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40 ars folgeskab

og en film

Irske Art O’Briain modte Evald Krog for 40 dr siden
pa Amager. Modet blev til et ncert venskab og nu ogsa

en dokumentarfilm

Hvordan opnir man folelsen af
uathengighed, ndr man er dybt af-
hengig af andres hjzlp 24 timer 1
degnet? Og hvor kommer s stor en
mental styrke fra 1 sd svag en krop?

Det var nogle af de sporgsmail,
som instrukter og filmmager Art
O’Briain gerne ville finde svar p3,
da han for godt et dr siden begyndte
at filme sin ven gennem de sidste 40
ar, Evald Krog.

“Jeg ville se, hvad der er derinde
imellem styrken og svagheden. Men
det er ikke bare en. portraetfilm med
Evald som hovedperson, jeg har on-
sket at lave. Og det er heller ikke
mig, der som sddan har lavet filmen.
Det er Evald og jeg og alle de ov-
rige, der medvirker. Sammen. Det
er en dokumentarfilm eller en kul-
turel skildring, kan man maske ogsd
kalde det? En film om humor, om
musik, om venskab og om at give,”
siger Art O’Briain.

Art O’Briain fra Irland og Evald
Krog fra Jylland medte hinanden pa
en internationale arbejdslejr i 1969
pa Amager.

“Jeg blev presenteret for denne
lille mand, som jeg skulle veere hjel-
per for i tre uger. Og jeg fik et chok.
Han gjorde et voldsomt indtryk pa
mig,” forklarer Art O’Briain, der
siden har veret en ner ven af Evald
Krog og gennem direne har fulgt
hans arbejde med Muskelsvindfon-
den og udviklingen 1 foreningen.

Ideen til at lave en dokumentar-
film opstod, da Art O’Briain forrige
ir var med Evald Krog pd besog 1
Island. Muskelsvindfondens for-
mand har besggt Island en del gange
de senere ar for at hjzlpe iser den
islandske ALS-organisation med at
fi skubbet til de islandske myndig-
heders indstilling til begreber som
respiratorbehandling og hjelperord-

ning.

“Jeg kunne se, at det, som Evald
gor 1 Island 1 dag, afspejler det,
som han har gjort 1 Danmark gen-
nem drene. Det, som han gerne
vil hjelpe islendingene med, er at
opnd noget af den uathengighed,
som mennesker med muskelsvind
og andre handicap har opniet i
Danmark. Hans verdier og alt det,
han har opniet her, vil han gerne
give videre. Samtidig fascinerede
tanken mig om at lave noget, som
bandt de tre gamle europaxiske
lande — Island, Danmark og Irland
— sammen. V1 har en felles historisk
fortid med vikingerne, og alle tre
lande er g-lande. Dertil kommer,
at der er noget med humoren mel-
lem irere og danskere. Det kan ogsa
opleves 1 filmen, hvor man kan se,
at den humor ogsa findes mellem
Gudjon fra Island og Evald,” siger
Art O’Briain.

Jord, vind og ild
Gudjon er formanden for den is-
landske ALS-organisation, Gudjon
Sigurdsson, som ogsd er blevet en
personlig ven af Evald Krog.
”Gudjon og Evald er to helt for-
skellige personligheder. Hvordan
skal jeg sige det? Gudjon er jord,
og Evald er vind og ild. Gudjon er
helt fascineret af Evalds fantasi og
evne til at forestille sig, at ting kan
forandres. Det er Evald, der maler
billederne, og Gudjon kaster sine
kraefter ind i at udfere dem. De to
kunne lede en her. Evald har det,
som den amerikanske preesident
Barack Obama ogsd har. Evnen til
at skabe hab. Han er en inspirations-
figur. Men du kan kun give hib,
hvis du selv har et dbent og gene-
rost hjerte,” mener Art O’Briain.
Han har fiet stotte til filmen fra
det irske filminstitut, som fandt
ideen omkring en irsk, dansk, »

Af Bodil Jense%
Foto: Helene Bagge

Det er ikke bare en portreetfilm af Evald Krog,
jeq har onsket at lave. Det er en kulturel
skildring - en film om humor, om musik, om
venskab og om at give, siger den irske instruk-
tor og naere ven af Evald, Art 0'Briain.
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islandsk dokumentarfilm om en
mand med muskelsvind rigtig
spaendende.

”Evald har en mission. Jeg ople-
vede ham engang til et made, hvor
han skulle tale for en flok menne-
sker med ALS — alle nydiagnosti-
cerede. Og jeg spurgte ham efter-
folgende: Hvad ville du gerne opnd
ved det mede? Jeg hibede, de ville
smile, svarede han. Hvis du kan
smile eller le, er du ikke helt fan-
get. Evalds mission er, at ingen skal
fole sig fanget eller uden hib. At
vere fysisk athengig og 1 den for-
stand hjzlpeles betyder ikke, at du
er hjzlpeles 1 alle andre forhold 1
livet. Hvis du bestemmer dig til, at
det er en smuk verden — bliver ver-
den smuk. Og Evald har en stor sans
for det smukke - for skenhed, for
musik, for kunst. Han har en “mind
of an artist” (et sind som en kunst-
ner. red), “siger Art O’Briain.

Tet pa

I filmen kan man felge Evald Krogs
besag forskellige steder 1 Island, hos
familier med handicap og ogsa hans
samtaler med bl.a. Gudjon Sigurds-
son, som selv har ALS. Men der er
ogsd scener fra Danmark, bl.a. glimt
fra Muskelsvindfondens landsmede
1 2008 — og scener, der gir helt tet
pd Evald Krogs morgentoilette pd
badevarelset 1 hjemmet 1 Ajstrup.
Ikke for at vere nyfigen, men for at
skildre de vilkdr, man har, ndr man
er athengig af andre mennesker til

at hjelpe en med for eksempel at fi
to] pd om morgenen.

“Jeg har altid foretrukket at lave
film om og med mennesker, som
jeg kender. For at lave den type film,
jeg onsker at lave, er det npdvendigt
at have den helt serlige stemning,
nzrhed og tillid til hinanden, som
man har, ndr man kender hinanden
godt,” siger Art O’Briain.

Ifelge den irske filminstrukter har
filmen med titlen ”A Subtle Move-
ment of Air” sit helt eget liv. Titlen
er dobbelttydig og svar at oversxette
direkte til dansk. Den refererer bade
til Muskelsvindfondens kamp for at
skaffe respiratorbehandling til men-
nesker med muskelsvind 1 Danmark
og til Evald Krogs arbejde for at
udbrede de landvindinger, s ogsd

" mennesker med muskelsvind og

ALS i Island kan fi bedre levevilkir.
”Et pust af liv”’ kunne vere et bud
pi en oversattelse.

”Der er et liv i filmen, hvor alt
kan ske. Der er intet manuskript. Jeg
har blot fulgt med og filmet, hvad
der nu er foregiet - uden plan. Si
filmen har sit eget liv. Ogsd nu hvor
den er ferdig. Danmark har med sin
lovgivning og med de tanker, der
ligger bag jeres hjxlperordninger
og systemer, vist en vej. Ingen tvivl
om, at mange lande kan lere af det.
I Danmark skal man vere stolt af
det, der er kommet ud af de ver-
dier. Men det betyder ikke, at andre
lande blot skal kopiere det danske
system. Andre steder skal man dis-

kutere ud fra de verdier, der ligger
1 ens egen kultur.

Og vi er alle athengige af hinan-
den. Ogsi i den store globale ver-
den, er vi alle athaengige. Derfor ser
jeg ogsd filmen som en del af den
nedvendige diskussion om menne-
skelighed kontra gridighed. Om at
give og at tage. Hvordan et samfund
adresserer de miest sirbare og tager
hind om centrale verdier, er det af-
gorende. Finanskrisen har kun gjort
den diskussion endnu mere aktuel,”
mener Art O’Briain.

Derfor var han ogsd nedt til at
tage tilbage til Island, da ekonomien
1 det nordiske broderland brod sam-
men sidste efterar. Ogsd selv om
optagelserne til filmen egentlig var
afsluttet.

”Jeg var nedt til at hore, hvad
Gudjon og de andre ville gore nu.
Ingen tvivl om, at forudsetnin-
gerne for det, de gnsker at ni, brat
endrede sig, da skonomien gik i
sort. Men Gudjons tilgang var: Vi
er ikke for fattige 1 Island til at skabe
muligheder for et selvstendigt, vaer-
digt liv for mennesker med handi-
cap. Det er et sporgsmal om indstil-
ling. En diskussion om, pd hvilken
mide vi onsker at bruge de penge,
der er? Finanskrisen har blot gjort
det endnu tydeligere, hvad begrebet
survival of the fittest’ stir for. Nu
VED vi, hvad de sterkeste gjorde:
de stjal vores penge!l Hvad vil vi
mon lere af det? ” sporger den irske
instrukter. L

Filmen “A Subtle Movement of Air” vil blive vist i for-
bindelse med Muskelsvindfondens Landsmade og des-
uden ved et arrangement sandsynligvis i maj i Arhus.
Hold gje med Muskelsvindfondens hjemmeside for naer-

mere tid og sted eller tilmeld dig Muskelsvindfondens
nyhedsbrev pa mail via hjemmesiden www.musket-

svindfonden.

S& fér du besked om aktuelle arrangementer i forenin-

gen.
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Cirkus Summarum::

Vi har brug:'

Signe Lindkvist og
Jacob Riising - kendt
fra DR’s borneudsen-
delser — er med i
manegen pad som-
merens Cirkus

Muskelsvindfondens store satsning 1 2009 bliver
Cirkus Summarum, der kommer til at spille gennem
hele sommerferien 1 2009. I den forbindelse har vi

brug for frivillige heender, der kan hjelpe os med at ST
gore dette arrangement til en stor succes.
Alle kan vare frivillige pa Cirkus Summarum: Med-
lemmer af Det Greonne Crew, medlemmer af Mus-
kelsvindfonden, forazldre, bedsteforzldre, tanter,
mostre, onkler, kusiner, fetre, soskende samt venner
og bekendte.
Krav til frivillige
Du skal vere over 18 ar Hvor mange dage? Af Peter Caspersen
Du skal have en ren straffeattest I det omfang du har mulighed for at deltage. Foto: Agnete
Du skal vare 1 stand til at varetage et stykke fysisk Vi skal bruge ca. 25 frivillige, der kan vaere pd og om-  Schlichtkrull
arbejde 1 op til 12 timer pr. dag kring pladsen en uge af gangen.
Derudover skal vi brug mellem 25 og 30 frivillige, der
Hvor har vi brug for frivillige? kan komme som endagsfrivillige.
: - Billetsalg/Indgang Alle, der er frivillige 1 en hel uge, har mulighed for at
- Café overnatte pi pladsen.
- Madboder ‘ Der vil ligeledes blive arrangeret aktiviteter for frivil-
- Kiosker lige, der deltager igennem en hél uge.
- Bar En uge pa Cirkus Summarum = tirsdag aften kl. 18.00
- Merchandise ’ — sendag aften kl. 20.00
- Service NB. Enkelte frivillige skal bruges i fi timer mandag
- Bagscene og tirsdag til at bemande caféen om morgenen. >

9 Muskelkraft 2/2009




Funktionsbeskrivelse

- ved billetsalg/Indgang

- Billetsalg pa pladsen

“Visitering

- Billettering

- Byde gester velkommen til
pladsen

- Give information til publikum

- 1 café .
- Producere sund café mad i samarbejde med ca.
fire sponsorer
Abningstider:
Mandag-tirsdag: 08.00-11.00 (i forbindelse med tv-
programmet Sommer Summarumn)
Onsdag-sendag: 08.00-19.30

- i madboder, bar, kiosk og merchandise
- Salg af klassisk cirkusmad og drikke

- Sodavand og el

- Polser, pizza etc.

- Slik, popcorn, is, candyfloss etc.

- Merchandise '

- i service eller som cirkustjenere

- Give publikum den bedste oplevelse pi pladsen
og 1 teltet

- Hjlpe publikum med at finde deres pladser i det
store telt

- Generel oprydning og rengering pi pladsen

- Serge for, at de sanitzre forhold er i orden

- Lose ad-hoc opgaver pd pladsen

- pa bagscenen

- Hjzlpe de optredende med omkledning og
kostumeskift »

Yde de optredende den bedste service 1
bagsceneomridet.

- Hjzlpe med sceneskift, rekvisitter etc.

Tilkendegivelse

Har overstiende vakt din interesse, og har du lyst til at
bakke op om vores ny indsamlingsaktivitet, s3 har vi
brug for din tilkendegivelse allerede nu.

Medlemmer af Det Grenne Crew kan tilmelde sig via:
www.crewet.dk "

Medlemmer af Muskelsvindfonden samt andre interesserede:

Klip og send ind.

Sendes til:

Muskelsvindfonden
Det Grgnne Crew
‘Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

Spar portoen:

oplysninger til:

Send en mail med disse

crewet@muskelsvindfonden. dk

Jeg er interesseret i at veere frivillig pa Cirkus Summarum:

[] tnuge [ ] Endag [ ] IKebenhavn [ ] IArhus

11 Muskelkraft 2/2009
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Elefanten
skal spises i
sma bidder

At skabe et samfund med plads til forskelle. Det er drommen. Men det kommer til at tage lang
tid at na derhen, siger Muskelsvindfondens direktor, Henrik Ib Jorgensen

Muskelsvindfonden skal have en ny
vision.

Pi foreningens landsmede 30. maj
skal Muskelsvindfondens medlem-
mer tage stilling til det forslag til en
ny vision, som foreningens reprae-
sentantskab har fremsat. Visions-
forslaget — med hovedoverskriften
Plads til forskelle — er vokset frem
af en lang og omfattende proces.
Medlemmer, foreningens politikere
og medarbejdere har pd meder,
netvarksdage, klubdage og i med-
lemsgrupperne vendt og drejet en
masse tanker om, hvad det er, Mus-

kelsvindfonden som forening skal
strebe efter fremover.

”En ny vision skal vere med til
at forny det, jeg kalder ”den store
fortelling” om Muskelsvindfon-
den. Foreningen har arbejdet for og
opndet mange store og grundleg-
gende forbedringer for mennesker
med muskelsvind og for andre med
et handicap. Vi har kempet mange
kampe for at fi lovfaestet og ud-
mentet den hjelp, der er ngdvendig
for at leve et godt liv med muskel-
svind. Vi har veret bannerforere og
skabt resultater som bl.a. hjzlper-

ordning og respirationsbehandling,
og vi har fiet mange fundamentale
rettigheder pa plads. Det lovmaes-
sige og ikke mindst forvaltningen
af reglerne vil vi fortsat have skarpt
fokus pa, men tiden er ogsd inde til
at tage nye skridt. Til at fokusere
pa, hvordan vi fir skabt et samfund,
hvor alle har mulighed for at deltage
1 alle samfundslivets facetter,” siger
Henrik Ib Jergensen.

Det nye forslag til en vision for
Muskelsvindfonden favner bredt. [
forslaget hedder det, “at Muskel-
svindfonden vil vere med til at
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skabe et samfund, hvor der er plads.
til forskelle uanset ken, etnisk op-
rindelse, religion, alder, handicap og
seksuel orientering.”

Men hvorfor sd bredt et fokus — og
hwor bliver det, der handler om at have
muskelsvind af?

”’De udfordringer, der er for-
bundet med et liv med et handi-
cap, er pd mange omrider ikke si
meget anderledes erid dem, andre
har. Nér det gelder jobrekruttering,
uddannelsesmuligheder og andre
sociale sammenhznge er mange af
Muskelsvindfondens medlemmer 1
lighed med for eksempel unge ind-
vandrere oppe imod andres fore-
stillinger om ”normalitet”. Som
forening er vi nedt til at gore en
indsats for at skubbe til de forestil-
linger og gore vores til at fi udvi-
det opfattelsen af normalitet, hvis vi
skal opna storre inklusion for vores
medlemmer i fremtiden. Vi vil vaere
godt rustet, hvis vores egen vision
indeholder en erkendelse af, at alle
er forskellige. Og ved at positionere

os selv 1 det store globale politiske
tema om vardien af mangfoldighed
er der ogsd en langt sterre sandsyn-
lighed for, at flere mennesker lytter
til vores synspunkter,” mener Hen-
rik Ib Jorgensen.

Forslag med styrke

Det betyder dog ikke, at Muskel-
svindfonden nu opgiver eller giver
lavere prioritet til arbejdet for kon-
krete forbedringer for foreningens
medlemmer.

”Vi skal selviolgelig fortsat kon-
centrere os om at arbejde for det,
der er Muskelsvindfondens formal
nemlig at forbedre livsvilkdrene for
mennesker med muskelsvind. Men
hvis vi vil have et samfund, der
rummer os, skal vi selv vaere parate
til at rumme andre. Vi skal som for-
ening aktivt understette inklusion
pd alle omrider, og det stiller krav
til vores egen adferd,” siger Henrik
Ib Jergensen.

Han mener, at det netop er en
stor styrke ved det visionsforslag,

der er fremsat af reprazesentantskabet,
at det udfordrer foreningen p3 bade
de indre linjer og det udadvendte
arbejde.

“Det er en stor kvalitet, fordi det
betyder, at vi med sidan en vision
viser, at vi tgr udfordre os selv. Der
er allerede undervejs 1 visionspro-
cessen opstdet mange diskussioner,
og der er blevet rykket ved egne
forestillinger og tanker. Men jeg
mener, at det er en kempe fordel
for Muskelsvindfonden, at vi har
sa mange forskellige holdninger.
Det skerper og kvalificerer diskus-
sionerne. En logisk konsekvens af
det visions forslag, der nu forelig-
ger, er, at vi skal arbejde med vores
egen tolerance og vare klar til at
tage andre ind, som ikke lige ligner
os selv. Det geelder bade 1 medlems-
grupperne, 1 crewet, i medarbejder-
skaren og 1 de politiske organer,”
siger Henrik Ib Jorgensen.

At skabe et samfund med plads til
forskelle - og at skabe et samfund,

hvor mennesker med muskelsvind »

15

Muskelkraft 2/2009




har uddannelser, job og deltager i
alle sociale, politiske og kulturelle
aktiviteter — er ikke et hurtigt over-
staet stykke arbejde.

“Det er snarere et ti drs projekt —
og starten pa en ny fortelling om
Muskelsvindfonden, som vil henge
fint sammen med foreningens histo-
rie. Men det vil vere en fortelling
med mange dimensioner. Og en
fortelling, man kan bygge videre pa.
Inklusionstemaet er det tema, iser
de unge har fremhavet i den proces,

vi har haft 1 forbindelse med udar-
bejdelsen af visions-forslaget. Og
jeg synes, det er rigtig positivt, at et
forslag til en ny vision for Muskel-
svindfonden er forankret hos dem,
der skal tage over og bare forenin-
gen videre. Men det er et keempe
projekt at skabe inklusion. S3 ele-
fanten skal spises 1 smd bidder,” siger
Henrik Ib Jergensen.

Forste bid er diskussionen og
medlemmernes stillingtagen til vi-
sionen pi landsmedet i maj. Inden

da har foreningens medlemsgrupper
mulighed for at here nzermere om
tankerne bag visionsforslaget ved at
invitere direktor Henrik Ib Jorgen-
sen, formand Evald Krog eller naest-
formand Janne Sander til at komme
pd besgg i medlemsgruppen til en
debat.

Medlemsgrupper, der gnsker et
bespg og en visionssnak, kan skrive
til Henrik Ib Jorgensen pd mail:
hejo@muskelsvindfonden.dk eller
ringe pi 89 48 22 22. o

Nedenstdende forslag til ny vision for Muskelsvindfonden er vedtaget af Muskelsvindfondens repraesentantskab 28. februar
2009 og fremsettes i henhold til foreningens vedtaegter under punkt 5 pd dagsordenen pa Muskelsvindfondens Landsmode
lordag 30. maj 2009 pa Musholm Bugt Feriecenter:

Muskelsvindfonden vil vaere med til at skabe et samfund, hvor der er

Plads til forskelle

- uanset kan, etnisk oprindelse, religion, alder, handicap og seksuel orientering

Muskelsvindfonden arbejder for inklusion i alle samfundstivets facetter ved at fjerne sa mange begraensninger i relatio-

nen mellem mennesker som muligt

Muskelsvindfonden arbejder for at realisere visionen hos os selv, blandt vore nare relationer og samarbejdspartnere og i

forhold til det omgivende samfund

Laes mere om visionsforslaget og baggrunden for det pd www.muskelsvindfonden.dk
— du finder forslaget under punktet Landsmode 09 pd forsiden.
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SOCIAL KOMMENTAR

Pas pa ikke at skabe A- og B-hold

En kritisk pegefinger til Danske Handicaporganisationer i anledning af 75 drs jubilceet

I 4r fejrer Danske Handicaporga-
nisationer (DH) 75 4rs jubileum.
Jeg vil gerne tilslutte mig reckken af
lykenskninger, men vil ogsi gerne
vere den, der lofter en kritisk pege-
finger. ,
Danske Handicaporganisationer
har veret serdeles succesfuld og har
opndet mange gode resultater. Jeg er
ikke 1 tvivl om, at tilveerelsen ville
have varet vanskeligere uden Dan-
ske Handicaporganisationer.
Danske Handicaporganisationer
har et tet samarbejde med politi-
kere og ministerier og inddrages 1 al
relevant lovgivning. Det nyeste skud
pd stammen er den mere systema-
tiske indsats 1 handicapriddene, og
dertil kommer sd, at DH udpeger
medlemmer til et utal af tdd, nevn
og udvalg, s& man ma blive gan-
ske forpustet ved tanken om, hvor
mange steder DH har fiet sig selv
placeret. DH bliver overalt betragtet
som et seriest talerpr, og hvis DH
ikke lige selv siger sin mening, bli-
ver DH spurgt direkte af politikere,
ministerier eller andre.

Steerke og svage
I min hyldest til Danske Handicap-
organisationers store indflydelse sid-
der jeg imidlertid tilbage med den
folelse, at vi ogsd har opdelt os selv
1 A- og B-hold. Nogle er i stand til
at drage nytte af de redskaber til
indflydelse, som DH s& dygtigt har
tilkempet sig, og de deltager selv
ganske aktivt.

Andre kan pd grund af deres

handicap ikke selv tage del 1 det
politiske arbejde. Hvis de er heldige,
har de foreldre eller pirorende, som
kan. Men dels er effekten sjaeldent
den samme, nir synligheden af det
konkrete handicap er mindre. Dels
er der ogsd handicapgrupper, der
end ikke har den mulighed. Der er
forskel pa livsvilkirene mellem dem,
der reprasenteres af steerke, og dem,
der reprasenteres af svage handicap-
organisationer. Men der er natur-
ligvis ogsd forskel pa, hvor staerkt
de enkelte handicaporganisationer
engagerer sig 1 DH.

Nogle skal slas mere

Der er indlysende og legitime
grunde til, at de samlede handicap-
grupper ofte reprasenteres af men-
nesker med bevegehandicap. Men
selv om forbedringer i lovgivningen
loyalt udtrykkes med gyldighed for
alle, viser det sig alt for ofte, at nogle
grupper fir mindre gavn af regler,
der er udtrykt meget generelt. Kon-
sekvensen er, at f.eks. blinde/svag-
synede og mennesker med psykiske
eller sociale handicap ikke kom-
penseres op til samme niveau (f.eks.
praktisk hjzlp og skonomisk kom-
pensation) som f.eks. personer med
bevaegehandicap.

Der er fortsat meget at slis for,
ndr man har muskelsvind; men
andre har endnu mere at slis for.
Og i hvert fald har netop vi1 Mus-
kelsvindfonden en serlig pligt til
at pipege, at ikke alle kompen-
seres lige godt og derfor bliver til

handicaporganisationernes B-hold.

En trussel mod os selv
Danske Handicaporganisationer har
udviklet sig med stor dygtighed og
har grebet de chancer, der var, men
samtidig er DH ogsi blevet en del af
det etablerede samfund, hvor vores
tiltagende panhed faktisk udger
en trussel mod os selv. Der er langt
mellem de frekke initiativer.
Derfor er det af vital betydning,
at Danske Handicaporganisationer i
fremtiden ogsd udvikler redskaber
til at opnd forbedringer for dem,
der ikke selv kan profitere af dygtigt
lobbyarbejde eller deltagelse 1 rid,
nzvn og konferencer, og som heller
ikke er serligt synlige 1 DH. Vejen
til indflydelse gir ikke kun over de
bonede gulve.

Lofte i faellesskab

Som det mindste skal vi i DH kaste
et kritisk blik pd os selv og vurdere,
om der er grupper, der har brug
for, at vi alle sammen i fellesskab er
med til at lofte dem, og om vi kan
gore det némmere for dem at lofte
sig selv.

I sidste ende handler det om DH’s
sammenhaengskraft, for nok skal vi
ikke ud i en pdeleggende konkur-
rence med hinanden, men vi skal
samtidig passe pi, at nogle grupper
ikke fir meget mindre ud af felles-
skabet end andre, for fellesskab for-
udsaetter, at vi alle har fordele af det.
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Lejer sages til bofaellesskab

Bofzllesskab for fysisk handicappede 1Viby ved Arhus med plads
til tre beboere sgger ny lejer. Vi er 1 forvejen to mend pd hen-
holdsvis 67 og 63 ir.

Vi bor i et privat udlejet hus et stenkast fra Brabrandstien og
Viby Centret. Huset kan udover et privat veerelse med toilet
og bad pi 25 kvm. tilbyde felles kekken/opholdsstue samt en
udestue. Derudover er der verelser til hjelperne. Til huset hgrer
en have. Bofellesskabet fungerer efter {96 og har pd nuverende
tidspunkt en stab af faste hjeelpere samt aflgsere tilknyttet.

Yderligere oplysninger hos Seren Christensen, Homosevej 9,
8260 Viby J, tif. 86 11 63 50 eller 61 71 25 26.

30 drs jubileum i Myastenigruppen

Den 25. februar 1979 blev Myastenigruppen stiftet som en selv-
stendig gruppe 1 Muskelsvindfonden. Initiativet til gruppen
blev taget af to kvinder, der begge havde diagnosen Myastenia
gravis, og som tilfeldigt havde madt hinanden pd Rigshospitalet i
Kgbenhavn.

Myastenigruppen har siden starten gjort en meget aktiv indsats
for gruppens medlemmer og er stadig en af de mest aktive grup-
per i Muskelsvindfonden med eget nyhedsbrev, drlige seminarer
og sin egen ungdomsgruppe.

Las mere om gruppens historie samt det seneste nyhedsbrev pd
www.muskelsvindfonden.dk/for_medlemmer/medlemsgrup-
per/diagnosegrupper/myasteni-gruppe.

El-hockey-spillere sgges til Herning-hold

El-hockey-klubben 1 Herning treenger til nyt blod. Klubben har
for tiden kun fi spillere, da flere er taget pd efterskole og derfor
ikke kan deltage i treeningen. Klubben har trzener, har for nylig
kabt et par nye el-hockey-stole og traener hver torsdag pd Lund-
gardskolen i Herning kl. 19-21.

Holdet har hidtil klaret sig godt i turneringer og ligger til en
sglvmedalje 1 3. division nord.

Er du interesseret, er du mellem 7 og 18 4r og har et fysisk
handicap, si kontakt trener Jakob Nasser, tIf. 61 33 55 36.

Sommerkursus - sa er det nu!

Programmet for drets sommerkursus pd Egmont Hgjskolen i
Hou er netop blevet sendt ud. Kurset, der foregar fra den 22.-28.
juni 2009, har igen i &r fiet titlen "Held nye tanker pd tanken”
— men selvfglgelig med nye tanker, ny inspiration og ny energi
til resten af ret. Programmet 1 4r byder bl.a. pa foredrag af forfat-
teren Maria Helleberg, ”musik for fuld udblasning”, hvor der
settes fokus pd opera, workshop for de kreative, idreet for dem,
der vil veere aktive og udflugter til bl.a. Moesgaard Museum 1
Arhus.

Tilmelding til drets sommerkursus, der er arrangeret af

Muskelsvindfondens seniorgruppe i samarbejde med Egmont
Hgjskolen, kan ske til hgjskolen pa tlf. 87 81 79 00 eller mail:
mail@egmont-hs.dk. Programmet kan downloades pi:
www.egmont-hs.dk.

Respirations-satellit pa Hobro Sygehus

Respirationscenter Vest har de senere dr haft kapacitetspro-
blemer. For patienterne betyder situationen gget ventetid. Der~
for arbejdes der nu pd en "Hobro-model” — etablering af en
satellitfunktion under Respirationscenter Vest.

Der er ingen tvivl om, at den initiale diagnostik fortsat bt
varetages i Arhus. I en nordjysk satellit kan man eksempelvis
overtage dele af uddannelsen af det ufaglerte hjelpepersonale
som skal muligggere, at patienten kommer 1 eget hjem og gen-
starte muligheden for hjemmebesog.

Der har veret holdt flere meder med deltagelse fra syged
hus/sektorledelse i henholdsvis Arhus og Aalborg. Der er nedsat
en arbejdsgruppe med deltagelse fra Respirationscenter Vest og
Aalborg Sygehus, som skal beskrive "Hobro-modellen” nermere
Satellitten kan vere klar til ibrugtagning inden drets udgang, hvis
der er opbakning til projektet.

Udvidelse af ledsageordning |

Muskelsvindfonden afsluttede for to dr siden en stor undersggelse
af livsvilkar for 11-19-drige med muskelsvind. En vigtig konklu+
sion var, at den hjlp, de unge mangler, primert er til at komme
ud blandt venner, i biografen eller lignende, hvor de ikke vil have
mor og far med.

Muskelsvindfonden gjorde derfor politikerne opmaerksom pi|
at der er behov for en udvidelse af ledsageordningen for ungg
(Serviceloven § 45), der i dag giver unge med funktionsnedsaty
telse fra 16 4r og derover mulighed for at fa op til 15 timers
ledsagelse om méineden. Undersegelser, som Folketinget dereftet
har fiet lavet, bekraefter alle Muskelsvindfondens konklusionet
— nemlig at 1) 12-15-4rige ogsd har brug for ordningen. 2) 15
timer om mineden ofte er for lidt. 3) ledsagelse ogsd kan vard
socialpedagogisk hjelp.

Nu har Folketinget afsat i alt 4 millioner kroner til et forsog
der skal afdeekke behovet for en permanent udvidelse af led-
sageordningen.

Las mere pd www.servicestyrelsen.dk/wm149082.

Vela-stol saelges

Velholdt skrivebordsstol model Vela Uni 21 selges. Automa-
tisk heve-senke funktion (el-drevet). Specialfabrikeret fra Vela
Nypris fra fabrik 12.000 kr. szlges for 2.000 kr.

Kontakt Charlotte Baltzer, tlf. 61 70 34 58 eller ¢ baltzerc

yahoo.com.
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Et fantastisk ar

2008 blev et serdeles godt dr for Muskel-
svindfonden. Ikke bare ekonomisk, ogsi
foreningsmassigt. Efter den gkonomiske
nedtur i 2007 blev batten vendt, og maske
var det sundt. Et kritisk kig pa strategier,
visioner, mider at ggre ting pd efterfulgt af
nye idéer og beslutninger har varet med
til at sette en streg i sandet, gore op med
gamle vaner og kigge fremad. Vi tror pé, at
vi har lert noget og er kommet styrket ud
af den voldsomme gretave, vi fik 1 2007.
Eeks. har vi pa flere omrdder valgt at
arbejde pid helt nye mider og pd tvers af
organisationen. Det har skabt synergi, som
vi skal blive endnu bedre til udnytte frem-
over. Eeks. deltog en gruppe unge med-
lemmer fra klubdagene i efterirsferien
1 det e-gaming-arrangement 1 Ballerup,
som Muskelsvindfondens indsamlingsaf-
deling var medarranger af. Formalet med

arrangementet var at tjene penge til Mus-
kelsvindfondens arbejde, men de unges
tilstedevarelse gjorde det samtidig meget
synligt for de gvrige deltagere, hvad til-
gengelighed, rummelighed og ligeverd
handler om.

Eller beslutningen om at Gren Kon-
cert skal have to sidestillede formal: at
gene penge til foreningens arbejde og at
formidle Muskelsvindfondens holdninger
og verdier. Det sidste formdl resulterede 1
sommerens kampagne “Plads til forskelle”,
som bl.a. kom til udtryk gennem indslag
pd hovedscenen, store bannere pd koncert-
pladsen med kontroversielle billeder, skilte
1 boderne og markante udsagn pd samtlige
crew-trgjer.

Budskabet fik stor effekt — ikke mindst
indadtil 1 organisationen. Det var en ny
vej at gd for at samle foreningens medlem-

mer, frivillige, medarbejdere og politikere.
Kampagnen fik stor opbakning fra alle
sider, og det vil vi helt klart folge op pa.
Dette var kun begyndelsen.

Fra politisk side lagde vi 1 efteriret en
ny strategi for foreningens indsats 1 de
kommende &r.Vi har udstukket seks over-
ordnede temaer, som vi vil arbejde milret-
tet med. (Se boks, side 27) Ogsd Muskel-
svindfondens vision fra 2004 har vi taget
op til revision. Nye forslag har varet de-
batteret 1 mange fora, og processen afslut-
tes pa landsmedet 1 maj 2009, hvor en ny
vision skal vedtages.

Med andre ord: vi har arbejdet hirdt og
veret rundt 1 alle kroge 1 organisationen
for at sikre, at vores indsats er klar til de
kommende 3rs udfordringer.

Foreningen Eigils venner besluttede at donere overskuddet fra den keempe Madonna-koncert i Horsens i 2006 til Muskelsvindfonden — en beslutning, der
har haft meget stor betydning for Muskelsvindfonden, og som vi gerne vil sige rigtig mange tak for. Det var et imponerende initiativ, en imponerende

koncert og et overveldende resultat. Foto: Martin Ravn.
[ ]
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To gange i lobet af dret var Muskelsvindfonden medarrangor of et stort e-gaming-arrangement,
hvor spil-entusiaster dystede i computerspil. Foto: Gorm Branderup.

Temaer i Muskelsvindfondens
strategi:

Den abne kommunikerende organisation
Den levende forening

Handicappolitiske temaer, hvor vi skiller
os ud

Medlemmernes behov i ¢entrum for
behandling og forskning
Indsamlingsaktivitetér er mere end penge
Vores viden, kompetencer og skonomiske
fundament.

Formalsbestemte omkostninger
Muskelsvindfonden 2008

Kommunikation

Medlemsarbejde

Musholm Bugt Feriecenter
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
Administration

Handicappolitik

MarsetisborgCentret

Egenkapital Muskelsvindfonden
2003-2008

Muskelsvindfonden
Resultat 2003-2008
Mio,
DKK
6
4
2005 2
2006 5
d0ge— T 2
-4
-6
-8
-10

God foreningsledelse |
I direkte konsekvens af resultatet i 2007
har reprasentantskabet vedtaget og skar- |
pet foreningens principper for god for-
eningsledelse. Principperne har til formsl |
at @ge gennemsigtigheden og dbenheden |
i foreningen, hvad angdr rekruttering og
sammensatning af bestyrelser, som reprae-
sentantskabet udpeger medlemmer til. De
skal ogsd medvirke til at styrke ledelses-
strukturerne og beslutningsprocesserne for
fremtidige projekter for bl.a. at opnd en
bedre risikostyring ved nye projekter.

For at sikre en mere uvildig vurdering af
disse projekter skal halvdelen af alle med-
lemmer i ridgivende organer vare uaf-
hengige, dvs. ikke veere medlem af reprae-
sentantskabet, have nzre bind til ledelsen
eller have veret medarbejder inden for de

seneste fem ar.

God foreningsledelse 1 Muskelsvindfon-
den kan lases i sin helhed pd Muskelsvind-
fondens hjemmeside.

5 repraesentantskabsmeder

7 bestyrelsesmoder

1 feellesbestyrelsesmade med gvrige bestyrelser
i relaterede fonde

Udvalg under repraesentantskab:
e BPA-udvalg
~ Handicap- og seksualitet-udvalg

Tilgengeligheds-udvalg

Landsmgde-udvalg

® Vugge-til-grav-udvalg

Udvalg for forskning og internationalt
arbejde :

Se www.muskelsvindfonden.dk/organisation for
at fé oversigt over medlemmer og kommiso-
rium for de enkelte udvalg. Samme sted findes
0gsé organisationsdiagram samt oversigt over
Muskelsvindfondens bestyrelse og reprasen-
tantskab samt bestyrelserne 1 de gvrige fonde
relateret til Muskelsvindfonden.
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Medlemsaktiviteter

Ved at deltage i foreningslivet bliver med-
lemmerne styrket i hverdagen, stir der i
Muskelsvindfondens nye strategi. Milet er
at styrke foreningens og dens medlemmers
positive opfattelse af sig selv. Disse mdl har
ogsd kendetegnet aktiviteterne i 2008.

Selv om budgettet for dret var meget
stramt, valgte vi at fastholde et hgijt aktivi-
tetsniveau. Medlemmerne arrangerede selv
en lang raekke kurser, temadage og meder
med tilskud fra foreningen og viste stor
kreativitet 1 at skabe fornyelser inden for
de skonomiske rammer. Eeks. arrangerede
seniorgruppen en vellykket minimesse om
hjzlpemidler 1 Muskelsvindfondens loka-
ler i Arhus, ligesom huset ogsi blev brugt
til uformelle caféarrangementer for unge
medlemmer 1 Jylland.

Klubdagene for unge med muskelsvind
(10-17 ér), som forste gang blev afviklet pa
Musholm Bugt Feriecenter i efterirsferien
2005 som et pilotprojekt, er nu blevet en
fast tradition og tilbud til de unge i for-
eningen. I 2008 @ndrede vi dog pi formen
ved at opdele klubdagene efter alder: De
10-13-drige madtes i forste del af efter-
arsferien, mens de 14-17-3rige medte tal-
sterkt op 1 sidste del af ferien. Opdelingen
var en succes, som vi vil holde fast ved
fremover, ligesom succesen med at lade
unge voksne med muskelsvind st for ind-
holdet og afviklingen af klubdagene. Det

giver mening for bide deltagerne og de
unge arrangerer.

I de seneste ar har vi haft fokus pd
at engagere vores unge medlemmer i fri-
villigt arbejde i foreningen og kvalificere
deres indsats gennem kurser og konkrete
opgaver. Forst var det igenniem det tre-
arige projekt 20:05, og 1 2008 fulgte vi op
med et mini-forlgb for 8 unge medlem-
mer 1 projekt Hattrick. De unge blev forst
“kledt” pi til opgaverne, og siden fik de
bevist, at de bide har lysten og kompeten-
cerne til at involvere sig i frivilligt arbejde
1 foreningen. Deltagerne stod bl.a. for et
indslag fredag aften pd Muskelsvindfon-
dens landsmede.

En made at kvalificere tilbuddene til
vores medlemmer pé er at {3 storre viden
om deres liv og behov. I 2007 lavede vi
derfor en stor undersggelse af livssituatio-
nen for unge med muskelsvind i alderen
11-19 4r. I 2008 har vi fulgt op pi under-
sogelsen ved at kigge pd uddannelses- og
arbejdsmarkedsforholdene for voksne med
muskelsvind 1 alderen 18-35 4r. Den viden,
vi har indsamlet, vil vi dels bruge internt i
foreningen til at tilpasse foreningens tilbud
og projekter, dels eksternt til at mélrette
vores handicappolitiske arbejde og synlig-
gore problemstillinger, som kraver politisk
handling.

Projekt Hattrick gav 8 unge med muskelsvind kompetencer og lyst til at lave frivilligt arbejde
i Muskelsvindfonden - en god investering for bade de unge og foreningen.

Muskelkraft 2/2009 28

Omkostninger anvendt til medlemsarbejde
i forhold til arets resultat
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Il Medlemsarbejde B Resultat

Medlemsarbejde - fordeling af
omkostninger i 2008

119 19 %

1 - 4 @ Ferielejre
8 % @ Personaleomkostninger
@ Medlemsgrupper
® Ungdomsprojekter
15 % @ Dvrige omkostninger
@ Landsmade
® Andre medlemsaktiviteter
10/%

19 %

Medlemmer i tal (2008)
® Medlemmer: 2.454
o Aktive medlemsgrupper: 29, heraf:
- 9 foreeldregrupper
- 3 ungdomsgrupper
- 8 voksengrupper
- 7 diagnosegrupper
- 2 regionalgrupper
® 35 medlemmer, aktive i DH kommunalt,
regionalt og nationalt
® 33 medlemmer af handicapradene

Medlemsaktiviteter

¢ 41 endagsmeder

e 23 weekendkurser

¢ 28 planleegningsmeder

4 sommerlejre - for 94 bgrn/unge

o 1 netvaerksweekend for aktive medlemmer

og politikere

1 tre-dages landsmgde

1 hgjskoleuge (sommersjov i Hou: 18-35 ar)
1 seniorhgjskoleuge (over 40 ar)

Handicappolitik

Der sker store handicappolitiske zndrin-
ger i disse at. Nogle er allerede gennem-
fort, andre er pd vej. Den gamle heder-
kronede hjzlpeordning bliver @ndret til
“Borgerstyret Personlig Assistance” (BPA),
og to alvorlige hindringer fjernes: Man
skal ikke mere have et hgjt aktivitetsniveau
for at {3 nedvendig hjzlp, og man behg-
ver ikke mere at veere arbejdsgiver for sine
handicaphjzlpere. I stedet kan man bede
en nertstiende, et privat firma eller en
borgerstyret forening om at vere arbejds-
giver.

Muskelsvindfonden har veret tet
involveret 1 hele dette forleb og er ogsd
involveret 1 oprettelsen af Landsorganisa-
tionen Borgerstyret Personlig Assistance
(LOBPA).

Samtidig fir handicaphjelperne langt
om lenge et velfortjent og markbart loft
af deres lan- og arbejdsvilkir, og der er
f.eks. indgdet en overenskomst mellem
Dansk Industri (DI) og 3E som ogsd om-
fatter LOBPA, fordi LOBPA er medlem
af DI. Det er vigtigt for alle med BPA, at
handicaphjelpernes lon- og arbejdsvilkir

Professor dr. jur. Kirsten Ketscher modtog i april Muskelsvindfondens handicappris for sin indsats for samfundets svageste og sit arbejde i forbindelse med bl.a. FN's handicapkonvention.

forbedres, ogsa fordi der har varet til-
tagende vanskeligheder med at rekruttere
og fastholde handicaphjelpere.

Folketinget er 1 gang med en planlagt
evaluering af fortidspensionsreformen fra
2003, hvori ogsd indgir merudgiftsydel-
sen. Desverre er forlebet sterkt forsinket
af mange forskellige grunde. Det betod, at
Folketinget métte vedtage en midlertidig
endring af loven i november 2008 for at
standse en tiltagende underminering af
merudgiftsydelsens personkreds, som blev
ivaerksat af Ankestyrelsen- og fulgt op af
kommunerne med en voldsom emsighed.

Desveerre har Folketingets initiativ veeret
stort set uden effekt, og vi setter nu vores
lid til, at problemerne omkring merud-
giftsydelsen lases i forbindelse med den
generelle evaluering af fortidspensions-
reformen. I den forbindelse har vi ogsd hab
om, at ydelsen forenkles, og at ogsd xldre
over 65 ar kan fi dekket deres handicap-
betingede merudgifter.

Det var planen, at Folketinget ville tage
fat pd reglerne om stotte til handicapbiler
i lgbet af 2008, men ogsad dette arbejde

Overrakkelsen fandt sted 1 forbindelse med temadagen 1 Kebenhavns Lokalgruppe. Foto: Thomas Frandsen.

blev forsinket, dels pd grund af travlhed i
Velfaerdsministeriet, dels fordi det faktisk eri
et kompliceret omride. Lige nu ser det ud
til, at forslaget om nye regler vil komme
ilgbet af 2009 og trede i kraft 1. januar
2010. Efter planen skal der ske en forenk-
ling af reglerne, men det er nok tvivisomt,
om politikerne tor, nir det kommer til
stykket, for enhver forenkling kraver gget
tillid til borgerne, og den pris er stort set
ingen partier parat til at betale.

Vi oplever i1 stigende grad problemet
med bevilling af hjelpemidler, fordi bud-
getterne slet ikke folger med de tekno-
logiske fremskridt. Hjelpemiddelomridet
vil vaere et kommende fokus-omrade for
Muskelsvindfonden.

Antallet af ankesager har igen 1 2008
veret stort, og vi vinder fortsat de fle
ste, men taber desvaerre ogsd nogle. Det
har ikke veret flere sager 1 2008 end de
foregiende ar, men det er vort indtryk, at
sagerne — og kommunerne — bliver stadig
grovere 1 deres administration af de gael-
dende regler.
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“Vi er squ alle lidt specielle” - og der skal veere “plads til forskelle”, lod det brede budskab under sommerens koncerter.
Det handler om rummelighed og tolerance — ikke kun over for mennesker med muskelsvind, men ogsd andre minoritets-
grupper. Fotograf Per Morten Abrahamsen havde skabt billederne til de store bannere pd koncertpladsen.

Foto: Benny Schmidt.

Kommunikation

Et af strategimélene for Muskelsvindfon-
den er at vere en dben kommunikerende
organisation. Det betyder bl.a., at vi gerne
vil kommunikere mere til flere — altsi for-
telle flere, hvad det vil sige at leve med
muskelsvind, og hvad Muskelsvindfonden
arbejder med. Vi tror, at en sterre synlighed
om foreningens kerneomrider — hold-
ninger, handlinger og tilgang til problem-
stillinger — er med til at skabe bedre vilkér
for vores medlemmer.

Derfor har vi 1 2008 haft stort fokus p3
vores kommunikation og indledt en pro-
ces, hvor vi 1 hgjere grad skal udnytte sam-
spillet mellem hjemmeside, nyhedsbreve,
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medlemsbladet Muskelkraft, Facebook og
andre elektroniske platforme.

Kampagnen Plads til forskelle” pd Gron
Koncert var ogsa et udtryk for den ny
strategi. En koncert-turné rundt i landet
med op imod 200.000 publikummer er
en oplagt mulighed for at fi et handicap-
politisk budskab ud til en bredere kreds
af danskere. En undersogelse viste efterfol-
gende, at 44% af publikum havde opfanget
budskabet.

Muskelkraft - 6 numre, oplag 4500,
udsendt til medlemmer, abonnenter, presse,
samarbejdspartnere, politikere m.fl,

Nyhedsbreve - 10 handicappolitiske
nyhedsbreve og ca. 20 handicappolitiske en-
keltnyheder udsendt til ca. 700 modtagere, 12
nyhedsbreve med nyt fra Muskelsvindfonden
udsendt til ca. 330 modtagere.

Hjemmeside - (sbende nyheder, foto-
reportage fra sommerlejre, referater fra med-
lemsgrupper m.m.

Nye medier - reprasentation pd Face-

book, MySpace og YouTube for bade Muskel-
svindfonden, Grgn Koncert, det Grgnne Crew
m.fl.

Hvert dr arbejder 350 frivillige crewer i Muskelsvindfondens konsumboder pd Roskilde Festivalen.
En hdrd tjans, som hvert dr bidrager med en god indteegt til Muskelsvindfondens arbejde.

Indsamlingsaktiviteter

Efter erfaringerne pd indsamlingsomridet
i 2007 valgte vi en forsigtig strategi for
2008.Vi havde ikke rid til at tage chan-
cer, men omvendt métte vi heller ikke gi
i std. Mélet blev at optimere og videreud-
vikle de igangverende projekter, men ogsa
tenke nyt, men miske i mere beskedne
rammer — eller 1 hvert fald med lavest
mulig ekonomisk risiko.

Og det gav bonus. Godt og vel endda.
Indsamlingsaktiviteterne i 2008 — og iser
Gron Koncert — skabte den sterste ind-
taegt til Muskelsvindfonden nogensinde.
Rekorderne stod pa rad og razkke ved
Gron Koncert: publikumstal, forbrug af
drikkevand (pga. varmen), indtagter osv.
For forste gang métte vi to dage for kon-
certen 1 Valbyparken melde udsolgt. Et
flot tegn pd den succes, som vi ogsd havde
arbejdet s& hirdt pd at opna.

Publikumstilstremningen gav ekstra
arbejde for de frivillige crew’er, som pd
hele turneen knoklede for at servicere de

mange publikummer og afvikle koncer-
terne pa forbilledlig vis.

De nye tiltag pd Gren Koncert var med
til at understotte succesen. En Gron Game
Dome med spilconsoller for det publikum,
der havde lyst til andet end at here musik.
En Gron Liga, hvor virksomheder kunne
kabe sig til unikke oplevelser for deres
medarbejdere eller kunder og et tet sam-
arbejde med radioens P3 og P4. Det sidste
kan meget vel have veret medvirkende til
den store publikumstilstremning: Forom-
talen af Gron Koncert var kommet langt
ud i teren i tiden op til koncerterne i juli.

Men vi mi ogs3 sige, at heldet var med
os 1 2008. Et fantastisk koncertvejr og et
fantastisk musikprogram. Det er langt fra
hvert dr, at den kombination kan lykkes
sd godt, som den gjorde 1 2008, selv om vi
altid strasber efter det.

Ogsd pd andre omrader tenkte vi i 2008
i nye baner. Eeks. etablerede vi et samar-
bejde med en partner inden for et helt

. .
.......

Nettoindtjening indsamlingsaktiviteter
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Fordeling af indteaegter fra
indsamlingsaktiviteter 2008
Gren Koncert 21.352.000
Roskilde Festival 831.000
Tombola 143.000
Udgifter indsamlingsafd. -12.811.000
DKK 9.515.000

nyt felt: e-gaming — dvs. elektroniske spil
pid computer. Vi var med til at arrangere
og afvikle to stevner, hvor op imod 1000
entusiaster fra ind- og udland medtes en
weekend for at konkurrere 1 Counter
Strike og andre spil pd computeren.

Efter vores farvel til Ah Abe-koncer-
terne, som ikke leengere kunne leve op til
vores indtegtsmassige forventninger, satte
vi i 2008 for alvor gang i forberedelserne
til afloseren: Cirkus Summarum. I sam-
arbejde med DR har vi 1 drets lgb brugt
mange krafter pi at idéudvikle og opti-
mere det nye koncept, som kommer pd
plakaten 1 sommeren 2009.Vi har ansat en
projektleder og har store forventninger til,
at Cirkus Summarum kan blive en spen-
dende fornyelse bide oplevelsesmassigt forj
publikum og skonomisk for Muskelsvind-
fonden. Vi hiber med andre ord, at Cirkus,
Summarum 2009 vil vere starten pd en ny,
4rlig begivenhed for publikum og en nyj
indsamlingsaktivitet for os.
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Gran Koncert 2008 overgik alle tidligere rekorder og skabte den storste indtaegt til Muskelsvindfonden nogensinde — og gav samtidig publikum
en eftertragtet cocktail af godt vejr, god musik, gode oplevelser og masser af god stemning. Foto: Bent Guldberg.

Frivillige
De frivillige har igen i ir gjort en uvur-
derlig indsats for Muskelsvindfonden. Det
gelder sivel Det Grenne Crew, Event
Safety, Muskeltererne som de frivillige
medlemmer, der pd anden mide gor en
indsats for foreningen.

En del af de strategiske fokusomrider
1 indsamlingsafdelingen har i 2008 veret
rettet mod frivillig-delen. Dels opbyg-
ningen af et crewkontor og planer for
rekruttering, fastholdelse, uddannelse og
udvikling af de frivillige i Det Greonne
Crew. Dels udviklingen af Event Safety —
Muskelsvindfondens eget forstehjelps- og
sikkerhedskorps baseret pd frivillig, men
uddannet og treenet arbejdskraft.

Event Safety’s mal 1 2008 var at gore
sikkerheds- og ferstehjelpsarbejdet til et
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forretningsomrade, s Muskelsvindfon-
dens egne omkostninger ved at opret-
holde det hgje sikkerhedsniveau ved vores

egne arrangementer pd lengere sigt blev.

begrenset. Det vil sige, at Event Safety
ogsé skulle szlge sine ydelser til eksterne
parter. Det har bl.a. givet opgaver ved
Tivolis Fredagsrock og koncerter 1 Forum
Horsens, MesseCenter Herning, KB Hal-
len, Arhus Universitet m.v.

Selv om Event Safety har skabt en om-
setning, der er vasentlig hgjere end for-
ventet, er det desvaerre ikke lykkedes at
indfri forventningerne til begrensning
af omkostninger samlet set. P4 trods af en
formidabel indsats fra Event Satety-crewet
har kapaciteten i korpset varet for lille
til at kunne imedekomme eftersporgslen.

Vi har derfor varet tvunget til at atholde
store ekstraomkostninger til uddannelse af
flere frivillige. I 2009 vil vi justere vores
arbejdsgange og -opgaver, sd vi kan fast-
holde strategien og skabe bedre forud-
setninger for en generel omkostnings-
begraensning pi lengere sigt.

Opgaven pa crewkontoret har 1 2008
veret ambitips, men har alligevel vist im-
ponerende resultater. Malet har iszr veeret
at inddrage frivillige i andre opgaver end
dem, vi plejer, men ogsa at gore brug af de
frivilliges gvrige kompetencer. Crewer er
ikke kun haender og fedder. I 2008 er der
blevet nedsat 6 udvalg bestiende af crewer,
som har budt ind pd at yde en indsats pa
andre omrider.

Muskelterkorpset — Muskelsvindfon-

Flere gange om dret er Event Safety crewet pd kursus for at blive uddannet og treenet i at yde forstehjelp — f.eks. som
ved denne pvelse, hvor en storre gruppe mennesker er kommet til skade.

dens frivillige bornepassere og —ledere —
har 1 2008 fundet et godt leje. Antallet af
Muskelterer er gget, bl.a. fordi fokus har
veret rettet mod at £ skabt organisatorisk
stabilitet 1 korpset. BLa. er kommunikatio-
nen med Muskeltererne blevet oppriori-
teret, ligesom der har varet fokus pa at
styrke fellesskabs- og teamfolelsen.

[ 2008 har vi ogsa prioriteret Muskel-
terernes uddannelse hgjt. Uddannelsen
har bl.a. veeret 1 sd forskellige emner som
lofteteknik, samarbejde, information om
muskelsvinddiagnoser, tisseproblemer for
piger med muskelsvind, og hvordan man
kan inddrage naturen 1 aktiviteter omkring
Musholm Bugt Feriecenter, hvor langt
hovedparten af familiekurserne afvikles.

-------

Event Safety 2008

- antal, opgaver, uddannelse

» 100 Event Safety Crew, heraf 41 i security-
delen og 59 farstehjelpsmedarbejdere

e Event Safety har i 2008 brugt i alt ca.

10.000 timer pa security-opgaver pa bade

Muskelsvindfondens egne arrangementer og

eksterne opgaver.

Event Safety har brugt i alt ca. 14.000

forstehjaelps-timer pa bade Muskelsvind-

fondens egne arrangementer og eksterne
opgaver.

26 aspiranter uddannes til fgrstehjeelps-
assistenter (175 timer) i efterdr 2008 - forar
2009. .

12 security-folk uddannet i 2008 (35 timers
intern uddannelse) Kommer pa vagtkursus i
2009.

70 personer har deltaget i 3 dages intensiv
samarbejdstreening om handtering af men-

neskemangder og starre ulykker. Bade secu-
rity og farstehjelp (praehospital).

Det Gronne Crew 2008

- antal, opgaver, uddannelse

3.100 medlemmer af Det Grgnne Crew
1.300 crewer har varet i aktion i 2008
139 endagscrewer til Grgn Koncert

Crewer har lgst opgaver pa Grgn Koncert,
Slap-arrangementer, Roskilde Festival,
Muskelsvindfondens landsmade, Ski Event,
Ledreborg Slotskoncerter og pa lageret.
Ca. 60 crewer har deltaget i crew-udvalg

2 evalueringsweekender for sektionschefer
(ca. 100 deltagere).

16 sektionschefer har deltaget i en pilot
lederuddannelse. De farste to moduler er
afholdt i 2008, det sidste afholdes i marts
2009.

Muskelterne 2008

- antal, opgaver, uddannelse

o 40 frivillige i Muskelterkorpset
e 48 Muskelterer har veeret aktive pa 5

familiekurser arrangeret af Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, pa 1 medlemsgrup-
peweekend samt pa Muskelsvindfondens
bernelandsmade.

e 1 Muskelter-weekend - planlegning af

arbejdet og kursus (i alt 13 deltagere).

¢ 1 Muskelter-weekend - evaluering og kursus

(i alt 18 deltagere).
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Sommerskolen for 26 born og unge med diagnosen Dystrophia Myotonica havde i 2008 temaet mad ~ om madens vej gennem kroppen og sammensatning af sund mad.
Heri indgik ogsd tandberstning og god mundhygiejne. Foto: Johnny Anthon Wichmann.

RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind

Flere brugere, mere struktur pd arbejds-
metoder og mil og sterre international
anerkendelse af vores viden. Sidan har
npgleordene veret 1 Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind (RCIM) og Ud-
viklingscentret, ndr det drejer sig om 2008.

Antallet af brugere, der er blevet hen-
vist til rehabiliteringscentret, har vaeret stot
stigende i de seneste dr og betod 1 2007, at
den gkonomiske ramme afsat 1 finansloven
blev hevet. Det gav plads til anszttelse af
flere medarbejdere og kortere ventelister.
En effekt, der ogsd har kunnet maerkes 1
2008.

Men det har ogsa haft stor betydning, at
rehabiliteringscentret i sit arbejde i 2008
har sat meget mere fokus pi at arbejde
systematisk med at beskrive et rehabili-
teringsforlab for brugerne. Mélet er, at alle
brugere skal have en individuel rehabili-
teringsplan, som bliver lagt i et samarbejde

Muskelkraft 2/2009 34

med brugeren. I planen indgir siledes de
tilbud, brugeren far fra rehabliteringscen-
trets konsulenter.

Alle brugere med diagnosen ALS fik
i 2008 lagt en rehabiliteringsplan, og en
plan er snart pd vej for brugere med diag-
noserne Dystrophia Myotonica, Duchen-
nes muskeldystrofi og Spinal muskelatrofi.
Senere vil ogsd de gvrige diagnosegrupper
komme til.

P3 det administrative omride har fokus
vaeret rettet pd et nyt journaliserings-
system, der blev taget 1 brug i september,
ligesom der har varet arbejdet pé at fi en
ny driftsoverenskomst med regionerne.
Begge dele skal ses i sammenheng med
den kvalitetssikring og standardisering af
arbejdet, som rehabiliteringscentret lige
som andre private og offentlige sygehuse
pé sigt skal leve op til.

Et af de store arrangementer 1 2008 var

det 4rlige Brickless Centre mede i novem-
ber, som en stor del af rehabiliteringscen-
trets medarbejdere var involveret i. Den
faglige konference, der hvert ir samler
godt 100 behandlere og forskere fra de
nordiske land og har flere internationale
oplegsholdere, var i dr udvidet med en
ekstra dag om rehabilitering. Et emne, der
blev godt modtaget af deltagerne og derfor
vil blive fulgt op ved de kommende mader
i Brickless Centre.

Det ovrige program bed pi faglige
workshop med forskellige emner, en
temadag med fokus pa etiske dilemmaer
i behandling iser med fokus pé respira-
torbehandling og endelig vedtagelse af et
flles nordisk konsensusprogram for diag-
nosen Dystrophia Myotonica.

Brickless Centre medet var endnu en
bekreftelse pd den anerkendelse, som Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind har

.
------

2008 i tal

¢ Medarbejdere: 28

e Faggrupper: 1 chefleege, 1 neurolog, 6 fysio-
terapeuter, 5 ergoterapeuter, 3 syge-
plejersker, 2 socialradgivere, 2 psykologer,
1 padagog, 1 kursuskonsulent, 5 sekretzerer,
1 it-medarbejder.

Regnskab
¢ 16,9 mio. kr. til vejledning og behandling
® 4,3 mio. kr. til forskning og udvikling

Las mere pa www.rcfm.dk

RCfM’s deltagelse i

internationale konferencer

e Nordic network Disability conference
- Danmark

® Heartsongs - internationalt mode om etiske
aspekter ved neuromuskulere bgrnesyg-
domme - England

® Myologi-konference ~ Frankrig

Rehabiliteringskonference om neuromusku-
leere sygdomme - Frankrig

Workshop om treening i European Neuro-
muscular Centre (ENMC) - Holland
Praesentation af EK-skalaen - England

World Muscle Society conference - England

Seminar om Dystrophia Myotonica type 1 -
. Canada
® ALS-symposium - England

Anvendt tid i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

Forlobstakster @ Kurser @® Konsulentrapporter mv.

Oversigt over konsulenternes opgaver inden for
vejledning, radgivning og undervisning.

Forlgbstakster vedrarer bade telefonydel-
ser, undersggelser, samtaler og radgivning ved
konkrete situationer som f.eks. boligindret-
ning, hjelpemidler, behandling samt skole-
start.

opniet internationalt, men ogsi hvor vig-
tigt netvaerket og det internationale sam-
arbejde er. Nar muskelsvindssygdommene
er sd sjeldne, er det vigtigt at samle den
viden, der findes og udveksle erfaringer.
Ogsd pd andre omrdder har rehabilite-
ringscentret veret med til at preege dags-
ordenen internationalt. EK-skalaen (Egen
Klassifikation), som fysioterapeut Birgit
Steffensen 1 Udviklingscentret har udvik-
let gennem adskillige dr, og som er blevet
et anerkendt redskab til at mile funktions-
niveauet hos drenge med Duchennes mu-
skeldystrofi (DMD), har vakt international
interesse. | USA er skalaen blevet brugt til
at vurdere effekten af et medicinsk for-
sosg pd Duchenne-drenge, samtidig med at

skalaen er blevet testet 1 England og Italien
for at vurdere, om den ogsd er et egnet
maleredskab i andre kulturer og 1 forbin-
delse med diagnosen Spinal muskelatrofi
(SMA).

I 2008 indledte Udviklingscentret en
undersogelse af de problemstillinger,
mange mennesker med muskelsvind fir
omkring mund, svalg og hals. Milet er at
beskrive og dokumentere arten og stor-
relsen af problemerne med at tale, spise og
trackke vejret. Forste fase var en sporge-
skemaundersggelse blandt 246 personer
med diagnoserne SMA, DMD og Beckers
muskeldystrofi. 70 procent besvarede ske-
maet, og besvarelserne vil blive bearbejdet
12009.

Kurser m.v. i RCfM 2008

* 10 weekendkurser med i alt 600 deltagere
(heraf 192 brugere)

* 3 AlLS-indlzggelsesforlgb af to dages varig-
hed - i alt 43 deltagere (heraf 18 med ALS)

* 2 specialsommerlejre (Unge med Dystrophia
Myotonica og “Olsenbandelejr” for unge med
ekstra behov - 52 deltagere (brugere og
hjelpere)

» 1 temadag - 30 deltagere (brugere og hjzl-
pere)

I alt 725 deltagere, heraf 285 personer med

muskelsvind.

Faglige' arrangementer

¢ 1 temadag i projekt SKUD - 28 deltagere
(leerere)

® 1 ALS-seminar for ALS-teams - 70 fag-
personer

¢ 1 Konsortiedag - 30 fagpersoner

® 1 Brickless Centre mgde - ca. 100 deltagere
fra Skandinavien

Antal brugere i RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind

Formadlet med undersggelsen har vaeret
at vurdere, om der vil vere grundlag for at
oprette et nationalt kompetencecenter, der
har en viden om de problemer, der kan
opstd 1 mundregionen.

Formidling af viden pi internationalt
plan har ogsi stiet pa dagsordenen 1 Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind og
Udviklingscentret i 2008. Eeks. har flere
af RCfM’s konsulenter og cheflege holdt
opleg og/eller prasenteret undersogel-
sesresultater ved konferencer flere steder
i udlandet om emner som bl.a. voksne
med Duchennes muskeldystrofi, bern og
unge med Dystrophia Myotonica type 1
og ALS.
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De nye boliger og en multihal pd Musholm Bugt Feriecenter, som arkitekterne forestiller sig efter en udbygning.

Musholm Bugt Feriecenter
Hgjst pd dagsordenen i 2008 har stiet
feerdigudbygningen af Musholm Bugt
Feriecenter. Vi har igennem flere dr on-
sket at kunne bygge tredje og sidste etape
af feriecentret, og vi har 1 lige sd lang tid
haft mange ensker til, hvad udbygningen
skulle bestd af. Den store udfordring har
hele tiden veret, at aktivitetsmulighederne
er for ringe til at tiltreekke flere gaester 1
lav- og mellemsasonerne, og kapaciteten
er for lille til at skabe tilstrckkelig omsat-
ning 1 hgjsesonen.

Arbejdsmarkedets Feriefond, som har
finansieret 70 procent af det eksisterende
center, gav 1 2008 tilsagn om at bidrage
med 70 procent af 3. etape under forud-
setning af, at Muskelsvindfonden selv med
hjelp fra eksterne fonde skulle std for de
resterende 30 procent. Forudsztningen for
Arbejdsmarkedets Feriefond var desuden,
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at vi skulle sandsynliggare, at en udbyg-
ning kunne give en sammenhzngende og
positiv drift.

Dette har vi arbejdet meget intenst pa at
sandsynliggere igennem forste halvdel af
2008, hvor vi samtidig har afklaret, hvilke
verdier Musholm bygger pi, hvilke omra-
der feriecentret skal satse pd, og hvad den
tredje etape skal rumme. Og vi er godt til-
fredse med de mdl, vi har opstillet, og med
de konkrete arkitektforslag der nu ligger
som grundlag for at sege eksterne fonde
om gskonomisk stette.

Vores afklaring har vist, at de vigtigste
verdier for Musholm er tilgengelighed,
rummelighed og beliggenheden. De fire
indsatsomfﬁder, vi har skitseret, er: ferie-
ophold, idret og bevagelse, mode- og
kursusvirksomhed og rehabilitering. Og
udbygningsplanen for tredje etape inde-

holder: multihal med fitnessrum og fysio-
terapifaciliteter, restaurationsomride med
kokken og spisesal, tyve mindre boliger,
tre familichuse og to nye dobbeltvillaer,
feellesarealer, pc-café samt flere og bedre
mede- og kursusfaciliteter.

Listen er lang, men ikke urealistisk.Vi ser
mange grunde til at vaere forsigtige opti-
mister mht. finansieringen af udbygningen.
Muskelsvindfonden har selv vearet 1 stand
til at bevilge 5 mio. kr. efter det gode re-
sultat 1 2008. Arbejdsmarkedets Feriefond
har givet os en frist frem til september
2009 til at skaffe de resterende 25 mio. kr.,
som er vores andel af omkostningerne. Vi
er 1 fuld gang med at sgge de store fonde
om gkonomisk stette til projektet. Selv
om intet pd nuvarende tidspunket er afkla-
ret, har flere vist positiv interesse.

Driftsmeassigt har Musholm gennem-

gdet en positiv udvikling, som betyder,
at feriecentret ikke koster Muskelsvind-

fonden mere end det aftalte garantibelgb.
Omsatningen steg i 2007 og 1i uendret
1 2008, og resultatet for afskrivninger og
finansielle omkostninger var 1 2007 positiv,
mens 2008-resultatet viste et lille under-
skud pa grund af sterre variable udgifter
til bl.a. energi og uforudsete udgifter pi
personalesiden.

Bygningsmassigt er der i slutningen af
aret lavet smad tiltag til forbedringer, der
kan merkes. Bla. er akustikken i konfe-
rencesalen blevet forbedret, og arbejdet
med at etablere et nyt bernechus med
indenders legeplads er blevet pibegyndt.
Bernehuset skal indvies 1 forbindelse med
landsmedet 2009. ’

MUSHOLM BUGT FERIECENTER  AUGUST 2008 ARKOS ARKITEKTER MAA « SITUATIONSPLAN

Ferleconter sat fra badebroen
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Internationalt arbejde

Muskelsvindfondens internationale ar-
bejde har ikke fyldt sa meget i de seneste
dr, men 1 lgbet af 2008 har arbejdet fiet
en vasentlig hgjere prioritet. Der er f.eks.
udpeget en ansvarlig 1 bestyrelsen, som
bl.a. skal varetage vores samarbejde med
sammenslutningen af europziske muskel-
svindorganisationer, EAMDA, men ogs
involvere sig i de nye tiltag 1 Europa, hvor
nye diagnosegrupper ctableres pd tvaers
af landegrenser. De nye diagnosegrupper

Fremtidige udfordringer
Muskelsvindfonden stir 1 2009 over for
en lang reekke store udfordringer, som vi
allerede nu ved, vil kreve en prioriteret
indsats. Finansieringen af Musholm Bugt
Feriecenters tredje etape stir langt oppe
pd dagsordenen, ligesom lanceringen af
Cirkus Summarum i sommeren 2009. 1
efterdret barsler indsamlingsafdelingen
med endnu en ny aktivitet: en elektronisk
musikfestival, som kan blive et fast og til-
bagevendende arrangement.

2009 vil ogsa blive dret, hvor Muskel-
svindfonden fir etableret et helt nyt it-
system. En tiltreengt fornyelse og opdate-
ring, som vil give andre arbejdsvilkir for
de ansatte medarbejdere, og som vil give
nye muligheder i kommunikationen med
foreningens medlemmer, frivillige m.fl.

Muskelsvindfondens nye vision og de
strategiske omrader, vi har valgt at priori-
tere i de kommende 3r, skal lobende im-
plementeres i de ting, vi gor og miden, vi
gor dem pd. ‘

Og som altid vil vi folge Muskelsvind-
fondens skonomi tet. Selv om 2008 er
giet over al forventning, og vi nu igen
er pa rette spor, bliver udfordringen at
dempe vores omkostningsudvikling, som
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skal ses som en reaktion pi, at forskere og
medicialindustri udvikler og eksperimen-
terer med nye behandlingstilbud.

Derfor har vi ogsd set det som en meget
naturlig udvikling at kede vores interna-
tionale samarbejde sammen med et nyt
tiltag: etableringen af Muskelsvindfondens
etiske rdd. Forberedelserne til det etiske
rdd har stdet pa hele vinteren 2008, og vi
regner med, at ridet vil blive nedsat efter
landsmedet 2009.

Tankerne bag etableringen af Muskel-
svindfondens etiske rid er bl.a. at afdekke
og tage stilling til, om forseg og ekspe-
rimental behandling, der involverer vores
medlemmer og brugere, foregir pa et etisk
forsvarligt grundlag. Men vi onsker ogsa,
at ridet skal rejse debatter 1 foreningen om
den udvikling, der foregir, og vere med til
at styrke formidlingen af de ting, der sker.

Den kommende multihal pé Musholm Bugt Feriecenter skal kunne skabe rammer for mange forskellige oplevelser, hvor
mennesker med og uden handicap kan mades og deltage pd lige fod.

i de senere ir har udviklet sig lidt for
steerkt. Vi skal hele tiden vare sikre pd, at
oskonomien hanger sammen, og at vi gor
de ting, der forst og fremmest understot-

ter formdilet med Muskelsvindfonden: at
forbedre livsvilkdrene for mennesker med
muskelsvind.

(<]

Muskelsvindfonden Arsrapport 2008

1

2

3

5

6

Resultatopggrelse Budget
2008 2008 2007
t.kr. t.kr. t.kr.
Bidrag 14.870 5.548 8.063
Formalsbestemte henleggelser, netto -4.556 700 874
Indsamlingsaktiviteter 22.194 10.771 918
Annoncesalg 1.310 1.300 1.450
Andre driftsindtegter 1.677 1.635 1.426
Indtaegter i alt 35.494 19.954 12.731
4 Omkostninger ved indtaegtsskabende virksomhed = -13.364 -8.837 -10.540
Resultat til anvendelse til MSF's formal 22,130 11.117 2.191
Kommunikation -3.445 -2.830 -2.873
Medlemsarbejde -4.546 -4.049 -4.635
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind -250 -50 -250
MarselisborgsCentret -249 -250 -239
Musholm Bugt Feriecenter -583 -500 =777
Handicappolitik og internationalt arb. -826 -965 892
Formalsbestemte udgifter i alt -9.898 -8.644 -9.665
Administrationsomkostninger -2.211 -2.073 -2.340
Resultat af primar drift 10.021 400 -9.814
Finansielle indtagter, netto -2.277 -400 326
Ekstraordinaere poster 0 0 0
Arets resultat 1.744 0 -9.488
Balance 2008 2007
Anlegsaktiver 37.723 47.003
Omsatningsaktiver 26.822 8.170
Aktiver i alt 64.545 55.173
Egenkapital 25.761 18.017
Henleggelser 18.681 14.125
Gfield 20.103 23.031
Passiver 1 alt 64.545 55.173

~

@

9

Nggletal

Antal aktive frivillige (incl. lokatforeninger)
Antal aktive frivillige (omregnet til rsvaerk)
Antal medlemmer

Antal medarbejdere (omregnet til arsvaerk)

Likvid kapital
Soliditetsgrad (procent)
Sikkerhedsfaktor

2008 2007 2006 2005 2004
2.902 2.791 2.462 2.084 1.870

80 106 103 103 103
2.454 2.415 2.259 2.156 1.997
33 25 31 33 29
7.500 -3.571 17.771 21.280  20.202
40% 33% 44% 55% 53%
1,01 0,80 1,36 1,20 1,03

.
-------

Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, a
tips- og lottomidler, generelle bid
til Muskelsvindfondens formal sarr!
donationer til Musholm Bugt Ferig

ter.

2) Bruttoresultat for Gren Koncert
entreprise pa Roskilde Festival,
tombola og udlejning af materiel,

3) Tilskud til ferielejre, medlemsk
tingenter m.v.

4) Lgn, projekt- og administratiof
omkostninger ved indtegtsskaben
virksomhed.

5) Omkostninger til udgivelse af A
kelkraft, pjecer, foldere m.v.

6) Omkostninger til vejledning, rd
givning og udvikling belgb sig til
ca. 250 t, DKK. Belgbet er bidrag
eksterne donorer givet til forsknir
udvikling i regi af Rehabiliterings
ter for Muskelsvind.

7) Omfatter crew'et og andre frivi
der er involveret i Muskelsvindfon
dens arbejde, samt frivillige fra ar
foreninger, der yder en indsats i fi
bindelse med afvikling af sommer
koncerter.

8) Likvid kapital er beregnet som
summen af finansielle anlaegsakti
likvide midler og tilgodehavender
trukket summen af henlagte midl¢
kortfristet geeld.

9) Egenkapital divideret med sam|
udgifter. Viser foreningens formue
forhold til aktivitetsniveauet.
Ved en sikkerhedsfaktor pa én vil
foreningens aktivitetsniveau kunn
fastholdes i et ar uden indtaegter.:i
|
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Vi er ikke spasser-teatret i NordVest

Anne Sofie drommer om at blive skuespiller. Sammen med 15 andre habefulde skuespiller-
aspiranter er hun startet pi Glad Teater — Danmarks forste professionelle skuespilleruddannelse
Jor folk med funktionsnedscettelser. Her er det ikke en undskyldning at veere handicappet

”Hvad vil du, Anne Sofie? Hvad vil
du? Si brug dog dine hznder, for
fanden!”

Anne Sofie ligger pd gulvet.
Stgnner. Ovenpd hende ligger en
yngre mand og maser hende ned i
gulvet. Anne Sofie vejer miske 45
kilo. Den yngre mand er vesent-
ligt hgjere. Og vasentligt tungere.
Anne Sofie vrider sig. Kemper for
at komme op. Manden hiver hende
1 hestehalen, sleber hende hen ad
gulvet.

"Du skal ikke gi' op, Anne Sofie!
Kaemp! Hvad vil du?”

"Teg vil vak fra ham,” lyder det
halvkvalt fra gulvet.

“Jeg kan ikke se din vilje, Anne
Sofie. Du er ved at gi' op, for fan-
den. Hvor er viljen?”

Fire mennesker. Prustende og
stennende, plettet af anstrengelse pa
bide hals og i ansigtet vrider, hop-
per og drejer rundt i lokalet, imens
en stemme riber og kaster forban-
delser over dem. Det lyder som en
scene taget fra en avantgarde-film.
Det er det ikke.

Vi er midt i, hvad der viser sig
at veere en “viljeovelse”. En ganske
basal skuespillergvelse, som man fin-
der pd langt de fleste skuespillersko-
ler. Og altsa ogsi her.

Inspiration fra England

Vi befinder os everst oppe under
loftet i en gammel bygning i det
nordvestlige Kgbenhavn. @veloka-
let tithgrer Glad Teater — Danmarks
farste professionelle teaterskole for
folk med funktionsnedsettelser. I
skrivende stund har de studerende
veret 1 gang 1 et halvt dr, men om
2 % 4r er 16 nyuddannede skue-
spillere klar til at indtage scener og
leerreder i bide ind- og udland. Og
sperger du en af initiativtagerne bag
Glad Teater, skuespiller og undervi-
ser Jesper Michelsen — manden bag
den kommanderende stemme — tror

og hiber han, at miljeet er klar til at
tage imod dem.

“Jeg oplever en stor interesse fra
teater- og filmmiljeet. De virker
meget ivrige og kan nasten ikke
vente med at komme i gang med
at arbejde med vores studerende,”
forteller Jesper Michelsen, der fik
ideen til uddannelsen tilbage i 2003.
Inspireret af de engelske handicap-
teatre "Mind the Gap” og ”Graeae”
gik han sammen med kollegaen og
instrukteren Lars Werner Thomsen
1 gang med at udvikle et koncept
for Danmark.

”Da jeg si forestillingerne pa
Mind the Gap og Graeae, blev jeg
dybt inspireret. Det er en kempe
succes 1 England, s jeg tenkte: Det
kan vi ogsd gere i Danmark. De
er et andet sted 1 dag, fordi de har
veret 1 gange s lenge, men vores
ambitioner er de samme:V1i vil gare
op med den her pastiede modstil-
ling mellem handicappet og ikke-
handicappet og dbne folks gjne for,
at vores elever med deres unikke
udtryk rammer et helt andet sted
i publikums bevidsthed. Tag for
eksempel Berit (elev i kerestol,
red.). Hun har et fantastisk fysisk
udtryk. Nar hun forsgger at gore
noget med sin krop, hun ikke fysisk
set er 1 stand til, men hun viser en
vilje til det, sd sker der noget med
det dramatiske udtryk pd scenen.
Hun kan noget, som er en gave til
faget, og det samme gor sig gxl-
dende for alle de andre elever,” for-
teller Jesper Michelsen.

Kommunikation mellem en
dev og en blind

Tilbage i pvelokalet udvikler gvel-
sen sig hurtigt til noget, der ligner
en sldskamp. De fire studerende har
skiftet partnere, sd nu er Bo, som er
dev, hos Berit, der sidder i karestol,
og Ragna, en anden dev studerende,
sammen med Anne Sofie, der er
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Anne Sofie Liibeck, der er blindfadt, har altid elsket at optreede og vere pd. Hendes storste drom er at
vare med i musicals - og gnskerollen? “Det md vare Christine fra Phantom of the Opera”, siger Anne
Sofie.

blind. Bo har sat sig ovenpa Berits
korestol og styrer hendes joystick.
Det frustrerer tydeligvis Berit, der
pludselig ikke har kontrol over sin
korestol — og dermed sig selv. I den
anden ende kemper Anne Sofie
stadig. Ligesom Bo er ogsd Ragna
hende fysisk overlegen. Samtidig
riber Jesper konstant, at hun skal
slippe kontrollen.

“Jeg vil vaere tungere,” siger Anne
Sofie til sig selv og forsgger at presse
nedad. Uden held. Hun ryger rundt

i luften og bide ben og arme bliver
vredet i mystiske stillinger. Samtidig
er det svert at kommunikere, nir
den enes modersmil er visuelt, og
den anden ikke har sit syn. Begge
mi fele og fornemme sig frem,
og begge er usikre pd, hvordan og
hvornar de skal stoppe.

Efter ovelsen sidder alle og puster
ud. Jesper sparger, om Anne Sofie
var nerves.

Ja, jeg var sikker p4, at der ville
ske noget sindssygt.”

“Rigtig godt,” siger Jesper. “Lad
os fortsette.”

Granseoverskridende

" I frokostpausen forteller Anne Sofie

Liibeck om den ferste tid pd sko-
len. Hun er glad for at gd her, men
synes ogs, at en del af gvelserne er
“ekstreme”, som hun udtrykker det.

“Jeg er blevet udsat for et hav
af fysiske og mentale udfordringer.
Blevet presset ud 1 situationer, som
har veret grenseoverskridende.
Som for eksempel i dag, hvor vi
nermest kom op og slis, og hvor
vi skal finde den der balance mel-
lem at vaere vrede og samtidigt ikke
skade nogen,” forteller Anne Sofie
og fortsaetter:

”Men det er samtidigt dét, der gor,
at jeg udvikler mig. Jeg har jo lert,
at faget i hgj grad ikke kun handler
om din stemme, men iszr din krop.
Og det er virkelig en udfordring,
men ogsd en aha-oplevelse,” fortael-
ler den unge skuespilleraspirant.

Ingen undskyldning

For Jesper Michelsen er gvelserne
et bevidst valg. Men der har vaeret
tvivl blandt alle underviserne pi
Glad Teater.

”Vi har alle sammen pé et eller
andet tidspunkt stillet sporgsmalet:
Hvor meget kan vi presse dem?
Hvor meget kan vi kreve? Men vi
er alle kommet ud pi den anden
side med samme svar: Vi skal lave
teater. Vi skal uddanne knalddyg-
tige skuespillere og gider ikke vare
“spasserteatret fra NordVest”, sd ja,
vi stiller krav. Her er det ingen und-
skyldning at vere fysisk handicappet
eller udviklingshemmet,” forklarer
lederen.

Jesper Michelsen understreger
samtidig, at der aldrig er nogen
garanti for, at projektet lykkes, og at
miljget er klar til at tage imod dem.

”Men den risitko ma vi tage. Vi
forseger at forberede vores stude-
rende pd den generelt hgje arbejds-
lgshed blandt skuespillere, men jeg
foler mig sikker p3, at de nok skal
3 opgaver,” siger Jesper Michelsen,
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der personligt fornemmer bevagel-
ser og holdningsendringer 1 bide
handicapmiljeet og i det danske
teaterliv.

”Fra handicapmiljeet er der en
stor interesse 1 at fi handicappede
ud af denne her ”omsorgede” funk-
tion. Samtidig synes jeg, at dansk
teater langsomt er ved at bevaege sig
ind i andre teaterformer.Veaek fra det
naturalistiske og ind i for eksempel
nycirkus eller performance. Og det
er miske iser her, vores elever har
deres force. Hvis den bevagelse
fortsatter, sa kan dansk teater bli-
ver rigtig spendende,” siger Jesper
Michelsen.

Meget forskellige studerende

Anne Sofie gir pd hold med fem
andre studerende, der alle har et
fysisk handicap. Her er fire deve, en
enkelt 1 karestol — og sd Anne Sofie
selv. Det andet hold er de stude-
rende med udviklingsheemning.

[ det hele taget er der store fysiske,
mentale og ikke mindst individuelle
forskelle pd de studerende, hvilket
lederne forsgger at tage hgjde for.

[ starten skal de studerende gen-
nem de samme basale teknikker, si
de lerer “teatersproget” at kende.
Altsd de mere grundleggende tek-
nikker. Den undervisning ligner til
forveksling den, du finder pa alle
andre teaterskoler — som for eksem-
pel Statens Teaterskole. Det er forste
traek. P4 sigt vil vi have langt flere
individuelle sessioner. Det gor vi,
fordi vi godt ved, at denne uddan-
nelse ikke kan ramme alle lige godt.
De er si utrolig forskellige. Tkke
mindst det talent, de har. Derfor bli-
ver det ngdvendigt med den mere
personligt tilrettede undervisning —
ogsd for at vi som undervisere kan
finde ind til det unikke talent, de
hver iser besidder,” forklarer Jesper
Michelsen.

Handicappet er ligegyldigt

Det ’unikke” er 1 gvrigt et element
lederen gang pa gang vender tilbage
til. Det, der gor, at forestillinger med
skuespillere, der har en funktions-

nedszttelse, kan vaere en oplevelse,
de ferreste glemmer. Glad Teater
gav selv et dansk publikum den op-

levelse, da de i foraret 2007 opferte .

Snedronningen af Jokum Rohde
(frit efter H.C. Andersen). En fore-
stilling, der gav et hav af publikums-
reaktioner.

"Begejstringen var overveldende.
Der var dem, der naturligvis sagde,
at det var “anderledes”. At det var
“poetisk” eller “rerende”. Der var
ogsd dem, der sagde, at ”det ma have
veret svert med de handicappede”.
Netop den sidste reaktion er en af
drsagerne til, at Lars og jeg overho-
vedet startede Glad Teater.Vi vil den

"I virkeligheden er det
pisseligegyldigt, om
man er handicappet,
eller man ikke er. Det
vigtigste er produktet,
og om de kan deres
hdandveerk”.

- Jesper Michelsen, leder af Glad Teater.

der "hvor er det synd for de handi-
cappede” eller ”arj, de handicappede
skal selvfelgelig ogsd have lov til at
spille lidt teater” holdning til livs. 1
virkeligheden er det pisseligegyldigt,
om man er handicappet, eller man
ikke er. Og for sd vidt ogsd om man
er amater, eller man er professionel.
Det vigtigste er produktet, og om
de kan deres hindvark. Og jeg kan
se, at de bliver bedre hele tiden, og
det er ogsd dét, der driver mig,” for-
teller Jesper Michelsen.

Bjendbner at magde andre
Frokosten bliver indtaget i kantinen.
Her er bide medarbejdere fra TV-
Glad og undervisere samt stude-
rende fra Glad Teater. Alle myldrer
ind og ud mellem hinanden, smiler,
siger hej,, skramler med bordene.
Kantinen prydes af en kempe stor-
skeerm 1 baggrunden, hvor der vises
klip fra TV-Glads egne udsendelser.
En halv time senere kalder gvelo-

kalet igen, og Anne Sofie stimler ind
med de andre elever. De studerende
er stadig delt 1 to hold, sd de stude-
rende med udviklingshemning gir
med lereren Lise ind 1 et andet gve-
lokale, hvor der hurtigt lyder bled
popmusik fra en CD-afspiller.

De gver sig pd en danseserie, som
de skal vise for TV-Glads ansatte 1
morgen.

Hos Anne Sofie evaluerer Jesper
formiddagens evelser. Berit var ble-
vet hevet ud af kerestolen. Anne
Sofie selv har vaeret halvvejs oppe at
flyve. Ragna var nerves for at blive
kort ned af Berit. Bo var bange for
at skade Anne Sofie.

Jesper vender alle folelser. Gran-
ser og kontrol bliver diskuteret.

I den efterfolgende lille pause sxt-
ter Bo sig ved siden af Anne Sofie
og tager hendes haender 1 sine. I de
naste par minutter kommunikerer
de ved hjxlp af taktil-tegnsproget
LORM (et alfabetiseringssystem for
devblinde, red.).

“Det har ogsd veeret en aha-ople-
velse ved at gd her,” forteller Anne
Sofie. At lere nogle af de andre
studerende at kende og fi et ind-
blik 1 deres verden. Iser mgdet med
deve har veret en stor gjenibner
for mig. Bo kan jo f.eks. LORM,
og jeg havde aldrig troet, jeg ville
kunne kommunikere med en dgv,”
fortzller Anne Sofie. "

Glad Teater er Danmarks farste professionelle skuespil-
lerskole for elever med funktionsnedseettelse.

Der gar 16 studerende pa skolen. 10 har udviklingsham-
ning. Seks har fysiske handicap (fire deve, en blind og

en enkelt i kerestol).

Uddannelsen startede 18. august 2008 og varer 3 dr.

Lignende skoler er udbredt i udlandet, men har hidtil
kun vaeret at finde pa amatgrscener herhjemme.

Laes mere pa www.tv-glad.dk/teater
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DET VAR EN MORK 0G ' n
STORMFULD AFTEN.. . ||

. vinden rev i treeerne, regnen slog hardt mod ruden. Pludselig gik strommen ud, og det
eneste lys i huset var et enkelt stearinlys. Med ét kunne man hore tunge skridt uden for
doven efterfulgt af den skreemmende klapren af brevspraekken. Det var postbudet ... og
han havde et brev med!

De fleste mennesker oplever i lgbet  lange fangarme pa et uhyggeligt og  Sidan er det med mit monster,  Af Lene Kjzr Thomsen
af deres barndom at vaere bange for  uverdsligt vaesen. men det ligger ikke under sengen.  Iustration:

noget, man kan kalde et monster. Et For nogle bgrn gemmer mon-  Mit monster sender 1 stedet breve  8itten Vernersen
monster er en billedliggerelse af en  steret sig under sengen; for andre i og ringer til mig. Lad os kalde det:

frygt, vi ikke kan forklare. Nir lyset  kledeskabet. Og for det meste for- Kommune-monster.

bliver slukket, og minen kaster sit  svinder monsteret, nir man bliver Som med alle af den slags monstre

sker gennem gardinet, kan de sure  xldre. Men for nogle af os dukker  er Kommune-monster ikke en be-

sokker, der blev kastet tilfeldigt  monsteret stadig op engang imel-  stemt person med et ansigt. Det er

hen over stolen, pludselig ligne de  lem, selv nir vi er blevet voksne. ikke sidan, at Komniune-mounster »
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er en given sagsbehandler, der pi et
eller andet tidspunkt har behandlet
mig darligt. Hvis ret skal vzere ret, si
har jeg i meget fi tilfelde medt per-
soner 1 det kommunale system, der
ikke var imgdekommende inden
for lovens grenser. Selv nar det har
set sortest ud, er hjelp og statte
dukket op, og tingene er faldet ud,
som de skulle.

U-uh-hu!

Hvorfor er det si lige, at jeg sta-
dig kan fi hjertebanken og ondt i
maven, nir der dumper et brev ind
af brevsprakken, der er stemplet
» Arhus Kommune”, eller hvis tele-
fonen ringer, og stemmen i den
anden ende tilkendegiver at vere
fra Kommunen (u-uh-hu)? Jeg er
jo ikke et barn lengere og burde
nok kunne se, at monsterhistorier
er irrationelle og udspringer 1 barn-
dommens mangel pd perspektiv og
forstielse for ssmmenhange.

Et monster nares ikke kun af egne
oplevelser, men ogsd af vandrehisto-
rier. Vandrehistorier beho-
ver ikke vere opdigtede
eller middelalderlige
— de kan vere
bide =gte og
nutidige. Nar
jeg herer

historien om en 21-4rig fyr med
muskelsvind, der fir afslag pd 24-
timers hjxlp, er det som en gigantisk
kagebuffet for Kommune-monster.
Det kan godt vere, at sagen ender
lykkeligt, men pa det tidspunkt har
Kommune-monster allerede smzs-
ket sig stor og magtig og opbyg-
get fedtdepoter til det neste lange
stykke tid.

Svar at slippe af med

Mine forzldre har altid forsggt at
ruste mig til at kunne kempe for
mig selv, velvidende at der ville
komme situationer i mit liv, hvor
det ville veere pakrevet. Men som
barn med et handicap kan det godt
veere lidt af en gyser at here om

kommunen, miske mest fordi de

frustrationer ens foreldre foler over
en uretfzerdig behandling, kan vare
svare at forstd 1 det store perspektiv.
Frustrationer og negative vibratio-
ner er som regel langt lettere at op-
fatte end positive og glade vibratio-
ner. De lagres dybere og er svarere
at slippe af med igen.

Da jeg var 10 dr, fik mine foreldre
afslag pa en bevilling om batterier
til min elektriske korestol. De tog
sagen hele vejen til det Sociale An-
kenzvn — og vandt. Min mor og jeg
har meget forskellige personlighe-
der, og nir hun mindes den sag, er
det ikke historien om et monster
i morket. Det er eventyret om de
noble riddere, der med lanser og
sverd kempede mod den ildspy-
ende drage og vandt, fordi retfer-
digheden krevede det, si folkene i
landsbyen igen kunne leve lykkeligt
til deres dages ende.

Kare leser, nu forventer du
nok en pointe med denne histo-
rie. For er det ikke netop pointen
med historier, at der er en pointe?
Jeg ville gerne kunne komme med
én; ville gerne kunne fortaelle, at
jeg med tiden har lert at ignorere
det irrationelle monster og i ste-
det bruge krafterne pi at slibe mit
sveerd, nir der rent faktisk er noget
at keempe imod. Det er jeg ikke sik-
ker pa, at jeg har. Men jeg vil for-
sege at teende lyset og se monstret i
gjnene. Miske finder jeg bare et par
sokker, der skal til vask... m
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Pa Musketsvindfondens landsmgde den 30.-31. maj 2009

skal der veelges syv medlemmer til repraesentantskabet
samt formand og nastformand. Pa de felgende sider pree-
senterer vi de ni kandidater, der ved redaktionens slutning
har meldt deres kandidatur til de tedige poster.

Laes mere om landsmedet, muligheden for at brevstemme
m.v. pa www.muskelsvindfonden.dk.

Kandidat til formandsposten

— genopstiller

Evald Krog, 64 ar, Malling

Praesentation:
Landsformand, Formand for
Musholmfonden

Alt, hvad vi har rert ved i 2008, er giet godt. @konomisk har vi sldet
alle rekorder. Det er et fantastisk udgangspunke, nir vi skal kigge frem
1 tiden.

Forhandlingerne med Hammel Neurocenter fortsetter i Region
Midt. Jeg er fortsat optimist og forventer, at vi nok skal komme i gang.

I en drrekke har vi nedprioriteret det internationale arbejde 1
foreningen. Det er vi i fuld gang med at opprioritere. Vi har bl.a.
opgraderet indsatsen pd EAMDA-omridet.

Det er mit store hib, at ndr vi ses pd Landsmedet, har jeg godt nyt
med om udvidelsesplanerne for Musholm!

Kapaciteten i de to respirationscentre er stadig for lille, og der findes
fortsat ikke akutte senge pi de to centre. Selviplgelig fortsecter vi
kampen med uformindsket styrke. '

Kommunerne tenker i dag mere i organisatoriske rammer end i
borgernes behov. Gaelder det hjelpemidler, viser det sig som regel, at
de dyre losninger bliver de billigste lesninger pi sigt. Det skal vi have
lert kommunerne.

Disse omrider vil jeg prioritere meget hgjt, velvidende at vi har
mange andre vigtige sager at tage fat p. Jeg stiller mig med glede til

ridighed som formand for endnu en periode.

Kandidat til naestformandsposten

- genopstiller

Janne Sander, 52 ar, Valby

Presentation:
Handicappolitiker. Naestformand i
Muskelsvindfonden.

@vrige tillidshverv:
Formand for Handicapradet i Kebenhavn. Formand for LOBPA.
Nastformand for DH Kgbenhavn. Medlem af Det Sociale Naavn.
Medlem af Centerradet i Handicapcenter Kebenhavn.

Jeg genopstiller som nastformand, fordi jeg slet ikke kan lade vere!
Jeg ser Muskelsvindfonden som en mere dynamisk og spendende
organisation end nogen sinde. Vi har sgsat en rekke projekter i det
forlebne r, som jeg gleder mig til at folge pd vej, og jeg er sikker pi,
at jeg kan bidrage konstruktivt til at fi dem fuldfert. Visionspolitik,
strukturstrategi, I'T-platform, Musholm, nye indsamlingsperspektiver,
medlemsorganisering og de sociale politiske udfordringer. Jeg har
veret aktiv medspiller pd alle omrider, og de vil ogsd i den kom-
mende periode veere mine fokusomrider. Ikke mindst er jeg optaget
af vores nye vision, og hvad den kan betyde for foreningens samlede
profil.

At vare aktiv i vores forening bekraefter gang pi gang, hvor meget

vi pavirker dansk og international handicappolitik. Ikke alene har vi |

en medarbejderstab og ledelse, der konstant er nyskabende i deres
medvirken til at udvikle foreningen, men iseer medlemmernes bidrag
i de politiske organer, pa aktivitetssiden og som ivrige debattorer i
samfundet igvrigt er utroligt inspirerende og ger mig stolt og glad for
at tilhgre dette fellesskab.

Som nestformand tager jeg aktiv del 1 den daglige ledelse som for-
mandens stotte, og det er et stort privilegium at arbejde sammen med
Evald. Han har altid meget at lere fra sig, og jeg hiber pd et makker-
skab mange ar frem. Jeg har i ir sziligt varetaget Muskelsvindfondens
interesser i dansk handicappolitiks kronjuvel: hjelpeordningen. Fra at
have veret selvudviklende siden den blev iverksat for mere end 30
ir siden, har ordningen nu udviklet sig til det, der i dag hedder Bor-
gerstyret Personlig Assistance, BPA. Jeg har kastet mig ind i arbejdet
for at sikre, at der bliver tale om fremskridt og forbedringer og ikke
tilbageslag og begrensninger. Det er Muskelsvindfondens hjertebarn,
det gelder!
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Kandidater til repraesentantskabet

— genopstiller
Christian Skytt, 35 ar, Hersholm
Praesentation:

Konsulentchef, Medlem af
Muskelsvindfondens bestyrelse.

@vrige tillidshverv:
Bestyrelsesformand for Handshake

Min spn Alexander pd 6 ir dbnede mine ejne for de udfordringer, der lig-
ger foran Muskelsvindfonden og de mange resultater, organisationen har
skabt. Det valgte jeg at veere en del af, hvorfor jeg stillede op og blev valgt
til reprasentantskabet for 3 dr siden. Det har sidenhen betydet, at jeg er
blevet valgt som formand for Indsamlingsafdelingen (Handshake) og siddet
1 Muskelsvindfondens bestyrelse de seneste 2 ir.

Jeg gik pa valg pi tre fokusomrader:

A) Mere abenhed, hvor jeg har arbejdet som bannerforer (sammen med
Henrik 1b Jergensen, Janne Sander og Torben Madsen) pd at gere vores
organisation mere iben ved indferelsen af "God foreningsledelse".

B) Mere dialog med omverdenen, hvor jeg iser i Indsamlingsafdelingen
kemper for, at Muskelsvindfondens vision og markesager bliver tydeligt
kommunikeret i forbindelse med Gren Koncert og vores gvrige aktiviteter.
C) Bedre tilgengelighed, hvor jeg bl.a. har veeret aktiv i repraesentantskabets
tilgengelighedsudvalg for at £3 en klarere definition af omridet og beslutte
nye initiativer.

Jeg mener, at jeg har opniet en rekke gode resultater inden for de tre
omrider. Sifremt jeg bliver genvalgt, vil jeg fortsat arbejde pi disse om-
rider, hvor jeg iser tror, at eget dialog med vores omverden vil skabe bedre
tilgeengelighed. Min brede erfaring fra Muskelsvindfonden, mit kontakt-
netvaerk 1 erhvervslivet og livet som familiefar vil vere et godt afszet for

ogsd at skabe resultater 1 fremtiden.

- genopstiller

Peter Mikkelsen, 27 ar, Kebenhavn

Prasentation:
Studerende. Jeg har i tidens lob haft en del ar-|
tikler i Muskelkraft, som har bergrt mange sider
af det at leve med muskelsvind - bl.a. problem-
stillinger omkring selvvaerd og seksualitet. Jeg
har derudover varet aktiv i hhv. Ungdomsgruppens Politikudvalg siden
2005 og Representantskabet siden 2006.

Pvrige tillidshverv:

Jeg har arbejdet som frivillig i Sammenslutningen af Unge Med Handicap
siden 2006. Her har jeg veeret medlem af Tilgaengelighedspolitisk og
Uddannelsespolitisk udvalg samt repraesenteret SUMH i Danske Handicap-
organisationers Bgrnegruppe og Uddannelsespolitiske udvalg. |

Jeg genopstiller til repraesentantskabet, fordi jeg synes, at jeg stadig har|
meget at bidrage med til foreningen. Pi den ene side har jeg gjort mig
mange grundleggende refleksioner over det at have et handicap, som, jeg
tror, kan gere gavn 1 mange sammenhaenge. Pi den anden side har mit|
hidtidige engagement i det frivillige foreningsliv givet mig mange organi- |
satoriske erfaringer. Begge dele gor mig i stand til fortsat at komme med |
nye og konstruktive input til Muskelsvindfondens videre arbejde.

Jeg brender for mange ting, men mine to sterste markesager pt. er |
boligpolitik og unges vilkir. Hvad det forste angr, synes jeg, vi skal il at
se nermere pa, hvordan det stir til med boligsituationen for mennesker !
med muskelsvind. En boligundersogelse ville vaere en logisk fortsettelse af |
projekt "Uddannelse og Arbejdsmarked”. Hvordan sikrer vi, at man kan bo
tet pd studier og job? Hvad er mulighederne for at bo alene, sammen med |
kaeresten, pi kollegium, i bofellesskab osv.? Boligaspektet mi ikke blive
glemt i vores handicappolitiske bestrebelser! I

[ anden rakke vil jeg sli et slag for de unges livsvilkdr, herunder fri-
gorelsen fra forzldrene, udvidelse af ledsagerordningen, retten til seksualliv |
og bluferdighed samt retten til et bureaukrati-frit ungdomsliv, hvor man
kan bruge tid pa dating frem for at dokumentere merudgifter. Jeg synes
ogsd, det er vigtigt at have fokus pd, hvordan vi bedst ruster de unge til deres |
ofte svere og ressourcekrevende kampe med handicappet, keerlighedslivet

og selvverdet.
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Kandidater til repraesentantskabet

- ny kandidat

Peter Skov Jargensen, 40 ar, Vejle

Prasentation:

IT-Supporter ved Vejle Kommune. Lejlighedsvis
glskeenker pa Gron Koncert, samt aktiv pa Mus-
kelsvindfondens netveaerksweekend. Medlem i
mange ar/diagnose: FSH.

@vrige tillidshverv:

Formand for Vejle Handicaprad. Medlem af DH-FU i Vejle Kommune.
Socialdemokratisk byrddskandidat. Divisionschef i Det Danske Spejder-
korps.

Muskelsvindfonden har altid formdet at markere sig positivt i den offent-
lige debat og skabt gode resultater til gavn for os muskelsvindlere og andre
handicapgrupper — og det arbejde vil jeg gerne bidrage positivt og kreativt
til. Jeg mener, at den statement”-kampagne, der blev s@sat ved sidste irs
Gron Koncert, er vejen frem.Vi skal argumentere med folelser frem for
facts. Vi skal snakke inklusion kontra social isolation og ikke hzldningen
pa ramper og derautomatik.

Muskelsvindfonden har ogsd markeret sig flot, da de nye kommunale
Handicaprid blev nedsat, med bl.a. formandsposter i nogle af landets storste
kommuner. Det beviser, at folk med handicap selvfplgelig ogsi skal ses som
folk med ressourcer — men det ved vi jo godt!

Jeg har selv haft forngjelsen af at sidde som formand for Vejle Handi-
caprid i nu 3 4r og har formiet at sette “handicap” pd sdvel den politiske
dagsorden som i lokalmedierne. Det har kostet pi det personlige plan, men
jeg tillader mig at bilde mig selv ind, at nir jeg stir op og ytrer mig, si foler
jeg, at jeg har Muskelsvindfonden i ryggen med hele vores stzrke brand.

[ mit virke gor jeg meget ud af, at den enkelte person med handicap ind-
gar i forskellige relationer med bl.a. familie og venner ud fra devisen, at en
familie med et familiemedlem med handicap er en familie med handicap.

Jeg er ikke typen, der gir fra et mgde uden at have sagt, hvad jeg har
pa hjertet. Jeg har mine meningers mod, og jeg evner at anskue en pro-
blemstilling fra flere forskellige vinkler. Sidst, men ikke mindst: Jeg er en

Muskelsvindler — og jeg er stolt af det!

— genopstiller

Isak Kornerup Houe, 24 ar, Arhus

Prasentation:

Statskundskabsstuderende. Medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse samt koordinator for
Ungdomsgruppens Politikudvalg. Herudover
har jeg veeret Crew pd Grgn Koncert det seneste
par ar.

@vrige tillidshverv:

Formand for Sammenslutningen af Unge Med Handicap. Observatar i
Danske Handicaporganisationers forretningsudvalg og serlig sagkyndig i
SU-styrelsens Ankenavn.

Det er nu anden gang, jeg genopstiller til Muskelsvindfondens represen-
tantskab, og det gor jeg, fordi jeg simpelthen ikke kan lade vaere!

Det var igennem Muskelsvindfonden, jeg 'opdagede’ handicappolitik,
og det er for politikken, jeg breender. Det er igennem mit arbejde 1 bl.a.
Muskelsvindfonden giet op for mig, at det netop handler om langt mere
end blot vores egne ’smalle’ interesser. Det er ganske enkelt en demokra-
tisk opgave, at alle har forudsetninger og muligheder for at vere med til
at bestemme, hvilket samfund vi skal leve i — ogsa de, der har et handicap.

Handicappolitik handler ganske enkelt om, at de ca. 10 procent af be-
folkningen, der har et handicap, ogsd skal vare en del af vores samfund.
Det kraver, at vi er i en situation, hvor vi kan deltage. At vi er synlige i
det offentlige rum, og at mennesker med handicap ikke blot optraeder som
“nogen, det er synd for” og som “andre skal gore noget for”, men som de
aktive og ressourcefulde medborgere vi ogsa er.

Det krever, at man fr den hjzlp, der skal til for at kunne vere en
selvstzendig borger, at man kan bevare sin vardighed 1 mgdet med sagsbe-
handleren, og at man i evrigt ikke skal bruge al sin tid og energi pi en evig
kamp med kommunen.

Det krzver ganske enkelt, at vi bliver ligestillet med andre i videst mulig
grad — og at man derefter flytter fokus fra, hvad vi ikke kan, til hvad vi kan.

At minde samfundet om dets *"demokratiske pligt’ over for mennesker
med muskelsvind er en opgave, Muskelsvindfonden har veret og skal vare
med til at lofte. Og det stiller jeg mig med stor glede til ridighed for at

veere med til.
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Kandidater til repraesentantskabet

- genopstiller

Anita Kruse, 57 ar, Ishgj

Praesentation:

Privatpraktiserende autoriseret psykolog.
Specialist i psykoterapi og sundhedspsyko-
logi.

Medlem af repraesentantskabet siden mid-
ten af 1970'erne og af Muskelsvindfondens
bestyrelse i to omgange, sidst 2000 - 2008, Medlem af udvalget for
forskning og internationalt arbejde. Medlem af BPA-udvalget. Medlem
af respiratorudstyrsprojektgruppen. Temamegdearranggr i Kgbenhavns
Lokalgruppe. Underviser pa kurser og temadage.

- Pvrige tillidshverv:

Nastformand i bestyrelsen for RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind. Medlem af DH’s arbejdsgruppe om patientsikkerhed. Medlem af
Bivirkningsradet (DH repraesentant). Formand for arbejdsgruppen
under Dansk Selskab for Patientsikkerhed bag De 10 gode rad til
patienter og pargrende.

I hele mit politiske'arbejde har styrkelsen af medlemsindflydelsen og
dialogen mellem medlemmenrne, de politiske organer, medarbejderne og
de frivillige vaeret centrale nogleord. Herved kan idéer udveksles, med-
lemmernes ressourcer udfoldes, og vores unikke foreningskultur bevares.

En mearkesag er forskning og behandling. At fortsette indsatsen, for
at de to respirationscentre fir tilfort flere ressourcer, har hej prioritet.
At sikre samarbejde mellem forskellige, fagspecifikke hospitalsafdelinger,
ndr en person med muskelsvind indlegges af anden drsag, er ligeledes et
vigtigt patientsikkerhedsmassigt fokusomride.

Muskelsvindfonden skal-etablere et Etisk RAd, siledes at vi bade internt
tager de etiske diskussioner, som er en naturlig felge af nye forsknings-
resultater og behandlingsmuligheder, og eksternt markerer os i samfunds-
debatten. Vi skal formidle viden og bistd det enkelte medlem i at treeffe
valg i forhold til de stadigt flere tilbud om behandling eller medicinske
forseg og yde relevant stotte under og efter processen. Vi skal tilsikre, at
vores medlemmer ikke presses ind i udsigtslose forseg, men kan indgd
som ligeveerdige, medansvarlige og aktive medspillere i egne behand-
lingsforleb.

Rehabiliteringstilbuddene skal fortsat udbygges og rette sig mod bide
de fysiske, psykologiske og sociale behov; og fonden skal opprioritere at
stotte eksterne forskningsprojekter.

Andre vasentlige indsatsomrader er at sikre udbygningen og driften
af Musholm, og at arbejde med handicappolitiske fokusomrider som
bl.a. BPA.

Forskellighed 1 et samfund er en ressource, og handicappolitik og
ligestillingspolitik er to sider af samme sag. Overordnet handler det om
at forbedre vilkirene for mennesker med muskelsvind. Jeg mener med
mine mangedrige organisatoriske og politiske erfaringer, min faglige bag-
grund og mit engagement ogsd fremover at kunne yde et kvalificeret

bidrag hertil.

- genopstiller

Jutta Andersen, 49 ar, Odense

Prasentation:
Sygeplejerske. Repraesentantskabsmedlem. Giff
med Birger Bergmann Jeppesen, som har ALS og e
respiratorbruger. Er kontaktperson for pémrende«é
gruppe pd Fyn

Jeg har nu siddet 3 dr i repraesentantskabet og genopstiller i hibet om at f3 lo
at fortszette dette vigtige politiske arbejde.

Vi er en fantastisk, aktiv og levende forening, som vi skal arbejde pi at gore
endnu mere aktiv og levende. Der er vigtige politiske, etiske og holdningsmzes
sige omrader 1 samfundet, som vi fortsat skal arbejde pd at pivirke og xndre
sdledes at vort samfund bliver god til at "rumme" alle. Det enkelte menneskg
skal have mulighed for at bruge sine evner og ressourcer og for at blomstre og
udvikle sig. Det skal urimelige og unsdvendige hindringer ikke std i vejen fox

Der er masser at tage fat pd og arbejde videre med. Iszer hjzlperordninger
(BPA) er et af de absolut vigtigste omrider for et godt og aktivt liv. Det e
uhyre vigtigt, at vi vedbliver at lave fokus herpi. Desuden er det meget ned-
vendigt, at vort sundhedsvasen pd respiratoromridet fir tilfort de nodvendigg
og manglende ressourcer. Det er i gjeblikket ikke muligt at levere et tilfreds-
stillende tilbud til bl.a ALS-ramte. Endvidere er der m.h.t. etikken omkring
tilbud af respiratorbehandling ogsi brug for opmarksomhed.

Jeg er et positivt, fornuftigt og humoristisk menneske. Har en veludvikle
menneskelig indsigt (ogsd 1 mig selv), er god til at lytte og til at samarbejde. Je
er meget optaget af etiske problemstillinger og livets facetter i det hele taget. De

er med stor lyst og interesse, at jeg genopstiller til reprasentantskabet.

- ny kandidat |

Henrik Larsen, 36 ar, Odense

Prasentation:
Salgssupporter for Handicap og Buscenter v/Auto;
huset Vestergaard. Er under udredning for muskel;
svind / svaghed. Har vaeret sekreter i Epilepsi;
foreningen Fyns Amt.

Jeg stiller op, fordi jeg mener, at der skal vaere mere fokus pd de usynlige han;
dicap. Med et handicap kan man ofte passe et arbejde enten 1 fleksjob eller i
skdnejob. Endvidere er der mange, der mener, at nr man ikke har et synlig|
handicap, si er man ikke syg eller handicappet. Der er brug for, at den opfat;
telse skal eendres. Det er stressende at fi at vide, at man ikke er handicappet
fordi ens handicap er usynligt.

S jeg vil arbejde for bedre forstielse for usynlige handicap, og flere han:
dicappede i arbejde. Handicappede skal ikke gemmes vak, men vi skal vaerg
synlige i det offentlige rum. Det kunne vere godt at komme i de forskelligg
medier for at bringe vores budskab om diverse handicap — herunder mus;
kelsvind.
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