abe koncerternes
hovedsponsor, forsikringsselskabet Tryg, 1
2003 lgb med érets sponsorpris for netop
samarbejdet med Muskelsvindfonden.

Bide Gron Koncert og Ah Abe flyttede
12003 fra den hidtidige koncertplads iVejle
til en ny og mindre regnvejrs-sirbar plads
i Berkop. Erfaringerne med den ny kon-
certplads var dog blandede. Selve pladsen
fungerede godt, og til Ah Abe-koncerten
var skiftet helt tydeligt en gevinst, mens det
omvendte gjaldt for Gren Koncert. Bor-
kop vil dog ogsi vare at finde pd koncert-
turnéplanerne for 2004, men skal derefter
evalueres.

Muskelsvindfondens nyetablerede Event
Safety Crew fik 1 sommeren 2003 en
succesfuld debut. Crewet, der er Muskel-

dekning af merudgifter og de sikaldte
“handsraekninger”. Som vi havde forudset,
var der stor usikkerhed og tilbageholden-
hed i kommunerne om tolkningen af de
nye regler, men ogsi uvidenhed blandt
vores egne medlemmer om mulighederne
for at bruge dem. Derfor udarbejdede vi en
pjece om merudgiftsreglerne, som blev
sendt til alle brugere af Institut for Mus-
kelsvind, og vi har 1 lgbet af dret bistiet
mange brugere og medlemmer med at
anke afgorelser for at fi preciseret, hvordan
reglerne skal tolkes.

I 2003 valgte vi ogsa at sztte fokus pa
den sdkaldte mellemgruppe. Dvs. personer
med handicap, der har brug for praktisk
hjelp, men ikke fir det 1 tilstreekkeligt
omfang, fordi behovet falder imellem flere
bestemmelser 1 sociallovgivningen. I star-
ten af dret praesenterede vi problemstillin-
gen for socialministeriet, og siden fulgte vi
lgbende op pd sagen. I efterdret blev emnet
debatteret 1 Folketinget, og sagen blev der-
efter sendt 1 Folketingets socialudvalg, som
vi forventer, vil komme med klare mel-
dinger om, hvordan kommunerne skal for-
tolke sociallovgivningen mere fleksibelt.

svindfondens eget sikkerheds- og ferste-
hjelpskorps, blev etableret 1 begyndelsen af
aret. Crewet er baseret pa frivillige, der har
gennemgiet en omfattende uddannelse 1
emner som security-arbejde, livreddende
ferstehjzelp og elementaer brandbekam-
pelse.

Event Safety Crew blev etableret dels
pa grund af de skeerpede krav til sikker-
heden ved udenders koncerter, dels pa
grund af opher af det hidtidige samarbejde
med Rgde Kors. Dermed var grundlaget
skabt for at opbygge Muskelsvindfondens
eget sikkerheds- og forstehjeelpskorps, der
miske pa sigt vil kunne salge sine ydelser
og ekspertise til andre koncertarranggrer. »

—® 12003 indledte indsamlingsafdelingen i Muske(-
svindfonden en kursusraekke for de frivillige
crewer, der fungerer som sektionschefer pd
sommerens arrangementer. Formdlet med
uddannelsen har bade vaeret at kraese’ lidt for de
frivillige og give de frivillige noget, de bdde kan
bruge under arrangementerne og i deres arbejde
og wvrige sociale liv. Titlen pd dette kursus var
kropssprog.

Foto: Jens Hasse/Chili.

® 2300 medlemmer af Det Grenne Crew

® 1100 crewer i aktion i 2003 pa
koncerter, landsmade m.m.

® 1000 frivillige fra lokalforeninger i
ved Gron Koncert og Ah Abe

De frivillige i tal |
|
|

® 46 én-dags crewer til Grgn Koncert ]
og Ah Abe.
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Note: De angivne resultater er fer fordeting af len- og kapacitetsomkostninger.

{

Event Safety crewet sorgede for sikkerheden, da Brett Anderson fra Suede kom i naerkontakt med
publikum ved Gran Koncert. Foto: Michael Harder

Fordeling af indtaegter fra
indsamlingsaktiviteter

9.152.000 DKK
601.000 DKK
259.000 DKK

Open air arrangementer
Tombola
@bro Banko

Indsamlingsaktiviteter i alt 10.012.000 DKK

Note: Ovenstaende tal vedrgrer indsamlingsaktiviteter i
Muskelsvindfonden, Fonden for Bgrn og Unge med Muskelsvind og
EuroVenue (Fond).

De angivne resultater er fgr fordeling af lgn- og kapacitetsomkost-
ninger.
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Internationalt samarbejde

I maj var to unge med muskelsvind fra
Kosovo inviteret til Danmark. Formilet
med deres ophold var dels at deltage i
Muskelsvindfondens landsmade for at se
og miske lere af vores mide at drive en
organisation pd, dels at mode danskere med
muskelsvind. De to unge har 1 de sidste par
ar veeret engageret 1 at forbedre vilkdrene
for mennesker med muskelsvind 1 Kosovo
som en udleber af det projektsamarbejde,
som Muskelsvindfonden havde 1 2001-2002
med handicaporganisationen Handikos.
Det internationale samarbejde har ogsd
pd andre omrider haft stor opmarksom-
hed i Muskelsvindfonden 1 drets lob. Det
tre-drige projektsamarbejde med foreldre-
organisationen DiCAG 1 Sydafrika fortsatte
1 2003, ligesom det internationale arbejde
med at formulere en FN-konvention for
handicappede blev fulgt taet af Muskel-
svindfonden 1 samarbejde med De Sam-
virkende Invalideorganisationer. Indsatsen
her er langsigtet. Det tager tid at f3 det
internationale samfund til at enes om hold-
ninger og formuleringer, men det gor ikke
arbejdet mindre vigtigt at tage del 1.
EAMDA — den europziske sammen-

Institut for Muskelsvind

?

En stmﬁe ekonomisk ramme for arbejdet i
Institut for Muskelsvind, seks nye med-
arbejdere og integrering af ALS-konsulent-
ordningen 1 instituttets gvrige arbejde var
vilkdrene, da instituttet tog fat pd 2003. De
forbedrede rammer gav mulighed for sivel
nye tiltag som stgrre specialisering, men stil-
lede ogsd krav om produktivitetsstigning og
skabte forventninger om bedre tilbud, flere
projekter og hgjere service. Og den slags
krav og forventninger kan vere svare at
honorere, ndr man samtidig skal finde sig
selv 1 de nye rammer. Men det lykkedes for
instituttets medarbejdere 1 2003 at udnytte de
muligheder, der ligger i den hojere bevilling
fra staten. Nye kursustiltag, flere lengere-
varende kurser, opprioritering af bestemte
diagnosegrupper, faglig udvikling og flere
videnskabelige projekter blev sat i vaerk.

Muskelkraft 2/2004 32

Arben Makolli (siddende t.v.) og Resmija Rahmani (siddende t.h.) fra Kosovo deltog i Muskelsvindfondens landsmade i
maj sammen med to hjelpere fra Kosovo. Pd landsmodet fortalte de om deres levevilkdr i Kosovo og planerne
om at danne en forening for mennesker med muskelsvind. Foto: Niels Nyholm.

slutning af muskelsvindorganisationer, som
vi er medlem af — er ved at komme pé fode
igen efter flere drs nedtur. Men organisa-
tionen har fiet et andet preg. De @steuro-
paxiske lande dominerer organisationen,
mens de vestlige lande, som oprindeligt
grundlagde samarbejdet, efterhdnden har

Af de sidste kan navnes et tre-drigt
projekt om personer med ALS og deres til-
eller fravalg af respirator. Milet med pro-
jektet er at finde ud af, hvordan man sikrer
ALS-patienter et veerdigt liv, uanset om de
valger livsforlengende behandling eller ej.
Projektet, der ogsa vil dokumentere betyd-
ningen af respirationsbehandling af ALS-
patienter, foregir i et tat samarbejde
mellem neurologiske afdelinger, respira-
tionscentre og Institut for Muskelsvind.

Et andet projekt er at folge unge mand
med Duchennes muskeldystrofi for dels at
finde frem til, hvilke tilbud de kunne have
brug for fra instituttet, dels at fa viden om,
hvordan deres livssituation er bade fysisk,
psykisk og socialt, efter at de er blevet
voksne og har fiet respirator.

Institut for Muskelsvind indgik i 2003

meldt sig ud eller ngjes med at betale med-
lemskontingent. Miske skyldes udviklin-
gen, at det er de esteuropeiske lande, der
lige nu har mest brug for netvarket. Mus-
kelsvindfonden er fortsat medlem, men har
valgt ikke at vaere sd aktiv i samarbejdet
som tidligere.

1 et europaeisk forskningssamarbejde, der
skal underspge effekten af medicinsk
behandling af bern og voksne med spinal
muskelatrofi (SMA). Instituttets rolle er at
formidle kontakt til mennesker med SMA,
der ensker at indgi 1 forsaget, og siden std
for undersogelsen af personerne for at se,
hvilken effekt behandlingen har.

Arets Brickless Centre seminar, som 1
efterdret samlede en stor gruppe nordiske
leger og andre behandlere inden for mus-
kelsvind, viste, at der fra alle lande var stor
interesse for at styrke det nordiske netverk.
Forskere og behandlere mades i hgjere grad
for at udveksle erfaringer og ege viden om
muskelsvind end at konkurrere om at
komme forst med resultater.

Pa madet vedtog deltagerne et nordisk
referenceprogram for Duchennes muskel-

| Kurser, seminarer m.v. 2003

! 12 weekendkurser - 703 deltagere

! (brugere, familier m.fl.)

| 4 temadage - 136 deltagere (brugere,
l familier, fagpersoner m.fL.)
|
|
i

4 ugekurser, sommerlejre - 146 deltagere )

(brugere, familier m.fl.)

Talt 985 deltagere: heraf 364 personer med
muskelsvind

1 Brickless Centre seminar - 87 deltagere
(nordiske (zeger og behandlere)

1 fagdag om Kongenitte myopatier - 41
deltagere (leeger).

Anvendt tid
i vejledning, radgivning og undervisning

6%

.Ydelseri instituttet
Konsulentrapport

. Enkeltydelser over for brugerne
.Telefonydelser

. Kurser

26%

25%

Note: Oversigt over konsutenternes opgaver inden for vejledning, radgivning og
undervisning.

Enkeltydelser over for brugerne - vil f.eks. vare radgivning ved boligindretning, sidde-
stilling, hjelpemidler, behandling, skolestart, vurdering af brugernes fysiske tilstand
samt psykologbistand.

Ydelser 7 instituttet - vedrarer primeert undersegelser, samtaler og mader i Muskulatoriet,
hvor der bl.a. indsamles videnskabelige data til brug i Udviklingscentret.

R TR,
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Note: Antal brugere pr. 31. december i det pagaldende ar.

dystroft, som samtidig vil danne model for
nye referenceprogrammer. Deltagerne
besluttede da ogs at nedsztte to arbejds-
grupper pd tvaers af landegraenserne, der
skal udvikle felles programmer for spinal
muskelatrofi og dystrophia myotonica.

Et andet emne pd Brickless Centre
seminaret var betydningen af at stille
praecise diagnoser set 1 forhold til at kunne
tilretteleegge en god rehabiliteringsindsats.
Til emnet var hentet oplegsholdere fra
England og Tyskland, der kunne fortzlle
om den nyeste forskning og viden pi
omridet, ligesom ogsd brugere var repraes-
enteret for at kunne give et billede af, hvad
det betyder for brugerne at kende deres
precise diagnose. »

WwNg
&

§2003

.
. .
Creans®

Institut for Muskelsvind har sat fokus pd gruppen af bern og unge med dystrophia myotonica ~ en misforstdet
sygdomsgruppe, der bdde har et fysisk og mentalt handicap. I september 2003 deltog 11 unge i alderen
15-30 dr i en sommerskole, som bl.a. indeholdt et maleprojekt.
Foto: Kissen Mpller Hansen.
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Musholm Bugt Feriecenter

En stor opgave 1 2003 har vaeret at afklare
mulighederne for at finde en eller flere
partnere, der ville indgd i samarbejdet om
at udvikle og drive Musholm Bugt Ferie-
center. Efter flere kontakter og meder med
mulige samarbejdspartnere er vores gnske
desvarre endnu ikke blevet opfyldt.
Sidelebende med denne indsats er der
1 drets lob blevet arbejdet pi en vision og
en strategi for udviklingen af feriecentret.
Udbygningen med den 3. etape af centret,
som ferst vil blive pibegyndt, ndr finansie-
ringen af bide etablering og drift er sikret,
vil formentlig indeholde en multihal,

MarselisborgCentret

R ehabiliteringsparken MarselisborgCentret
er efterhinden ved at finde sin form. Med
syv partnere — heriblandt Muskelsvindfon-
den — og 1 alt 17 organisationer og institu-
tioner reprasenteret er MarselisborgCen-
tret teet pd at opfylde sit méal om at samle
relevante offentlige og private organisatio-
ner, institutioner, videnscentre m.v. inden
for rehabilitering pd ét geografisk omride.

I 2003 har udvidelsen af faellesfacilite-
terne varet pd dagsordenen 1 samarbejds-
foreningen bag MarselisborgCentret. Der
er bleayet arbejdet med béide indhold og
finansiering af en udvidelse, der bl.a. vil
omfatte trenings- og fysioterapifaciliteter
og et multihus.

Fremtidige udfordringer

I begyndelsen af 2004 blev Muskelsvind-
fondens vision vedtaget efter et langt for-
arbejde og droftelser 1 bestyrelse, repraesen-
tantskab, medlemsgrupper og blandt
medarbejdere. Visionen: “Et aktivt liv med
ligevaerd, lige ret og lige muligheder” —
udtrykker de forventninger, gnsker og
dremme, foreningen har for mennesker
med muskelsvind.

[ 2004 vil visionen bliver prasenteret pa
landsmedet 1 maj, og derefter er opgaven at
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rehabiliteringshus, modefaciliteter, ferie-
boliger og eventuelt restaurant og kekken-
faciliteter.

Vi ser frem til at fi et fierdigudbygget
feriecenter og rykke et stort skridt naer-
mere vores vision: At Musholm er et ferie-
sted, en kursusvirksomhed og et rehabili-
teringshus for mennesker med handicap.

Musholm Bugt Feriecenter kunne 1
2003 notere en udlejningsprocent pa ca.
55, hvilket svarer til niveauet for iret for.
Den sterste kunde 1 feriecentret er fortsat
Muskelsvindfonden og Institut for Mus-
kelsvind, der hvert dr bruger centret til

I efterdret nedsatte MarselisborgCentret
i samarbejde med den nystiftede sammen-
slutning Rehabiliteringsforum Danmark
en national tenketank, som har til formal
at udvikle og atklare rehabiliteringsbegre-
bet i Danmark. Tenketanken, der bestir af
33 toneangivende fagpersoner og -eksper-
ter fra relevante grene inden for sundheds-
og behandlingsomridet, skal praecisere en
national, autoritativ definition af begrebet
for at sikre en sterre sammenhang i
rchabiliteringen pd tvers af sektorer og
faggraenser. Tenketankens arbejde skal
udmente sig 1 en national konference og
udgivelsen af en hvidbog 1 efteraret 2004.
Muskelsvindfonden er repraesenteret 1

udarbejde konkrete handleplaner, strategier
og opstille delmil for, hvordan visionen
kan omsattes 1 det daglige arbejde.

Andre vigtige udfordringer 1 2004 vil
vere udbygningen af Musholm Bugt Ferie-
center, hvor vi inden udgangen af aret skal
have et beslutningsgrundlag for, hvornar
sidste etape af feriecentret kan swmttes i
gang. Ogsd Muskelsvindfondens fysiske
indflytning pd MarselisborgCentret skal
afklares 1 2004.

afvikling af weekendkurser, temadage, uge-
kurser, indleggelsesdage m.v.

Feriecentrets driftsregnskab for 2003
viser et underskud pé ca. 775.000 kr., som
er mindre end underskuddet 1 2002, men
hgjere end budgetteret. En vigtig opgave 1
de kommende ér vil derfor vaere at arbejde
pd at gere Musholm Bugt Feriecenter
endnu mere attraktivt at velge som ferie-
eller kursussted for at tiltrackke flere ferie-
gaster og etablere faste samarbejdsaftaler
med andre organisationer og institutioner
om at gere brug af stedet.

tenketanken ved cheflege Jes Rahbek fra
Institut for Muskelsvind.

I november sagde centerleder Kurt
Mogiller sit job op for at sgge nye udfor-
dringer. Kurt Maller har veeret ansat, siden
MarselisborgCentret blev etableret i 1998
og har vaeret med 1 hele opbygningsfasen.
Processen med at ansztte en ny leder blev
indledt 1 slutningen af 2003, hvor man
sogte en udviklings- og projektorienteret
direktor til at std 1 spidsen for den videre
udvikling af rehabiliteringsparken. Den ny
direktor tiltreeder 1 foriret 2004.

En stor opgave 1 2004 vil ogsd vacre dt
viderefore den udvikling af indsamlings-
virksomheden, der allerede blev pdbegyndt
1 2003 bl.a. med en underspgelse af mar-
kedet for afvikling af events. Milet er fort-
sat at mindske risikoen og athengigheden
af de nuverende arrangementer og pa sigt
pge indtjeningen til gavn for aktivitets-
niveauet 1 foreningen. "

Muskelsvindfondens arsrapport 2003

Resultatopgerelse Budget
Note 2003 2003 2002
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Bidrag 9.987 7.300 12.322
Formalsbestemte henleeggelser, netto 729 2.500 -4.610
2 Indsamlingsaktiviteter 9.503 8.060 7.199
Annoncesalg 966 1.900 3.128
3 Andre driftsindteegter s 1.348 1.760
Indtaegteri alt 22.563 21,108 19.799
4 Omkostninger ved indteegtskabende virksomhed -7.421 -6.171 -6.841
Resultat til anvendelse til MSF’s formal 15.141 14,937 12.959
5 Oplysning -2.567 -3.435 -4.418
Medlemsarbejde -3.160 -3.025 -2.947
6 Institut for Muskelsvind S225 -1.500 -947
MarselisborgCentret -266 -250 -283
Handicappolitik og internationalt arbejde -2.765 -3.330 -1.744
Musholm Bugt Feriecenter -1.038 -1.830 -1.500
Formalsbestemte udgifter i alt -11.021 -13.370 -11.839
Administrationsomkostninger -2.493 -1.974 -1.209
Resultat af primaer drift 1.627 -407 -89
Finansielle indtagter, netto 725 280 -22
Ekstraordinaere poster 0 0 0
Arets resultat 2.352 -127 -111
Balance 2003 2002
t.kr. t.kr.
Anlaegsaktiver 9.635 10.323
Omsatningsaktiver Z38558 22.541
Aktiver i alt 33.167 32.864
Egenkapital 14.659 12.307
Henlaeggelser 15.668 16.353
Geeld 2.841 4.204
Passiver i alt 33.167 32.864
N¢gletal 2003 2002 2001 2000 1999
7 Antal aktive frivillige 2.500 2.542 2.030 1.965 1.713
Antal medlemmer 2.001 1.825 1.768 1.729 1.774
Antal medarbejdere 28 30 30 29 29
s Likvid kapital 14.031 11.939 12.282 7.799 9.659
Soliditetsgrad 44% 37% 44% 33% 52%
9 Sikkerhedsfaktor 0,70 0,62 0,68 0,44 0,65
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Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, arv,
tips- og lottomidler, generelle bidrag ti|
Muskelsvindfondens formal samt dona-
tioner til Musholm Bugt Feriecenter. Der
er i indevaerende ar indgaet et ekstra-
ordinart stort belgb i arv, idet der er
indtegtsfert 3,6 mio. DKK til brug for
Muskelsvindfondens formal samt ind-
stiftet en pris med en hovedstol pa 1,0
mio. DKK.

2) Bruttoresultat for Grgn Koncert, Ah
Abe, Slotskoncert, entreprise pa Roskil-
defestival, event-aktiviteter, tombola
og udlejning af af materiel.

3) Tilskud til ferielejre, medlemskontin-
genter m.v.

4) Lon, projekt- og administrationsom-
kostninger ved indtegtsskabende virk-
somhed.

5) Omkostninger til udgivelse af Mus-
kelkraft, pjecer, foldere samt arrange-
mentsaviserne Grgn Koncert Magasin og
Ah Abe avisen i 2002.

6) Der er til Institut for Muskelsvind
givet ca. 1,2 mio. DKK i stgtte, heraf
hidrgrer ca. 0,3 mio. fra bidrag fra eks-
terne donorer givet til forskning i og
udvikling i regi af Institut for Muskel-
svind. '

7) Omfatter crew'et og andre frivillige,
der er involveret i Muskelsvindfondens
arbejde, samt frivillige fra andre for-
eninger, der yder en indsats i forbin-
delse med afvikling af sommerens
arrangementer. I 2003 blev der ydet en
indsats svarende til ca. 104 drsvaerk.

8) Likvid kapital er beregnet som sum-
men af finansielle anlegsaktiver, likvide
midler og tilgodehavender fratrukket
summen af henlagte midler og kortfristet
geeld.

9) Egenkapital divideret med samlede
udgifter. Viser foreningens formue i for-
hold til aktivitetsniveauet. Ved en sik-
kerhedsfaktor p én vil foreningens ak-
tivitetsniveau kunne fastholdes i et ar
uden nogen indtagter.
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8 Resultatopgorelse Budget
o Note 2003 2003 2002
N t.kr. t.kr. t.kr.
t Amtskommuner 15.162 14.300 11.083
o Tilskud fra Muskelsvindfonden 1.225 1.500 947
Q. ALS-funktionen 0 0 2.400
% 1 Bidrag 256 0 941
‘i’-, Andre driftsindtaegter 21 0 5
S Indtaegter i alt 16.663 15.800 15.376
ofT *
© 2 Vejledning, radgivning og undervisning -13.254 -12.940 -9.203
.E 2 Forskning og udvikling -2.928 -3.000 - 1.940
a ALS-funktionen 0 0 - 3.892
E Formalsbestemte udgifter i alt -16.182 -15.940 - 15.035
Y4 ' .
g Administrationsomkostninger -497 -240 -246
= Resultat af primaer drift -16 -380 95
(=]
Y= Finansielle indteaegter, netto 16 0 4
o y
=3 .
et Henlagt af &rets resultat 0 380 -99
o
)
("2} .
c Arets resultat 0 0 0
ff
Balance 2003 2002
t.kr. t.kr.
Anlagsaktiver 58 58
Omsetningsaktiver 3.654 WS
Aktiver i alt 3.712 3.831
Egenkapital 50 50
3 Henleggelser 992 992
Geeld 2.670 2.789
Passiver i alt 3.712 3.831
Nagletal 2003 2002 2001 2000
3 Antal brugere 1.559 1.475 1.245 1.190
Antal ansatte, omregnet til &rsvaerk 29 24 26 25
Antal Muskelterer 20 45 75 75
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Noter

1) Institut for Muskelsvind har i 2003
modtaget 1,2 mic. DKK i bidrag fra Mus-
kelsvindfonden, heraf er ca 0,3 mio.
DKK eksterne bidrag doneret til Muskel-
svindfonden til forskning i og udvikling
af rehabiliteringsprojekter.

2) ALS-teamet er fra 2003 integreret i
afdelingerne vejledning, rddgivning,
undervisning samt forskm'ng‘og udvik-
ling.

3) Beregnet som antal brugere pr. 31.
december det pagaldende ar.

Musholmfonden arsrapport 2003

Note

——
WNG
‘o“

§2003
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Resultatopgoerelse Budget Noter
2003 2003 2002
t.kr. t.kr. t.kr. 1) Omsztningen fra ferieboliger fordeler
1 Omsaetning, ferieboliger 5.590 6.000 5.561 sig med ca. 70% fra udlejning af bolig-
Vareforbrug og direkte omkostninger -3.265 -3.453 - 3.273 eme og 30% fra deraf falgende varesalg. |
Lgnninger S15ii2 -1.488 - 1.412
Markedsfgringsomkostninger -161 -200 - 193 2) Det er af Muskelsvindfonden over for
Bidrag fra ferieboliger 652 859 683 Musholmfonden garanteret, at det &rlige
forbrug eks. moms belgber sig til'ca.
2 Lejegaranti Muskelsvindfonden 81 360 0 1,35 mio. DKK. Det samlede forbrug
Administrationsomkostninger -332 -369 -367 belgber sig for 2003 til ca. 1,27 mio.
' 401 850 316 DKK, hvorfor der er udbetalt ca. 80.000
kr. i henhold til den afgivne garanti.
Afskrivninger -1.104 -1.250 -1.073
Resultat af primaer drift -704 -400 -758
Finansielle omkostninger, netto -570 -600 -605
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.273 -1.000 - 1.363
Modtagne bidrag 0 0 328
Formélsbestemte henlaggelser 0 0 - 328
Resultat for skat og underskudsgaranti -1.273 -1.000 - 1.363
Ferielegater i.h.t. LL § 7Z -2 0 -5
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af &rets resultat 0 0 0
Arets resultat -775 -500 -868
Balance 2003 2002
t.kr. t.kr.
Anlaegsaktiver 92.065 91.513
Omsatningsaktiver 804 4.271
Aktiver i alt 92.869 95.784
Egenkapital 8.934 9.708
Henleggelser 134 160
Geeld 83.800 85.916
Passiver i alt 92.869 95.784
ikli i jningsdage pa Musholm Bugt Feriecenter Udlejningsdage fordelt pa
Udviklingen i udlejningsdage p g e oo
1000 11 22%
37%
800
600
24%
A .2001 17%
2 TR W Firma [ Private
s Instituti Muskelsvindfonden -
0 Jan.  Feb. Marts April  Maj Juni Juli Aug. Sept. Okt. Nov. Dec . 2003 SULIONCE .Oguslnstit:Jt for Muskelsvind
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Kobenhavns Lokalgruppe - start 1974

‘Danmarks sterste lokalgruppe” er Kgbenhavns Lokalgruppe blevet
kaldt og gruppens temadage for ‘minilandsmeder. Temadagene, der
hver gang samler ca. 150 medlemmer fra Sjalland, Lolland-Falster
og enkelte fra Fyn, er efterhanden en tradition, der er nasten lige
s& gammel som Muskelsvindfonden. Den 18. april kunne lokalgrup-
pen fejre sit 30 ars jubileeum.

Konceptet har ligget fast i flere ar: To temadage om aret pa
Redovregaard i Redovre, program fra kl. 10-16, aktiviteter for bar-
nene og mgde for de voksne, et aktuelt emne pa dagsordenen med
bade brugere og fagpersoner som opleegsholdere, livlig debat i salen
og hjemmelavet frokostbuffet produceret i dagene op til af
arbejdsgruppen og frivillige.

“Det er kombinationen af at mgde andre, man kender og at fa
informationer og opdateringer med hjem,” lyder forklaringen pa
successen fra Anita Kruse, der sammen med sin mand, Kurt Larsen,
har vaeret med i arbejdsgruppen bag Kebenhavns Lokalgruppe i 29
ar. De gvrige i arbejdsgruppen er: Tina Kirkegaard, Lene Maj Peder-
sen og Vinnie Carass.

Emnerne pd temadagene er brede for at tilgodese alle alders-
grupper: nyt fra forskning og behandling, handicappolitik og hvor-
dan man hdndterer muskelsvind. Andre temaer har bl.a. veeret

rejsemuligheder, forsikringer, bruger-hjlperforhold og social-
lovgivningen.

Kabenhavns Lokalgruppe blev dannet i 1974, tre ar efter at Mus-
kelsvindfonden blev stiftet. Sammen med de gvrige lokalgrupper rundt
om i landet, som ikke lengere eksisterer, arrangerede gruppen bar-
fodscirkus, tombola, solgte badges og plakater og opstillede infor-
mationsboder for dels at gare opmarksom pa Muskelsvindfonden og
dens virke, dels at samle penge ind til foreningens arbejde.

“Det var vi hamrende elendige til,” husker Kurt Larsen.

“Vi indsa ret hurtigt, at vores fremtid ikke la dér. Vores inter-
esse gik i en anden retning, og sa begyndte vi at arrangere tema-
mader,” siger Anita Kruse.

Forst var det tilfeeldige aftenmeader pa biblioteker, siden blev
det til temadagene pa Redovregaard. Temaerne var emner, arbejds-
gruppen selv syntes, var interessante og aktuelle. Sadan er det
stadig.

Farste temadag var i evrigt med dizetister om sammenhaengen
mellem kost og muskelsvind, For at deltagerne ikke kun skulle hore
om mad, blev der ogsa serveret mad efter diatist-opskrifter - og sa
var konceptet med et fagligt input og hjemmelavet frokostbuffet
skabt.

Nar medlemmerne er aktive

En rundbordssamtale om medlemsaktiviteter i Muskelsvindfonden

Debatgruppen - start 2003

Et af de nyeste initiativer i Muskelsvindfondens medlemsarbejde er
debatgruppen pa Sjelland. Gruppen er en udlgber af et stormpde,
som Muskelsvindfondens medlemskonsulent holdt pé Sjzelland i for-
aret 2003. Malet var at engagere medlemmer, som havde lyst til at
vare aktive, til at starte nye grupper efter interesser.

To medlemmer - Annette Lindelgv og Vinnie Carass - tog initi-
ativ til at starte debatgruppen, hvor overskriften for den ferste
seesons mader har vaeret “Kend og vardsat din egen styrke og res-
sourcer” med udgangspunkt i mgdet med sundhedsvasenet.

Formen i debatgruppen er at mades sidst pa eftermiddagen,
drafte forskellige problemstillinger med udgangspunkt i en bog eller
en oplagsholder udefra og siden spise aftensmad sammen, som del-
tagerne pd skift har taget med.

Malgruppen er alle, der har lyst til at debattere, og gruppen har
p.t. en kerne pé& 5-15 medlemmer.

I det fprste halve ar har programmet lydt pa besgg af forfatte-
ren Jane Aamund, der har skrevet bogen “Den hvide verden” om hen-

des mgde med sundhedsvasenet. Siden emnet etik med udgangs-
punkt i bogen “Anvendt etik” og med opleg fra en filosofistude-
rende om genterapi, autonomi og dgdshjalp. En repraesentant fra
Etisk Rad har givet input, og pa det sidste made i debatgruppens
forste sa@son deltog en jurist fra patientklagenaevnet.

“Det gode ved denne form er, at det er uforpligtende og af-
slappende for alle parter. Det kraver ikke sa meget forberedelse, sa
det er let tilgeengeligt,” siger Annette Lindelav, der ogsa fremhaever
en anden forskel i forhold til andre medlems- og brugergrupper i
Muskelsvindfonden:

“Vi veelger nogle emner at diskutere ud fra, og sa kan det godt
vaere, at vi baner os vej ind til os selv og vores egne problemer. I
brugergrupperne ger man det modsatte: starter med sig selv og
arbejder sig udad.”

Et andet kendetegn for debatgruppen er, at den er lille, og netop
ogsa skal vaere det. Det skal vere let at diskutere hen over bordet
og huske, hvem der har sagt hvad.

Hvad er en god medlemsaktivitet?
Og hvordan fanger man interessen
hos medlemmer, sd de har lyst til at
komme igen — uanset om aktivite-
ten er ny, eller den blev skabt for 30
dr siden?

Muskelkraft har samlet repree-
sentanter fra to medlemsgrupper i
Muskelsvindfonden — den ene ny-
startet 1 2003 — den anden har netop
fejret sit 30 ars jubileeum — ul en
snak om medlemsarbejdet 1 Muskel-
svindfonden, foreningens rolle og
deres gnsker til fremudige aktivi-
teter.

Anita Kruse, Kurt Larsen og Tina
Kirkegaard er tre af de aktive med-
lemmer 1 arbejdsgruppen bag
Kebenhavns Lokalgruppe, der blev
dannet 1 1974. Annette Lindelov er
en af initiativtagerne til den ny
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debatgruppe, der blev dannet i efter-
aret 2003. Helt “ny” 1 medlems-
arbejde, er hun dog ikke. Hun har i
mange dr ogsa veret aktiv 1 voksen-
gruppen, en anden medlemsgruppe
1 Muskelsvindfonden.

For de fire er det ikke kun emnet
for en aktivitet, der er afggrende for
successen. Formen er lige sa vigtig,
mener de og giver et bud pi en
definitionen pa en god medlems-
aktivitet: en aktivitet, der gor med-
lemmer mere aktive og giver dem
lyst til at komme igen.

Anita Kruse: “Det sociale islet er
vigtigt, men det skal veere mere end
hygge. Det skal ogsi vere sagligt og
informativt, s medlemmerne bide
fir et socialt og et fagligt input.”

Forholdet til Muskelsvindfonden
spiller ifolge Kurt Larsen en stor

rolle og har ogsi gjort det for
Keobenhavns Lokalgruppe.

“Det betyder noget, at vi har
kunnet arbejde fuldkomment frit fra
Muskelsvindfonden. De har respek-
teret det, v1 har gjort, og den form,
vi har valgt. Det betyder meget, at
der er det frie initativ,” siger Kurt
Larsen, som ogsd mener, at samspil-
let med Muskelsvindfonden har
veret godt.

Nogle gange har Kebenhavns
Lokalgruppe fulgt op pd emner, der
har varet berert pd et landsmade.
Andre gange har en temadag affedt
dannelsen af en ny medlemsgruppe
ud fra det emne, der var pa dags-
ordenen. Sadan opstod f.eks. en
pargrendegruppe.

I mange tilfelde har lokalgrup-
pen ogsd fungeret som mellemled

for nye medlemmer til enten Mus-
kelsvindfonden eller Insutut for
Muskelsvind. Det kan foles lettere
for nye medlemmer at kontakte et
andet medlem 1 lokalomridet end at
ringe direkte til foreningen.

Rollemodel

En vigtig funktion for en medlems-
gruppe er itglge de fire reprasen-
tanter at tage sig af medlemmer, som
har brug for stette for at kunne del-
tage 1 en medlemsaktivitet.

Kurt Larsen: “Eeks. en nydiag-
nosticeret, som gerne vil med til en
temadag, men som ikke ved, hvor-
dan hun skal komme derhen. Hen-
des liv er maske et kaos. Der er det
vigtigt som arranger at sprge for at
3 hende derhen og tage hende hjem
igen. Hvis man gor det rigtigt, kom-

mer personen selv naste gang, og
samtidig har hun lert, at man ikke
skal veere bange for at sperge om
hjzelp.”

Anita Kruse: “Det handler om at
vise nogle muligheder og s legge
mere og mere over tl personen selv.”

Ogsa for Annette Lindelov herer
det med ul at veere arranger at tage
sig af praktiske sporgsmal ved en
medlemsaktivitet, men ogsd at fun-
gere som en slags rollemodel for nye
medlemmer.

“Pa et weekendkursus handler
det f.eks. om at tage kontakt til
medlemmet for at here, hvad man
kan hjzlpe med. Det er et vigtigt
element 1 forhold til at have en
medlemsgruppe,” mener Annette
Lindelov.

Kurt Larsen: “Folk skal blive

trygge. P4 Rodovregaard er der f.eks.
toppede brosten ved indgangen, og
det er for nogle en barriere. Der er

det vigtigt at hjlpe folk ind over, sa

de foler, de bliver taget imod.”

Kurt Larsen ser det ogsa som en
styrke, at afstanden mellem arran-
gorerne og dem, der kommer til
temadagene, ikke er serlig stor. Men
ogsa at deltagerne kan fornemme
gleeden, fordi man som arranggr selv
er glad for det, man laver.

En tidskravende opgave
At vere aktv 1 en medlemsgruppe
og arrangere aktiviteter for andre
medlemmer er en tidskrevende,
men ogsa givende opgave.

Anita Kruse: “Man kan sporge,
hvorfor vi bliver ved efter s mange
ar. Mien det er, fordi emnerne inter-
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esserer os selv. Og fordi det er rart at
mzerke, at folk kan lide at komme og
er aktive i diskussionerne. Folk giver
udtryk for, at de er glade for det.”

Annette Lindelgv: “Nar man kan
se, at der er et behov, si kommer
gejsten ogsd, selv om det kan vare
et kempearbejde. I voksengruppen
bliver vi ved for medlemmernes
skyld, men ogsa fordi vi i arbejds-
gruppen har det godt sammen.”

I den ny debatgruppe er arbejds-
opgaven meget mindre, fordi stilen
er en anden, men udbyttet er stort,
mener Annette Lindelgv.

“Det giver noget, som vi har
brug for,” siger hun og mener, at
gruppen tilsyneladende har ramt et
behov hos nogle.

Tina Kirkegaard:“For mig er det
ogsd noget med, at jeg fir et tilhors-
forhold til Muskelsvindfonden. Jeg
er personligt ikke med 1 andre grup-
per eller udvalg 1 foreningen, sa for
mig er det rart at have noget at holde
fast 1 og gore et stykke arbejde. Ellers
fir man en afstand t1l Muskesvind-
fonden, fordi man maske kun kom-
mer til landsmedet én gang om
aret.”

Selv. om Kurt Larsen nogle
gange kan have svert ved at se det
sjove i at vere medarranger af en
temadag pa Redovregaard, nar han
har staet og stegt 300 frikadeller til
buftetten — eller har vasket 2000
stykker service op efter en temadag,
synes han alligevel, det er tilfredsstil-
lende at fi det til at lykkes ar efter ar.

“Det er sjovt at have kontakten
til medlemmer og mode nye folk.
Og det er aldrig ens at vaere arran-
gor. Man skal bruge alt, hvad man
ved,” siger han.

Flere og anderledes tilbud
Nir de fire medlemmer skal komme

med et bud pa Muskelsvindfondens
medlemsarbejde 1 fremtiden, kunne
de godt anske sig flere og andre
aktiviteter 1 foreningen.

Tina Kirkegaard: “Der mangler
noget, nar man slutter i ungdoms-
gruppen som 35-arig. Der er langt
op til =ldregruppen, og jeg savner
det lidt vilde og teenage-agtige, der
var 1 ungdomsgruppen.”

Sidste ar forsegte en gruppe
netop at arrangere en hejskoleuge
pa Musholm Bugt Feriecenter for
de 25-45-irige, men det blev aflyst,
da ulslutningen ikke var stor nok —
af flere arsager: prisen, for kort frist
og maske for fi 1 malgruppen. Men
forseget skal nok geres igen, maske
med en bredere milgruppe.

Ogsa Annette Lindelov kunne
teenke sig hejskoleophold maske for
en malgruppe, der ogsi omfatter
andre med fysiske handicap. Men
hun mener ogsa, der mangler kurser
for de 20-30-drige samt for med-
lemmer over 50 ar.

Tryghed
Om ulbuddene kun skal vere for
medlemmer med muskelsvind, eller
de skal arrangeres 1 samarbejde med
andre handicaporganisationer, er
svart at give et entydigt svar pa.
Anita Kruse: “Mange af aktivite-
terne har en styrke 1, at det er rele-
vante emner for vores gruppe. Det
gor, at diskussionerne bliver specielle.
Men faren kan blive, at udgangs-
punktet bliver for meget muskel-
svind, og at det begraenser spend-
vidden 1 diskussionerne og bliver for
navlebeskuende. Der ville det vare
godt at have en bredere vinkel pa.”
Annette Lindelpv: “Engagemen-
tet 1 Muskelsvindfonden afspejler sig
ogsa 1, hvad man har af andre aktivi-
teter ved siden af. Hele mit liv skal

ikke vaere handicap og muskelsvind.
Det er lige sa vigtigt at fa input fra
noget andet.”

Hvis Muskelsvindfonden tilbad
et bredt spektrum af mediemsaku-
viteter: sommerhgjskole, bruger-
grupper, temadage, computerkurser
m.m., behgvede man som medlem
ikke at g uden for foreningen for at
fa optyldt sine behov. Skal en med-
lemsforening kunne tilbyde det hele?

Tina Kirkegaard: “For nogle er
det vigtigt, at det er trygt. At de ved,
at dem, de meder, er i samme situa-
tion som dem selv, sd de ikke
behaver forklare noget.”

Annette Lindelov: “En gang
imellem er det vigtigt, at vi serger
for de praktiske ting, sa der ikke er
nogle praktiske problemer 1 at del-
tage. Hvis jeg skal pa ferie, skal jeg
undersgge en masse detaljer, inden
jeg tager af sted. Det skal jeg selv
gore, og det kraever en overvindelse
for nogle, der ikke har sa meget
overskud.”

Anita Kruse: “Det er godt, at der
er sa mangeartede ulbud som
muligt. Der er nogle medlemmer,
der pa grund af alder eller situation
er mere usikre pa sig selv og har
brug for tryghed og nogle skub
1 den sammenheng. Der er det
vigtigt, at der er nogle aktiviteter og
tilbud, der er med til at understotte
en udvikling og gare, at de bliver
mere rustet til at gd ud 1 verden. Sa
der skal bade vare tilbud til dem og
til de medlemmer, der er mere res-
sourcesterke. .
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Debatindlzeg:

“Arbejdet i repraesentant-
skabet har aget min kaerlig-
hed til og mit engagement,
men desvaerre ogsa min
bekymring for foreningen,”
skriver Isak Kornerup Houe.

Formandskabet skal provokere

Repreesentantskabsmedlem savner politisk klarhed i Muskelsvindfondens formandskab og
menet, at repreesentantskabet 1 hojere grad skal veere med- og modspiller

Muskelsvindfonden er som forening
en sxr storrelse. Det er vi, fordi vi er
to ting pi en gang: dels en med-
lemsforening, dels en interesseorga-
nisation.

Medlemsforeningen gor et stort
og vigtigt arbejde for at hjzlpe
handicappede med at finde sig til
rette med deres situation. Det er min
klare opfattelse, at det er den rigtig
god til, selv om der selviglgelig altid
er ting, der kan og ber gores bedre.
Men fonden er ogsd en interesseor-
ganisation, en politisk forening, som
arbejder for svindleres rettigheder.
Meget af konflikten omkring for-
mandsvalgene, tror jeg, ligger 1 afvej-
ningen mellem medlemsorganisati-

onen og den politiske organisation.

Til trods for at fonden har op-
ndet en masse ogsd politisk, er der
stadig mange ting at tage fat pa. Jeg
og mange andre unge med muskel-
svind kaemper eksempelvis dagligt
med den dérlige fysiske tilgengelig-
hed i Danmark. Gi en tur ned ad
streget og se, hvor mange butikker
du kan komme ind i i en korestol,
sa ved du, hvad jeg mener. Vi fru-
streres over den manglende politiske
fokus pd problemet. Blandt mange
unge er der den holdning, at fore-
ningen er giet i std, og at den ikke
engagerer sig tilstrakkeligt 1 vores
sag.

Jeg tror ikke, jeg er den eneste,

der lzenges efter, at fonden skal gen-
vinde sin tidligere sd skarpe profil,
og at foreningen ikke kun skal
vere en medlemsorganisation, som
derudover gennemforer et lobby-
arbejde.

Ung forstegangsmedlem
Ved sidste landsmede blev jeg valgt
ind i repreesentantskabet. Mit kend-
skab til foreningen var pd det tids-
punkt noget begrenset. Jeg vidste,
hvad den stod for: visionerne, den
skaeve vinkel', evnen til at tenke nyt
og anderledes.

Jeg vidste, at forholdene for de
handicappede havde varet ganske

Af Isak Kornerup Houe
Foto: Niels Nyholm

anderledes, for Muskelsvindfonden »
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kom til. Foreningen har ikke blot
formaet at sikre 'f@rtidspension og
hjelperordning, men endnu vigti-
gere har den @ndret synet pd os
handicappede. Man har vist verden,
at man stadig er et fuldgyldigt men-
neske med ressourcer og behov som
alle andre, selv om man er ‘lanket’
til en korestol. Vi svindlere vil ogsd
arbejde, vi vil elske, vil ogsd vaere
noget. Vi vil underholdes, vi vil vide,
at vi ogsd er noget verd. Alt det er
sgu’ stort og vigtigt, ikke kun for os
handicappede, og det er en arv, jeg
hellere end gerne vil veere med til at
lofte.

Jeg havde altsd en masse store
forestillinger om foreningen og
havde visioner for mit eget arbejde,
om at deltage 1 den interessante pro-
ces, det givetvis mé vaere at ndre
verden, at vaere med til at finde ud
af, hvordan vi kan gere det endnu
bedre.

Jeg har veret glad for arbejdet 1
det ar, jeg har veret medlem af
repraesentantskabet. Jeg har nydt at
veere til meder 1 reprasentantskabet
og 1 de udvalg, jeg fik rodet mig ind
1. Jeg er blevet taget rigtig godt imod
som ungt ferstegangsmedlem og er
blevet mere og mere engageret i
fonden og arbejdet. Jeg kan lide
menneskene, stilen og stemningen
pa mederne. Arbejdet i repraesen-
tantskabet har gget min kerlighed
til og mit engagement, men des-
verre ogsd min bekymring for for-
eningen.

Bekymringer

Jeg kom som sagt ind fuld af
visioner og ambitioner, men det har
veret min oplevelse, at den dags-
orden, der er blevet sat for reprae-
sentantskabet, ikke har battet ret
meget. Vi har brugt en meget stor

del af mederne pa at diskutere ved-
tegter. Det er ikke, fordi jeg har
noget imod vedtaegter som sidan, og
de principielle diskussioner, som en
vedtegtsdebat indebaerer, er vigtige
og relevante. Men det er et problem,
ndr de politisk valgte bruger for stor
en del af deres tid pd at diskutere,
hvordan de selv skal valges.

Efter et drs arbejde stir jeg 1 den
ubechagelige situation, at jeg kun har
en vag fornemmelse af, hvor for-
mandskab og reprasentantskab vil
hen med den her forening. Det har
ikke vaeret debatteret.

Jeg finder det bekymrende, at der
ikke i drets lob er foregiet en debat
om, hvilken rolle vi skal spille som
forening. Det er det isxr, fordi der
efter kampvalget om formands-
posten ikke er nogen klar enighed
om, hvad vi skal arbejde hen imod.
Og jeg tror ikke, formandskabet kan
finde en linje, vi alle kan bakke op
om, uden at det sker i samarbejde
med fondens repraesentantskab.

Vi har 1 Danmark en smuk tradi-
tion for kompromisser. Selv om vi
har veret uenige politisk, og nogle
har veret i mindretal, har vi fundet
en linje, som alle nogenlunde har
kunnet bakke op om. Flertallet har
ikke fiet lov til at sette mindretallet
uden for indflydelse. Det, tror jeg, er
en vasentlig grund til, at vi har det
sd godt, som vi nu engang har det.

Det mi vi lere af i fonden. For-
mandskabet har efter min mening
vearet alt for konfliktsky. De diskus-
sioner, som blev rejst ved sidste ars
landsmede, er knap blevet nevnt
med et ord. P4 den mide er det
tabende mindretal reelt blevet sat
uden for indflydelse.

Det er forstdeligt, at man ikke
har villet snakke om det. Det er
smertefuldt at vare splittet, men

problemerne forsvinder nu engang
ikke, ved at man ignorerer dem.

Sparringspartner
Formandskabet vil kunne fi stor
gleede af repraesentantskabet, hvis det
vil bruge det som med- og mod-
spiller. Formandskabet har behov for
begge dele. Repraesentantskabet bor
vare formandskabets sparringspart-
ner, for 1 sidste instans er det lettere
at gd pad kompromis med andre end
at gd pd kompromis med sig selv.
Hvis reprasentantskab og formand-
skab kan finde en fxlles linje, tror
jeg, at medlemmerne vil vare til-
fredse med denne.

Jeg hiber, at formandskabet i
fremtiden 1 hejere grad vil provo-
kere og lade sig provokere af repre-
sentantskabet. Det ville vaere lettere
for mig som reprasentantskabsmed-
lem at forholde mig til formandska-
bet, hvis-det var mere abent om sine
visioner og fremtidsplaner. Omvendt
vil jeg ogsd som reprasentantskabs-
medlem preve 1 hgjere grad at give
udtryk for, hvad jeg vil med for-
eningen i hibet om, at vi kan skabe
en aben debat. '

Mit budskab til formandskabet,
uanset hvem der bliver valgt, er, at
valget ikke skal ses som et mandat til
at ignorere det mindretal, der ikke
fik valgt sin kandidat. To kampvalg 1
trek er ikke sundt for nogen fore-
ning. Derfor er det vigtigt, at vi, nir
valget er truffet, gor det til et valg,
som alle kan acceptere og bakke op
om — naxsten ligesd vigtigt som,
hvem der bliver valgt. Vi er hverken
gent med en forening, som, nogen
synes, er giet 1 std eller en forening,
hvor andre foler, at det gir alt for
hurtigt, og hvor de nazre verdier,
medlemsorganisationen, bliver glemt.
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Man behgver ikke at opgive

Sjov og spaendende bog for mindre bern om at veere andetledes

Dengang verden veltede
Af Lise Helledie.

Forlaget Host & Son. 2003
86 sider. 199,- kr.

Af Frederik Berg Overgird og Anne Berg Olsen

“Dengang verden veltede” handler
om pigen, Brittelit, der som folge af
en trafikulykke under en snestorm,
er blevet lam 1 benene. Moderen og
faderen var ogsa 1 bilen, da ulykken
skete, men kun Brittelit kom alvor-
ligt til skade. Bogen handler om
tiden efter ulykken, hvor Briteelit
endnu ikke er kommet tilbage til
skolen. Hun keder sig derhjemme,
hvor moderen passer hende. Hun
gar til genoptrening, kontrol og ~
ikke mindst — fir hun en kerestol.
Briteelit, hendes familie og omgivel-
ser prover at acceptere og indrette
sig pa Brittelits nye situation.

Brittelit er hovedpersonen. Vi
falger hendes feerden og fir indblik
i hendes tanker om sin nye situation
og hendes tanker om moderens,
faderens og omgivelsernes reak-
nioner pa hende og hendes handicap.

En anden vigtig person 1 bogen
er Steffen, nabodrengen, der ikke gir
1 skole endnu. Brittelit begynder at
lege med Steffen, de driller bager-
konen, tager pd en hasarderet tur i
skoven og ser en barnemorder(!).
Steffen er med pa den varste, og
Brictelit er glad for at have faet en
| ven.

Brictelits forste kerestol er
manuel, men da hun ikke har sa
mange krefter 1 armene, ma Steffen
skubbe hende rundt. Brictelit synes,
at kerestolen er levende og livstar-
lig, og en dag Steffen prover den, far
hun nasten ret: Brittelit lokker Stef-
fen til at kore ud pa en rampe ved
jernbanesporet. Kgrestolen og Stef-
fen ryger ud over kanten og falder
langt ned. Imens har Bricteht siddet
under et tre. Hun bliver bange, da
hun ser korestolen med Steffen kore
ud over kanten af rampen. Hun fin-
der krefter, hun ikke anede, hun
havde, og mever sig centimeter for
centimeter hen tl ulykkesstedet.
Karestolen er smadret, men Steffen
er 1 live.

Et af de gennemgaende temaer 1
bogen er, at Brittelit ikke leengere far
skald ud for sin opfersel, efter hun
er blevet lam og ikke kan rore sig.
Det er, som om hun bliver nade til
at lave virkelig grove ulykker for at
fa en reaktion pa sin opfersel og der-
ved fa sine foraldre tl ogsa at se pa
hende som deres datter og ikke en
pige i korestol.

Pi en meget fin made beskriver
bogen de voksnes reaktioner, set

ANMELDELSE

-
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A \Lc‘ss Helledie
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med barnets ojne. Man foler sig
gennemskuet og bliver klogere af at
lese den. Bagerkonen repraesenterer
den jordnazre voksne, der ikke lader
sig drille af bernene, men driller
igen. Hun er i stand tl at se det
komiske 1 det, bernene uds=xtter
hende for, og har et befriende grin.

Bogen er spendende og godt
fortalt for mindre bern, og den er
lustreret med sjove sort-hvide teg-
ninger. Den er nem at lese hejt. Der
er mange gode situationer og tanker
flettet ind 1 den spendende historie,
som ger, at bogen pa en sjov made
kommer omkring det, som er sveert
at snakke om: vreden, sorgen og
afimagten.

Det er en god bog om, hvor
svaert det er at vaeere anderledes. Man

opgiver nemt, men det behover man
ikke.

Bogen er leest af Frederik, 11 ar, der
har muskelsvind, og hans mor Anne
Berg Olsen. De har skrevet anmeldelsen
sammen.
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Muskelsvindfondens handicappris til Hanne Reintoft

P3 Muskelsvindfondens 33 drs fod-
selsdag den 15. maj overrekkes
Hanne Reintoft Muskelsvindfon-
dens handicappris pa drets lands-
mede, hvor hun er gastetaler. Det
besluttede Muskelsvindfondens
bestyrelse pd Hanne Reintofts 70
ars fodselsdag den 3. marts.
Hanne Reintoft, der forment-
lig er det menneske 1 Danmark,
som har sterst indsigt 1 det sociale
system  og sterst viden om
vilkdrene for de svageste grupper,
modtager prisen for sit aldrig
svigtende engagement og sin utrettelige indsats for de svageste 1

Arets modtager af handicapprisen:
Hanne Reintoft.
Foto Morten Juhl/Scanpix

samfundet.

Gennem arene har tusinder af mennesker haft gavn af Hanne
Reeintofts viden og har modtaget tiltreengt opmuntring, der har
gjort det lettere for dem at komme videre i tilveerelsen. Hos Hanne

Reintoft har de medt den respekt og medmenneskelighed, som,

de ofte har savnet 1 deres kontakt med det offentlige system. P4
sin egen varme og blide facon har Hanne Reintoft igen og igen
rettet en bidende kritik mod regler og bureaukrati og manglende
forstielse for mennesker i en sver situation.

Muskelsvindfondens handicappris bestar af en individuel gave,
der gennem tiderne har varieret meget, alt efter hvem prisen er
uddelt til.

Ny dating-service for handicappede

Dating pd internettet bliver mere og mere udbredt for de, der
ensker kontakt til andre i form af en chat-ven, et nyt bekendtskab,
en date eller miske en kareste. Siledes har hjemmesiden www.da-
ting.dk over 650.000 brugere. Men mdske er det svaert for handi-
cappede at begi sig pd et sd stort og meget kropsfikseret dating-
marked?

Det er 1 hvert fald baggrunden for, at firmaet Webster & Co.
har startet en dating-service specielt for handicappede. Den kan
besoges pd www.handicap-dating.dk, og i en introduktionsperiode
er det gratis at tilmelde sig.

www.handicap-dating.dk er dog ikke den' eneste internet-
baserede dating-service for handicappede. Man kan f.eks. ogsd
benytte sig af www.handi-dating.dk, www.handidate.dk eller
www.symbirosen.dk.

Her kan man kobe “Viljen” — af Anita Lassen
I Muskelkraft 1/2004 anmeldte vi Anita Lassens bog “Viljen” om

hendes liv med Friedreichs Ataxi. Vi skrev, at man kunne kabe
bogen hos forfatteren, men ikke hvordan man kontakter hende.

Det gor man enten ved at sende en e-mail til Anita Lassen:
lasber@post8.tele.dk eller ved at béstille den pd hendes hjemme-
side: http://www.berkhoudt-lassen.dk/.

Boligbytte og rejsetip

Det kan veere rigtig sveert at finde et handicapegnet feriested, og
ofte bliver det ogsd ganske kostbart. Nu er der imidlertid hjzlp at
hente. Organisationen Independent Living Institute organiserer
pd sin hjemmeside boligbytte for handicappede fra hele verden.
Her kan man bytte sin bolig med en handicappet 1 et andet land
og dermed fi en billig ferie i et hjem, der er handicapegnet ind-
rettet. Der er for tiden mere end 100 boliger at vaelge mellem. Se
mere pad www.independentliving.org/vacaswap.html.

Pa hjemmesiden Global Access — Disabled Travel Network kan
man fi gode rdd om rejser 1 mange forskellige lande, Der er mange
grundige og personlige rejseberetninger med praktiske oplysnin-
ger om alt fra transport til indkvarteringsmuligheder og adgangs-
forhold pé sevaerdigheder og attraktioner. Hjemmesiden udbyg-
ges hele tiden, og som rejsende kan man selv bidrage med indleg
og dermed gore sine erfaringer tilgengelige for andre. Besog
Global Access — Disabled Travel Network pé internetadressen
http://www.geocities.com/Paris/1502/index.html.

Haeld nye tanker pd tanken

Egmont Hejskolen og Muskelsvind-
fondens SeniorGruppe Vest tilbyder 1
fellesskab sommerkursus 1 uge 26.
Der bliver spendende foredrag
med bl.a. Lone Hertz, der beretter
om sine erfaringer med det sociale
system med udgangspunkt i sin bog
“Sisysfosbreve” og med polarforsker

e X John Andersen, der forteller om sine
HEERYE TANKER,I:AQW oplevelser i Nordestgrenland. Kapel-
N et mester Vagn Egon Jergensen og san-
hajskolen N.\ Muskelsvindfondon ger Tina Buchholtz forer kursisterne

SOMMERKURSUS

ind i musicalen “Evitas” univers og

forteller om virkelighedens Evita, og
Inger Hoy giver deltagerne en introduktion til menneskesynet bag
alternativ behandling.

Ud over faellesundervisningen kan kursisterne 1 mindre grup-
per fordybe sig i selvvalgte emner som digitalfoto, litteratur, maling
og musik. Hertil kommer tid til masser af gode oplevelser sam-
men med andre under afslappede og uformelle arrangementer om
aftenen. Og mon ikke der ogsd bliver tid til at se lidt EM-fodbold?

Sommerkurset er tiltenkt voksne, men alle aldersgrupper er vel-
komne. Prisen er 2.600 kr. Bestil folder med yderligere oplysnin-
ger hos Eva Christensen, Muskelsvindfonden pd tlf. 89 48 22 22
eller Seren Ingvardsen, Egmont Hejskolen pa tlf. 87 81 79 05.
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Pd Muskelsvindfondens landsmode 2004 skal veelges medlemmer til repraesentantskabet, formands- og nestfor-
mandsposten. Pd de folgende sider bringer vi en oversigt over de kandidater, der inden deadline pd Muskelkraft

havde meldt deres kandidatur,

JES ERIK JESSEN

Alder: 38 ar :

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lyngby.
Uddannelse/arbejde: @konom.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Formand for Muskel-
svindfonden de seneste tre ar. Medlem af Muskel-
svindfondens repraesentantskab og bestyrelse samt
tidligere naestformand gennem en arrazkke. End-

videre medlem af De Samvirkende Invalideorganisa-
tioners hovedbestyrelse og bestyrelsen i Dansk Selskab for Patientsikkerhed.

Jeg ensker at genopstille til formandsposten for at bygge videre pa
de vigtige resultater, vi har naet 1 min formandsperiode.

Vi har fiet udvidet de gkonomiske rammer for tilbuddene i
Institut for Muskelsvind. Det er lykkedes at forsge Muskelsvind-
fondens egenkapital fra et kritisk lave til et efterhdnden fornuftigt
niveau gennem en atbalanceret, men stram ekonomisk styring.
Der er arbejdet malrettet med udviklingen af nye indtjenings-
aktiviteter — et arbejde, der allerede begynder at give resultater.
Tilsammen giver det basis for stabilitet og hib om en gget ind-
tjening pa sigt.

Der er taget beslutning om en udvikling af organisationen og
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tilpasning af organisationsstrukturen, som er ngdvendig i takt med
de storre krav til specialisering og professionalisering, som vi har
oplevet 1 de seneste ar.

Efter droftelser 1 bestyrelse, repraesentantskab, medlemsgrup-
per og blandt medarbejdere er der blevet formuleret en overord-
net fzelles vision for vores arbejde, som nu vil vaere udgangspunk-
tet for konkrete strategier og delmil for det daglige arbejde.

Det er med andre ord en styrket og fremtidssikret organisa-
tion, der ser fremtiden i mede. Dette arbejde skal nu fortsattes og
afsluttes med en afklaring af planerne for vores engagement pa
sivel Musholm Bugt Feriecenter som pa MarselisborgCentret.

Som et led 1 de kommende ars udfordringer skal der arbejdes
med udvikling af medlemsorganisationen og styrkelse af vore net-
vaerk. Bl.a. med fokus pa diagnosegrupper og internationalt sam-
arbejde mellem disse omkring perspektiver og problemstillinger
inden for forskning og medicinsk behandling.

Handicappolitisk vil et vigtigt fokusomride vare at sikre gen-
nemsigtighed og ekspertise i sagsbehandlingen og tilbud til men-
nesker med handicap som resultat af en kommunalreform.Vi skal
have resultatet af vores initiativ for bedre hjzlp til "mellemgrup-
pen” 1 hus, og som nyt initiativ arbejde for, at man kan bevare han-
dicapkompenserende ydelser efter overgangen til folkepension.

EVALD KROG

Alder: 60 ar

Adresse: Ajstrup Byvej 19, 8340 Mallling.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medstifter af Mus-
kelsvindfonden i 1971, landsformand fra 1971 til
2001, hvor jeqg valgte at takke af for at hellige mig
mit nuvarende job som udviklingsdirektgr pa Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Jeg er dybest set bekymuret for foreningens fremtid og genopstil-
ler derfor som formandskandidat. Den respirator, jeg fik i februar
2003, giver mig masser af kraefter og lyst til igen at tage del 1 det
politiske arbejde i foreningen.

Muskelsvindfondens bedste ressource er 1 virkeligheden vore
engagerede medlemmer, vore dygtige medarbejdere og vore
entusiastiske frivillige. Sammen skal vi lgse fremtidens mange og
forskelligartede opgaver. De spaender nemlig vidt. Vi skal skabe
flere og mere sikre indtzgter, forbedre vilkarene for alle med mus-
kelsvind, men ikke mindst skal vi deltage aktivt i udviklingen af
nye behandlingsmuligheder.

Det er sa store opgaver, at vi ma passe og pleje de ressourcer,

DAN RENE BROCK

Alder: 42 ar

Adresse: Trige Centervej 38, st. th., 8380 Trige.
Uddannelse/arbejde: Foredragsholder, teatermand,
foreningsmenneske, exam.art i kinesisk og livsnyder.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Nastformand siden
2003. Medlem af repraesentantskab og bestyrelse i
flere ar. Medlem af bestyrelsen for MarselisborgCen-
tret siden 2003. Har veeret med i Akasku-projekt-
gruppen, frivillig ved Gran Koncert fra 1993-1998 (bl.a. som Slappendales),
aktiv i Muskelsvindfondens ulandsgruppe, Muskuland siden 1993.

Jeg har mange ars erfaring i vores forening som medlem, frivillig,
kursusarranger, politiker og oplegsholder, en erfaring, jeg onsker
at bruge 1 det videre arbejde.

Der har veret talt meget om synlighed i og uden for vores for-
ening de sidste par dr. Det er vigtigt, at vores forening er synlig.
Men det er lige si vigtigt, at vi er kendt for mangfoldigheden. At
vi er synlige, fordi mange deltager 1 det omgivende samfund gen-
nem skole, uddannelse, arbejde, foreningsaktiviteter i og uden for
handicapverdenen, med andre ord i alle livets aspekter. Vi er godt
pa vej. Mange er med til at sztte dagsordenen rundt omkring i

vi har. Den politiske ledelse ma ga forrest, tage initiativer, vise mod,
vere synlig, inspirere og ikke mindst lytte og folge med i alt, hvad
der rorer sig i og omkring Muskelsvindfonden. Det er ikke nok,
at den politiske ledelse har overblik over det, der sker 1 toppen af
foreningen. Den politiske ledelse ma have overblik over hele Mus-
kelsvindfonden og navnlig over foreningens redder, som er de
mennesker af kod og blod, der ger os til det, vi er.

Jeg vil gerne pitage mig opgaven som formand igen for at
sikre, at vi igen er med til at sztte dagsordenen for den danske
handicapkultur.Vi skal vere dem, man legger meerke til. Dem, der
tor handle.

De fremtidige behandlingsmuligheder vil byde pa store
udfordringer, som kommer til at pavirke os alle. I Muskelsvind-
fonden ma vi gere os selv klar til at handtere dem.

Vi ma se fremad, fa ar frem og mange ar frem. Sa mange med-
lemmer som muligt skal inddrages i en debat om fremtiden, for
kun pd den maide vil de kommende édrs behandlingsformer
komme til at afspejle de berortes ansker. Dét er selve Muskel-
svindfondens ide, og den vil vi 1 fremtiden fi endnu mere brug
for at holde fast 1.

landet. Vi deltager og beviser, hvad der er muligt og setter derved
fokus pa vilkdrene for mennesker med muskelsvind og viser, hvad
Muskelsvindfonden stir for. Den udvikling vil jeg fortsat stotte.

Vi skal stadig udbygge samarbejdet med andre.Vi kan og skal
gore meget selv. Men pd flere omrader er samarbejdet med andre
aktgrer af stor betydning, herunder samarbejdet med DSI, hvor
Mauskelsvindfonden 1 dag er med til at praege debatterne og
beslutningerne. P4 det lokale plan is®r gennem et stort’engage-
ment fra medlemmer — og det skal vi fortsat gere. Jeg tror, at vi
kan udbygge vores relationer pi mange andre omrader bl.a. inden
for kurser og medlemsarbejdet.

Indgjeningsomridet skal udvides. Dels for at sikre, at vi er min-
dre ekonomisk sirbare, dels for at give bedre plads til et oget ak-
tivitetsniveau 1 medlemsforeningen. Det kraever, at der stadig er en
levende dialog mellem medlemmer, frivillige, medarbejdere og
samarbejdspartnere. Det anser jeg for en betydningsfuld del af
udviklingen i Muskelsvindfonden.

Jeg har haft et konstruktivt og frugtbart samarbejde med Jes
Erik Jessen, hvor vi har suppleret hinanden godt. Et samarbejde,
jeg ensker at fortszette, og som stadig kan udvikles, hvis det far
lengere tid end et ar.
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PATRICIA SAENZ DE SCHULTZ

Alder: 43 &r

Adresse: Tolskovvej 15, 4330 Hvalsg.
Uddannelse/arbejde: Jeg er fedt i La Paz, Bolivia.
Efter min studentereksamen var jeg pa studie-
ophold i Tyskland og senere i USA, hvor jeg i 1983
afsluttede min bachetoruddannelse med hovedfag i

psykologi. I 1983 blev jeg gift med min mand, som
er dansker. Samme ar kom jeg til Danmark. Efter at
have lert det danske sprog begyndte jeg at studere pa Kebenhavns Universi-
tet. Jeg blev fardig som cand. psych. i 1994.

Jeg har arbejdet pa Skt. Hans Hospital, Roskilde Amts Sygehus Fjorden, lige-
som jeg har beskaftiget mig med forskellige undervisnings- og konsulent-
opgaver. I marts 2000 abnede jeg privat praksis i Ringsted, hvor jeg arbejder
pa nuvarende tidspunkt. '

BIRTE EGHOLM

Alder: 48 ar, mor til Lasse 14 ar, der har muskel-
svind, og Jacob 12 1/2 ar.

Adresse: Troldnpddegarden 22, 2620 Albertslund.
Uddannelse/arbejde: Socialpadagog fra 1981, l=ge-
sekreteer fra 1987. Har arbejdet med bern i vugge-
stue, stottepeedagog, leegesekreter i specialet
intern medicin og nuveerende i Rehabiliterende
klinik pa Frederiksberg Hospital.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem siden 1993, hvor min dreng fik diag-
nosen kongenit myopati. Medstifter og kontaktperson for foreeldregruppen
Sjaelland II og gerne. Med i foraeldregruppen “Drenge i Graenselandet”, Med-
arranger af weekendkurser for disse forazldregrupper. Deltager i landsmader,
netvaerksmader, lokalmeder og kurser, hvor der er information og ny viden og

p

NICOLAS PETER SORENSEN

Alder: 25 ar

Adresse: Augustagade 7 st.tv., 2300 Kgbenhavn S.
Uddannelse/arbejde: Jeg lzser til folkeskolelaerer
pa Frederiksberg Seminarium pa 3. ar.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har veret med-
lem af Muskelsvindfonden siden 1996. Siden jeg fik
diagnosen Limb Girdle, har jeg deitaget i Muskel-
svindfondens kurser og landsmeder og veeret frivil-
lig pa Gren Koncert. Desuden har jeg haft jevnlig kontakt med Institut for
Muskelsvind og faet en god indsigt i den vigtige konsulentbistand, instituttet
yder. I to ar har jeg vaeret studiepolitisk aktiv, men gnsker nu at prave kraef-
ter i Muskelsvindfondens repraesentantskab.

Siden september har jeg kombineret mine studier med hvervet
som hjemmegiende husfar, idet jeg har passet min datter, som nu
er 14 maneder. I denne periode har jeg gjort mig nogle vigtige og
lererige erfaringer om, hvad det vil sige at veere forelder med han-
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Aktiviteter | Muskelsvindfonden: 1 1993 fik jeq konstateret muskelsvind og
meldte mig ind i foreningen. Det var en stor stgtte at deltage i kurser, hvor
jeg fik vigtig information og radgivning om, hvordan jeg bedst kunne tackle
min sygdom. I forbindelse med mine undervisnings- og konsulentopgaver har
jeg holdt flere kurser i Muskelsvindfondens regi.

Min begrundelse for at stille op som nastformand er, at jeg — pa
linie med Evald Krog ~ finder, at Muskelsvindfonden 1 de sidste
to ar har mistet synlighed 1 befolkningen, hvilket kan have alvor-
lige konsekvenser for medlemmerne. Det er ligeledes vigtigt, at
der etableres en tattere kontakt til medlemskredsen for hele tiden
at vere opmarksom pa medlemmernes tanker og behov.

Da mine to piger nu er voksne, feler jeg, at jeg har tid og over-
skud til at bista Evald Krog med at lofte denne opgave.

inspiration at hente. Har en enkelt gang veeret frivillig pa en Ah Abe koncert.

Min hverdag med et handicappet barn byder pd mange opgaver.
Heriblandt hjzlpere og/eller mangel pa samme. Jeg vil arbejde for,
at hjzlperordningerne for vores bern og unge bliver mere klare
og bedre tilpasset de forandringer, vore bern og unge gennemgar
gennem opvaksten.

Jeg vil arbejde for, at vore bern og unge far et aktivt og rigt liv
med muskelsvind bade i og uden for Muskelsvindfondens regi, og
at Muskelsvindfonden skal vaere et aktiv heri.

Jeg kan bidrage med de erfaringer, jeg har hestet i hverdagen
sammen med min familie og andre familier i samme situation. Der
er nok at tage fat pa.

dicap. Jeg har 1 den forbindelse stiftet nermere bekendtskab med
paragraffen om merudgifter. Min oplevelse er, at en del kommu-
nalt ansatte stadig har svart ved at forstd, hvad det vil sige at leve
et liv med muskelsvind. Hvis vi skal sikre, at v1 far den hjzlp, vi
har brug for, ma vi prove at forebygge problemer i sagsbehand-
lingen. Det, tror jeg, sker bedst gennem undervisning af sagsbe-
handlere m.v. Denne undervisning foregar allerede 1 Hellerup, men
jeg mener, det vil vare relevant at udvikle denne idé og tilbyde
den ul kommuner, som ikke har tistrekkelig viden om livet med
muskelsvind.

En anden merkesag for mig er at udvide landsmedet. Lands-
madet er Muskelsvindfondens hgjest besluttende myndighed, der-
for mener jeg ikke, det er et omride, der skal spares pa. Det er til
landsmadet, at vi i fellesskab har muligheden for at udvikle Mus-
kelsvindfondens visioner og indsatsomrader. Landsmedet skal
dyrke og styrke vores fellesskab, og det formal fortjener at blive
prioriteret hojere.

GERT RIIS

Alder: 37 ar

Adresse: Torvevanget 214, 8310 Tranbjerg J.
Uddannelse/arbejde: Autodidakt IT- og organisa-
tionsmand.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: I sin tid var jeg
med til at starte Ungdomsgruppen, hvor jeg har
varet aktiv til ar 2002. Som et aktivt medlem af
Ungdomsgruppen har jeg gennem tiderne varet
med til at arrangere og afvikle adskillige kurser. Som folge af mine politiske
interesser har jeg de sidste 10 &r repraesenteret Ungdomsgruppen i DSI-Ung-
dom, hvor jeg de sidste to ar varetog opgaven som formand (stoppede
november 2003). I somrene 92-97 var jeg en del af crewet pa Gran Koncert.
Her lavede jeg gadegagl som reklame for koncerterne, jeg sad i Informa-
tionen, og jeg sluttede pa scenen med henholdsvis SLAPPENDALES og Svind-
lerformidlingen. Jeg kan her til sidst navne, at jeg tidligere har siddet i
representantskabet gennem tre perioder og sa igen det sidste ar.

Jeg har siden mit trettende ar altid fulgt Muskelsvindfonden, ikke
mindst det sidste ar, hvor jeg har siddet i repraesentantskabet. Grun-

KNUD A. JENSEN

Alder: 50 ar.

Adresse: Hovgaards Allé 47, 2680 Solrad Strand.
Uddannelse/arbejde: Selvstendig forsikringsmagler.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af reprae-
sentantskabet i 2000-2003, medlem af DSI's
tvaergaende bsrnegruppe, medlem af bestyrelsen
for Fonden for Bern og Unge med muskelsvind.

Jeg opstiller til repraesentantskabet 1 onsket om at kunne fortsaite
det arbejde, som jeg deltog i indtil ar 2003 1 representantskabet
med opsplitning at Muskelsvindfonden, saledes at Muskelsvind-
fonden sikres i rene fremover 1 tilfzelde af, at noget skulle gi galt
1 den ene eller anden del af den forgrenede koncern.

Ligeledes har jeg stor interesse i at deltage 1 arbejdet omkring
bern og unge, herunder arbejdet med overgangsproblematikken

TOMMY R. PEDERSEN

Alder: 44 ar

Adresse: Blomstertoften 64, 7400 Herning.
Uddannelse/arbejde: Autodidakt, professionel
chauffgr (Bus/lastvogn) i 22 ar.

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Da jeg i ar 2000 fik
diagnosen ALS (Amyotrofisk Lateral Sclerose), ret-
tede jeg min energi pa at opbygge bade min egen
tilvaerelse med diagnosen, men ogsa pa at titfare

informationer til andre i samme diagnosegruppe. Jeg har siden 2001 varet
kontaktperson/organisator i selvhj@lpsgruppen ALS-gruppen Vestjylland
(Ringkabing Amt).

Jeg mener, at jeg er i stand til at kunne tilfere Muskelsvindfonden

den til, at jeg onsker at fortsette i reprasentantskabet, er, at jeg

mener, det er et spendende arbejde, et arbejde, der krever over-

blik, forstaelse for forskelligheder og engagement for det politiske

i Muskelsvindfonden. Alt sammen egenskaber, jeg mener at

beherske.

I mit arbejde 1 repraesentantskabet vil jeg gerne:

» Styrke de politiske budskaber.

* Styrke roen og kontinuiteten i det politiske arbejde, iseer omkring
formandskabet. Det er ikke godt for Muskelsvindfonden, at der
er valg af dette hvert dr, og derfor mener jeg, vi skal arbejde hen
mod en toarig valgperiode.

¢ Styrke indsatsen over for de mennesker med muskelsvind, der
har behov for statte til at etablere sig 1 voksenlivet.

» Styrke fokus pa mennesker med muskelsvinds tilgang til
arbejdsmarkedet.

*» Styrke medlemsindflydelsen.

Jeg vil til stut ikke legge skjul pa, at jeg stotter det nuvaerende
formandskab, da jeg mener, de gor det godt. Til gengzeld mener
jeg ikke, at de har fiet tid til at realisere deres samspil og vise, hvad
de kan og vil.

ved det fyldte 18. ar og problemerne omkring de leengerevarende
uddannelser.

Tidligere har jeg beskaftiget mig med arbejdet i reprasen-
tantskabet. Desuden sidder jeg i Fonden for Bern og Unges
bestyrelse og deltager aktivt 1 DSI's tvaergaende barnegruppe, hvor
hovedtemaerne har veret “Det gode mode med systemet” og
“Bernekonventionen”. Bernegruppen har veret med til at pavirke,
at DSI nu er i gang med at udarbejde en bernepolitik pi alle om-
rader. Arbejdet har bl.a. varet at deltage 1 og atholde diverse semi-
narer. Det neste seminar er alene for bern og unge for pi denne
mide at fi bern og unges egne ord for, hvad de foler, der skal tages
hind om, og hvad der er behov for. Dette seminar bliver atholdt
helt uden foreldredeltagelse, saledes at det er de unge selv, og ikke
de voksne, der kan fortxlle, hvad der er godt for dem.

Jeg haber at kunne komme til at deltage aktivt 1 repraesentant-
skabets arbejde.

bade energi, livserfaring og indsigt 1, hvad der opstar af ensker, nar
man har ALS. I dag spreder jeg mig ud i forskelligt organisations-
og foreningsarbejde, der alle har samme fellesnzvner, nemlig han-
dicap. Det drejer sig bl.a. om virke i Handicapradet i min kom-
mune, afdelingsbestyrelse og reprasentantskab i mit boligselskab,
hvoraf 80 % er handicappede beboere.

Yderligere har jeg et samarbejde med et sanatorie 1 Polen, hvor
jeg forsager at skaffe hjzlpemidier til. I den forbindelse er der skabt
et venskab til Muskelsvindfonden i Stettin, som forseger at samle
bl.a. ALS-patienter pa tvers af graenserne til forskellige konferen-
cer.

Der ud over bruger jeg megen energi pa diverse hjemmesider
og fora pa internettet for pd den made at sprede information, lese
problemstillinger og forsege at samle brugere, parorende, hjelpere, »
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fagfolk og andre interesserede 1 dette medie. Med den erfaring jeg
har fiet med dette, mener jeg ogsd, at det vil kunne bruges 1 for-
bindelse med igen at synliggare Muskelsvindfonden.

Noget af det, som jeg vil prioritere, hvis jeg bliver valgt, er en
intensivering af medlemsaktiviteter, da jeg mener, at det er det, vi

PER RASMUSSEN

Alder: 22 ar

Adresse: Tagensvej 61, 5. tv., 2200 Kgbenhavn N.
Uddannelse/arbejde: Jeg leser datalogi pa 4. ar pa
Kgbenhavns Universitet.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af Ung-
domsgruppens politiske udvalg. Frivillig i det
gronne crew siden 2000 og sektionschef siden
2002. Muskeltér (frivillig bernepasser) pa Muskel-
svindfondens kurser og arrangementer siden 2001. Oplaegsholder pa div.

familiekurser.

[ de senere ar har jeg udviklet en stor interesse for handicap-
politik. Tkke kun inden for Muskelsvindfonden, men ogsi mere
generelt. Jeg er i den forbindelse kommet frem til, at det er vig-
tigt, at vi 1 Muskelsvindfonden ikke kun ser pa vores egne pro-
blemer, men ogsa koncentrerer os om de problemer, mennesker
med muskelsvind stgder pd 1 hverdagen. Vi bliver derfor nadt til
at se mere udad, end vi gor i dag. Det er derfor meget vigtigt, at
vi som forening bliver mere synlige i samfundet. Denne synlighed
skal bl.a. hjzlpe os til at arbejde for, at mennesker med muskel-
svind kan fa en bedre hverdag.

KRISTIAN BAK

Alder: 66 ar

Adresse: Tvarvej 6, 9600 Aars.
Uddannelse/arbejde: Inden jeg fik min uddannelse
som tandmand, har jeg veeret pa ungdomsskole.

I en alder af 30 ar fik jeg stillet diagnosen
Limb Girdle og har delvist veret korestolsbruger siden 1992 og
siden 2001 varet helt uden gangfunktion. Trods det har jeg igen-
nem 30 ir veret selvsteendig landmand ~ en del af tiden som
invalidepensionist. I den periode har jeg veret med til at udvikle
og fremstille hjzlpemidler (Se Handicap Nyt juli 2003), der har
varet pakrevet for overhovedet at benytte flere af mine land-
brugsmaskiner.
[ gvrigt har jeg haft to udvalgsposter i landboforeningen i 8 og
9 ar og ligeledes siddet 1 menighedsradet gennem § ar. Desuden
har jeg gennem 20 ar veret medlem af en lokal Y's mens Club. I

alle lever hgjt pa. En anden ting vil vare at prove at opdele fon-
den 1 et system, hvor aktiviteter og politik/lobbyaktivitet bliver
adskilt i forskellige udvalg, men samarbejder, for pa den made at
malrette de forskellige energier 1 en retning, hvor de vil blive brugt
mest konstruktivt og derefter igen samles.

En ting, jeg mener, vi ber arbejde pa at &ndre, er den forskel-
lighed, der er i de forskellige kommuners sagsbehandling. Det bor
ikke blot vaere op til de enkelte kommuner og sagsbehandlere at
tolke de forskellige paragraffer. Derudover bgr man ogsa have
bedre rad og vejledning til at vaere klient 1 systemet.

En anden ting, der ligger mig meget pa sinde, er tilgengelig-
hed. Det burde ikke vere tilfeldet, at man f.eks. ikke kan have en
sjov aften 1 byen med sine kammerater, fordi man meder trapper
over alt. Mere generelt mener jeg, at tilgeengelighed er en meget
vigtig ting for integrationen af mennesker med et handicap 1 sam-
fundet. Man kan kort sagt ikke vere en del af fellesskabet, hvis
ens korestol ikke kan kare op ad trapper.

Jeg synes, at Muskelsvindfondens koncerter og events ikke kun
skal bruges til fundraising, men ogsa til at fremme synligheden og
kendskabet til mennesker med muskelsvind. Jeg har som sek-
tionschef pa Gren Koncert mange gange oplevet, at gesterne tror,
at man som konsekvens af at sidde 1 kerestol, ogsd er mindre
begavet.

Jeg mener selv, at jeg vil kunne bidrage konstrukuvt tl debat-
ten 1 repraesentantskabet, og jeg vil legge et stort arbejde 1, at vi
som forening fir fort nogle gode ting ud 1 livet.

klubben har jeg haft forskellige udvalgsposter bl.a. som kasserer og
praesident.

De sidste 15 ar har jeg ugenthg deltaget 1 handicapsvemning,
som er startet af en nordjysk brugergruppe. Jeg har deltaget i flere
kurser pa Musholm bl.a. sammen med andre med samme diagnose.

I det daglige er jeg aktiv og deltager gerne 1 kurser, hejskole-
arrangementer m.v., og jeg har det bedst med at holde mig 1 gang.
Som menneske har jeg en dben livsindstilling og kan efter sigende
se tingene fra en positiv synsvinkel gerne krydret med et steenk af
humor.

P3 opfordring valger jeg at stille op til Muskelsvindfondens
reprasentantskab. Bliver jeg valgt ind, vil jeg gerne gore brug af
mine erfaringer. Erfaringer oparbejdet gennem et godt liv som
selvsteendig erhvervsdrivende med muskelsvind som med- og
modspiller.

Jeg mener, at Muskelsvindfonden skal vere en organisation
med plads til kreativitet, si andre fir lyst at hjxlpe og stette

o, at en sund ekonomi skal

okonomisk. Herudover mener jeg,

prioriteres.
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LARS LUNDSGAARDVIG

Alder: 26 ar.

Adresse: Borups Alle 126A, 4. tv.,

2000 Frederiksberg.

Uddannelse/arbejde: Cand.merc.jur. / Juridisk

Konsulent i Saxo Bank.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af repree-

sentantskabet siden 2001, medlem af bestyrelsen

siden 2002, nastformand i EventMus Fonden siden
2002, Muskelsvindfondens repraesentant 1 Eamda/Eyo gennem adskillige ar,

" medlem af vedtagtsudvalget.

Efter tre meget spendende og lererige ar i reprasentantskabet
(heraf to 1 bestyrelsen) ansker jeg at genopstille til bide reprae-
sentantskab og bestyrelse, idet jeg foler, at jeg kan bidrage med en
masse til foreningen.

Gennem de seneste tre ar har jeg blandt meget andet deltaget
1 udvalgsarbejder, spendende fremtids- og visionsdiskussioner,
budgetlegninger, selvstendiggerelse af Institut for Muskelsvinds
bestyrelse, direktgransettelse og meget, meget mere.

KLAUS ROSENLUND

Alder: 45 ar.

Adresse: Trillegardsvej 134 B, 8210 Arhus V.
Uddannelse/arbejde: Uddannet maskinarbejder, nu
fartidspensionist. Har sennen Anders pa 17 ar.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har lavet utro-
ligt mange ting for og med Muskelsvindfonden.
Listen ville blive meget tang - men jeg vil frem-
have, at jeg har deltaget i afviklingen af diverse af
vore musikarrangementer i 18 ar. Desuden har jeg vaeret frivitlig pa et utal af

vore andre indsamlingsaktiviteter. Jeg har varet medlem af repreesentant-
skabet i tre ar.

Jeg stiller op til reprasentantskabet, fordi jeg gerne vil vaere med
til at pracge de beslutninger, der skal tages i Muskelsvindfondens
politiske liv. Jeg tror pi, at Muskelsvindfonden har en spendende

CHRISTIAN ESKILDSEN

Alder: 26 ar.

Adresse: Rugvaenget 2C, 3660 Stenlgse.
Uddannelse/arbejde: Livsnyder, politisk aktiv i Mus-
ketsvindfondens ungdomsgruppe. Har studeret pa
universitetet i perioder.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har vaeret med-
lem af Muskelsvindfonden nasten hele livet og har

vaeret meget aktiv som medlem og bruger af Insti-

Desuden er jeg aktiv 1 den europaiske sammenslutning af mus-
kelsvindorganisationer, hvilket har givet mig en international
dimension og veret med til at stte vores handicapforhold i relief.

Jeg vil i den kommende valgperiode gerne arbejde for:
¢ at Muskelsvindfondens indgeningsgrundlag/-aktiviteter styrkes
* at Musholm Bugt Feriecenter kun udbygges pa en okonomisk
fornuftig og rentabel facon
* at Muskelsvindfonden forbliver en trovardig samarbejdspartner
» at Muskelsvindfonden bliver hert de rigtige steder og pa de rig-
tige tidspunkter
+ at unge medlemmer fir endnu bedre mulighed for at gore deres
indflydelse geldende
* at Muskelsvindfondens medlemmer, ansatte og frivillige foler, at
de bliver hort, og at Muskelsvindfonden ogsi er deres forening
Jeg vil saledes gerne stille mine erfaringer og min arbejds-
kraft til radighed for en spendende forening, som jeg mener, at vi
kan vere meget stolte af.

fremtid. Krumtappen 1 Muskelsvindfondens made at samle penge
ind pa er og bliver de mange frivillige. Jeg vil arbejde for at sikre,
at vi behandler vores frivillige med respekt og omtanke. Vi har
meget at lere, nir det kommer ul frivillighedskultur — men ogsa
meget at lere andre!

[ Institut for Muskelsvind har alle medlemmer en mulighed
for at bruge den kempe viden om muskelsvind, som vores dyg-
tige terapeuter har. Ikke alle gor det — ikke alle har brug for det,
men jeg synes, det er vigtigt at fd budskabet ud om, hvad med-
lemmerne kan bruge Institut for Muskelsvind til i dansen med
muskelsvind. Jeg tror pa luft — og pa, at det er rigtigt, at vi skal ha’
mere luft under vingerne.

Jeg tror pa Musholm Bugt Feriecenter. Men jeg er ogsa over-
bevist om, at vi har brug for et varmtvandsbassin for at sikre en
ordentlig drift.

tut for Muskelsvinds og Muskelsvindfondens tilbud generelt. Nu ansker jeg
ogsa at pavirke fonden i en fornuftig retning.

Muskelsvindfonden skal arbejde pa flere planer. Et langt stykke af
vejen professionelt og profitorienteret, men vi ma aldrig glemme
vores synlighed i befolkningen. Vi skal vise vore mange styrker
heriblandt gipdmod, alternative losninger, sans for kvalitet og ikke
mindst et glimt 1 gjet. Med synlighed mener jeg ikke, at vi skal
presse politikerne ved politiske forhandlinger, men at vi skal vise, »
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hvem vi er 1 befolkningen generelt for at bibeholde og styrke den
goodwill, vi har opbygget.
Jeg har tre forslag:

1) Dette mener jeg ikke gores ved at begrense antallet af mus-
kelsvindlere blandt crewet pa Gren Koncert til ti personer, hvil-
ket-nogen har skennet fornuftige. I stedet skal vi udvikle
meningsfulde funktioner for muskelsvindlere og ikke spare, hvor
det gor mest ondt.

JANNE UNKERSKOV

Alder: 31 ar.

Adresse: Engker 46, 2650 Hvidovre.

Socialt: Gift med Tomas, har Ellen pa 3 ar.
Uddannelse/arbejde: Lege. Er i gang med videreud-
dannelse til praktiserende lege i Kabenhavns Amt,
hvor jeg ogsa er titknyttet som legemiddel-
konsulent.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har siden min

ungdom veeret med 1 myastenigruppen pa forsketlige niveauer bl.a. i ung-
doms- og den internationale gruppe. Endvidere har jeg veeret med til at skrive
bogen “Det myasteniske puslespil”. Jeg har siddet i repraesentantskabet i 5 ar,
hvoraf jeg var med 1 bestyrelsen i 2 ar. Aktuelt er jeg med i madregruppen -
en gruppe pa tveaers af diagnoser.

Da jeg for tre ar siden blev mor, valgte jeg at trekke mig fra det
politiske liv 1 Muskelsvindfonden for at hellige mig moderrolien
samt mit arbejde som lege. Jeg har dog fulgt aktivt med pa side-
linjen og deltaget i forskellige debatter — senest om medicinpro-
blematikken ul myastenikere. Jeg har nu igen lyst og energi til at

LENE K3AR THOMSEN

Alder: 28 ar

Adresse: Skejbygardsvej 6, lejl. 602, 8240 Risskov.
Uddannelse/arbejde: Stud.mag. i engelsk og film/tv.
Tillegsuddannelse i faglig formidling pa Danmarks
Journalisthgjskole.

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Laver pt. oversat-
telser for Muskelkraft og er med i ungdomsgruppens

handicappolitiske udvalg. Har veeret medlem af
Muskuland i perioden 1998-2000, og frivillig receptionist pa Muskelsvind-
fondens kontor i Arhus 1998-2000.

Gennem hele min opvaekst har jeg og mine forzldre haft rigtig
god gavn af de tilbud, Muskelsvindfonden har givet. Iser diverse
kurser og seminarer har varet med til at give mig den ballast, der
gor, at jeg 1 dag er 1 stand til at std pd egne ben. Det er derfor en
maerkesag for mig, at Muskelsvindfonden som medlemsforening
vedbliver at vzere 1 stand til at give bern, unge og deres foreldre
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2) Vi skal anszette nogle dygtige personer, hvis ansvar er at udvikle
oget synlighed blandt mennesker om vores eksistens og livs-
betingelser.

3) Desuden mener jeg ikke, det er hensigtsmeessigt, at Muskel-
svindfondens likvide egenkapital skal svare til et ar uden ind-
tegter, men et halvt. Vores donorer skal se, at vi er 1 stand til at
fi midlerne til at arbejde for sagen og medlemmernes livs-
kvalitet her og nu.

vare en aktiv medspiller 1 Muskelsvindfondens politiske liv — og
jeg synes, jeg har noget at tilbyde.

Som lzge oplever jeg, at der stilles store krav al dagens patient
grundet den megen opmarksomhed pi diagnosticering og
behandhing. Jeg finder det vigtigt at sikre den enkelte patient, der
ofte vil have svaert ved at gennemskue det massive behandlings-
tilbud. Jeg mener, at patienterne sikres bedst gennem patientorga-
nisationer, og derfor vil jeg arbejde for, at behandlingsulbud il folk
med muskelsvind bade nationalt og internationalt tager udgangs-
punkt i den enkelte patient.

Som mor med myastenia gravis — et al tider usynligt handicap,
oplever jeg i hverdagen en rakke problemer, som jeg mener fort-
sat kraever stor opmarksomhed. Mgdet med det offentlige system
er fortsat fyldt med en masse forestillinger og fordomme om
handicappede forzldre. Hjzlpemidler og hjzlperordninger for
begrensede perioder er yderst problematiske. Arbejdsmarkedet
med flex- og skanejobs er ikke uden problemer.

Stem pd mig ~ sa jeg sammen med det gvrige repraesentant-
skab kan arbejde med disse og andre spendende udfordringer.

savel som saskende og bedsteforzldre, de informationer og den
stotte, der er ngdvendig for at kunne forholde sig til muskelsvind
og til de situationer, man kommer ud i. Det er igeledes vigtigt, at
der bliver lyttet til de gnsker og krav, medlemmerne har.

Det er vigtigt, at der tilbydes de rette forhold for uddannelse
eller anden dygtiggerelse, sa de ressourcer, vi alle har, kan udnyt-
tes fuldt ud. Her kan Muskelsvindfonden gi forrest og bane vejen.

Det samme gelder, nir vi taler om arbejdsmarkedet. Vi skal
vide, hvilke rettigheder vi har og finde ud af, hvor tingene kan
blive bedre, for vores ressourcer skal ikke ga til spilde.

Hyvis vi viser, hvor meget vi har at tilbyde, synligger vi os pa
en positiv made og kan derved ogsi pavirke andre vigtige forhold
1 samfundet, f.eks. tilgengelighed.

Min uddannelse inden for de humanistiske omrider gor, at jeg
er istand til at formidle oplysninger og tenke kreativt. Det vil jeg
gerne bruge i forbindelse med reprasentantskabets arbejde.
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LEDER AF JES ERIK JESSEN, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Skal landsmodet aendre form?

Mauskelsvindfondens landsmade er den hejeste myndighed i med-
lemsdemokratiet. Demokrati betyder bide debat og afstemning;
men som enhver ved, er det sjzeldent, vi oplever en egentlig debat
pa landsmedet. Derimod bruger vi en stor del af tiden 1 forbin-
delse med valgene, navnlig repraesentantskabsvalget.

Formandens og bestyrelsens beretning ville ellers vere en
naturlig anledning til spergsmal eller debat; men der er sjeldent
mere end ét eller to indleg. Det kan godt vare frustrerende at
fremlegge beretningen uden at modtage én eneste kommentar.

Men skal man se det fra den positive side, sa overholder vi da
1 det mindste den ofte stramme tidsplan.

Men hvis vi er enige om, at demokrati betyder bide debat og
afstemning, er der grund til, at vi overvejer, om vi skal holde
landsmede pa en anden made.

Det har veeret nevnt, at to ar 1 trek med kampvalg om for-
mandsposten ber fore til, at formanden valges for to ar ad gangen.
Jeg kan godt se argumenter for at valge formanden for to ar ad
gangen, men jeg mener ikke, det er et argument 1 sig selv, at vi
nu skal have kampvalg for andet ar 1 trek. For hvis der er kamp-
valg, er det jo, fordi nogle onsker at gore brug af deres demokra-
tiske ret til at i afprevet formandens mandat. Og man kan nu
engang ikke begrense en demokratisk mulighed, alene fordi den
bliver brugt.

Det er kun anden gang 1 Muskelsvindfondens historie, vi har
kampvalg, si samlet set, er der ikke giet megen tid med dét, og
sidste ar forte valgene til formands- og nestformandsposterne fak-
tisk til mere debat pa landsmedert, end vi har oplevet i mange ar.

Der kunne sa vere andre argumenter for at velge formand
og nzstformand for to ar ad gangen, men under alle omstendig-
heder synes jeg ikke, at hge praecis jeg skal foresla en lengere valg-
periode for formanden.

Derimod synes jeg, der er meget mere grund til at diskutere
formen for valg af repraesentantskab, for den tager lang tid hvert
ar. Og jeg vil godt sztte et stort spergsmalstegn ved den demo-
kratiske veerdi i at velge reprasentantskab pa baggrund af en
mundtlig prasentation af maske 15 kandidater med 2-3 minut-
ter til hver. For nogle er gode til det, andre er ikke; men evnen
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tl at praesentere sig mundtligt 1 en stor forsamling siger ikke ned-
vendigvis noget om den pagxldendes evner som repraesentant-
skabsmedlem.

I det forlebne ar har et vedtegtsudvalg diskuteret en eventuel
reform af Muskelsvindfondens vedtagt uden at ni en konklusion
med udsigt til at samle et flertal pa 2/3 pa landsmedet. I den for-
bindelse blev valgperioderne ogsa diskuteret. Jeg vil foresla, at vi
det naeste ar diskuterer, om vi kan &ndre landsmedets form, sa vi
bade fastholder demokratiet i form af valg og afstemninger og
sikrer, at vi far mere tid til debat.

I den forbindelse er det nok sa relevant, at et af vores med-
lemmer for nylig stillede forslag om at indfere en mulighed for
at brevstemme. Hans aktuelle begrundelse var, at flere end sed-
vanligt formodentlig vil atholde sig fra at deltage i landsmedet,
der 1 ir kun varer én dag, og dermed ikke har mulighed for at
deltage 1 formandsvalget. Forslaget er ifglge vore nugzldende ved-
tegter fremsendt for sent til at kunne blive behandlet ved dette
ars landsmode.

Men det er bestemt et forslag, der er veerd at arbejde videre
med i forhold til valg af savel formand og n=stformand som
repraesentantskab, 1det forslaget i den rigtige udformning vil
kunne minimere landsmedets tidsforbrug pa ikke mindst repra-
sentantskabsvalg.

Det har ogsa varet diskuteret at vaelge reprasentantskabets
medlemmer for fire ir ad gangen med halvdelen pa valg hvert
andet ir. Sa der er nok at tage fat pa; men efter min mening ma
udgangspunktet vaere formen for valg til repraesentantskabet, for
det er den, der tager tid af tvivlsom demokratisk verdi, og den
gor det hvert ar. I modsatning til valg af formand og nastfor-
mand. Og hvis vi sa finder en god losning pa dét spergsmal, kan
vi bagefter overveje, hvordan valgperioderne for formand og
nestformand bedst muligt kan indpasses.

Formalet er naturligvis ikke at beskytte formand og nastfor-
mand mod at blive udfordret, for det mi man finde sig i, men jeg
synes, der er god grund ¢il at undersage alle muligheder for at
give demokratiet to ben, ikke kun debat, ikke kun afstemning,
men begge dele.




