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o TONNI OG ALBIN ER MUSKELSVINDFONDENS

UFORMELLE AMBASSADøRER

sreen Neu monn noXilD,Jrilji:å:
en udmorvende sog, do Horsens Kom-
mune reducerede hons hjcelpertimer.

Hon vcndt onkesogen, men hor endnu
ikke fåef sine timer tilboge,

Foto: Corsten lngemonn / Dos Buro

JUBITÆUMSWEEKEND

Muskelsvindfonden fejrede sit 40 års jubi-
lceum med bå<je londsmØde, show og
reception, En overvceldende begivenhed
med mosser of oktiviieter lykønskninger og
fesiligheder. Se billeder, reportoger referoi
og udtolelser fro olle begivenhederne,
Foto: Søren Holm / Chili
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JUBILÆUMS-FOTOKON KURRENCEN -

KAN DU GÆTIE?

KLUMME: JEG ER IKKE BARE EN UDGIFT

FOR SAMFUNDET!

SVÆR ACCEPT

Henning Thorlund er blevet bedre
til of tockle sin muskelsvindsygdom
og vil nu gerne give sine erforinger

videre til ondre: Mon kon godt leve
et godt liv med muskelsvind.

Foto: Jesper Kristeisen,

NOTER

TEDER: FLEKSJOB - FOR OS, DER IKKE

BARE KAN TAGE OS SAMMEN
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Ker-r der du
Tonni The Mon

eller Albinr
Plcds til fcrskelle går nye veje på Grøn Kcncert og i Cirkus Surnmorurn

Alvi

Kender du Tonni The Man
eller Æbin?

Hvis du besøger Grøn Kon-
cert eller Cirkus Summarum
i år - eller ser omtalen af de
to events - så skulle du gerne
nikkeja. Det er nemlig Mu-
skelsvindfondens to uformelle
plads-til-forskelle-ambassadøre!
der viser vores medborgere, at
personer med handicap er en
ressource - ikke eJ problem.

Tonni ogÆbin møder begge
livet med selvtillid og forvent-
ninger. I mødet med dem
forstummer gøgeungedebat
eller forslag om at samle per-
soner med handicap på insti-
tutioner ud fra sparehensyn.
Gennem en 'show it' lrem lor
'tell-it1-strategi rammer vi vores
medborgere på en personlig
relation frem for et slogan eller ..

en løftet pegefinger. (

I år rammer vi befolkningen
med vores budskab fra alle
sider - i fritiden, når de surfer
på nettet, på Facebook, ved
busstoppestedet - ved at ud-
nytte viral markedsføring samt
gængse medier op til de to
events.

Tonni The Man er ung,
'street' og kæk - en, man har

lyst til at drikke en øl med. Med
støtte fra Zentropa, kaospiloter,
Hifi-klubben, venner af fonden
og medlemmer er der skabt en
reality-serie på, Grøn Koncerts
hjemmeside og på Facebook,
en fantastisk musikvideo, hvor
Kato og rapperenJohnson
hjælper Tonni med at slå et
slag for et samfund, der giver
plads til folk, der udskiller sig
fra'normalen', live-optræden
på Grgt, pressemøder, idol-
plakater på Grøns toiletter, et
plads-til-forskelle-bingo-spil,
der både lanceres på ølkandeE
i gadebilledet og via nettet.

Målet er en kampagne så

sjov og afvæbnende,
at folk tager
den til sig og
deler den vi-
dere. Dette er
kun nedslag i
kampagnen,
der også byder
på et aldrig før
set samarbejde
inellem ska-

berne af suc-
åestegnefilmen
'Terkel i knibe'
og Muskel-
windfonden.

På.Grøn Koncertvil der des-
uden blive vist 'ressource-spots'
om unge med muskelsvind
på storskærmene - igen med
humor og identifikation for
øie'

Tonni The
er en
'street'

ung
der hor

Dissi
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Leg fremmer forståelsen
På Cirkus Surnntarums fbrplircls
er der i år figurspejle oø køre-
stolsbane, hvor bØrn tled og
nclen hanclicap rnødes i leg ucl

fra tanken, at leg fi'emmer for.
ståelsen.

Pzi banuere ses Albir-r (l-rar mu-
skelsvind) ogJohanr-re - et sØ-

skeldepar, der er lrontfigurer
i en udklzedningskonkr-rrlence
( se r'r'r'w1,. cirkussurnrnarum. clk)
og medvirker i en filn-r, clel spil-
lel på børns lyst til at klæde sig
sejt ud. Og at clet er dejligt at
have det sjovt.

I vores fokrlsgruppe viste det
sis, at bØrn r alderen to til seks

år ikke kunne få nok af filmen.
De syntes, at Albin var sej. Fordi
han kan kØre rockerstærkt i sin

kØrestol, og fordi han er sejt
kl:eclt ucl. Håbet er, at den slags

kornmunikation kan Iette lirret
fbr nange bØrn med handica.p
i rnØclet mecl anclre bØrn. Hvis
personel mecl hanclicap bliver
en del af et normalbillede, er
vejen banet f'or et szrmfuncl mecl
placls til forskelle.

Vil vise vores værd
I fbrbindelse mecl N4uskelsvind-
fondens 40 års jubilzeurn - og
set i lyset af den til tider aggres-
sive besparelsesclebat - har det
\'æret os magtpåliggende at ud-
nytte vores historie i medierne
til at rrise, hrrad vi er værcl - igen
gennem shou' it-strategien. For-
mand Evalcl Krog lagde r,elvilligt
klop og historie til et opslag i

Politiken, EvaJørgensen fbrtalte
sin - og vores - historie til DR,
socialn-rinisteren roste fbnclen,
og Tv2-Øs{ylland locl os i flotte
indslag moclbevise gøgeunge-
retorikken. Op til fejringen af
vor:es jubilær-rm producerecle
vi en lille r,ideo: "N4øcl Muskel-
svinclfonclen", cler viser, hvem r,i

er, og hvad vi arbejder n-recl. Vi-
cleoen kan ses på Nluskelsvincl-
[onderrs Irjernrneside.

Følg med på Nluskelsvinclfbn-
dens hjemmeside, på r,ores face-
book og^ i medierne. Og kontakt
os gerne med gode ideer. {

Sophie Alui er homvruniko,tionschef
i NIus ke lsa'in dfon d en.

t)f

t#
I:.': r: l

I

B

Unktit

'.../



I

*
IL.-

a

!
t

Steen Neumonn vllle
fortscBtte sit oktive liv. men
kommunen skor i hons
hjcelpertimer, så hons hver-
dog ikke lcengere kunne
fungere. Nu hor hon
onkesogen, men hor

,l ikke fåei sin døgnhjcelp
tilboge,I

= k*..

Er det i orden eller
er det bqre virkeligheden?
Af Thomos Krog

Foto: Corsien lngemonn / Dos Buro

E.
r det i orden at bede en handicaphjælper
om at møde op på arbejde 6 x 10 minutter

Er det i orden, at kommunen beordrer pårØ-
rende uden for dØren, når de er på visitations-
besØg og uden at spørge om tilladelse kontakter
handicaphjælpere for atb.Øre til forholdene?

I Horsens Kommune synes man, at det er helt i
orden. Faktisk er det blot nogle af de afgørelser,
som kommunen det sidste år har udsat Steerr
Neumann lor.

"Udover det helt urealistiske og tragikomiske
i afgørelserne, der reducerede timerne til min
hjælperordning (BPA) fra 168 til 119 timer
om ugen, så tvang afgørelserne mig også til at
indstille alle aktiviteter, hvorjeg ikke kan være
hjemme i min sin seng senest klokken 23. Der-
med ødelægger man det aktive liv, jeg har arbej-
det ihærdigtpå at opbygge," siger 37-årige Steen
Neumann.

fordelt over en nat og betale vedkommende 6n
times lØn? Er det i orden at lade en person ligge
alepe om natten med kaldeapparat iil hlemme-
plejen, når personen har brug for lijælp til blandt
andet at blive vendt og komme på toilettet, og
personen på grund af sit handicap ikke er i stand
til at be1jene et kaldeapparat?

Er det i orden, at kommunen til brug for ud-
regning af behovet for hjaelpertimer kræver detal-
jerede oplysninger om eksempelvis, hvor mange
gange om dagen man skal på toilettet, hvor
længe man er om at spise aftensmad, hvornår
man står op i weekenden uden at tage hensyn til,
at den slags oplysninger i et menneskes liv kan
variere en del fra dag til dag?
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Seh,følgelig kan Steen ikke få en hjælper til at
arbejde hele natten for 6n times løn. Derved tvin-
ges Steen mod sin vile og i direkte modstrid med
Ankestyrelsens praksis til at benytte hjemmeple-
jen som supplement til sin hjælperordning.

Ankesystem og minister står sammen
Heldigvis har borgere stadig mulighed for at
klage over urimelige kommunale afgørelser. Det
glorde Steen Neumann sammen med Muskel-
svindfonden.

Efter mange måneders hård kamp med kom-
munale sagsbehandlere, direktØrer ogjurister
er der nu kommet en afgørelse fra Det Sociale
Nævn. Heri fastslår nævnet, at Horsens Kom-
munes afgørelse ikke gælder, og at den hidtidige
hjælp med 168 timer om ugen skal genoprettes.
En måned efter Det Sociale Nævns afgørelse har
Steen Neumann stadig intet hørt fra kommunen,
som heller ikke har ændret timetallet tilbage til
168.

I sin klare afgørelse udtaler nævnet blandt
andet, at kommunens udmåling af timer ikke
umiddelbart er i overensstemmelse med reglerne
i hele fire af vejledningens punkter. Nævnet un-
drer sig højlydt over kommunens inddragelse af
$ 83 om hjemmehjælp i en sag, der handler om
BPA. I tilfælde af, at kommunen vil tage sagen op
til ny behandling, får de at vide, at den udmålte
natlige hjælp, hvor hjælperen efter kommunens
vurdering skal komme 6 x 10 minutter, næppe er
tilstrækkelig fleksibel eller rummelig.

Også Socialministeren har reageret, da hun
blev præsenteret for Horsens Kommunes adfærd.
Som et direkte svar på kommunens nidkærhed
i udmålingen af hjælp til forskellige aktiviteter
skriver ministeren blandt andet: 'Jeg vil gerne
understrege, at kommunen skal sikre den for-
r'Ødr'e fleksibilitet i ordningen, så det ikke er fast-
lagt på forhånd, hvornår borgeren kan gå pi caf{
eller tage på familiebesØg. Hensigten med ord-
ningen erjo netop, at borgeren får mulighed for
at leve et liv så tætpå det normale som muligt."

Længere nede i sit svar slår ministeren fast, at
borgeren ikke har pligt til at dokumentere, hvad
hver enkel time er anvendt til.

Hårdt at flytte til Horsens
Steen Neumann har siden 1998 haft 24 timers

hj-lp.De første mange år foregik det uden
problemer i Rødovre Kommune. Problemerne
startede førstlVz år efter, at han i december 2008
flynede til Horsens Kommune.

Steen har muskelsvind af typen spinal muskel-
atrofi type 2. Som det fremgår af Horsens Kom-
munes egen vurdering frajuni 2010, har Steen
behov for {ælp til påklædning og lejring. Han
er ude af stand til selv at indtage mad og drikke,
hvorfor han har behov for t{ælp til tilberedning,
anretning og indtagelse. Steen Neumann har al-
drig haft en gå- eller stå-funktion, han er afhæn-
gig af hjælp af personlig og praktisk karakter til
stort set alt, og han er levilget en del hjælpemid-
ler og handicapbil.

I samme r,urdering bliver Steen beskrevet som
åndsfrisk med et meget aktivt liv. Hans aktiviteter
er blandt andet at være muskelter i Muskelsvind-
fonden, at deltage i Horsens teaterforening og
at være frivillig på Horsens sygehus tre dage om
ugen.

Det er svært i Horsens Kommunes afgørelse
at finde begrundelserne for at nedsætte støtten
til Steen Neumann. Kommunen oplyser, atstØt-
ten er udmålt på baggrund af Steens nuværende
funktionsniveau. Eller som visitator skriver i
r,urderingen fra 21. juni: "Du er visiteret t{ælp
efter $ 96 - BPA og har behov for hjælper hele
døgnet."

Æligevel endte Horsens Kommune med blot
at bevilge Steen 119 timer pr. uge og det tilmed
med en tilføjelse om, at kommunen havde lagt
vægt på hermed at sikre en udstrakt grad af flek-
sibilitet. Det erjo ikke alene en afgørelse, der
ødelægger Steen Neumanns liv. Det er samtidig
en hån mod hele den langvarige dialog, der har
været.

Da Steen Neumann fik afgørelsen fra kom-
munen, kontaktede han Muskelsvindfonden
med følgende ord: "Så er "dommen" afsagtl Jeg
må erkende, atjeg er slået helt ud efter over 7

måneders "nsykisk tortur"!Jeg har trods alt haft
24 timers fiælp i over 12 år - og min situation er
jo progressiv - kun blevet dårligere. Min hverdag
kan på ingen måde fungere uden {ælp om nat-
ten."

Tåkket være en aktiv indsats og et ankesystem
kan Steen nu igen se frem til at have en hverdag,
han kan leve med.

I en aktuel kommentar til Det Sociale Nicvrrs
afgørelse siger Horsens Kommune, at de ikke ser
sagen som principiel, men som "en konkret, indi-
viduel afgørelse." ----E

@

HANDICAP-
POTITIK

Frygter konfl ikt
med kommunen
Hvis r-non vinder en cnkesog, kon scr-norbejCet med

kommunen blive vcerre, lyCer frygten fro monge brugere,
heriblondt Steen Neumonn

AfTho.mos Krog

Foto: Corsten lngemonn / Dos Buro

??Det er en enorm lettelse at få medhold fra Det
Sociale Nævn i, atjeg har ret til at leve et liv,

og at Horsens Kommune skal overholde eksiste-
rende regler, men det har også været et meget,
meget hårdt forløb. Nu frygterjeg foa hvad reak-
tionen bliver fra Horsens Kommune i mit frem-
tidige samarbejde med kommunen," forklarer
Steen Neumann.

Netop frygten for konflikt med kommunen er
også en af årsagerne til, at Steen Neumans sag er
blevet så langvarig, som tilfældet er.

'Jeg sagde i starten nej til, at Muskelsvindfon-
den skulle kontakte socialministeren og anke
min sag til Det Sociale Nævn. Risikoen for at få

kommunen som modstander gør, atmarr lettere
opgiver kampen. Frygten er, at tingene bliver
endnu værre, hvis man tager kampen op, for så

ser kommunen sig sur på en og fleksibiliteten i
det løbende samarbejde, som er nødvendigt, for-
svinder. I stedet håbedejeg, at hvisjeg nu accep-
terede deres små ulovligheder, så er de søde mod
mig næste gang og bevilger det, jeg har brug for.
Det er vigtigt at tale ordentligt til kommunen.
Men jeg er ved at have lært, at der ikke kommer
noget godt ud af atbøje nakken alt for meget.
Hvis kommunen først har fået 6n ting igennem,
som de egentligt ikke burde, så forsøger de bare
det igen næste gang. De kan jo spare penge på -)
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Festlig mqrkering
of foreningens 40 år

Holm / Chili

Fest, fyrvoerkeri og flotte ord Gollo, gover og glcde
mennesker Demokroti, debot og diskussionslystne
medlemmer.

Muskelsvindfondens jubilceums- og londsmø-
deweekend bød på dei hele, da 440 medlern-
mer og fomilie somledes i weekenden den
l3 -15 rnol 201 I for ct morkere foreningens 40
års jubilceum og sorntidig ofholde det årlige
londsmøde Opbokningen til weekendens ok-
tivileter vor longt slØrre målt i deltogertol, end
cjel hor vceret i flere år Både voksen-, børne- og
ungdornsloncjsmødet, der i år foregik po Eg-
mont Hølskolen i llou, recepiionen, cJer foregik
fredog eftermidclog iAorhus, og de io slore
jubilceumsshow lørCag eftermidCog og ofJen
på Sccrndinovion Congress Center iAcrhus for.
måede of somle en bred skore of medlemmel
fr ivillige oE somorbejdspo rtnere

Aktiviteterne viste på rncnge måcjer oi Mu,
skelsvincifonden kon clet der rned of feste, or-
rongerer og engogere mecllemrner og frivillige,
rnen londsrnøcledebotten visie også, oi cJer på
ondre områder stodig er nogef of crbe-1de viCere;
med Slørre åbc.nhecJ blev bl o. efterlyst, l'rvilkel
beslyrelsen hor loget til sig ctg vil eØe noget vec,j

Lces reportogerne fro de rnonge begivenl'tecler
på de korrmende srcjer og se rTrere på rnuskel-
svirtrlfonclen clk, i-rvor cjer rtgså ligcgc.r oc)skillir;r,. ktil

lec ler fr o c;r r c;nqernenter ne
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Af Jshe W Schelde

Foto:.Søren Holm / Chili

p n check på 100.000 kr. til
I ' ,idrætsakciviteter for unge

med muskelsvind, penge tiiud-
vikling og indkøb af 30 el-senge
til Musholm Bugt Feriecenter,
blomster, vin, en masse flotte
ord og en god stemning blandt
gæsterne var scenariet, da Mu-
skelsvindfonden fejrede sit 40
årsjubilæum med en reception
den 13. maj.

Mange medlemmer, sam-
arbej dspartnere og frivillige
dukkede op til receptionen for
atYære med til at markere jubi-
læet og lykønske Muskelsvind-
fonden med den udvikling, der
er sket i foreningen, siden den
l797l startede med kontor i et
cykelskur og en cigarkasse som
pengekasse.

Formand Evald Krog sam-
menfattede historien, men kom
også med sin mening om den
tone og de holdninger, der har
præget den seneste tids debat
om økonomi og mennesker
med handican.

"Det er irriterende athqre på,,

men det skræmmer mig ikke.
Men jeg ville ønske, at andre
borgmestre vil tage til genmæle.
Mennesker med handicap er
ikke en byrde. Vi bidrager til
samfundet på mange måder,"
sagde Evald Krog og gav der-
med bolden videre til Aarhus-
borgmester Nicolai Wammen,
som var næste taler til receptio-
nen.

Stor betydning
Nicolai Wammen greb den
også, da han sendte en direkte
hilsen til de borgmestre, der
har været fremme i medierne
med omtale af de "dyre handi-
cappede".

"Muskelsvindfonden ud-
sprang afønsket om at have et
samfund med plads til forskelle
Forskelle, der ikke er en byrde,
men er med til rent menneske-
ligt at berige vores samfund,"
sagde borgmesteren, der også
fremhævede Muskelsvindfon-
dens store betydning. Ikke kun
for folk med muskelsvind, men
for alle.

"I fortæller historien om, at
uanset handicap handler det
om mennesker med drømme

og håb, der har en masse at
give. Det budskab var vigtigt for
40 år siden, men det er også vig-
tigt i dag," sagde borgmesteren,
der håbede, at Muskelsvindfon-
den vil fortsætte den fantastiske
ånd, der har præget loreningen
siden starten.

Penge til idrætsaktiviteter
Dan Boyter, direktør for Pressa-

lit Group A/S, havde fundet det
store checkhæfte frem i dagens
anledning og ovgrrakte 100.000
kr. til Muskelsvihdfonden.

"Vi har valgt at øremærke
pengene til idrætsaktiviteter for
unge med muskelsvind. Idræt
giver både teamånd, oplevelser,
og så er det den sundeste form

Der vor lrcengsel i Mu-
skelsvindfondens hus, db
medlemmer, frivillige og
somorbejdsporinere kig-
gede forbi.

e'L
r.t

for medicin," sagde Dan Boyter,
som samtidig fremhævede Mu-
skelsvindfonden for sin unikke
måde at inddrage frivillige på.

"Som virksomhed bliver man

.jo helt.jaloux påjeres måde at
gøre tingene på," sagde han.

Derefter var der fadøL, gril-
lede pølser og hyggesnak i
Muskelsvindfondens lokaler og
i teltet, der i dagens anledning
var slået op på parkeringsplad-
sen på Kongsvang Æ16 i Aarhus. --

Hyggesnok og store smil vor kende-
tegnende for de monge gcester, der
Ønskede Muskelsvindfonden iillykke med
jubilceet, Og oveni kom en check på
'l00,000 

kr. fro virksomheden Pressolil
som direktør Don Boyter overrokte.

en9er
sqmfundet

Flctte ord og gover ved MuskelsvinCfcndens jubilceumsrecepticn

Muskelsvindfondens bestyrelse må
skride til seks ofskedigelser. do forvent-

ede indtcegter fro Cosino i 2'erne

udebliver. Showet på TV2 er en fiosko,

der ikke giver en krone i overskud.

Tilbuddene til VB-centrets brugere

indskrcenkes som følge of fyringer og

besporelser.

Århus Kommune og Århus Amt redder

Muskelsvindfonden fro konkurs ved ot
yde billige, longfristede Iån på tilsom-

men 2,5 mio. kr.

Muskelkroft tildeles Anders Bording

Prisen, fogpressens hcederspris.

Plonerne for Royol Scondinovion Co-

sino offentliggøres: et foshionobelt og

rigt udsmykket kosino skol indrettes i

det århusionske Hotel Royol's gomle

mormorsol. Porterne i projektet er

et tysk spilleselskob, hotelejer Jens

Richord Pedersen, diskoteksindehqve.r

Peter Elgoord og Muskelsvindfonden.

Prisen onslås til co, 40 mio, kr.

Sundhedsstyrelsen beder Rigshospi-

tolet og Århus kommunehospitol om

of eiqblere respirotionscentre.

Proktiserende lcege Jes Rohbek bliver

formond for VB-centrets bestyrelse.

Casino i2'eren skulle have reddel Mu'
skelsvindfondens økonomi, men
tv-showet blev en nilte,

Sundhedsstyrelsen onolyserer de for-

eningsejede speciolsygehuses indsots

og beretligelse. VB-centret får en

meget fin bedømmelse,

En plon om ot opføre et ferie- og

kursuscenter ved Korsør drøftes på

londsmØdet. )
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kunstvcprker
mqrkerer jubil eil

22kuaslnere med lilknylning L I
MuskelsvindfonCen uCstiller vcerker frem til I '1lrli

Houggord Jørgensen

Holm / Chili

Mere end 20 kunstnere står
bag Muskelsvindfondens

store jubilæumsudstilling, der
siden ferniseringen midt i m{
har prydet væggene på Kongs-
vang Æ16 23.

Kunstværkerne på udstillin-
gen spænder lige fra malerier
til træskærerkunst og tegne-
seriehæfter - de g-iver et samlet
indtryk af alsidighed og dybde.

I alt22 kunstnere - både pro-
fessionelle og amatører - har bi-
draget med omkring 100 kunst-
værker. Alle kunstnerne har en
relation til Muskelsvindfonden
enten som medlem med mu-
skelsvind, pårgrende, ansat ved
fonden eller som frivillig.

F.eks. har en af kunstnerne,
Camilla Lykke Thomsen, en
søn med. muskelsvind. Camilla
udstiller fem farverige malerier,
der er fordelt på hovedkonto-
rets etager. Malerierne indhyl-
ler ekspressionistiske sælsomme
former, glade ansigter og
blpmsterlignende aftegninger
med kraftige vilde farver. Midt
i et af malerierne bemærkes
påskriften "Boller i karry! Nej
tak" - en lille henvisning til, at

man måske ikke altid bryder sig
om det,livet byder på. Men det
er rigtig godt, når man står ved
noget, man mener.

En af de andre kunstnere er
BentJuhl, 82 år og tidligere
overlæge ved Respirations-
center Vest i Aarhus. Men
derudover er han en erfaren
træskærer. Han har siden barns-
ben drømt om at blive berømt
kunster og bruger den dag i
dag stadig op til fire timer om
dagen i værkstedet. BentJuhl
bidrager til udstillingen med

flere enestående større træ-
skulpturer, der blandt andet
er opstillet langs glasruderne i
Muskelsvindfondens kantine på
nedeirste etage.

Hvis du er hurtig, kan du
stadig nå at se udstillingen, der
løber frem til 1. juli.

Ønsker du at besøge udstil-
lingen, kan det foregå i dagti-
merne efter aftale med recep-
tionen på telefon Bg 48 22 22..

Simon Rune SØrensen, uddonnet
orkiteki, foron et of de to billeder

hon hor med på udstillingen,
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Royol Scondinovion Cosino indvies

med pomp og progt den 15, moj

med borgmester Thorkild Simonsen i

spidsen. Forventningerne folmer dog

hurtigt. Underskuddet i l99l bliver lO

mio, kr.

Muskelsvindfonden knytter de første

kontokter i Estlond for ot bistå med op-

bygningen of en muskelsvindorgoniso-

tion.

Muskelsvindfonden skol professionoli-

seres i ledelse og orgonisotion, erken-

des del efter ot den okutte økono-

miske krise er overvundet. Moderne

monogement scettes på dogsordenen

med orgonisotionsudviklingsprojektet.

En konsulentonolyse påpeger uklqre

kompetenceforhold i ledelsen somt

en vis intern uenighed blondt medor-

bejderne om det ideologiske grundlog

for Muskelsvindfondens og VB-centrets

orbejde. Der er en konflikt mellem den

oprindelige ideolistiske pionerånd og

den nye selvbevidste lønmodtoger-

bevidsthed.

Ledelsesgruppen splittes of uenighed,

og centerleder Kirsten Piltoft siger sin

stilling op under en konflikt med Evold

Krog, Det føret lil voldsom uro blondt
de onsotte. Bestyrelsen nedscBtter et
strukiurudvolg, og et nyt konsulentfir-

mo hyres.til ot udrede trådene.

Borgmester Thorkild Simonsen udtrækker
Royol Scondinovion Cosino's lykketol.
Foto: Mogens Loier,

Evold Krog tildeles Donnebrogs-

ordenen,

En gruppe unge med muskelsvind

opfører godeteoterforestillingen "N/iil )

Arne Asmus Honsen foron to of sine billeder på udstillingen: "Ncesvis" til hØjre og "Trådt
under fode" lil venstre,

Søren Mqlte Nielsen hor molet, siden hon vor helt lille. Detie billede hor hon molet
med sproymoling,

Ø

Klous Emilius hor koldt sit billede "Giff <len 'i4. moj"

Tidligere overlcege Bent Juhl
demonstrerer for fysioteropeut
Birgil Steffensen, hvordoh hons
trcemoske kon cendre udtryk
ved trcæk i snorene.

Johon Nørgoord Pedersen hor
udgivet flere tegneserier med

den ondskobsf ulde efterforsker
Bill Nosh fro Chicogo,

Cirkus" i Grøn Koncert-byerne. Det

bliver en tilbogevendende begiven-

hed de følgende år.

GrØn Koncert ofskqffer den grotis

odgong, Entr6betolingen bidroger

stcerki til et rekordoverskud på knop

fem mio, kr.

Muskelsvindfonden må trcekke sig ud

of Royol Scondinoviqn Cqsino, der skol

hove tilført mere kopitol.

Bestyrelsen beslutter efter råd frq kon-

sulentfirmoet og onbefoling fro de
fleste medorbejdere ot onsætle en

diekløt som øverste leder of såvel

Muskelsvindfonden som VB-centret.

Stillingen bescBtl"es med den 3S-årige

okodemiker Metie Bock, Ny doglig
leder of VB-centret bliver Jes Rohbek,

centrets hidtidige bestyrelsesformond,

VB-centret er igen på finonsloven,

tilskuddet er på 4,5 mio.kr,

Do bestemmelserne om frit sygehus-

volg vedtoges of Folketinget i decem-
ber, omfottes VB-centret og de øvrige

foreningsejede speciolsygehuse of
loven. Centret er efter 16 års usikker

eksistens sikret en fost offentlig finon-

siering,

Muskelsvindfonden køber en of byg-

ningerne på Morselisborg Hospitol; i

den skql foreningen bo, når sygehus-

vcesenet er flyitet ud, og Morselisborg-

Centret er en reolitet, Det forventes ot
ske senest i 1997-1998,

Medorbejderne på udflugt til Muskel-
svindfondens nyerhvervelse, en gedigen
rØdstensbygning på Morselisborg Hospi-
tol. Foto: Clous Hoogensen/Chili. \
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Klous Emilius (hor selv muskelsvind)

Hons christion lversen å;;;;tt; (hor selv muskelsvind) ' 
'

får, B"t."fund (hor selv muskelsvind)

Simon Rune SØrensen 6;;;;t;;tke[vind) ' I

Johon NØrgoord t"o""ån"iÅor selv muskelsvind)

iå.-i.""tån (hor selv muskelsvind)

i7å; *;it-""-felsen (hor selv muskelsvind),

John Strudwick (ofdØd' hovde selv muskelsvind)

Rosmus Dissing nun'#'g NåLen lrror selv muskelsvind)

;;; ffi;r Hånsen (hor selv muskelsvind) 
.

Kim Dokkedohl Pedersen (hor selv muskelsvind)

tsobeile schwortzbocn"iåioro, *rdorbejder i RCfM' hovde
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Udstillingens kunstnere
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W Schelde

Hosse / Chili

D et blev et massivt nej fra
landsmødedeltagerne til at

ændre vedtægterne, så der frem-
over kun skal aflroldes lands-
mØde hvert andet år. Forslaget
fra repræsentantskabet blev ned-
stemt med 151 stemmer mod24
ja-stemmer.

Dermed blev der også stemt
nej til, at de frivillige crewer, der
hidtil har hafi to observarører i
repræsentantskabet, skal optages
som fuldgyldige medlemmer. De
to dele var nemlig kædet sam-
men i 6t forslag, som altså fik nej.

Men sammen med afuisningen
af vedtægtsforslager lød der kri-
tiske røster om demokratiet og
åbenheden i foreflingen. Flerå
mente, at det netop ville gå ud
over begge dele, hvis landsmødet
fremover kun skulle foregå i de
ulige år.

"Vi levef ikke op til vores egne
ord om åbenhed og genngmsig-
tighed. Yibør have en chance
for at vide, hvad der foregår i
repræsentantskabet og bestyrel-
sen, men det kan vi ikke, når vi
ikke kan Iæse referaterne'. Det
betydea at hvis vi gerne vil følge
med i foreningen, er landsmødet
eneste chance. Og hvis der går to
år imellem landsmØderne, har vi
ikke en chance for atfølge med,"
sagde Erik Overgaard.

Også andre påpegede, ar der
var problemer med demokratiet.
Tiden til at debattere var blevet
minimeret.

"Allerede fra starten af lands-
mØdet i år får vi at vide, at vi skal
skynde os, og at programme't
er stramt. Lad os da få tid til at
snakke og debattere ordentligt,"
sagde MortenJuul SØrensen
og henviste bl.a. til de politiske
udtalelser, der blev vedtaget på
landsmødet.

Andre følte, at de "var blevet
taget med bukserne nede", fordi
de ikke var forberedtpåatskulle
tage stilling til udtalelser. Id6en
om udtalelserne var god nok og
også indholdet, men processen
var lorkert, påpegede flere.

Det sociale aspekt er overset
Andre væsen dige argumenter
mod forslaget om vedtægtsæn-
dring var det sociale aspekt ved
de årlige landsmøder.

"Det sociale netværk er så vig-
tigt, og vi vil miste noget, hvis
der går to år imellem landsmø-
derne," sagde Birthe Malling,
der blev suppleret afflere både
unge og ældre medlemmer, som
også mente, at de årlige lands-
mØder var meget vigtige for dem
personligt. Det er det eneste
tidspunkt, hvor man kan møde
de andre medlemmer,lØd det
bl.a.

"Når vi nu har så mange penge,
hvgrfor kan vi så ikke bruge dem
på os, der kommer her, og netop
fastholde at mødes hvert år?"
spurgte Greta Clausen.

Den efterfølgende afstemning

tit

"Vi lever ikke op til vores egne ord om
dbenhed," sogde Erik Overgoord,

efterlod ingen wivl om resulta-
tet. Det fik næsformandJanne
Sander til at konkludere, at det
var dejligt at mærke den entu-
siasme blandt medlemmerne.

"Det har ikke været et kardi-
nalpunkt for repræsentantskabet
at ændre tidsrammen for lands-
rr'øder, og det har ikke været et
spareforslag. Men deltagertallet
på landsmøderne har de seneste
år været for nedadgående, og
derfor har vi drøftet, hvad vi i
bestyrelse og repræsen tantskab
skulle gøre ved det. Nu håber
jeg, at meldingen herfra er et
udtryk for, at I gerne vil komme
til landsmøde hvert år," sagde

Janne Sander, der også lovede at
tage meldinsen om, at flere ikke
f6ler sig oplyst nok med tilbage
til bestyrelsen. --)

Et rungende neJ

vedtæglsændring
Årlige londsmøder er vigtige fcr demckrctiel og det scciole

netvcerk, rnente et siorl flertor cf loncsr-nødedeltocerne
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Vi toger
kritikken til os

Ncesfformond Jcnne Scnder vcr cverrcsket
cver Cebcl men er glcd for medlernnnernes

engogeireni i foreninEen

Haod sr din reahtion på debatten i
forbinclels e med a e dt a gts ændringen?
"Det overraskede mig faktisk, at
ingen af de deltagende tog ordet
o g talte for ve d tæ gtsændrin-
gen. Når kun en lille andel af
medlemskredsen er til stede på
landmødet, havde jeg forestillet
mig, at flere ville sige Ok, hvis vi
mødes hvert andet år, er en del-
tagelse mere fysisk, praktisk og
Økonomisk mulig for mig."

Kom reahtionen bag på dig?
'Jeg forventede da fortalere for
afholdelse af landsmØder hvert
år - ingen tvivl om det. Men jeg
synes, retorikken var lidt hår-
dere, endjeg havde forventet.

Men så blevjeg faktisk også
rigtig varm om tlertet ved at
indkassere en nedstemning af
dimensioner. Det er uden for en-
hver Mvl, at vi har en medlems-
kreds, der vil organisationen,
insisterer på at være til stede og
finder det uundværligt. Det er
en opbakning til Muskelsvind-
fonden ud over alle forventnin-
ger, og den slags forpligter og
gØr en lidt ydmyg."

Huad sker der nu med landsm@-

der n e?

"Landsmøderne afholdes som
hidtil hvert år. Vi vil forsøge at
skabe bedre mulighed for, at
der bliver en bredere debat på
landsmøderne. De senere år
er debatten udeblevet. Det kan
skyldes mange faktorer. Men jeg
tror, vi som repræsentanter for
medlemmerne skal forpligte os
på at igangsætte en debat, hvis
den ikke opstår af sig selv. Vi har
behov for athØre alles stemmer,

så her har vi bestemt en opgave
foran os - at skabe plads og tid
til debat. Men også at fasrholde
det store Ønske om socialt sam-
vær, hvor vi knytter bånd til
hinanden på tværs af alder og
geografi."

Huorclan opfatter du hritthken om
den manglencle information og cilten-
hed, i foreningen?
'Jeg er positiv overrasket over
den store interesse, vores med-
lemmer har for at blive infor-
meret. Jeg mener faktisk, at vi
allerede før landsmØdet har
taget fat i det spørgsmål ved at
oprette medlemsuniverset på
vores Iemmeside, hvor der
dagligt lægges nyheder ind. Vi
er på facebook, og vi har vores
medlemsblad med en gedigen
årsberetning. Og så har vi op-
prioriteret vores kommunikati-
onsafdeling ved at ansætte en
kommunikationschef. Kritikken
drejede sig primært om nogle
interne referater. Den slags kan
heldigvis løses, og det bliver
det."

Haad gør I aed hritihhen?
"Vores interne re[erater er i sa-
gens natur ikke tilgængelige for
alle medlemmer og den brede
offentlighed. Men allerede nu
vil man fremover kunne finde
ekstrakter fra repræsentan t-
skabsmøderne, og vi vil desuden
sikre, at repræsentantskabet er
informeret om, hvad der foregår
på bestyrelsesmøderne. Vi har
altså allerede tager kritikken til
os og ændret på vores hidtidige
praksis." -----{

Muskelsvjndfonden melder sig ind i De
Somvirkende lnvolideorgonisotioner
(DSr)

Londsmødet må igen skifte odresse på
grund of et stlgende ontol tilmeldinger,
5OO deltoger, do mon første gong
somles på Søhøjlondets Ferie - og Kur-

suscenter ved Qern.

Muskelsvlndfonden udsender skriftet
"Vcerdier og mål for Muskelsvind-

fonden", der er blevet til på boggrund
of et holvt års medlemsdebot og dis-

kussioner blondt medorbejderne.

Grøn Konceri indtjener netto knop seks

mio, kr,, ny rekord.

En A|M-onolyse konkluderer,' aI Grøn
Koncert er den mest kendte rockbe-
givenhed i Donmork.

Roskildefonden, der står bog Roskil-

defestivolen, og Muskelsvindfonden

stifler den erhvervsdrivende fond Euro

Venue. Porterne vil undersøge mulig-
hederne for of orrongere turnårende
koncerter i en rcekke europceiske
londe,

Muskelsvindfonden qfholder EAMDA's

årsmøde, som foregdr i Fredericio, 29

londe er nu med i sommenslutningen,
På årsmødet vcelges Evold Krog til

EAMDAIs prcesident

Nyvolgt præsident for EAMDA, Evcld
Krog, Fotoi Losse JØrgensen

Arbejdsmorkedets Feriefond giver til-
sogn om ot finonsiere 70 procent of
onlcegsudgiflerne til et ferie- og fritids-

center ved KorsØr.
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Nej til
skyggegrqvskrig

r jo ti I diolog
Muskelsvindfcndens londsmøde vedtog io

udtolelser med opforCring om dels of bruge en
god tone i den oktuelle debct dels ct give unge

meC hondicop bedre cdgcng til orbejdsmcrkedel

S
om reaktion på tonen og
retorikken i den aktuelle po-

litiske debat om besparelser og
mennesker med handicap ved-
tog deltagerne på landsmødet
en udtalelse, som opfordrer til,
at der fremover bliver brugt en
ordentlig tone fra begge parter.

"Vi anerkender korrrrrruner-
nes svære økonomiske vilkår. Vi
bidrager gerne med vores viden
om, hvordan kommunerne kan
afbureaukratisere, bruge tek-
nologisk hjælp til selv$ælp og
på andre måder levere bedre
service for færre penge. ( ..) Vi
reagerer selvfølgelig i de sageq
hvor medlemmer bliver urime-
ligt behandlet, men vi arbejder
også efter devisen, at anstæn-
dige krav generelt er den bed-
ste vej til anstændige bevillin-
ger. Vi må alle sammen samles
om at sørge for, at tonen bliver
ordentlig, for vi skal behandle
alle ligeværdigt og med respekt
i det her samfund," Iød det bl.a.
i udtalelsen fra landsmødet.

Risiko for livslang forsørgelse
Landsmødedeltagerne vedtog
desuden en udtalelse om at
arbejde for, at unge med handi-
cap skal have bedre muligheder
for at få et fritidsjob. En under-
sØSelse blandt Muskelsvindfon-

dens unge afslører, at kun 12
procent af unge med muskel-
svind har et fritidsjob. Blandt
deresjævnaldrende i skolen har
hele 56 procent et arbejde efter
skoletid.

"De unge går glip af vigtig
viden om, hvordan en arbejds-
plads og arbejdsmarkedet fun-
gerer. (... ) En yderst alvorlig
konsekvens er desuden, at de
unge ikke får opbygget det
nødvendige netværk, som de
skal trække på senere, når de
skal have etjob efter endt sko-
legang. (..) Hvis store grupper
unge udelukkes fra et tidligt
møde med arbej dsmarkedet,
stiger risikoen for, at de ender i
livslang forsørgelse," hedder det
bl.a. i udtalelsen.

Den'fulde ordlyd af de to
udtalelser kan.læges på muskel-
svindfonden.dk. '{r

Et flerårigt projekt om bbhondlings-
tilbuddene for mennesker med syg-

dommen Amyotrofisk Loterol Sklerose

(ALS) ofsluttes, Somtidig hqr Muskel-

svindfonden indledt opbygningen of
et Lohdsdækkende net qf lokole ALS-

grupper.

Evold Krogs selvbiogrofi " En muskel-

svindler" udkommer.

Fire unge mcend med muskelsvind

donner gruppen Sloppendoles, som

optrceder på Muskelsvindfondens

lqndsmØde med deres version of det
berømte Chippendoles-show

Økonomien konsolideres, egenkopi-
tolen er på godt 7 mio. kr. ved årets

udgong.

Muskelsvindfonden flytter i efteråret
fro Vestervong til tre trcepovilloner ved
Morselisborg Hospitol. Plodsmongel
nødvendiggør flytningen, men ophol-
det iborokkerne er kun midlertidigl do
mon venter på, of sygehusvcesenet

skol froflytte den hospitolsbygning,

mon købie i 
,l992,

Sloppendoles optræder på Grøn Kon-

cert,

Muskelsvindfonden hqr nu 
.l.600 

med-
lemmer,

Grøn Koncert i Københovn 1995, Den lille
forening blev på 25 år lohdskendt.

En orkitektkonkurrence om ferie- og
frltidscentret ved Korsør ofholdes, og
byggeriet af tørsle etope forventes
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konvoj fra Hou tnocl Scau-
dinar iarr Corrgress Cerrter i

Aarhus, hvor festlighederne
fortsatte for- børnene, deres
firmilier, rnuskeltererne og
mange andre indbuclte gæster.
Ved indgar-rgen kunne bør-
nene blive malet i ansigtet, og
flere gik ind til koncerten med
overskæg os sommerfugle på
kinderne.

På scenen ventede Åh Ab"
Greatest fØrt an af Mek Pek
og Habbasutterne. Sarnmen
lned Æberte ogJulie Berthel-
sen satte de gang i salen med
klassikere som Tangokat og
Tjubang Chokolademand og

opfor-drede ungerne til at lave
ballade og opfØre sig {ollet.

Herefter overtog Rosa fra
Rouladegade efter:firlgt af
clagens surprise, Basim, og
sqjemerne fra MGP. Sebastian
I(ein stod for dagens absolut
farligste optræden med den
bolivianske clræberkanin,
Pedro, og.|ulius the Mus.

Til sidst sarnledes de rnange
kunstnere på scenen og sang
"Ah Abe" rned hele salen som
kor, inden børnene kunne få
arrtografer l'r'a MGP stjernelne
og trille hjem efter en lang og
sjov dag.

D

Se flere billeder på rnuskel-
svindfonden.dk

a børnelandsmgfls1 1,21
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En utrolig
hyggelig dqg

De unge på unEdomslondsmødet prcducerede
en beskrivelse cf livet i 2Oll i ord, lyd cg

billeder til efiertiden

1,,..;i; .,.1 fol Richelsen og Kristion SØrensen

,li$forLens Hosse / Chili

f)å ungdomslandsmødet
I skulle vi vise vores kreative
sider. Vi - deltagerne på unge-
landsmØdet - havde på forhånd
meldt os til enten at udtrykke
vores kreativitet ved hjælp af
musik eller foto.

De deltagere, der havde meldt
sig til foto, skulle ud og tage en
masse billeder, redigere dem og
ende med nogle produkter, der
skulle vise noget om deln anno
2011.

Vi andre havde valgt at til-
bringe lørdagen i musikkens
tegn. Da der var utroligt mange,
der havde valgt musik-workshop-
pen, blev vi inddelt i tre grup-
per, og derefter blevvi sendt
ud til forskellige "under-work-
shops". I disse under-workshops
skulle vi producere et fælles
mix-tape, deltage i en musik-
quiz, lave en burger og snakke i
videoboxen.

Æle disse aktiviteter skabte )

De unge fik til opgove of producere
billeder eller skobe musik, der sogde
nogiel om tiden og tendenser i20l l,

i gong i sommeren 1996 med ibrug-

togning et år senere.

Muskelsvlndfonden forbereder en scer-

lig indsots for mennesker med ALS.

Sundheds- og sociolministeriet er on-

søgt om 7,5 mio, kr. til en 3-årig forsøgs-

ordning.

Muskelsvindfondens 25 års jubilceum

bliver fejret med reception i Århus og

senere et stort jubilæumslondsmØde

på Søhøjlondet i Gjern. 800 medlem-

mer deltoger,

Et nyt indtcegtsskobende orronge-

ment lonceres: God Morgen Abe, en

udendørs koncert i Københovn og

Århus for børnefomilier med Kellogg's

som hovedsponsor. Koncerterne bliver

en overvceldende succes,

Somorbejdet med Donmorks Rodios

Underholdningsorkester munder ud

i et ondet nyt musikorrongement: de
Clqssiske Koncerter - en slotskoncert-

turn6 ofviklet på Ledreborg Slot ved

Roskilde, Frijsenborg Sloi ved Hommel

og Sonderumgoord på Fyn,

Vejlednings- og Behondlingscentret

skifter novn til lnstitut for Muskelsvind.

I oktober morkeres byggeslorlen på Mu-
skelsvindfondens nye ferie- og fritidscen-
ter ved Musholm med en floghejsning
foresiåel of Evold Krog og svoervcegts-
bokseren Brion Nielsen. Fotoi Werner
Kai Øj, )
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rammerne for en utrolig hyggelig dag, hvor man
snildt kunne hygge sig med de andre deltagere og
Iære hinanden bedre at kende. En del af os kendte
hinanden i forvejen fra Muskelsvindfondens pilot-
projekt "M-power" og andre kurser i fondens regi,
men dette gjorde dog ikke, at vi ikke hyggede os
med de andre deltagere.

Sundhed og grøn energi
Foto-gruppen fik produceret nogle flotte billeder,
der bl.a. satte fokus på, at vi lever i en verden, hvor
mange tænker på sundhed og grøn energi. Dette
fik de illustreret ved at tage en tallerken, $,lde den
med diverse blade og stille et glas økologisk mælk
ved siden af.

Musikgrupperne fik skabt det fælles mix-tape, der
kom til at indeholde en masse forskellige musik-
genre, der bl.a. understøtter Muskelsvindfondens
eget motto "plads til forskelle".

Derudover fik vi talt ud i videoboxen. I video-
boxen blev man hevet ind 6n efter en og skulle
besvare 10 spørgsmåI, som skulle belyse, hvem vi er
som personer, og hvordan tingene er i 2011. F.eks.
"Hvor i verden ville du helst rejse hen? og hvor-
for?". "Hvis du skulle oprette en profil i et chat-
forum og ikke måtte bruge dit eget navn, hvad ville

du så skrive?" eller "Hvad kan ungdommen bidraee
med i Muskelsvindfonden, som de ældre ikke kan?"

En forgyldt bærbar PC
Formålet med billederne, mix-tapet og videoboxen
v.ar, atvi dels skulle have en god dag med en masse
socialt samvær, dels skulle disse "produkter" også
bruges til noget. De vil blive lagt ind i en forgyldt
- udhulet - bærbar PC, som skal "begraves" ude
foran Muskelsvindfondens hovedkontor i Århus.
Om fem år er tanken så, at den skal hives op igen,
så man kan se, hvad vi tænkte dengang i 2011 og
sammenligne det med, hvordan tingene ser ud i
2016.

Som nævnt ovenfor var dagen fyldt med en
masse socialt samvæt sjov og hygg", men vi havde
såmænd heller ikke forventet mindre. Det plejer
altid at være hyggeligt at se alle "svindlerne" igen,
og dette års landsmØde var på ingen måde en und-
tagelse. ------o
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Seniorforsker Birgit Steffensen
fortolte om den udvikling, der
er sket for mennesker med
muskelsvind i de seneste 40
år. En udvikling, hun i hØj grod
selv hor vceret med til ot
prcege.

Institut for Muskelsvind får en bevilling
fro Sociolministeriet på etoblering of en

AlS-konsulentordning som et treårigt

forsØgsprojekt. 4 ALS-konsulenter, en

sekretcer og en leder onscettes,

Dårligtvejr, Øget konkurrence og cykel-

rytteren Bjorne Riis' succes ved Tour

de Fronce betyder en stor nedgong i

publikumstollet til årets Grøn Koncert,

Resultotef er et drØnende underskud

på ni mio. kr.

Med en bevilling fro Donido indleder

Muskelsvindfondens ulondsgruppe et

fierårigt projektsomorbejde med en

sydofrikonsk forceldreorgonisotion til

hondicoppede børn.

Institut for Muskelsvind introducerer en

ny id6: et Muskulotorium, hvor brugere

regelmcessigt kon komme til under-
søgelse, Muskulotoriet er således både
et tilbud til brugere og en videns-

opsomling for instituttet,

lest og målinger of funktionsevnen hØrer
til undersøgelserne i Muskulotoriet. Her
Iidt forkloringer fro fysioteropeut Birgit
Werge, inden lesten går i gong, Folo:
SØren Holm/Chili,

Krise i den europceiske sommenslutning

of muskelsvindorgonisotioner. EAMDA,

lndsotsen er ineffektiv. bl.o. fordi
medlemslondene nedprioriterer orbej-

det, Overvejelserne går på ot flytte

sekretoriotet til Donmork og onscette
en direktør, men projektet stronder på

økonomi. )
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Vi skol stodig
udvikle viden

Muskelsvi ndfonden ca Reho biliierl ngsCenter
fcr Muske svrnC er gået håncl i hånC siCen

stcrten og hcr i hø; grcd hofi indflyde se på
Irvel nned muskelsvinC

Af Jqne W. Schelde

Foto: Jens Hosse / Chili

))Yi må ikke glemme kernen i
vores arbejde: at rri skal blive

ved med at udvikle viden og
forbedre behandlin gsmulig-
hederne, så mennesker rned
nluskelsr,ind kan få stØrst mulig
livskvalitet. Vi skal ikke erstatte
det offentlige eller stå for be-
handlir-rg. Og så skal vi fortsat
udnytte samarbejdet mellem
det faglige arbejde i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind o3
det politiske arbejde i Muskel-
svindfonden."

Fysioterapeut Birgit Steffen-
sens mening var ikke til at tage
fejl af, da hun afrundede sit
indlæg om Muskelsvindfondens
og RehabliteringsCenter for

Muskelsvinds arbejde og udvik-
ling igennem de sidste 40 år.

Birgit Steffensen, der til dag-
lig arbejder i rehabiliterings-
centrets Udviklingscenter som
seniorforsker, var inviteret som
taler til jubilæumslands mØdet.
Birgit Steffensen, 69 år, har
vrrret ansat siden Muskelsvind-
fondens spæde start og har
været med til at påvirke udvik-
lingen i det faglige arbejde med
muskelsvind.

Hendes indlæg fortalte i både
ord og billeder, at der er sket
meget på muskelsvindområdet
i de sidste 40 år. Livsvilkårene
for en person med muskelsvind
er markant ændret, takket være _)



Donske lceger vor imod ot tilbyde re-
spiroiorbehondiing til mennesker med
muskelsvind, Derfor måtte vi selv ind-
samle viden fro udlondet og ofprøve
respirotorer for of overbevise den
donske lcegeslond, Og dei lykkedes,
[orklorede Birgit Sreffensen.

et ihærdigt arbejde i sår,el Mu-
skelsvindfonden som Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

De største ændringer
Ifølge Birgit Steffensen har de
lem slØrste ændringel væl'el:
1) Længere levetid. En graf

viste, at der i Danmark ikke
fandtes personer over 20 år
med muskelsvinddiagnoserr
Duchennes muskeldystrofi
(DMD) i1977, mens grafen
derefter viser, at personer
med DMD bliver ældre og
ældre, fordi de får tilbudt
cpap og senere respiratorbe-
handling.

2) Større rnobilitet både fysisk
og psykisk. I dag får selv min-
dre børn kørestol, hjemmet
blir,er tilpasset til ens behov,
man kan få handicapbil med
plads til hele familien, der er
inklusion i skoler, og men-
rtesker med harrdicap l'ejser'

ud i verden. Tidligere boede
mennesker rned muskelsvind
på institution, børn blev
båret rundt, og at rejse med
et handicap var svært.

3) Større uafliængighed - bl.a.
på grund af hjælperordnin-
gen, som, da den blev ind-
ført, var en unik ordning i
hele verden.

4) Stprre selvtillid - rnennesker
med muskelsvind samler
ikke ind ved dØrene, men
bidrager til samfundet. F.eks.

viser Grøn Koncert, at Mu-
skelsvindfonden har valgt en
anden måde at gribe tingene
an på, der vidner om troen
på sig selv og sit r'ærd.

5) Større livsglæde - r,ed samvær
og sjov bl.a. gennem at del-
tage i sommerlejre, medlerns-
grupper og netværk.

En finger med i spillet
De nær,nte ændringer skyldes i
høj grad, at Muskelsvindfonden
og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (der tidligere har
heddet både Vejlednings- og Be-

handlingscentret og Institut for
Muskelsvind) har haft en finger
med i spillet.

"Muskelsvindfonden og det
daværende \{B-center gik hånd
i hånd. Muskelsvindfonden stod
for det politiske, mens \{B-cen-
tret skabte dokumentationen,"
fortalte Birgit Steffensen, som
især fremhævede en person, der
har haft stor betydning for de
faglige prioriteringer i Muskel-
svindfonden og VB-centret: nu
afdøde Ruth Andersen. Hun var
Muskelsr,indfondens første naest-

formand, havde selv muskelsvind
og skubbede meget på for at ud-
vikle og afprØve nye behandlings-
metoder. F.eks. lagde hun selv
gerne krop til at afprøve træ-
ningsmetoder og. hjælpemidler.

At Muskelsvindfonden i mange
år især kom til at fokusere på
kørestolsbrugere, skyldtes, at
både Evald Ikog og Ruth Ander-
sen (formand og næstformand)
brugte kØrestol, og at der ikke
var ret meget interesse for kø-
restolsbrugere blandt læger og
andre fagfolk.

"F.eks. mente læeer ikke, at
folk i kØrestol havde brug for
fysioterapi. Det var der ingen
grund til, når de sad i k6restol,"
fortalte Birgit Steffensen som
eksempel på en af de kampe,
Muskelsvindfonden tog med po-
litikerne for at få indførtveder-
lagsfri fysioterapi til mennesker
med muskelsvind. VB-centret
sørgede for argumentationen
til Muskelsvindfondens politiske
kampe.

Påvirkede lægers holdning
Det samme gjaldt respiratorbe-
handling, hvor læger var mod-
standere af at tilbyde respirator
til mennesker med muskelsvind.
Der indsamlede terapeuterne i
VB-centret viden og erfaringer
fra udlandet, afprøvede selv en
udenlandsk natrespirator på en
dansk person med muskelsvind
og demorrsl rerede lespilatolen
for en dansk overlæge for at
påvirke hans og lægestandens
holdning til at indføre respira-
torbehandling til mennesker
med muskelsvind.

Det lykkedes efter flere års
ihærdig indsats, og siden 1992
er det blevet standard at få til-
budt respiratorbehandling, når
behovet for vej rtræknin gshj ælp
opstår.

\lB-centrets eller det nuvæ-
rende RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har igennem tiden
i høj grad også indsarnlet sin
viden ved at lytte til brugernes
egne erfaringer. Desuden er
der blevet sat mange projekter
i gang, der har været med til at
forbedre og udvikle behand-
lingsmuligheder, men også give
r,iden til andre brugere med mu-
skelsvind og til fagfolk i social-
og sundhedsvæsenet.

Udviklede kørestol og ståstativ
I slutningen af 1970'erne satte
VB-centret o g Muskelsvindfon-
den f.eks. fokus på totalbehand-
ling, udgav en bog om emnet og
inviterede internationale læger
og behandlere til et seminar for
at drØfte viden og holdninger til
muskelsvindbehandling. Målet
var at blive klogere på, hvad
andre lande gjorde, men også at
påvirke de danske laegers hold-
ning til at behandle mennesker )

Resultotet of de indtcegtsskobende
oktiviteter er ikke lilfredsstillende, God
Morgen Abe, Clossic Slotskoncerter

og Grøn Rock giver ikke det ventede
overskud, Årsresultotet londer longt
under dei budgetterede,

Muskelsvindfondens dueklør Mette
Bock stopper og det lykkes ikke blondt
knop 100 onsØgere ot finde hendes
ofløser. En udvidet ledelsesgruppe

overtoger midlertidigt den doglige
ledelse,

Det bliver et rigtig skidt år for Muskel-

svindfonden, For tredje år i trcek viser

årsregnskobet et underskud, som be-
tyder, ot mon må fyre seks medorbej-

dere.

Holdet bog God Morgen Abe i l99B
med bl,o, Hello Joof og Peter Frødin,
kendt som "Bullerfnis" frc DR's bØrnelv, i

rollerne som konferencier.

Flere ting spiller ind i den dårlige økono-
mi, Grøn Tour, som vor tcenkt som

ofløser for Grøn Rock og målrettet stor-

byungdommen, bliver en dundrende
flosko, Også Slotskoncerterne giver

underskud, Der er et svigtende solg of
skrobelodder, og en siørre egenbeto-
ling of Musholm-byggeriet end ventei
er med til of belosle Økonomien,

Musholm Bugt Feriecenter indvies,

Centrei bliver omtolt som "vores sted"

eller "klubhuset".

I MorselisborgCentret toges førsle

spodestik til et bossinbyggeri på over
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20 mio. kr. Der onscettes en sekreto-

riotsleder til qt udvikle oktiviteterne i

somorbejdsforeningen,

Aquo pd GK vor med til ot give indtcegi
på co. B mjo, kr, - dog trok ondre oktivi-
teter tceppet vcek under Muskelsvind-
fondens Økonomi.

I moj onscetter Muskelsvindfonden en
ny direktøri Moriqnne Frederiksen, der
hor vceret en del of foreningen i 10 år
og hoft monge forskellige funktioner i

orgonisotionen.

lnsiitut for Muskelsvinds ofdeling i

Brøndby flytter til nye lokoler på Skt, Lu-

kos Siiftelsen i Hellerup.

Musholm Bugt Feriecenter volder
problemer bl,o, med flere byggefejl,
Desuden viser det sig, of en rentobel
drift først er mulig, når centret udbyg-
ges, Blondt medlemmer lyder kritik of
den økonomiske belostning, feriecen-
tret giver.

Dronning Morgrethe og Prins Henriks

besøg på Musholm Bugt Feriecenter er

et ot åreis højdepunkter.

Hen over forår og sommer er Musholm

Bugt Ferieceniers bodetårne blevet
udsmykket indvendig of l6 kunstnere,

der er udvolgi of Stotens Kunstfond,

som også hor givet en bevilling på
godt 2 mio, kr. til projektei.

Koncertturneen for børnefomilier fort-
scetter under det.nye novn Åh Abe
koncert, Konceptet posser godt til

Muskelsvindfondens univers, men der
skol orbejdes på ot få orrongementet
til ot give overskud,
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Flere medlemmer kunne nikke genkendende til den udvikling,
der er sket pd muskelsvindområdet igennem årene,

med muskelsvind, fortalte Birgit
Steffensen, der selv var primus-
motor i arbejdet.

I 1980'erne etablerede Mu-
skelsvindfonden et særligt
udviklingscenter og ansatte et
team bestående af arkitekt, in-
geniør, ergo- og fysioterapeut,
der tilsammen skulle udvikle
nyt og indsamle viden. Bl.a. blev
der udviklet prototyper på en
kørestol til børn og et ståstativ
og sat fokus på siddestillinger,
respiration, cpap-behandling
m.v.

"Målet var stadig at udvikle
nyt, men ikke alle projekter
lykkedes. F.eks. blev kØresrolen
aldrig sat i produktion," sagde
Birgit Steffensen.

I 1990'erne tog Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind ini-
tiativ til Brickless Centre-m6der,
et fagligt forum for skandinavi-
ske behandlere inden for mu-
skelsvind. Målet med møderne
var at samle erfaringer på wærs
af landegrænser og finde frem
til en fælles standard for god
behandling af muskelsvindsyg-
dommene. De faglige mØder
eksisterer fortsat og har været
med til at hæve standarden
blandt læger i hele Skandina-
vien inden for muskelsvind-
behandling.

Også på europæisk plan er
rehabiliteringscentret involve-
ret i et samarbejde med andre
muskelsvindorganisationer og

-forskningsenheder. I ENMC
(European NeuroMuscular
Centre) har man bl.a. drØftet,
hvordan man diagnosticerer
muskelsvindsygdommene, så

man har de samme kriterier.for
diagnosticering i de forskellige
lande. Et forhold, der har stor
betydning for at kunne lave
forskning på tværs af lande-
grænserne.

Anerkendt og respekteret
RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind er i dag et anerkendt
videnscenter inden for muskel-
svind, eller som det officielle
"stempel" fra Sundhedsstyrel-
sen i marts 2010\ød: enhøjt
specialiseret funktion inden for
neurologi, og flere af rehabili-
teringscentrets medarbej dere
holder foredrag i ind- og ud-
land, fordi centrets viden og
erfaringer er respekteret og
efterspurgt.

j'Men vi skal passe på, at vi
ikke glemmer kernen i vores
arbejde. Vi skal blive ved med
at udvikle viden og forbedre
behandlingsmulighederne for
mennesker med muskelsvind.
Der er stadig brug for ny viden,
og vi har også stadig brug for
at gå hånd i hånd med Muskel-
svindfonden. Vi skal passe på,
at vi ikke får hver vores eget liv,"
lød slutmeldingen fra Birgit
Steflensen. ------o
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\ | fortsætter vores lille billed-
V konkurrence i anledningen

af Muskelsvindfondens 40 årsju-
bilæum. I de gamle billedarkiver
har vi fundet dette billede, som
vi gerne vil udfordre vores med-
lemmer og læsere til at gætte og
huske historien bag.

Vinderen findes ved lodtræk-
ning blandt de rigtige, ind-
komne svar. Præmien er en gave-
æske med Muskelsvindfondens
og Viborg Bryghus' tilgængelig-
hedsøl: Gangbar Lager og en
æske chokolade.

Kan du gætte:
1) Hvad kaldte de fire mænd sig,

da de optrådte sammen?

2) Hvilket årstal optrådte de før-
ste gang?

3) Ved hvilken begivenhed op-
trådte de året efter for anden
gang?

Send dit svar på mail til jasc@
muskelsvindfonden.dk. Husk at
oplyse navn og adresse i dit svar.
Svaret skal være Muskelkrafts
redaktion i hænde senest fre-
dag den B. juli 2011. Vinderen
og svaret vil blive offentliggjort
på Muskelsvindfondens hjem-
meside samt i næste nummer
af Muskelkraft. Vinderen får di-
rekte besked.'

Vinderen fra Muskelkraft nr. 2
De rigtige svar i konkurrencen i
blad 2:

1) Sangeren er Frede Fup.
2) Billedet er taget i 1983.
3) Anledningen var starten på

Grøn Koncert, som i øvrigt
blev afuiklet i Løkken, Århus,
Svendborg, Marienlyst, Gil-

leleje og Nykøbing Sjælland.
Foruden Frede Fup optrådte
Sneakers.

Blandt de rigtige svar har vi truk-
ket følgende vinder:
Birgit Damsbo-Andersen
Enghavevej 35
4892 Kettinge

Grøn Koncert giver rekordoverskud: 9

mio. kr.

Dronning Morgrethe blev budt velkom-
men på Musholm of søstrene Metle og
Morie Motzen. Foto: SØren Steffen Hon-
sen / Sconpix,

Forberedelserne til en udvidelse qf

Musholm Bugt Feriecenter går i gong.
Finonsieringen of 2, etope er på plods

vio penge fro Egmont Fonden og
Roskildefonden.

MorselisborgCentrets nye fcBllesfo-

ciliteter: vormtvondsbossin og møde,
fociliteter toges i brug.

Et tre-årigt medlemsprojekt, Akosku (et
jysk udtryk for jeg ko' sgu'), indledes.

Projektet er målrettet unge med
muskelsvind, der hor brug for redsko-

ber til ot få ef oktivt, uofhcengigt liv
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Jubilceumsshow viste på flere rr.låder
Muskelsvindfcnd ens resulloler iord oq lycl

Foto: Søren Holm / Chili

??For 40 år siden besluttede vi ar spille med
musklerne - og råbe samfhndet op, oc det har

Muskelsvir-rdfonden gjolt lige siden."
Med denne introduktion bød Mtrskelsvindfbn-

den op til et imponerende og festligt show i Scan-
dinavian Congress Center. Et sl-ron, der ntusikalsk
og i ord forsØgte at samrnenfatte kernen i forenin-
gens arbejde.

Joumalist og t\Lvzrrt Evir.føreenselt va"r aftenens
vært, der kedede de musikalske indslag sanllnen
med en række korte intervien, der til santmen
skulle give et billede af lir,et med rntrskelsvind os
livet i Muskelsvindfonden gennem 40 år.

De musikalske indslag blev leveret af kendte
solister fra GrØn Koncert og deres venner: Chris
Minh Doky, Nabiha, Steffen Brzrndr & Tir-ra Di-
chow,Johan Olsen fra Magtens I(orridorer, Simon
.|ul og Sanne Salomonsen akkompaeneret af The
Antonelli Orchestra.

Og i sofa-krogen pzl scenen havde Eva.fØrgensen
besøg af formand for Muskelsvindfonden, Evalcl
Iftog & tidligere direktør i Ifuzeftens Bekempelse,
Arne Rolig^hed til en snak om at tr,rrde.

Af tidligere statsminister Poul Nyrup Rasmussen

<,r g r r dv i kl i n gsc h c-{' i M u s kc' l svi n cl lb n d e n, .}Ø r.ue n
Leng-er our det politiske spil og krbb,r'isnrc.

Af psvkolog.fohn Malquarclt os'che.llreg^c og di-
rektØr'Jcs Rahbc-k, bcgge fia RehabiIirer-inas(}.n-
ter fbr Vlrrskelsvind ont stØtten til at lc.t'e et sodt
lir, med urtrslielsvind.

i\{' ticlliecre urulketingsdirektør i Trrborg, Bjørn
I(zrllsholt og konf'elcncier:.facob Haugaar.d onr
Gr'ørr I(oncerts start og rrdviklinu.

AfJan.fakobsen og Rasnrus Dissine Nic.lsen,
be gge aktir,e ntedlentntel af Nltrskelsvindfbnden
ollr at r,zere nrc.dleur i lbr-eningen.

Og af' ticlligele indsiullinsschef' i NIuskelsr.ind-
ftrnden, Nlaritrs B),ric.l, tidliger-e kontolchef i Nltr-
skelsvind{bnden, Bue Andelsen oe tidliuele er-go-
tel-apeut i Relizrbilitc.r'inss(lenter lor t\4rrskelsvincl
os rneds til'te r af' IVluskelsvindfonden, J e tte NI øller.
om Muskelsr,ildfbndens spæde st?ir-t og det at
veere fiivillig,^ i fbreningen.

Vi br-incel et lille rrdpluk fl-a intelviervene.
Alle inter-r,ier'r'ene kzrn hØres og ses i deres firlde
laenede på r,r,r,r,*,.nruskels'i'dfb.cle'.clk. 
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Af Lene Kjcer Thomsen

illusltolion : Bilten Vernersen

Tdag har.leg tilsyneladende
Iskabt overskrilter igerr, t-rg

ikke den gode "Lene får Nobels
Fredspris eller vinder X-faktor"-
slags.Jeg er nemlig en del af
den ansigtsløse gruppe "de
handicappede", og vi koster vist
samfunde[ for mange penge.
"Vi skal alle sammen sætte tæ-
ring efter næring," hedder det i
kom munernes spareplaner, og
jeg tærer åbenbart langt mere,
endjeg nærer. "Vi skal yde, før
vi kan nyde," siger regeringen.

Jeg synes egentlig, jeg yder, men
nårjeg læser aviserne, fårjeg
det indtryk, atjeg bare nyder og
nyder og nyder på samfundets
bekostning.

ll o.t gØr det ikke
lettere of se ens liv
er reduceret til et
rødt tol på et stykke

Popir t t
FØrst var det alle de nye dyre

hjælpemidler, jeg hele tiden
kræver. Nårjeg kigger på min
elektriske kørestol. med huller
på armlænene, og min bade-
stol, somjeg har lappet med
gaffatape, så kanjeg ikke helt
komme i tanke om, hvornår det
sidstvar,jeg krævede et nyt, dyrt
hjælpemiddel. Menjeg tror, det
var i 1999. Faktisk viljeg aller-

helst undgå at skulle have nye
hjælpemidler. Nårjeg langt om
længe har fået en kørestol eller
en badestol, som passer til mine
nødvendige behov erjeg ikke
interesseret i at få noget nyt, før
det enten falder fra hinanden,
eller mine behov ændrer sig.

Hvis mine behov ændrer sig, er
det altid, fordi min sygdom har
taget'et skridt i den forkerte ret-
ning. Såjo sjældnere jeg er nødt
til at få udskiftet et fiælpemid-
del,jo bedre harjeg det!

Det tager også tid - lang tid
- og energi fØrstat erkende, at
man har et nyt behov, og siden
at oruerbevise de nødvendige
instanser om, at behovet kræ-
ver en udskiftning eller et helt
nyt t!ælpemiddel. Så skal det
afprøves, tilrettes og tilvendes,
fØr det endelig {ener sit formål:
Atjeg kan bruge min tid og min
energi på at leve mit liv akkurat
som menneskeq der ikke har et
handicap!

En kæmpe udgift
Men det erjo ikke kun d6r,
atjeg er en kæmpe udgift for
samfundet.Jeg harjo også en
BPA-ordning. Forjeg er stadig
r,ødttil at have t{ælp til ting,
som alverdens maskiner des-

værre endnu ikke er i stand til
at t{ælpe mig med. Det er helt
basale ting, som de fleste heldig-
vis selv kan gøre uden at skænke

2r,

det en tanke; gå på toilettet, tage
et bad, tage en ekstra trøie på,
når det er koldt, skære sin mad
ud, løfte et glas, tage en bog ned
fra hylden.Jeg kunne blive ved.
Listen er deprimerende lang, og
nu kanjeg oven i købet læse, at
jeg koster samfundet 1,5-2 mi-
lioner kroner om året, fordijeg
har en person hos mig, der kan
hjælpe mig med de ting, andre
selvstændige individer tager for
givet.

Med alle de ting, jeg får hjælp
til samtidig med, atjeg formår at
have et aktivt studie- og arbejds-
liv, et rigt socialt netværk og i det
hele taget forsøger at bidrage til
at gøre vores samfund et mere
interessant sted at leve, synesjeg,
at samfundet får ret meget for
pengene.

Hvis vi dertil lægger, atjeg i

en tid med omfattende arbejds-
løshed er med til at beskæftige
en håndfuld ulaglærte unge,
der ellers skulle have været på
overførselsindkomst, men nu
i stedet lægger skat og forbrug
i den kommune, de bor i -ja,
så synesjeg faktisk, regnskabet
går næsten lige op. Men nårjeg
i aviserne læser om disse I'dyre

$ælperordninger, der koster
samfundet en formue, for at en
enkelt handicappet kan bo i sit
eget hjem", så kan jeg godt få
lidt åndenød og begynde at hive
efter vejret...

Træk vejret selv
Og det er rigtig skidt! Forjeg
skal allerhelst blive ved med at
trække vejret selv. Ifølge nogle
nyere overskrifter i medierne
synes nogle politikere nemlig,
atjeg er endnu dyrere at have
boende i mit eget hjem, hvisjeg
får en respirator - faktisk er der
nogle af dem, der tilsyneladende
mener, at der br for mange, der
får en respirator, og derved ko-
ster samfundet dyrt i behandling
og pleje ved overhovedet at være
i live. Så det betyder vel enten,
at de vil have mig "opbevaret"
på en institution - et fi\tivt sted,
der endnu ikke eksisterer i tider
med mangel på plejehjemsplad-
ser til ældre, som vil være dyrt at
opføre og vedligeholde. Eller at
jeg i fremtiden måske slet ingen
respirator kan få, hvisjeg ikke
kan trække vejret selv.

Kære Dagbog, du synes sikkert,
at.jeg ikke skal tage det person-

ligt. De mennesker, der udtaler
sig, kenderjo ikke mig og mit
liv. Men det gør det altså ikke
lettere at se ens liv er reduceret
til et rødt tal på et stykke papir.

I I l"g håber, jeg bor i

et somfund, der kon
se en vcprdi i den
person, mon nu
engong .r.r,

Og hvis der skal spares alle de
penge, hvordan vælger man så,

hvem afos dyre, dyre handicap-
pede der kan få den hjælp, vi
har brug for? Gad vide om der
bliver en'kvote på hjælpemidler,
BPA-ordninger og respirator-
behandlinger?! Med sådan et
sirligt pointsystem, der skal gøre
det muligt at vLrrdere, hvem der
kan få en kørestol, en hjælper
og en respirator. Måske kanjeg

få 100 point, hvisjeg bliver valgt
til kasserer i grundejerforenin-
gen? Eller 50 point, hvis jeg gen-
hemfører min uddannelse? Men
hvad hvis misterjeg 150 point,
fordi j eg havde lungebetændelse
iløbet af den hårde vinter?

Jeg håbea jeg bor i et sam-
fund, der holder af mennesker
med forskellige behov og evner,
og som kan se en værdi i den
person, man nu engang er, frem
for en udgift i alt det, man ikke
kan; ikke i et samfund, der vur-
derer mennesker ud fra nogle
standarder, der er så,høje, at selv
en bjergbestiger bliver svimmel
og får åndenød. Borjeg i sådan
et samfund, Kære Dagbog? Åh,
nu kanjeg igen næsten ikke
trække vejret...

Kørlig hiken
Lene
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Fodboldst Øvlerne
blev udskiftet med
gfgevcFI

I r
Henning Thcrrund hcr hoft svcert ved ct occeptere

sin rnuskelsvindsygdom, men hcn er brevei megei bedre tir ct tockre
Cel og de erforinger vil hon gerne give videre iil cndre unge

W. Sphelde

Kristensen

))Der er den igen...t,
Henning Thorlund kan godt høre, atfØlel_

sen af at være anderledes og skille sig ud fra de
andre ofte dukker op, når han fortæller om sit liv
med en muskelsvindsygdom. Ordene pinligt og
ydmygende bliver sagr flere gange, nåi han skal
beskrive, hvordan det har u*r"tlkk" at kunne
følge med kammeråterne i gymnastiktimerne, at
skulle have en kontorstol i skolen som den eneste
i klassen, at være nødt til atkøre på scooter, når
efterskolekammeraterne cyklede. Eller nu som
voksen at skulle søge fleksjob i stedet for en fuld_
tidsansættelse. For det han helst ville - og vil _ er
at være som alle andre.

"Det har altid ligget i mig, atjeg vil være så
normal som mulig. Det handler nok oryr accept,,,
mener Henning Thorlund, som i dag er 24 åi og
snart færdiguddannet fi nansøkonom.

_ 
Når han kigger tilbage, kan han godt mærke, ar

det er blevet bedre med accept.rr, -.r, følelsen
af ikke at være helt som andre popper stadig op i
hverdagen. F.eks. når han skal puit 

"r" 
sin bil på

en parkeringsplads, og der er en ledig plads våd
siden af handicappladsen. Skulle han så ikke tage
den i stedet og lade handicapskiltet blive j hand"_
skerummet-? 

.

Pinligt atkørescooter
Som 13-årig fik Henning Thorlund konsrareret

muskelsvindsygdommen Beckers muskeldystrofi .

Et chok for både ham og hans forældre, fordi de
slet ikke kendte til sygdommen eller havde den
i familien i forvejen. Men diagnosen passede på
hans symptomer: træthed, ømhed i musklerne,
og så kunne han slet ikke følge sine kammerater
i de fysiske aktiviteter. Han troede selv, at det var
hans kondition, den var gal med.

"I gymnastiktimerne skulle vi tit løbe 100 meter
løb, ogdet kunne jeg slet ikke. Der var ydmy_
gende. Eller til fodbold blevjeg på et tidspunkt
målmand, fordi jeg ikke kunne løbe, men det
måttejeg også opgive," fortæller Henning Thor_
lund, der kommii fra Ølgod, i Ves{ylland.

Eneste fordel ved at få diagnosen var, at han
blev fritaget for gymnastiktimerne i folkeskolen.
Men det var pinligt at få en konrorstol i klassen,
fordi han havde tirug for mere srøtte i ryggen. Og
det var rigtig hårdt som l5-årig efterskoieelev at
skulle køre på scooter, når de ahdre cyklede.

'Jeg følte det pinligt.Jeg blev f.eks. ked af der,
når kammeraterne syntes, jeg var heldig, fordijeg
måtte køre på scooter. o.iuite de også gerne,
men jeg ville jo meget hellere have cyklet.,,

Kammeratskabet og det sociale liv blev heldig_
vis ikke påvirket af Hennings diagnose. Han blev
hverken drillet eller holdt udenfor. Det var helt
sikkert også positivt ment, at lærerne fik ham
med på efterskolens skiferie, selv om han ikke _>
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Selv om Henning Thorlund hor
svce'l ved of occepter,- sir m;-

skelsvindsygdom, hor han olligevel
ofie levet efter devisen: ndr en

dør f-tliver lukkel, åbnes en ny, cler
kcn give ondre muligheder.

knnne stå på ski. Han skulle vaere en clel af fælles-
skabet.

"Det skulle jeg aldrig have gjort. Det var dØd-
kedeligt bare at blive hjemme i hytten og se flern-
syn. Jeg var alligevel ikke med i de andres fælles-
skab, fordijeg ikke var med på skibakken. Så det
havde været bedre, hvis jeg var blevet hjemme,"
siger Henninø i dag, når han ser tilbage på den
oplevelse.

Han husker også, at han på efterskolen ville
spille badminton med de anclre. Det kunne ikke
passe, at han ikke kunne det, mente han. Så han
PfØr,ede rned det resultat, at ltan var fulds*endig
udmattet bagefter, havde ondt i alle muskler og
inøenting knnne.

'Jeg kenclte ikke mine grænser, såjeg havde
helt klart overbelastet min krop. Det var båcle
fysisk og psykisk hårdt og gav mig dårlig samvit-
tighed. Je g havcle.io fået at vide, at jeg ikke måtte
overbelaste mig. Det ville forr,ærre nedbrydnin-
gen af rnine muskelceller-.,,

Svært erhvervsvalg
Da Henning Thorluncl skulle vælge erhvervsud-
clannelse, viclste han godt, at han måtte droppe
at blive tømrer som sin far. Derfor gik han efter
at blive elektronikrnekaniker-. rnen efter grund-
forløbet på teknisk skole opgav han også clen icl6
Det r,ille blive for tnngt for harn at sl:rte rundt
på tr^apparater.

I stedet valgte han HF-uclclannelsen fordelt på
tre zir, så skoledagene ikke blev for lange. Et goclt
valg, sigef han, rnen også n-rær:keligt og liclt pin-

ligt, at han ikke kunne følge den salrrme klasse.
Men det var kun harn selr,, der tænkte sådan.

Siden var han pir en kristen højskole i 10 måne-
der, hr,or han - igen i modsætning til alle anclre
elever - boecle på et r'ærelse i stueetagen lige
ved siden af læren'ærelset, mens de anclre ele-
r,er boede på cle Ør,rige etager. Ikke at det be tøcl
noget fbr karnmeratskabe t, og han havde efter-
hånden også lært, at nzir nogle af karnrneraterne
gik over i hallen for at spille fodbold, spillecle han
bare pool med nogle andre i stedet.

. For to år siden flyttede Henning Thorlund til
Arhns for at lzese til finansØkonolr på Erhvervs-
akaclemiet. Et stuclie, hvor han hzrr cleltaget på
almindelige I'ilkår, fbrcli skernatirnerne kun tæller
ca. 20 timer om Lrsen, og projektarbejde og læs-
ning kan fordeles nogellunde, som man selv lril.

Lige nu skriver han speciale og bliver fzelcligud-
dannet til sornn-rer, hvor han håber på at brug-e
sin uddannelse i et fleksjob. Ikke fordi clet er det,
han helst vil, men fordi clet er mest realistisk.
'Jeg håber ikke, at folk vil tænke, at jeg er ander-

lecles, fordi jeg skal have fleksjob... ju, cler er den
igen," siger han.

Men følelsen af ikke at være som cle andre fyl-
cler heldigvis rnindre og n'rindre. Han er blevet
meget beclre til at vencle sine tanker og sige, at
clet er da fedt, at han kan noget. At han også kan
biclrage til samfundet.

En god familie
Den positive tilgang skyldes nok en blancling af
en stzerk psyke og en gocl opbaknir-rg fr:r f:rrnilien,
mener han. Båcle hans fbrzeldre og hans tre yngre -)
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Henning Thorlund hor hoft det svcert
med sin muskelsvindsygdom, men
nu vil hon gerne vcBre rollemodel
for ondre unge med muskelsvind og
fortcBlle dem, of mon godt kon leve
et godt liv, toge en uddonnelse og
få venner og kcBreste, selv om mon
hor muskelsvind.
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sØskende har støttet ham, og det har altid været
rart aL tale med dem, hvis der var noget, der gik
ham på. Men faktisk er der ikke blevet talt meget
om muskelsvind i hjemmet. Især fordi Henning
Thorlund ikke selv havde brug for det.

'Jeg er ikke typen, der snakker meset om det
eller har behov for at snakke om det," siger han.

I sin ungdom mØdte han ikke andre med mu-
skelsvind eller deltog i Muskelsvindfondens som-
merlejre for unge eller i forældregrupper. Det
havde han slet ikke lyst til.

'Jeg havde nok af hospitaler, læger og behand-
lere.Jeg var proppet med muskelsvind, ogjeg
opfattede Muskelsvindfonden og sommerlejrene
som mere af den slags.Jeg forbandt Muskelsvind-

fonden med sygdom og regnede
med, at der ville være mangr

kørestolsbrugere på lej rene
Det havde jeg ikke lyst til

at blive konfronteret
med, for sæt nlt, at

jeg også fik det
sådanl"

Måske havde hans reaktion været anderledes, hvis
han havde vidst, at der også ville være andre unge
med muskelsvind, der havde det som ham. Måske
havde det fremmet hans accept, siger han i dae.

Men han bebrejder ikke sine forældre eller
andre, at han ikke blev konfronteret med andre
unge med muskelsvind. Forældrene respekterede
hans holdning, og han havde mange venner. Og
når han ser tilbage, har han faktisk også levet efter
devisen, at når em dØr blev lukket, så åbnede der
sig nok en ny, der kunne være lige så spændende.

"F.eks. elskede jeg at spille fodbold, men dajeg
ikke kunne det mere, fikjeg drivhus derhjemme
og togjagttegn. Det harjeg endnu.Jeg kan sidde
flere timer i naturen og vente på,, at et dyr dukker
op," siger Henning, som lige nu glæder sig til, at
bukkejagten går ind i midten af maj.

Også r,enner har været med til at give ham for-
nemmelsen af, at hans muskelsvind ikke betyder
noget for deres forhold. De kan lide ham og har
valgt ham, fordi han er den, han er.

'Jeg havde tidligere en id6 om, at der ville være
en afstand mellem mig og andre, der ikke har en
sygdom. Men der harjeg oplever, ar der ikke har
betydet noget. Det har været en vigtig erfaring for
mig," siger Henning.

Give erfaringer videre
For nylig er Henning Thorlund for første gang
blevet involveret i frivilligt arbejde i Muskel-
svindfonden. Efter et praktikforlØb i Muskel-
svindfondens økonomiafdeling i forbindelse
med sit studie har han nu sagtja til at være assi-

stent på en af Muskelsvindfondens sommerlejre
til sommer. Han til gerne være rollemodel og

give sine erfaringer videre til andre.
'Jeg har 10 års livserfaring mere end de

unge, ogjeg kan sige til dem, at se, man kan
godt blir,e til noget og leve er godr liv, tage
uddannelse, få en kæreste osv., selv om man

har muskelsvind. Det vil r,ære fedt at kunne
give det videre til de unge," siger Hennirrg
Thorlund. -----{l

"Jeg bebrejder ikke mine forceldre, ot de ikke hor pressei
på, for ot jeg kunne møde ondre unge med muskelsvind,
Jeg hovde ikke lyst til ol tole om muskelsvincl eller mØde
ondre, Men måske hovde jeg hoft leitere ved oi occep-
lere min muskelsvind, hvis jeg hovcle mødte ligesindede
dengong." siger Hennlng Thorluncl.
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Vondhunde søges
En lille flok medlemmer med muskelsvind, som
mødes hver onsdag til en gang lettere træning i
varmtvandsbassin under dygtig vejledning af en $'sio-
terapeut, har plads til et par nye deltagere på holdet.
Tiæningen foregår i Brønderslev, og der er flere
deltagere, som kører langt for at være med. Men det
er turen værd, lyder det fra de nuværende holddel-
tagere. Eneste krav til deltagelse er, at du er selv[ul-
pen eller medbringer egen $ælper.

Flere oplysninger om bassintræningen hos Anette
Nielsen, tlf. 30 55 43 91 eller Helle Nielsen,2S 82I5
69.

30 års jubilceum i forcBldregruppe

Muskelsvindfondens første forældregruppe kan den
25. juni 2011 fejre sit 30 årsjubilæum. Gruppen, der
stadig eksisterer og har mødtes igennem alle 30 år,
består af 6 familier fra Fyn, der i sin tid mødtes, fordi
de alle havde et barn med muskelsvind. Trods tabet
af to afbørnene undervejs er alle familier fortsat
med at dele glæder og sorger. De mødes stadig er par
gange om året primært til socialt samvær.

I anledning afjubilæet arrangerer forældregrup-
pen Fyn, som gruppen hedder, en jubilæumsfrokost i
Rønninge Forsamlingshus, hvor de voksne børn også
er inviteret med.

Pris for of fremme mongfoldighed

Muskelsvindfonden fik den 4. juni 2011 overrakt
Versatility-prisen ved Aarhus Homofestival. Prisen,
der blev uddelt for første gang, gives til en person,
virksomhed eller organisation, der aktivt kæmper for
at fremme mangfoldighed og minimere skel mellem
mennesker.

I begrundelsen for udvælgelsen af Muskelsvind-
fonden lød det fra Versatility: "Vi har lagt sror vægt
på Muskelsvindfondens mangeårige arbejde for at
skabe og dele store oplevelser for alle (. .. ) Få orga-
nisationer har på den måde formået at skabe så bred
folkelig opbakning til en svær sag - og samtidig udvise
socialt ansvar og rummelighed med deres budskab:
"plads til forskelle". Det vil vi gerne hylde!"

Muskelsvindfondens formand, Evald Kro g, modto g
prisen ved et stort Dinner & Dragshow. '

Bog om respirotorbehondling
Bruger- Hjælper Formidlingen har udgivet en hånd-
bog om hjemmerespirator-behandling, som samler
informationer til hjælpere om 1) de respiratoriske
apparater, 2) procedurer ved håndtering af appa-
raterne og 3) generelle oplysninger om emner og
situationer, der relaterer sig til respirator{ælperens
opgaver. Bogen er ikke en lærebog, men skal opfat-
tes som en supplerende vejledning, der giver svar
på de fleste spørgsmåI, som en hjælper vil stille om
respiratorbehandlingen.

Bogen er skrevet af medarbejdere fra Bruger-
Hjælper Formidlingen, der selv er
erfarne respiratorbrugere, men tek-
sten er godkendt afflere fageksper-
ter fra bl.a. Respirationscenter Øst.

Bogen er gratis og kan bestilles
via Bruger- Hjælper Formidlingen,
tlf.36 34 79 00 eller bhf@formid-
lingen.dk. Du kan læse mere om
bogen, på www.formidlingen. dk.

Et lykkeligt liv med ALS

Birger Bergmann, der i 15 år har levet med diag-
nosen ALS, har netop udgivet en ny film: "Et lyk-
keligt liv med ALS - på teknikkens vilkår". Birger
Bergmann fik som 4LårigALS og har de sidste 10 år
været totalt lammet. I dag kan han kun kommuni-
kere med Øjnene.

Filmen kan købes for 100 kr. plus forsendelse.
Henvendelse på mail: birgerbj@webspeed.dk eller
tlf. 66 15 84 39. Filmen kan også ses på yourube.
com.

Blog om unge, hondicop
og seksuolitet
SUMH - Sammenslutningen af Unge Med Handicap
- har startet en blog om unge, handicap og seksuali-
tet. Her vil SUMH forsøge at sætte fokus på, debat-
tere og forhåbentlig være med til at nedbryde nogle
af de barrierer, som unge med handicap kan møde i
forhold til at udleve deres seksualitet.

Bloggen vil blive bestyret af Tina Langerskov
Buchhave og Kim Steimler Rasmussen, som begge
er tilknyttet SUMH's projekt Seksualpolitik på spe-
cialskoler.

Du finder bloggen på www.ingenbarrierer.blog-
spot.com.
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for os, der ikke bore
kon toge os sommen Af Evold Krog,

formond for Muskelsvindfonden

Nogle siger, at de vil afskaffe efterløn-
nen. Andre siger, at vi skal arbejde lidt
mere hver dag. Alle er enige om, at vi
snart kommer til at mangle arbejds-

kraft. Derfor undrer det grueliE, at

Folketingets flertal samtidig laver nye

regler, der vil placere en gruppe men-

nesker, der både kan og vil arbejde,
helt udenfor arbejdsmarkedet.

får fra staten, bliver reduceret, mens

det administrative bøvl vokser, fordi
fleksjob som udgangspunkt gøres mid-

lertidige.

Det er nærmest sneget ind som en

bisætning til regeringens og Dansk

Folkepartis 2020-plan. Fleksjob skal

gØres tidsbegrænsede, og lønnen for
fleksjobbere skal sænkes, så der sam-

let set kan spares 1,4 milliarder kroner
i år 2020.

Den fremtidig aflgnning for personer
i fleksjob er et af de største problemer
i aftalen fra V, K og O. Fleksjobbere
vil ikke længere få normal fuldtidsløn'
men kun løn for de timer, de er i stand

til at arbejde. De resterende timer får
de en sats på dagpengeniveau. Aftale-
parterne mener, at man med en ned-

skæring af tilskuddet får den enkelte
til at arbejde flere timer og på sigt
komme i ordinær beskæftigelse. De
må mene, at det er en fed tjans at have

en nedsat arbejdsevne, der kan udnyt-
tes gennem et fleksjob!Muskelsvindfonden har ellers do-

kumenteret, at der er et kæmPe

potentiale for at få flere i gang på ar-

bejdsmarkedet blandt unge, der i dag

modtager fgrtidspension. Hvis de får
den rigtige hjælp til at komme i gang'

er det unge mennesker, der de næste

mange år kan og vil arbejde. Det kan

bidrage til samfundet, og samtidig får
de pågældende stpket sehværd og et

aktivt liv.

Det er en mistillid, der virker forrykt
for os med muskelsvind. De tror åben-

bart, at jeg i mit fleksjob kan arbejde
mere, hvis bare jeg bliver presset øko-
nomisk. Sludder!

I gjeblikket er hovedregleno at man i
den kommunale sagsbehandling bliver
lagt til side, når man får bevilget sin
førtidspension. Ingen opfølgning med

tilbud om uddannelse, jobtræningo

skånejob eller andet. Det administra-
tive bøvl ved at afklare folk koster
mere end de 14.280 kroner' kommu-
nerne umiddelbart sparer ved at få en

person fra førtidspension til fleksjob.
I stedet for at løse problemet så for-
stærkes det nu voldsomt. Det bliver
dyrere for kommunerne at bevilge
fleks.iob. Den refusion, kommunerne

Resultatet er, at mennesker med han-

dicap, som yder det absolut maksimale
på arbejdsmarkedet, ikke får den
samme indtjening som deres kolleger.
Totalt unfair. Personer i fleksjob yder
den indsats på arbejdsmarkedeto de

kan med deres nedsatte arbejdsevne.
Tag ikke muligheden fra os. Det ska-

der både menneskeligt og samfunds-

økonomisk.

Reglerne skal efter planen indføres til
nytå"r - altså efter et Folketingsvalg, så

vi kan selv være med til at stoppe dem.


