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Kenaer au
Tonni The Man

cler AlDIN?

Plads fil forskelle gar nye veje pd Grgn Koncert og i Cirkus Summarum

Kender du Tonni The Man
eller Albin?

Hyvis du besgger Grgn Kon-
cert eller Cirkus Summarum
i ar — eller ser omtalen af de
to events - sa skulle du gerne
nikke ja. Det er nemlig Mu-
skelsvindfondens to uformelle
plads-til-forskelle-ambassadgrer,
der viser vores medborgere, at
personer med handicap er en
ressource - ikke et problem.

Tonni og Albin mgder begge
livet med selvtillid og forvent-
ninger. I mgdet med dem
forstummer gggeungedebat
eller forslag om at samle per-
soner med handicap pa insti-
tutioner ud fra sparehensyn.
Gennem en ’show it’ frem for
‘tell-it’-strategi rammer vi vores
medborgere pd en personlig
relation frem for et slogan eller
en lgftet pegefinger.

I 4r rammer vi befolkningen
med vores budskab fra alle
sider - i fritiden, nar de surfer
pa nettet, pa Facebook, ved
busstoppestedet - ved at ud-
nytte viral markedsfgring samt
gaengse medier op til de to
events.

Tonni The Man er ung,
'street’ og kaek — en, man har

_ igadebilledet og via nettet.

" deler den vi-

Pa Grgn Koncert vil der des-
uden blive vist 'ressource-spots’
om unge med muskelsvind

lyst til at drikke en gl med. Med
stgtte fra Zentropa, kaospiloter,
Hifi-klubben, venner af fonden
og medlemmer er der skabt en pa storskeermene — igen med
reality-serie pa Grgn Koncerts humor og identifikation for
hjemmeside og pa Facebook, gje.

en fantastisk musikvideo, hvor Tonnl The;\ﬂn
eren

Kato og rapperen Johnson ;i

hjxlper Tonni med at sl et ung marn
der har st

slag for et samfund, der giver

plads til folk, der udskiller sig

fra ‘normalen’, live-optreden

pa Grgn, pressemgder, idol-

plakater pa Grgns toiletter, et
plads-til-forskelle-bingo-spil, :

der bade lanceres pa glkander, o -

pd sagern
Foto: Rasm
Dissir

Malet er en kampagne sa
sjov og afvaebnende,
at folk tager
den til sig og

dere. Dette er
kun nedslag i
kampagnen,
der ogsa byder
pa et aldrig for
set samarbejde
mellem ska-
berne af suc-
cestegnefilmen
"Terkel i knibe’
og Muskel-
svindfonden.



Leg fremmer forstaelsen

Pa Cirkus Summarums forplads
er der i ar figurspejle og kare-
stolshane, hvor bgrn med og
uden handicap mgdes i leg ud
fra tanken, at leg fremmer for-
staelsen.

Pa bannere ses Albin (har mu-
skelsvind) og Johanne — et sg-
skendepar, der er frontfigurer
i en udkleedningskonkurrence
(se www.cirkussummarum.dk)
og medvirker i en film, der spil-
ler pa bgrns lyst til at kleede sig
sejt ud. Og at det er dejligt at
have det sjovt.

I vores fokusgruppe viste det
sig, at bgrn i alderen to til seks
ar ikke kunne {a nok af filmen.
De syntes, at Albin var sej. Fordi
han kan kgre rockerstaerkt i sin

kgrestol, og fordi han er sejt
kledt ud. Habet er, at den slags
kommunikation kan lette livet
for mange bgrn med handicap
i mgdet med andre bgrn. Hvis
personer med handicap bliver
en del af et normalbillede, er
vejen banet for et samfund med
plads til forskelle.

Vil vise vores vaerd

I forbindelse med Muskelsvind-
fondens 40 ars jubileeum - og
set i lyset af den til tider aggres-
sive besparelsesdebat — har det
vaeret os magtpaliggende at ud-
nytte vores historie i medierne
til at vise, hvad vi er veerd — igen
gennem show it-strategien. For-
mand Evald Krog lagde velvlligt
krop og historie til et opslag i

Politiken, Eva Jgrgensen fortalte
sin — og vores - historie til DR,
socialministeren roste fonden,
og Tv2-Ostjylland lod os i flotte
indslag modbevise gggeunge-
retorikken. Op il fejringen af
vores jubilzeum producerede
vi en lille video: "Mgd Muskel-
svindfonden”, der viser, hvem vi
er, og hvad vi arbejder med. Vi-
deoen kan ses pd Muskelsvind-
fondens hjemmeside.

Folg med pa Muskelsvindfon-
dens hjemmeside, pa vores face-
book og i medierne. Og kontakt
os gerne med gode ideer.  —a

Sophie Alvi er kommunikationschef
i Muskelsvindfonden.

Albin er se] F&in
ucikicadning
SO ;I Tk
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Steen Neumann vile gernes
fortscette sit aktive liv, men
kommunen skar i hans
hjcelpertimer, s& hans hver-
dag ikke lcengere kunne
fungere. Nu har han yunde
ankesagen, men har stadic
ikke féet sin dagnhjcelp
fibage.

Er det i orden = eller
er det bare virkeligheden?

Af Thomas Krog
| Foto: Carsten Ingemann / Das Buro

Er det i orden at bede en handicaphjelper Er deti orden, at kommunen beordrer parg-
om at mgde op pa arbejde 6 x 10 minutter rende uden for dgren, nir de er pa visitations-
| fordelt over en nat og betale vedkommende én bespg og uden at spgrge om tilladelse kontakter
I. times lgn? Er det i orden at lade en person ligge handicaphjalpere for at hgre til forholdene?
alene om natten med kaldeapparat til hjemme- I Horsens Kommune synes man, at det er helt i
_ plejen, nar personen har brug for hjalp til blandt orden. Faktisk er det blot nogle af de afggrelser,
T andet at blive vendt og komme pa toilettet, og som kommunen det sidste ar har udsat Steen
personen pa grund af sit handicap ikke er i stand Neumann for.
til at betjene et kaldeapparat? "Udover det helt urealistiske og tragikomiske
Er deti orden, at kommunen til brug for ud- i afggrelserne, der reducerede timerne til min
regning af behovet for hjelpertimer kreever detal- hjelperordning (BPA) fra 168 til 119 timer
' jerede oplysninger om eksempelvis, hvor mange om ugen, sa tvang afggrelserne mig ogsa til at
‘ gange om dagen man skal pa toilettet, hvor indstille alle aktiviteter, hvor jeg ikke kan veaere N
lznge man er om at spise aftensmad, hvornar hjemme i min sin seng senest klokken 23. Der- g
man star op i weekenden uden at tage hensyn til, med gdelegger man det aktive liv, jeg har arbej- i
at den slags oplysninger i et menneskes liv kan det iheerdigt pa at opbygge,” siger 37-arige Steen £
‘ variere en del fra dag til dag?r Neumann. - %
=




Selviglgelig kan Steen ikke fa en hjzlper til at
arbejde hele natten for én times lgn. Derved tvin-
ges Steen mod sin vilje og i direkte modstrid med
Ankestyrelsens praksis til at benytte hjemmeple-
jen som supplement til sin hjelperordning.

Ankesystem og minister star sammen

Heldigvis har borgere stadig mulighed for at
klage over urimelige kommunale afggrelser. Det
gjorde Steen Neumann sammen med Muskel-
svindfonden.

Efter mange maneders hird kamp med kom-
munale sagsbehandlere, direktgrer og jurister
er der nu kommet en afggrelse fra Det Sociale
Neaevn. Heri fastslar naevnet, at Horsens Kom-
munes afggrelse ikke gelder, og at den hidtidige
hjxlp med 168 timer om ugen skal genoprettes.
En méned efter Det Sociale Nzevns afggrelse har
Steen Neumann stadig intet hgrt fra kommunen,
som heller ikke har zendret timetallet tilbage til
168.

I'sin klare afggrelse udtaler navnet blandt
andet, at kommunens udmaling af timer ikke
umiddelbart er i overensstemmelse med reglerne
i hele fire af vejledningens punkter. Neevnet un-
drer sig hgjlydt over kommunens inddragelse af
§ 83 om hjemmehjlp i en sag, der handler om
BPA. 1 tilfzelde af, at kommunen vil tage sagen op
til ny behandling, far de at vide, at den udmalte
natlige hjalp, hvor hjelperen efter kommunens
vurdering skal komme 6 x 10 minutter, naeppe er
tilstraekkelig fleksibel eller rummelig.

Ogsa Socialministeren har reageret, da hun
blev praesenteret for Horsens Kommunes adfaerd.
Som et direkte syar pa kommunens nidkaerhed
i udmadlingen af hjalp til forskellige aktiviteter
skriver ministeren blandt andet: "Jeg vil gerne
understrege, at kommunen skal sikre den for-
ngdne fleksibilitet i ordningen, si det ikke er fast-
lagt pa forhdnd, hvornar borgeren kan ga pa café
eller tage pa familiebesgg. Hensigten med ord-
ningen er jo netop, at borgeren far mulighed for
at leve et liv sa teet pa det normale som muligt.”

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

Hardt at flytte til Horsens

Steen Neumann har siden 1998 haft 24 timers
hjxlp. De forste mange ar foregik det uden
problemer i Rgdovre Kommune. Problemerne
startede fgrst 1¥% ar efter, at han i december 2008
flyttede til Horsens Kommune.

Steen har muskelsvind af typen spinal muskel-
atrofi type 2. Som det fremgar af Horsens Kom-
munes egen vurdering fra juni 2010, har Steen
behov for hjzlp til pakleedning og lejring. Han
er ude af stand til selv at indtage mad og drikke,
hvorfor han har behov for hjelp til tilberedning,
anretning og indtagelse. Steen Neumann har al-
drig haft en ga- eller sta-funktion, han er afthzn-
gig af hjelp af personlig og praktisk karakter til
stort set alt, og han er bhevilget en del hjzlpemid-
ler og handicapbil.

I'samme vurdering bliver Steen beskrevet som
andsfrisk med et meget aktivt liv. Hans aktiviteter
er blandt andet at veere muskelter i Muskelsvind-
fonden, at deltage i Horsens teaterforening og
at veere frivillig pd Horsens sygehus tre dage om
ugen.

Det er svert i Horsens Kommunes afggrelse
at finde begrundelserne for at nedsztte stgtten
til Steen Neumann. Kommunen oplyser, at stgt-
ten er udmalt pd baggrund af Steens nuvarende
funktionsniveau. Eller som visitator skriver i
vurderingen fra 21. juni: "Du er visiteret hjalp
efter § 96 — BPA og har behov for hjzlper hele
dggnet.”

Alligevel endte Horsens Kommune med blot
at bevilge Steen 119 timer pr. uge og det tilmed
med en tilfgjelse om, at kommunen havde lagt
vaegt pa hermed at sikre en udstrakt grad af flek-
sibilitet. Det er jo ikke alene en afggrelse, der
gdelegger Steen Neumanns liv. Det er samtidig
en han mod hele den langvarige dialog, der har
varet.

Da Steen Neumann fik afggrelsen fra kom-
munen, kontaktede han Muskelsvindfonden
med folgende ord: "Sa er "dommen" afsagt! Jeg
ma erkende, at jeg er slaet helt ud efter over 7
maneders "psykisk tortur"! Jeg har trods alt haft
24 timers hjxlp i over 12 dr - og min situation er
jo progressiv - kun blevet dérligere. Min hverdag
kan pa ingen made fungere uden hjzlp om nat-
ten.”

Takket vaere 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 Naevns
afggrelse siger Horsens Kommune, at de ikke ser
sagen som principiel, men som "en konkret, indi-
viduel afggrelse."

HANDICAP-
POLITIK

Frygter konflikt
med kKOommunen

Hvis man vinder en ankesag, kan samarbejdet med
kommunen blive veerre, lyder frygten fra mange brugere,

heriblandt Steen Neumann

Af Thomas Krog
Foto: Carsten Ingemann / Das Buro

?9Det er en enorm lettelse at fa medhold fra Det

Sociale Nzvn i, at jeg har ret til at leve et liv,
og at Horsens Kommune skal overholde eksiste-
rende regler, men det har ogsa varet et meget,
meget hardt forlgb. Nu frygter jeg for, hvad reak-
tionen bliver fra Horsens Kommune i mit frem-
tidige samarbejde med kommunen,” forklarer
Steen Neumann.

Netop frygten for konflikt med kommunen er
ogsa en af drsagerne til, at Steen Neumans sag er
blevet sd langvarig, som tilfzeldet er.

"Jeg sagde i starten nej til, at Muskelsvindfon-
den skulle kontakte socialministeren og anke
min sag til Det Sociale Neevn. Risikoen for at f4

kommunen som modstander ggr, at man lettere
opgiver kampen. Frygten er, at tingene bliver
endnu varre, hvis man tager kampen op, for sa
ser kommunen sig sur pa en og fleksibiliteten i
det lsbende samarbejde, som er ngdvendigt, for-
svinder. I stedet habede jeg, at hvis jeg nu accep-
terede deres sma ulovligheder, sd er de sgde mod
mig naeste gang og bevilger det, jeg har brug for.
Det er vigtigt at tale ordentligt til kommunen.
Men jeg er ved at have lert, at der ikke kommer
noget godt ud af at bgje nakken alt for meget.
Hvis kommunen fgrst har faet én ting igennem,
som de egentligt ikke burde, sd forsgger de bare
det igen naeste gang. De kan jo spare penge pa

nann arbejdar som frivilllg paHosens sygehus fre.aange . om
= dager det hjaslperen Kenneth Skevgaard, derer med,

%




Festlig markering
af foreningens 40 ar

‘»ﬁertﬂn Holm / Chili

Fest, fyrvaerkeri og flofte ord. Galla, gaver og glade
mennesker. Demokrati, debat og diskussionslystne
medlemmer.

Muskelsvindfondens jubilceums- og landsme-
deweekend bgd pd def hele, da 440 medlem-
mer og familie samledes i weekenden den
13.-15. maj 2011 for at markere foreningens 40
ars jubilceurn og samtidig afholde det arlige
landsmade. Opbakningen fil weekendens ak-
tiviteter var langt starre mailt | deltogertal, end
detf har vaeret i flere &r. Bdde voksen-, bgrne- og
ungdomslandsmadet, der i &r foregik p& Eg-
mont Hgjskolen i Hou, receptionen, der foregik
fredag effermiddag i Aarhus, og de to store
jubilceumsshow lerdag effermiddag og aften
PG Scandinavian Congress Center i Aarhus for-
mdede af samle en bred skare af medlermmer,
frivilige og samarbejdspartnere

Aldiviteterne viste p& mange mader, af Mu-
skelsvindfonden kan det dér med af feste, ar
rangere og engagere medlemmer og frivillige,
men landsmededebatten viste ogsd, at der pd
andre omrdder stadig er noget at arbejde videre
med. Starre Gbenhed blev bl.a. efterlyst, hvilket
bestyrelsen har taget il sig og vil gere noget ved.

Lces reportagerne fria de mange begivenheder
P& de kommende sider og se mere pd muskel-
svindfonden.dk, hvor der ogsd ligger adskilige bil-
leder fra anangementerne.




| beriger
samfundet

Fotte ord og gaver ved Muskelsvindfondens jubilceumsreception

AfJane W. Schelde
Foto: Seren Holm / Chili

En check pa 100.000 kr. til
idraetsaktiviteter for unge
med muskelsvind, penge til ud-
vikling og indkgb af 30 el-senge
til Musholm Bugt Feriecenter,
blomster, vin, en masse flotte
ord og en god stemning blandt
gaesterne var scenariet, da Mu-
skelsvindfonden fejrede sit 40
ars jubileum med en reception
den 13. maj.

Mange medlemmer, sam-
arbejdspartnere og frivillige
dukkede op til receptionen for
at veere med til at markere jubi-
lzet og lykgnske Muskelsvind-
fonden med den udvikling, der
er sket i foreningen, siden den
i 1971 startede med kontor i et
cykelskur og en cigarkasse som
pengekasse.

Formand Evald Krog sam-
menfattede historien, men kom
ogsa med sin mening om den
tone og de holdninger, der har
preget den seneste tids debat
om gkonomi og mennesker
med handicap.

"Det er irriterende at hgre pa,
men det skreemmer mig ikke.
Men jeg ville gnske, at andre
borgmestre vil tage til genmzle.
Mennesker med handicap er
ikke en byrde. Vi bidrager til
samfundet pa mange mader,”
sagde Evald Krog og gav der-
med bolden videre til Aarhus-
borgmester Nicolai Wammen,
som var nzste taler til receptio-
nen.

Stor betydning
Nicolai Wammen greb den
ogsa, da han sendte en direkte
hilsen til de borgmestre, der
har veret fremme i medierne
med omtale af de "dyre handi-
cappede”.
"Muskelsvindfonden ud-
sprang af gnsket 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 ogsa
fremhavede Muskelsvindfon-
dens store betydning. Ikke kun
for folk med muskelsvind, men
for alle.

’I fortzeller historien om, at
uanset handicap handler det
om mennesker med drgmme

og hab, der har en masse at
give. Det budskab var vigtigt for
40 ar siden, men det er ogsa vig-
tigt i dag,” sagde borgmesteren,
der habede, at Muskelsvindfon-
den vil fortsztte den fantastiske
and, der har praget foreningen
siden starten.

Penge til idraetsaktiviteter

Dan Boyter, direktgr for Pressa-

lit Group A/S, havde fundet det
store checkhafte frem i dagens

anledning og overrakte 100.000
kr. til Muskelsvindfonden.

"Vi har valgt at gremarke
pengene til idraetsaktiviteter for
unge med muskelsvind. Idrzet
giver bade teamand, oplevelser,
og sa er det den sundeste form

Der var traengsel | Mu-
skelsvindfondens hus, da
medlemmer, frivillige og
samarbejdspartnere kig-
gede forbi.

for medicin,” sagde Dan Boyter,
som samtidig fremhaevede Mu-
skelsvindfonden for sin unikke
made at inddrage frivillige pa.
”Som virksomhed bliver man

jo helt jaloux pa jeres made at

gore tingene pa,” sagde han.
Derefter var der fadgl, gril-

lede polser og hyggesnak i

Muskelsvindfondens lokaler og

i teltet, der i dagens anledning

var sldet op pa parkeringsplad-

sen pa Kongsvang Allé i Aarhus. —=o

Hyggesnak og store smil var kende-
tegnende for de mange gcester, der
gnskede Muskelsvindfonden tillykke med
jubiloeet. Og oveni kom en check p&
100.000 kr. fra virksomheden Pressalif,
som direktgr Dan Boyter overrakte.

Muskelsvindfondens bestyrelse  md
skricle til seks afskedigelser, da forvent-
ede indfcegter fra Casino i 2°erne
udebliver. Showet pd& TV2 er en fiasko,
der ikke giver en krone i overskud.

Tilbuddene til VB-centrefs brugere
indskraenkes som felge of fyringer og
besparelser.

Arhus Kommune og Arhus Amt redder
Muskelsvindfonden fra konkurs ved at
yde billige, langfristede 1&n pd tilsam-
men 2,5 mio. kr. :

Muskelkraft fildeles Anders Bording
Prisen, fagpressens haederspris.

Planerne for Royal Scandinavian Ca-
sino offentliggeres: et fashionabelt og
rigt udsmykket kasino skal indrettes i
det &rhusianske Hotel Royal's gamle
marmorsal. Parterne i projektet er
et tysk spilleselskab, hotelejer Jens
Richard Pedersen, diskoteksindehaver
Peter Elgaard og Muskelsvindfonden.
Prisen anslds til ca. 40 mio. kr.

Sundhedsstyrelsen beder Rigshospi-
talet og Arhus kommunehospltal om
at etablere respirationscentre.

Praktiserende lcege Jes Rahbek bliver
formand for VB-centrets bestyrelse.

Casino i 2’eren skulle have reddet Mu-
skelsvindfondens gkonomi, men
tv-showet blev en nitte.

Sundhedsstyrelsen analyserer de for-
eningsejede specialsygehuses Indsats
og berettigelse. VB-centret fér en
meget fin bedgmmelse.

En plon om at opfgre et ferie- og
kursuscenter ved Korsgr drgftes pd
londsmgdet.
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22 kunstnere med filknyining ti

‘Muskelsvindfonden udstiller vaerker frem TiIAW juli \

fVicthios Hauggard Jargensen
By 5aren Holm / Chil

ere end 20 kunstnere star

bag Muskelsvindfondens
store jubilzumsudstilling, der
siden ferniseringen midt i maj
har prydet veeggene pa Kongs-
vang Allé 23.

Kunstveerkerne pa udstillin-
gen spender lige fra malerier
til traeeskzererkunst og tegne-
seriehzfter — de giver et samlet
indtryk af alsidighed og dybde.

I alt 22 kunstnere - bade pro-
fessionelle og amatgrer - har bi-
draget med omkring 100 kunst-
veerker. Alle kunstnerne har en
relation til Muskelsvindfonden
enten som medlem med mu-
skelsvind, pargrende, ansat ved
fonden eller som frivillig.

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

man mdske ikke altid bryder sig
om det, livet byder pa. Men det
er rigtig godt, ndr man stir ved
noget, man mener.

En af de andre kunstnere er
Bent Juhl, 82 ar og tidligere
overlege ved Respirations-
center Vest i Aarhus. Men
derudover er han en erfaren
treeskaerer. Han har siden barns-
ben drgmt om at blive bergmt
kunster og bruger den dag i
dag stadig op til fire timer om
dagen i vaerkstedet. Bent Juhl
bidrager til udstillingen med

flere enestdende stgrre tree-
skulpturer, der blandt andet

er opstillet langs glasruderne i
Muskelsvindfondens kantine pa
nederste ctage.

Hyvis du er hurtig, kan du
stadig na at se udstillingen, der
lgber frem til 1. juli.

Onsker du at besgge udstil-
lingen, kan det forega i dagti-
merne efter aftale med recep-
tionen pa telefon 89 48 22 22. —>

Simon Rune Sgrensen, uddannet
arkitekt, foran et af de to billeder,
han har med pé& udstilingen. ?




Royal Scandinavian Casino indvies
med pomp og pragt den 15, mqj
med borgmester Thorkild Simonsen |
spidsen. Forventningerne falmer dog
hurtigt. Underskuddet i-1991 bliver 10
mio. kr.

Muskelsvindfonden knytter de farste
kontakter i Estland for at bist& med op-
bygningen af en muskelsvindorganisa-
fion.

Muskelsvindfonden skal professionali-
seres i ledelse og organisation, erken-
des det, effer at den okutte gkono-
miske krise er overvundet. Moderne
management scettes pé dagsordenen
med organisationsudviklingsprojektet.
En konsulentanalyse pé&peger uklare
kompetenceforhold i ledelsen samt
en vis infern uenighed blandt medar-
bejderne om det ideologiske grundlag
for Muskelsvindfondens og VB-centrets
arbejde. Der er en konflikt mellem den
oprindelige idedalistiske pionerdnd og
den nye selvbevidste Ignmodtager-
bevidsthed.

Ledelsesgruppen splittes af uenighed,
og centerleder Kirsten Piltoft siger sin
stiling op under en konflikt med Evald
Krog. Deft farer til voldsom uro blandt
de ansatte. Bestyrelsen nedscetter et
strukturudvalg, og et nyt konsulentfir-
ma hyres til at udrede tr&dene.

Borgmester Thorkild Simonsen udtroekker
Royal Scandinavian Casino’s iykketal.
Foto: Mogens Laier.

Evald Krog fildeles Dannebrogs-
ordenen,

En gruppe unge med muskelsvind
opfgrer gadeteaterforestilingen "Mit —

o Arne Asmus Hansen foran to of sine billeder pé& udstillingen: “Naesvis” til hgjre og "Trédt
under fode” til venstre.

¢ Sgren Malte Nielsen har malet, siden han var helt lille. Dette billede har han malet
med spraymaling.

@

Klaus Emnilius har kaldt sit billede “Gift den 14. maj”.

qutillingens kunstnere

@ Tidligere overlasge Bent Juhl
demonstrerer for fysioterapeut
Birgit Steffensen, hvordan hans
trcemaske kan cendre udiryk
ved freek i snorene.

Johan Nergaard Pedersen har e~
udgivet flere tegneserier med
den ondskabsfulde efterforsker
Bill Nash fra Chicago.

il lsvind) , _

us Emilius (har selv muske : ;
tllgns Chrisfian lversen \/es’rergoordl (har selv muskelsvind) |

Klaus Roseniund (har selv muskelsvind)

Simon Rune Sgrensen (har selv muskelsvind)

Johan Ngrgaard Pedersen (har selv muskelsvind) |

m Sonntag (har selv muskelsvind) .
TS?aren Maite Nielsen (har selv muske!svmd)l 5
John Strudwick (afdad. havde selv muskelsv e
Rasmus Dissing Aunsbjerg Nielsen (har ?‘elv m
Arne Asmus Hansen (har selv rnuskeksvmdl) s
Kim Dokkedahl Pedersen (har selv muske:sd D
lsabelle schwartzbach (afded, medarbejde ,

?;:: Gjﬁ:::ﬁziligere overlcege pa Respirc‘rfr:scﬁg;er Vest)
Bjarne Christensen (far til drgng med muskelsv

gisse Hahn (frivillg i Muskelsvmdfonden) .
Jacob Haugaard (parerende, konferenc;;ar P
Bjgrn Bendsfrup (pdrgrende, ven af huse

Lotte Ustrup (hicelper)

1)
Magda Hagh (ven af huse : .
Coﬁwillo Lykke (mor Hil dreng med muskelsvind)

Tine Dunvad (medarbejder i Muskelsvlndfor.‘-den) =
steen Christensen (medarbejder | Muskelsvindfon

& Grgn Koncert)

Lene Lebech (rnedorbeider i Muske!s.‘wndfond(:ni)wmdfonden)
kFamiHen Frid (pdrgrende til medarbejder | Muske

Cirkus” i Grgn Koncert-byerne., Det
bliver en filbagevendende begiven-
hed de fglgende é&r.

Grgn Koncert aofskaffer den gratis
adgang. Entrébetalingen  bidrager
stasrkt 1l et rekordoverskud pd knap
fem mio. kr.

Muskelsvindfonden maé trcekke sig ud
af Royal Scandinavian Casino, der skal
have tilfgrt mere kapital.

Bestyrelsen beslutter efter rad fra kon-
sulentfirmaet og anbefaling fra de
fleste medarbejdere at anscette en
direktgr som g@verste leder af sével
Muskelsvindfonden som VB-centret,

Stilingen bescettes med den 35-drige
akademiker Mette Bock. Ny daglig
leder af VB-centret bliver Jes Rahbek,
centrets hidfidige bestyrelsesformand.

VB-centret er igen pé& finansloven,
tilskuddet er p& 4,5 mio.kr.

Da bestemmelserne om frit sygehus-
valg vedtages af Folketinget i decem-
ber, omfattes VB-centret og de gvrige
foreningsejede specialsygehuse  of
loven. Centret er efter 16 drs wsikker
eksistens sikret en fast offentlig finan-
siering.

Muskelsvindfonden kgber en af byg-
ningerne pd& Marselisborg Hospital, i
den skal foreningen bo, ndr sygehus-
veesenet er flyttet ud, og Marselisborg-
Centret er en redlitet, Det forventes at
ske senest i 1997-1998.

Medarbejderne pd udflugt fil Muskel-
svindfondens nyerhvervelse, en gedigen
rgdstensbygning pd& Marselisborg Hospi-
tal. Foto; Claus Haagensen/Chili.

Muskelkraft 3/2011 |




Pd jagt med en
cegte jeeger

Fota)Jens Hasse / Chili

agten var gaet ind, da bgr-
nene pa Muskelsvindfondens
grnelandsmgde samledes til
feelles aktiviteter for aldersgrup-
pen 2-14 ar.
Om fredagen gjaldt det for
de mindste bgrn om at fange
insekter, mens de store bgrn
“fangede” popcorn over bél og
hyggede sig om balet.

Om lgrdagen dukkede en
agte jeger, Glenn Hegaard fra
Ryomgaard, op med eksempler
pa sit jagtbytte - et impone-
rende syn, som bgrnene efter-
folgende kunne fa lov at rgre,
se og spgrge ind til. Ogsa Glenn
Hegaards redskaber: geveer og
kniv vakte stor interesse blandt
de unge "jegere”.




Et rungende nej til
vedicegtsaendring

Arlige landsmeder er vigﬂge for demokratiet og det sociale
nefvaerk, mente et stort flertal of landsmededeltagerne

Afldane W. Schelde
Foto: Jens Hasse / Chili

et blev et massivt nej fra

landsmgdedeltagerne til at
andre vedtaegterne, si der frem-
over kun skal afholdes lands-
mgde hvert andet ar. Forslaget
fra repraesentantskabet blev ned-
stemt med 151 stemmer mod 24
ja-stemmer.

Dermed blev der ogsd stemt
nej til, at de frivillige crewer, der
hidtil har haft to observatgrer i
repraesentantskabet, skal optages
som fuldgyldige medlemmer. De
to dele var nemlig keedet sam-
men i €t forslag, som altsa fik nej.

Men sammen med afvisningen
af vedtaegtsforslaget lgd der kri-
tiske rgster om demokratiet og
dbenheden i foreningen. Flere
mente, at det netop ville gi ud
over begge dele, hvis landsmgdet
fremover kun skulle foregd i de
ulige ar.

"Vi lever ikke op til vores egne
ord om abenhed og gennemsig-
tighed. Vi bgr have en chance
for at vide, hvad der foregar 1
repraesentantskabet og bestyrel-
sen, men det kan vi ikke, nir vi
ikke kan lzse referaterne, Det
betyder, at hvis vi gerne vil fglge
med i foreningen, er landsmgdet
eneste chance. Og hvis der gir to
ar imellem landsmgderne, har vi
ikke en chance for at fglge med,”
sagde Erik Overgaard.

Ogsd andre papegede, at der
var problemer med demokratiet.
Tiden til at debattere var blevet
minimeret.

"Allerede fra starten af lands-
mgdet i ar far vi at vide, at vi skal
skynde os, og at programmet
er stramt. Lad os da fa tid til at
snakke og debattere ordentligt,”
sagde Morten Juul Sgrensen
og henviste bl.a. tl de politiske
udtalelser, der blev vedtaget pa
landsmgdet.

Andre fglte, at de “var blevet
taget med bukserne nede”, fordi
de ikke var forberedt pé at skulle
tage stilling til udtalelser. Idéen
om udtalelserne var god nok og
ogsa indholdet, men processen
var forkert, papegede flere.

Det sociale aspekt er overset
Andre vaesentlige argumenter
mod forslaget om vedtaegtsan-
dring var det sociale aspekt ved
de arlige landsmgder.

"Det sociale netvaerk er sa vig-
tigt, og vi vil miste noget, hvis
der gar to ar imellem landsmg-
derne,” sagde Birthe Malling,
der blev suppleret af flere bade
unge og xldre medlemmer, som
ogsd mente, at de arlige lands-
mgder var meget vigtige for dem
personligt. Det er det eneste
tidspunkt, hvor man kan mgde
de andre medlemmer, lgd det
bl.a.

"Nar vi nu har sa mange penge,
hvarfor kan vi sd ikke bruge dem
pa os, der kommer her, og netop
fastholde at mgdes hvert 4r?”
spurgte Greta Clausen.

Den efterfglgende afstemning

"Vilever ikke op til vores egne ord om
&benhed,” sagde Erik Overgaard.

efterlod ingen tvivl om resulta-
tet. Det fik nastformand Janne
Sander til at konkludere, at det
var dejligt at marke den entu-
siasme blandt medlemmerne.

"Det har ikke veret et kardi-
nalpunkt for reprasentantskabet
at zendre tidsrammen for lands-
mgder, og det har ikke varet et
spareforslag. Men deltagertallet
pé landsmgderne har de seneste
ar veret for nedadgdende, og
derfor har vi drgftet, hvad vi i
bestyrelse og repraesentantskab
skulle ggre ved det. Nu hiber
jeg, at meldingen herfra er et
udiryk for, at I gerne vil komme
til landsmade hvert ar,” sagde
Janne Sander, der ogsi lovede at
tage meldingen om, at flere ikke
fpler sig oplyst nok med tilbage
til bestyrelsen.
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Vitager

kritikken til os

Ncestformand Janne Sander var overrasket
over debat, men er glad for medliemmernes
engagement | foreningen

Huvad er din reaktion pd debatten i
Jorbindelse med vedtegtsendringen?
"Det overraskede mig faktisk, at
ingen af de deltagende tog ordet
og talte for vedtaegtsendrin-

gen. Nér kun en lille andel af
medlemskredsen er til stede pa
landmgdet, havde jeg forestillet
mig, at flere ville sige Ok, hvis vi
mgdes hvert andet ar, er en del-
tagelse mere fysisk, praktisk og
gkonomisk mulig for mig.”

Kom reaktionen bag pd dig?
"Jeg forventede da fortalere for
afholdelse af landsmgder hvert
dr —ingen tvivl om det. Men jeg
synes, retorikken var lidt har-
dere, end jeg havde forventet.
Men sa blev jeg faktisk ogsa
rigtig varm om hjertet ved at
indkassere en nedstemning af
dimensioner. Det er uden for en-
hver tvivl, at vi har en medlems-
kreds, der vil organisationen,
insisterer pa at vere til stede og
finder det uundveerligt. Det er
en opbakning til Muskelsvind-
fonden ud over alle forventnin-
ger, og den slags forpligter og
gor en lidt ydmyg.”

Huad sker der nu med landsmg-
derne?

"Landsmgderne afholdes som
hidtil hvert dr. Vi vil forsgge at
skabe bedre mulighed for, at
der bliver en bredere debat pa
landsmgderne. De senere ar

er debatten udeblevet. Det kan
skyldes mange faktorer. Men jeg
tror, vi som reprasentanter for
medlemmerne skal forpligte os
pd at igangsactte en debat, hvis
den ikke opstar af sig selv. Vi har
behov for at hgre alles stemmer,

sa her har vi bestemt en opgave
foran os - at skabe plads og tid
til debat. Men ogsa at fastholde
det store gnske om socialt sam-
var, hvor vi knytter band til
hinanden pa tvaers af alder og
geografi.”

Huvordan opfatter du kritikken om
den manglende information og dben-
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 fgr landsmgdet har
taget fat i det spgrgsmal ved at
oprette medlemsuniverset pa
vores hjemmeside, hvor der
dagligt leegges nyheder ind. Vi
er pa facebook, og vi har vores
medlemsblad med en gedigen
drsberetning. Og sa har vi op-
prioriteret vores kommunikati-
onsafdeling ved at ansxtte en
kommunikationschef. Kritikken
drejede sig primzrt om nogle
interne referater. Den slags kan
heldigyvis lgses, og det bliver
det.”

Huad ggr I ved kritikken?

"Vores interne referater er i sa-
gens natur ikke tilgaengelige for
alle medlemmer og den brede
offentlighed. Men allerede nu
vil man fremover kunne finde
ekstrakter fra reprasentant-
skabsmgderne, og vi vil desuden
sikre, at repraesentantskabet er
informeret om, hvad der foregér
pa bestyrelsesmgderne. Vi har
altsé allerede taget kritikken til
os og &ndret pa vores hidtidige

praksis.” —=

Muskelsvindfonden meider sig ind i De
Samvirkende  Invalideorganisationer
(Dsl).

Landsmgdet md& igen skiffe adresse p&
grund af et stigende antal tilmeldinger.
500 deltager, da man ferste gang
samles pd Sphgjiandets Ferie - og Kur-
suscenter ved Gjern.,

Muskelsvindfonden udsender skriftet
“Veerdier og mdal for Muskelsvind-
fonden”, der er blevet til p& baggrund
af et halvt &rs medlemsdebat og dis-
kussioner blandt medarbejderne.

Grgn Koncert indtjener netto knap seks
mio. kr., ny rekord.

En AIM-analyse konkluderer, at Grgn
Koncert er den mest kendte rockbe-
givenhed i Danmark.

Roskildefonden, der sté&r bag Roskil-
defestivalen, og Muskelsvindfonden
stiffer den erhvervsdrivende fond Euro
Venue. Parterne vil undersgge mulig-
hederne for ot arrangere turnérende
koncerter i en roekke europceiske
lande.

Muskelsvindfonden afholder EAMDA's
&rsmeade, som foregdr | Fredericia. 29
lande er nu med i sammenslutningen.
P& d&rsmgdet veslges Evald Krog il
EAMDAs proesident.

= 1 & ';
Nyvalgt proesident for EAMDA, Evald
Krog. Foto: Lasse Jgrgensen

Arbejdsmarkedets Feriefond giver til-
sagn om at finansiere 70 procent af
anloegsudgifterne til et ferie- og fritids-
center ved Korsgr.

-

@ Muskelkraft 3/2011




Nej til

skyggegravskrig
- ja til dialog

Muskelsvindfondens landsmgde vedtog to
udtalelser med opforaring om dels ot bruge en
god tone i den akiuelle debat, dels at give unge
med handicap bedre adgang fil arbejdsmarkedet

Som reaktion pa tonen og
retorikken i den aktuelle po-
litiske debat om besparelser og
mennesker med handicap ved-
tog deltagerne pa landsmgdet
en udtalelse, som opfordrer til,
at der fremover bliver brugt en
ordentlig tone fra begge parter.

Vi anerkender kommuner-
nes svere gkonomiske vilkar. Vi
bidrager gerne med vores viden
om, hvordan kommunerne kan
afbureaukratisere, bruge tek-
nologisk hjxlp til selvhjxlp og
pa andre méder levere bedre
service for feerre penge. (..) Vi
reagerer selvfglgelig i de sager,
hvor medlemmer bliver urime-
ligt behandlet, men vi arbejder
ogsa efter devisen, at anstaen-
dige krav generelt er den bed-
ste vej til ansteendige bevillin-
ger. Vi ma alle sammen samles
om at sgrge for, at tonen bliver
ordentlig, for vi skal behandle
alle ligeverdigt og med respekt
i det her samfund,” lgd det bl.a.
i udtalelsen fra landsmgdet.

Risiko for livslang forsgrgelse
Landsmgdedeltagerne vedtog
desuden en udtalelse om at
arbejde for, at unge med handi-
cap skal have bedre muligheder
for at fa et fritidsjob. En under-
sggelse blandt Muskelsvindfon-

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

"De unge gar glip af vigtig
viden om, hvordan en arbejds-
plads og arbejdsmarkedet fun-
gerer. (...) En yderst alvorlig
konsekvens er desuden, at de
unge ikke far opbygget det
ngdvendige netvaerk, som de
skal treekke pa senere, nar de
skal have et job efter endt sko-
legang. (..) Hyvis store grupper
unge udelukkes fra et tidligt
mgde med arbejdsmarkedet,
stiger risikoen for, at de ender i
livslang forsgrgelse,” hedder det
bl.a. i udtalelsen.

Den fulde ordlyd af de to
udtalelser kan laeses pa muskel-
svindfonden.dk. ==

Et fler@rigt projekt om b&handlings-
filbuddene for mennesker med syg-
dommen Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS) afsluttes. Samtidig har Muskel-
svindfonden indledt opbygningen aof
et lahdsdoekkende net af lokale ALS-

grupper.

Evald Krogs selvbiografi “ En muskel-
svindler” udkommer.

Fre unge moend med muskelsvind 1994

danner gruppen Slappendales, som
optrceder pd&  Muskelsvindfondens
landsmg@de med deres version af det
bergmte Chippendales-show,

@konomien konsolideres, egenkapi-
talen er pd& godt 7 mio. kr. ved d&rets
udgang.

Muskelsvindfonden flytter i efterdret
fra Vestervang til fre treepavilloner ved
Marselisborg Hospital. Pladsmangel
ngdvendigger flyfningen, men ophol-
det i barakkerne er kun midlertidigt, da
man venter pd, at sygehusvoesenet
skal frafytte den hospitalsbygning,
man kgbte i 1992,

Sloppendales optraeder p& Gran Kon-
cert,

Muskelsvindfonden har nu 1.600 med-
lemmer,

Grgn Koncert i Kebenhavn 1995, Den lille
forening blev pd& 25 ér landskendt.

En arkitektkonkurrence om ferie- og
fritidscentret ved Korsgr afholdss, og
byggeriet of farste etape forventes—




Muskelsvindfondens 40 ars jubiloeum foregik lgrdag eftermiddag |
barnehgjde fil el familieshow, der bed pa farlige draeberkaniner

og ljubang balladesange

Af Stine Nergaard
Fotor Saren Holm / Chill

D a bgrnelandsmgdet var
veloverstaet, kgrte en
konvoj fra Hou mod Scan-
dinavian Congress Center i
Aarhus, hvor festlighederne
fortsatte for bgrnene, deres
familier, muskeltererne og
mange andre indbudte geester.
Ved indgangen kunne bgr-
nene blive malet i ansigtet, og
flere gik ind til koncerten med
overskeg og sommerfugle pa
kinderne.

P4 scenen ventede Ah Abe
Greatest fort an af Mek Pek
og Habbasutterne. Sammen
med Alberte og Julie Berthel-
sen satte de gang i salen med
klassikere som Tangokat og
Tjubang Chokolademand og

32

opfordrede ungerne til at lave
ballade og opfgre sig fjollet.

Herefter overtog Rosa fra
Rouladegade efterfulgt af
dagens surprise, Basim, og
stjernerne fra MGP. Sebastian
Klein stod for dagens absolut
farligste optreeden med den
bolivianske drzeberkanin,
Pedro, og Julius the Mus.

Til sidst samledes de mange
kunstnere pa scenen og sang
"Ah Abe” med hele salen som
kor, inden bgrnene kunne fa
autografer fra MGP stjernerne
og trille hjem efter en lang og
sjov dag.

Se flere billeder pa muskel-
svindfonden.dk




En utrolig

hyggelig dag

De unge p& ungdomslandsmegdet producerede

en beaskrivelse of livet 1 2011 1 ord,

pilleder til eftertiden

Af Nikola) Richelsen og Kristian Sgrensen
Foto: Jens Hasse / Chill

Pﬁ ungdomslandsmgdet
skulle vi vise vores kreative
sider. Vi — deltagerne pa unge-
landsmgdet — havde pa forhiand
meldt os til enten at udtrykke
vores kreativitet ved hjelp 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 dem anno

2011.

yd og

Vi andre havde valgt at til-
bringe lgrdagen i musikkens
tegn. Da der var utroligt mange,

der havde valgt musik-workshop-

pen, blev vi inddelt i tre grup-
per, og derefter blev vi sendt
ud til forskellige "under-work-
shops”. I disse under-workshops
skulle vi producere et feelles
mix-tape, deltage 1 en musik-
quiz, lave en burger og snakke i
videoboxen.

Alle disse aktiviteter skabte
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De unge fik fil opgave at producere
billeder eller skabe musik, der sagde
noget om tiden og tendenser 12011,

i gang i sommeren 1996 med ibrug-
tagning et &r senere.

Muskelsvindfonden forbereder en scer-
lig indsats for mennesker med ALS.
Sundheds- og socialministeriet er an-
sggt om 7,5 mio. kr. til en 3-&rig forsggs-
ordning.

Muskelsvindfondens 25 &rs jubilceum
bliver fejret med reception i Arhus og
senere et stort jubiloeumslandsmgde
pé Sphejlondet | Gjern. 800 medlem-
mer deltager.

Et nyt indtcegtsskabende arrange-
ment lanceres: God Morgen Abe, en
udendgrs koncert i Kabenhavn og
Arhus for bamefamilier med Kellogg's
som hovedsponsor. Koncerterne bliver
en overvceldende succes.

Samarbejdet med Danmarks Radios
Underholdningsorkester munder ud
i et andet nyt musikarrangement: de
Classiske Koncerter - en slofskoncert-
turné afviklet pé& Ledreborg Slot ved
Roskilde, Frijsenborg Slot ved Hammel
og Sanderumgaard pd Fyn,

Vejlednings- og Behandlingscentret
skiffer navn til Institut for Muskelsvind.

| oktober markeres byggestarfen p& Mu-
skelsvindfondens nye ferie- og fritidscen-
ter ved Musholm med en flaghejsning
forestdet af Evald Krog og svaervaegts-
bokseren Brian Nielsen. Foto: Werner
Kaihgj.




rammerne for en utrolig hyggelig dag, hvor man
snildt kunne hygge sig med de andre deltagere og
lzere 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 grgn energi

Foto-gruppen fik produceret nogle flotte billeder,
der bla. satte fokus pa, at vi lever i en verden, hvor
mange tenker pa sundhed og grgn energi. Dette
fik de illustreret ved at tage en tallerken, fylde den
med diverse blade og stille et glas gkologisk maelk
ved siden af.

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

Derudover fik vi talt ud i videoboxen. I video-
boxen blev man hevet ind én efter én og skulle -
besvare 10 spgrgsmal, 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 matte bruge dit eget navn, hvad ville

du sa skrive?" eller "Hvad kan ungdommen bidrage
med i Muskelsvindfonden, som de @ldre ikke kan?"

En forgyldt baerbar PC
Formalet med billederne, mix-tapet og videoboxen
var, at vi dels skulle have en god dag med en masse
socialt samveer, dels skulle disse "produkter” ogsi
bruges til noget. De vil blive lagt ind i en forgyldt
—udhulet — baerbar PC, som skal "begraves” ude
foran Muskelsvindfondens hovedkontor i Arhus.
Om fem ér er tanken sa, at den skal hives op igen,
sa man kan se, hvad vi teenkte dengang i 2011 og
sammenligne det med, hvordan tingene ser ud i
2016.

Som naevnt ovenfor var dagen fyldt med en
masse socialt samvaer, sjov og hygge, men vi havde
samznd heller ikke forventet mindre. Det plejer
altid at vaere hyggeligt at se alle “svindlerne” igen,
og dette drs landsmgde var pa ingen made en und-
tagelse. —a
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Seniorforsker Birgit Steffensen
fortalte om den udvikling, der
er sket for mennesker med
muskelsvind i de seneste 40
&r. En udvikling, hun i hgj grad
selv har veeret med til at
proege.

Vi skal stadig
udvikle viden

Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind er g&et hdnd i hdnd siden
starten og har i hgj grad haft indflydelse pd&
livet med muskelsvind

AfJane W. Schelde
Foto: Jens Hasse / Chili

99Vi ma ikke glemme kernen i

vores arbejde: at vi skal blive
ved med at udvikle viden og
forbedre behandlingsmulig-
hederne, sa mennesker med
muskelsvind kan fa stgrst mulig
livskvalitet. Vi skal ikke erstatte
det offentlige eller sta for be-
handling. Og sd skal vi fortsat
udnytte samarbejdet mellem
det faglige arbejde i Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind og
det politiske arbejde i Muskel-
svindfonden.”

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

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

Birgit Steffensen, der til dag-
lig arbejder i rehabiliterings-
centrets Udviklingscenter som
seniorforsker, var inviteret som
taler til jubilzeumslandsmgdet.
Birgit Steffensen, 69 ar, har
vaeret ansat siden Muskelsvind-
fondens spade start og har
vaeret med til at pavirke udvik-
lingen i det faglige arbejde med
muskelsvind.

Hendes indlaeg fortalte i bade
ord og billeder, at der er sket
meget pa muskelsvindomradet
i de sidste 40 ar, Livsvilkdrene
for en person med muskelsvind
er markant @ndret, takket veere —

Institut for Muskelsvind f&r en bevilling
fra Socialministeriet p& etablering afen
ALS-konsulentordning som et tredrigt
forsggsprojekt. 4 ALS-konsulenter, en
sekretcer og en leder anscettes.

Dérligt vejr, get konkurrence og cykel-
rytteren Bjarne Riis’ succes ved Tour
de France betyder en stor nedgang i
publikumstallet fil arets Grgn Koncert,
Resultatet er et drgnende underskud
& ni mio. kr.

Med en beviling fra Danida indleder
Muskelsvindfondens ulandsgruppe et
flerdrigt projektsamarbejde med en
sydafrikansk forceldreorganisation  til
handicappede bam.

Institut for Muskelsvind infroducerer en
ny idé: et Muskulatorium, hvor brugere

regelmaoessigt kan komme fil under-
spgelse. Muskulatoriet er séledes b&de
et filbud fil brugere og en videns-
opsamling for instituttet,

. _ - - -

Test og malinger af funktionsevnen harer
fil undersggelserne i Muskulatoriet. Her
lidt forklaringer fra fysioterapeut Birgit
Werge, inden testen gdr i gang. Foto:
S@ren Holm/Chili.

Krise i den europaeiske sammenslutning
af muskelsvindorganisationer, EAMDA.
Indsatsen er ineffektiv, bla. fordi
medlemslandene nedprioriterer arbej-
det. Overvejelserne gér pd at fiytte
sekretariatet til Danmark og anscette
en direkfgr, men projektet strander pd
gkonomi. >




Danske loceger var imod at filbyde re-
spiratorbehandling til mennesker med
muskelsvind. Derfor métte vi selv ind-
samle viden fra udlandet og afprgve
respiratorer for at overbevise den
danske lcegestand. Og det lykkedes,
forklarede Birgit Steffensen.

et ihaerdigt arbejde i sdvel Mu-
skelsvindfonden som Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

De stgrste @ndringer

Ifglge Birgit Steffensen har de

fem stgrste endringer veret:

1) Lengere levetid. En graf
viste, at der i Danmark ikke
fandtes personer over 20 ar
med muskelsvinddiagnosen
Duchennes muskeldystrofi
(DMD) i 1977, mens grafen
derefter viser, at personer
med DMD bliver zldre og
2xldre, fordi de far tilbudt
cpap og senere respiratorbe-
handling.

2) Stgrre mobilitet bade fysisk
og psykisk. I dag far selv min-
dre bgrn kgrestol, hjemmet
bliver tilpasset til ens behov,
man kan fa handicapbil med
plads til hele familien, der er
inklusion i skoler, og men-
nesker med handicap rejser
ud i verden. Tidligere boede
mennesker med muskelsvind
pa institution, bgrn blev
baret rundt, og at rejse med
et handicap var svert.

3) Stgrre uathangighed - bl.a.
pa grund af hjalperordnin-
gen, som, da den blev ind-
fort, var en unik ordning i
hele verden.

4) Stprre selvtillid - mennesker
med muskelsvind samler
ikke ind ved dgrene, men
bidrager til samfundet. F.eks.
viser Grgn Koncert, at Mu-
skelsvindfonden har valgt en
anden made at gribe tingene
an pa, der vidner om troen
pa sig selv og sit vaerd.

5) Stgrre livsgleede - ved samveer
og sjov bl.a. gennem at del-
tage i sommerlejre, medlems-
grupper og netverk,

En finger med i spillet

De n@vnte endringer skyldes i
hgj grad, at Muskelsvindfonden
og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind (der tidligere har
heddet bade Vejlednings- og Be-
handlingscentret og Institut for
Muskelsvind) har haft en finger
med i spillet.

"Muskelsvindfonden og det
daveerende VB-center gik hand
i hand. Muskelsvindfonden stod
for det politiske, mens VB-cen-
tret skabte dokumentationen,”
fortalte Birgit Steffensen, som
iseer fremhevede en person, der
har haft stor betydning for de
faglige prioriteringer i Muskel-
svindfonden og VB-centret: nu
afdgde Ruth Andersen. Hun var
Muskelsvindfondens forste neest-
formand, havde selv muskelsvind
og skubbede meget pa for at ud-
vikle og afprgve nye behandlings-
metoder. F.eks. lagde hun selv
gerne krop til at afprgve trae-
ningsmetoder og hjelpemidler.

At Muskelsvindfonden i mange
ar iszer kom til at fokusere pa
kgrestolsbrugere, skyldtes, at
bide Evald Krog og Ruth Ander-
sen (formand og nastformand)
brugte korestol, og at der ikke
var ret meget interesse for kg-
restolsbrugere blandt laeger og
andre fagfolk.

"F.eks. mente leeger ikke, at
folk i kgrestol havde brug for
fysioterapi. Det var der ingen
grund til, nar de sad i kgrestol,”
fortalte Birgit Steffensen som
eksempel pa en af de kampe,
Muskelsvindfonden tog med po-
litikerne for at fa indfgrt veder-
lagsfri fysioterapi til mennesker
med muskelsvind. VB-centret
sgrgede for argumentationen
til Muskelsvindfondens politiske
kampe.

Pavirkede laegers holdning

Det samme gjaldt respiratorbe-
handling, hvor laeger var mod-
standere af at tilbyde respirator
til mennesker med muskelsvind.
Der indsamlede terapeuterne i
VB-centret viden og erfaringer
fra udlandet, afprgvede selv en
udenlandsk natrespirator pa en
dansk person med muskelsvind -
og demonstrerede respiratoren
for en dansk overlege for at
pavirke hans og legestandens
holdning til at indfgre respira-
torbehandling til mennesker
med muskelsvind.

Det lykkedes efter flere ars
ihzerdig indsats, og siden 1992
er det blevet standard at fa til-
budt respiratorbehandling, nar
behovet for vejrtraekningshjeelp
opstar.

VB-centrets eller det nuve-
rende RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind har igennem tiden
i hgj grad ogsa indsamlet sin
viden ved at lytte til brugernes
egne erfaringer. Desuden er
der blevet sat mange projekter
i gang, der har veret med til at
forbedre og udvikle behand-
lingsmuligheder, men ogsa give
viden til andre brugere med mu-
skelsvind og til fagfolk i social-
og sundhedsvasenet.

 Udviklede kegrestol og stastativ

I slutningen af 1970’erne satte
VB-centret og Muskelsvindfon-
den f.eks. fokus pa totalbehand-
ling, udgav en bog om emnet og
inviterede internationale leeger
og behandlere til et seminar for
at drgfte viden og holdninger til
muskelsvindbehandling. Mélet
var at blive klogere pa, hvad
andre lande gjorde, men ogsa at
pavirke de danske laegers hold-
ning til at behandle mennesker —.

Resultatet aof de indtcegtsskabende
aktiviteter er ikke filfredsstilende. God
Morgen Abe, Classic Slotskoncerter
og Grgn Rock giver ikke det ventede
overskud. Arsresultatet lander langt
under det budgetterede.,

Muskelsvindfondens  direktegr Mette
Bock stopper, og det lykkes ikke blandt
knap 100 ansggere at finde hendes
aflgser. En udvidet ledelsesgruppe
overtager midlerfidigt den daglige
ledelse.

Det bliver et rigtig skidt dr for Muskel-
svindfonden, For tredje ar i traek viser
drsregnskabet et underskud, som be-
tyder, at man mé fyre seks medarbej-

dere.

ST

Holdet bag God Morgen Abe 1 1998
med bl.a. Hella Joof og Peter Fradin,
kendt som “Bullerfnis” fra DR's barnety, i
rollerne som konferencier.

Flere ting spiller ind i den ddrlige gkono-
mi. Grgn Tour, som var tcenkt som
aofigser for Grgn Rock og mélrettet stor-
byungdommen, bliver en dundrende
flasko. Ogsd Slotskoncerterne giver
underskud. Der er et svigtende salg af
skrabelodder, og en stgire egenbeta-
ling af Musholm-byggeriet end ventet
er med fil af belaste gkonomien.
Musholm Bugt Feriecenter indvies.
Centret bliver omtalt som “vores sted”
eller “klubhuset”.

| MarselisborgCentret tages farste

spadestik til et bassinbyggeri pé& over —|
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o Flere medlernmer kunne nikke genkendende 1il den udvikling,
der er sket p& muskelsvindomr&det igennem drene.

med muskelsvind, fortalte Birgit
Steffensen, der selv var primus-
motor 1 arbejdet.

11980’erne etablerede Mu-
skelsvindfonden et saerligt
udviklingscenter og ansatte et
team bestaende af arkitekt, in-
genigr, ergo- og fysioterapeut,
der tilsammen skulle udvikle
nyt og indsamle viden. Bl.a. blev
der udviklet prototyper pa en
kgrestol til bgrn og et stastativ
og sat fokus pa siddestillinger,
respiration, cpap-behandling
m.v.

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

11990’erne tog Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind ini-
tiativ til Brickless Centre-mgder,
et fagligt forum for skandinavi-
ske behandlere inden for mu-
skelsvind. Mélet med mgderne
var at samle erfaringer pa tvacrs
af landegranser og finde frem
til en feelles standard for god
behandling at muskelsvindsyg-
dommene. De faglige mgder
eksisterer fortsat og har veret
med til at haeve standarden
blandt laeger i hele Skandina-
vien inden for muskelsvind-
behandling.

Ogsa pa europaisk plan er
rehabiliteringscentret involve-
reti et samarbejde med andre
muskelsvindorganisationer og

—forskningsenheder.  ENMC
(European NeuroMuscular
Centre) har man bl.a. drpftet,
hvordan man diagnosticerer
muskelsvindsygdommene, sa
man har de samme kriterier for
diagnosticering i de forskellige
lande. Et forhold, der har stor
betydning for at kunne lave
forskning pa tveers af lande-
graenserne.

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 lgd: en hgjt
specialiseret funktion inden for
neurologi, og flere af rehabili-
teringscentrets medarbejdere
holder foredrag i ind- og ud-
land, fordi centrets viden og
erfaringer er respekteret og
efterspurgt.

"Men vi skal passe pa, 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 ogsa stadig brug for
at gd hand i hand med Muskel-
svindfonden. Vi skal passe pa,
at vi ikke far hver vores eget liv,’
lgd slutmeldingen fra Birgit

>

Steffensen. —a

20 mio. kr. Der anscettes en sekreta-

riatsleder til at udvikle aktiviteterne i
samarbejdsforeningen.

A G

Agua pd GK var med il at give indtcegt
pd ca. 8 mio. kr. - dog frak andre aktivi-
teter toeppet vask under Muskelsvind-
fondens gkonomi.

I maj anscetter Muskelsvindfonden en
ny direktgr: Marianne Frederiksen, der
har veeret en del of foreningen 1 10 dr
og haft mange forskellige funktioner i
organisationen.

Institut - for Muskelsvinds  afdeling i
Brendby flytter til nye lokaler pé Skt. Lu-
kas Stiftelsen | Hellerup.

Musholm Bugt Feriecenter volder
problemer bl.a. med flere byggefejl,
Desuden viser det sig, af en rentabel
drift farst er mulig, nér centret udbyg-
ges. Blandt medlemmer lyder kritik af
den gkonomiske belastning, feriecen-
fret giver.

Dronning Margrethe og Prins Henriks
bespg p& Musholm Bugt Feriecenter er
et at érets hgjdepunkter.

Hen over fordr og sommer er Musholm
Bugt Feriecenters badetdrne blevet
udsmykket indvendig af 16 kunstnere,
der er udvaigt af Statens Kunstfond,
som ogsd har givet en beviling pd
godt 2 mio. kr. til projektet.

Koncertturneen for bgrnefamilier fort-
scetter under det nye navn Ah Abe
koncert. Konceptet passer godt Hil
Muskelsvindfondens univers, men der
skal arbejdes p& at & arrangementet

til at give overskud. -
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1 fortsaetter vores lille billed-

konkurrence i anledningen
af Muskelsvindfondens 40 ars ju-
bileum. I de gamle billedarkiver
har vi fundet dette billede, som
vi gerne vil udfordre vores med-
lemmer og lesere til at geette og
huske historien bag.

Vinderen findes ved lodtraek-
ning blandt de rigtige, ind-
komne svar. Preemién er en gave-
a&ske med Muskelsvindfondens
og Viborg Bryghus’ tilgengelig-
hedsgl: Gangbar Lager og en
axske chokolade.

Kan du gatte:
1) Hvad kaldte de fire mzend sig,
da de optradte sammen?

2) Hvilket arstal optridte de for-
ste gang?

3) Ved hvilken begivenhed op-
traddte de aret efter for anden

gang?

Send dit svar pa mail til jasc@
muskelsvindfonden.dk. Husk at
oplyse navn og adresse i dit svar.
Svaret skal vaere Muskelkrafts
redaktion i haende senest fre-
dag den 8. juli 2011. Vinderen
og svaret vil blive offentliggjort
pa Muskelsvindfondens hjem-
meside samt i naste nummer
af Muskelkraft. Vinderen fir 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 pa
Grgn Koncert, som i gvrigt
blev afviklet i Lgkken, Arhus,
Svendborg, Marienlyst, Gil-

leleje og Nykgbing Sjelland.
Foruden Frede Fup optradte
Sneakers.

Blandt de rigtige svar har vi truk-
ket fglgende vinder:

Birgit Damsbo-Andersen
Enghavevej 35

4892 Kettinge

Foto: Mogens Laier

Grgn Koncert giver rekordoverskud: 9

mio. Kkr.

Dronning Margrethe blev budt velkom-
men pd Musholm af sgstrene Mette og
Marie Matzen. Foto: Sgren Steffen Han-
sen / Scanpix.

Forberedelserne il en udvidelse of
Musholm Bugt Feriecenter gér i gang.
Finansieringen af 2. etape er pé& plads
via penge fra Egmont Fonden og
Roskildefonden.

MarselisborgCentrets nye  fcellesfa-
ciliteter: varmtvandsbassin og made-
faclliteter tages i brug.

Et fre-&rigt mediemsprojekt, Akasku (et
Jysk udtryk for jeg ka’ sgu’), indledes.
Projektet er mdirettet unge med
muskelsvind, der har brug for redska-
ber fil of f& et aktivt, uafhcengigt liv. —a




40 ars spil

med musklerne

Jubiloeumsshow viste pd flere méder ™

"

Muskelsvindfondens resultaleri’ord og lyd

Foto: Sgren Holm / Chili

?2For 40 ar siden besluttede vi at spille med
musklerne - og rabe samfundet op, og det har
Muskelsvindfonden gjort lige siden.”

Med denne introduktion bad Muskelsvindfon-
den op til et imponerende og festligt show i Scan-
dinavian Congress Center. Et show, der musikalsk
og i ord forsggte at sammenfatte kernen i forenin-
gens arbejde.

Journalist og tv-veert Eva Jorgensen var aftenens
vert, der keedede de musikalske indslag sammen
med en rackke korte interview, der til sammen
skulle give et billede af livet med muskelsvind og
livet i Muskelsvindfonden gennem 40 ar.

De musikalske indslag blev leveret af kendte
solister fra Grgn Koncert og deres venner: Chris
Minh Doky, Nabiha, Steffen Brandt & Tina Di-
chow, Johan Olsen fra Magtens Korridorer, Simon

Jul og Sanne Salomonsen akkompagneret af The

Antonelli Orchestra.

Og i sofa-krogen pa scenen havde Eva Jgrgensen
besgg af formand for Muskelsvindfonden, Evald
Krog & tidligere direktgr i Krzeftens Bekempelse,
Arne Rolighed til en snak om at turde.

Af tidligere statsminister Poul Nyrup Rasmussen

og udviklingschef i Muskelsvindfonden, Jorgen
Lenger om det politiske spil og lobbvisme.

Af psykolog John Marquardt og chellege og di-
rekegr Jes Rahbek, begge fra RehabiliteringsCen-
ter for Muskelsvind om stgtten til at leve et godt
liv med muskelsvind.

Af tidligere marketingsdirektgr i Tuborg, Bjorn
Karlsholt og konferencier Jacob Haugaard om
Grgn Koncerts start og udvikling.

Af Jan Jakobsen og Rasmus Dissing Nielsen,
begge aktive medlemmer af Muskelsvindfonden
om at veere medlem i foreningen.

Og af tidligere indsamlingschef i Muskelsvind-
fonden, Marius Byriel, tidligere kontorchet i Mu-
skelsvindfonden, Bue Andersen og tidligere ergo-
terapeut i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
og medstifter at Muskelsvindfonden, Jette Moller
om Muskelsvindfondens spede start og det at
veere frivillig i foreningen.

Vi bringer et lille udpluk fra interviewene.

Alle interviewene kan hares og ses i deres fulde
lzengde pa www.muskelsvindfonden.dk.
Jaws
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Jan Jakobsen (fil hgjre):

“Uanset hvor aktiv man er, er Muskelsvindfonden
kendetegnet ved, at man far meget mere tilbage,
end man giver.”

Rasmus Dissing Nielsen om sin medyvirken i Gren
Koncert-kampagnen Plads til forskelle:

“Min styrke er, at jeg har et andet syn pd tingene
end et reklamebureau, fordijeg selv har det inde
pd kroppen.”

John Marquardt (til venstre):

“Der er ikke noget, der tyder pd, at der er en sam-
menhaosng meliliem graden af handicap og livskvali-
tet.”

“Livskvalitet er, hvad man selv griber fat | og gar med
sif liv. Man skal veere kaptajn i sit eget liv.”

Jes Rahbek (fil hgjre)
‘I dag taler man ikke om at forlcenge livet, men at
forlcenge livsglceden.”

Poul Nyrup Rasmussen (til venstre)
“For mig er Muskelsvindfonden en konstant pdmindelse om, hvad livs-
glcede egentlig er.”

“I hvert politisk parti findes der en eller to, hvis hjerte banker for Mu-
skelsvindfonden. De fieste politikere er jo mennesker inderst inde.”

Jergen Lenger (1l hgjre)
“Man skal tcenke pd, at vi ogsé har noget at tilbyde politikerne. Vi har
en viden, som de har brug for, men vi har ogsé brug for dem.”

“Der er ikke én pd& Christiansborg, der har spurgt mig, hvor mange vi
er i Muskelsvindfonden. De tror, vi er 100.000."

Marius Byriel (i midten):
“Som frivillig fik man lov fil det hele. Man var organisationssekretcer om
formiddagen, PR-chef om eftermiddagen og lobbyist om aftenen.”

“Evald har altid sagt, at vi tgr det hele, men vi holder os fra vébenindu-
strien og prostitution.”

Bue Andersen (til venstre):
“Evald har en kernekompetence til at uddelegere opgaverne. Det har
han veeret ngdt til, men det giver ogsé noget.”

“Friviligheden er rygsgjlen i Muskelsvindfonden. Foreningen ville have
vaeret noget helt andet, hvis professionelle havde veeret med fra star-
ten.”

Jette Mgller (til hojre):
“Vi var aldrig n&et s& langt uden militcerncegtere og alle dem, der

stgttede op om 0s. Og alle vores medlemmer, som gik ind og bakkede
op. Det var dér, vi lcerte noget. Hvis vi ikke havde haft den opbakning,
var vi aldrig kommet sé& langt.

o W MR e

Bjorn Karlsholt (til venstre):
"Den veerste oplevelse p& Grgn Koncert var, da der var glstrejke i
Danmark, og vi matte hente tyske @l.”

Jacob Haugaard (lil hgjre):
“At veere med pd Grgn Koncert-turnéen er som at voere pd turné
med Rolling Stones. Alt er keempe stort og fungerer.”

“Nervgs far en turné? Nae, det er et spargsmdl om at have en al-
mindelig gang. selv om man har skidt i bukserne. Man md ikke vise
sin panik.”

Arne Rolighed (til hgjre):
“Vihar det til fcelles, at vi er kompromislgse, nar vi kaemper for folk
med muskelsvind, kroeft og folk i nad.”

Eva Jgrgensen: Havde du nogensinde forestillet dig, at Grgn Kon-
cert blev s& stor?
Evald Krog (til venstre): “Ja!”

.. Eva Jargensen: Men hvordan kan | biive ved med at tage chan-

cer?
Evald Krog: “Vi kan ikke lade voere!”
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Af Lene Kjoer Thomsen
llustration: Bitten Vernersen

dag har jeg tilsyneladende

skabt overskrifter igen, og
ikke den gode "Lene far Nobels
Fredspris eller vinder X-faktor™
slags. Jeg er nemlig en del af
den ansigtslgse gruppe “de
handicappede”, og vi koster vist
samfundet for mange penge.
Vi skal alle sammen sette tae-
ring efter naring,” hedder det i
kommunernes spareplaner, og
jeg teerer dbenbart langt mere,
end jeg narer. Vi skal yde, far
vi kan nyde,” siger regeringen.
Jeg synes egentlig, jeg yder, men
ndr jeg laeser aviserne, far jeg
det indtryk, at jeg bare nyder og
nyder og nyder pa samfundets
békostning.

39 Det gor det ikke
lettere at se ens liv
er reduceret til et
rodt tal pd et stykke

papir ,,

Fgrst var det alle de nye dyre
hjzlpemidler, jeg hele tiden
kraever. Nar jeg kigger pd min
elektriske kgrestol med huller
pa armlanene, og min bade-
stol, som jeg har lappet med
gaffatape, sa kan jeg ikke helt
komme i tanke om, hvornar det
sidst var, jeg kreevede et nyt, dyrt
hjelpemiddel. Men jeg tror, det
var i 1999. Faktisk vil jeg aller-

helst undga at skulle have nye
hjzlpemidler. Nar jeg langt om
lenge har faet en kgrestol eller
en badestol, som passer til mine
ngdvendige behoyv, er jeg ikke
interesseret i at fa noget nyt, fgr
det enten falder fra hinanden,
eller mine behov @ndrer sig.
Hvis mine behov @ndrer sig, er
det altid, fordi min sygdom har
taget et skridt i den forkerte ret-
ning. Sa jo sjzldnere jeg er ngdt
til at fa udskiftet et hjelpemid-
del, jo bedre har jeg det!

Det tager ogsé tid — lang tid
— og energi fgrst at erkende, at
man har et nyt behov, og siden
at overbevise de ngdvendige
instanser om, at behovet kree-
ver en udskiftning eller et helt
nyt hjelpemiddel. Sa skal det
afpraves, tilrettes og tilvendes,
fgr det endelig tjener sit formal:
At jeg kan bruge min tid og min
energi pa at leve mit liv akkurat
som mennesker, der ikke har et
handicap!

En keempe udgift

Men det er jo ikke kun dér,
atjeg er en kaempe udgift for
samfundet. Jeg har jo ogsd en
BPA-ordning. For jeg er stadig
ngdt til at have hjelp til ting,
som alverdens maskiner des-
veerre endnu ikke er i stand til
at hjeelpe mig med. Det er helt
basale ting, som de fleste heldig-
vis selv kan ggre uden at skenke

c o

det en tanke; ga pa toilettet, tage
et bad, tage en ekstra trgje pd,
nar det er koldt, skaere sin mad
ud, lgfte et glas, tage en bog ned
fra hylden. Jeg kunne blive ved.
Listen er deprimerende lang, og
nu kan jeg oven i kgbet laese, at
jeg koster samfundet 1,5-2 mi-
lioner kroner om éret, fordi jeg
har en person hos mig, der kan
hjeelpe mig med de ting, andre
selvstzendige individer tager for
givet.

Med alle de ting, jeg far hjelp
til samtidig med, at jeg forméar at
have et aktivt studie- og arbejds-
liv, et rigt socialt netvaerk og i det
hele taget forspger at bidrage til
at ggre vores samfund et mere
interessant sted at leve, synes jeg,
at samfundet far ret meget for
pengene.

Hyvis vi dertil legger, at jeg i
en tid med omfattende arbejds-
lgshed er med til at beskeeftige
en handfuld ufaglerte unge,
der ellers skulle have vaeret pa
overfgrselsindkomst, men nu
i stedet laegger skat og forbrug
i den kommune, de bor i —ja,
sa synes jeg faktisk, regnskabet
gar nasten lige op. Men nar jeg
i aviserne laeser om disse “dyre
hjelperordninger, der koster
samfundet en formue, for at en
enkelt handicappet kan bo i sit
eget hjem”, sa kan jeg godt fa
lidt &ndengd og begynde at hive
efter vejret...

SAMFUNDEY

Traek vejret selv

Og det er rigtig skidt! For jeg
skal allerhelst blive ved med at
trekke vejret selv. Ifglge nogle
nyere overskrifter i medierne
synes nogle politikere nemlig,

at jeg er endnu dyrere at have
boende i mit eget hjem, hvis jeg
far en respirator — faktisk er der
nogle af dem, der tilsyneladende
mener, at der er for mange, der
far en respirator, og derved ko-
ster samfundet dyrt i behandling
og pleje ved overhovedet at vere
ilive. Sa det betyder vel enten,
at de vil have mig "opbevaret”
Pa en institution — et fiktivt sted,
der endnu ikke eksisterer i tider
med mangel pa plejehjemsplad-
ser til zeldre, som vil veere dyrt at
opfgre og vedligeholde. Eller at
jeg i fremtiden maske slet ingen
respirator kan 3, hvis jeg ikke
kan traekke vejret selv.

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

ligt. De mennesker, der udtaler
sig, kender jo ikke mig og mit
liv. Men det gor det altsa ikke
lettere at se ens liv er reduceret
til et rgdt tal pa et stykke papir.

,,Jeg hdber, jeg bor i
et samfund, der kan
se en veerdi i den
person, man nu

engang er.yy

Og hvis der skal spares alle de
penge, hvordan velger man sa,
hvem af os dyre, dyre handicap-
pede der kan fa den hjlp, vi
har brug for? Gad vide om der
bliver en kvote pa hjeelpemidler,
BPA-ordninger og respirator-
behandlinger?! Med sidan et

sirligt pointsystem, der skal ggre

det muligt at vurdere, hvem der
kan fa en kgrestol, en hjalper
og en respirator. Maske kan jeg

f4 100 point, hvis jeg bliver valgt
til kasserer i grundejerforenin-
gen? Eller 50 point, hvis jeg gen-
nemfgrer min uddannelse? Men
hvad hvis mister jeg 150 point,
fordi jeg havde lungebetzndelse
i lgbet af den hérde vinter?

Jeg haber, jeg bor i et sam-
fund, der holder af mennesker
med forskellige behov og evner,
og som kan se en veaerdi i den
person, man nu engang er, frem
for en udgifti alt det, man ikke
kan; ikke i et samfund, der vur-
derer mennesker ud fra nogle
standarder, der er sd hgje, at selv
en bjergbestiger bliver svimmel
og far andengd. Bor jeg i sidan
et samfund, Kzere Dagbog? Ah,
nu kan jeg igen naesten ikke
trekke vejret. ..

Kerlig hilsen
Lene
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Fodboldstgvierne
blev udskiftet med

jagtgevceer

Henning Thorlund har haft sveert ved at acceptere
sin muskelsvindsygdom, men han er blevet meget bedre fil af fackle
det, og de erfaringer vil han germe give videre il andre unge

Afdane W. Schelde
FoterJesper Kristensen

P Der er den igen...”

Henning Thorlund kan godt hgre, at fglel-
sen af at vaere anderledes og skille sig ud fra de
andre ofte dukker op, nar han fortzeller om sit liv
med en muskelsvindsygdom. Ordene pinligt og
ydmygende bliver sagt flere gange, nir han skal
beskrive, hvordan det har veret ikke at kunne
fplge med kammeraterne i gymnastiktimerne, at
skulle have en kontorstol i skolen som den eneste
i klassen, at veere ngdt til at kgre pa scooter, nar
efterskolekammeraterne cyklede. Eller nu som
voksen at skulle sgge fleksjob i stedet for en fuld-
tidsansattelse. For det han helst ville — ogvil - er
at vaere som alle andre.

"Det har altid ligget i mig, at jeg vil vaere sa
normal som mulig. Det handler nok om accept,”
mener Henning Thorlund, som i dag er 24 &r og
snart ferdiguddannet finansgkonom.

Nar han kigger tilbage, kan han godt meerke, at
det er blevet bedre med accepten, men fglelsen
af ikke at veere helt som andre popper stadig op i
hverdagen. Feks. nar han skal parkere sin bil pa
en parkeringsplads, og der er en ledig plads ved
siden af handicappladsen. Skulle han s4 ikke tage
den i stedet og lade handicapskiltet blive j hand-
skerummer?

Pinligt at kgre scooter
Som 13-4rig fik Henning Thorlund konstateret

muskelsvindsygdommen Beckers muskeldystrofi.
Et chok for bide ham og hans foraldre, fordi de
slet ikke kendte til sygdommen eller havde den

i familien i forvejen. Men diagnosen passede pa
hans symptomer: trathed, gmhed i musklerne,
0g si kunne han slet ikke falge sine kammerater
i de fysiske aktiviteter. Han troede selv, at det var
hans kondition, den var gal med.

"I gymnastiktimerne skulle vi tit Isbe 100 meter
lob, og det kunne jeg slet ikke. Det var ydmy-
gende. Eller til fodbold blev jeg pi et tidspunkt
malmand, fordi jeg ikke kunne lgbe, men det
matte jeg ogsa opgive,” fortzeller Henning Thor-
lund, der kommer fra @lgod i Vestjylland.

Eneste fordel ved at fi diagnosen var, at han
blev fritaget for gymnastiktimerne i folkeskolen.
Men det var pinligt at fi en kontorstol i klassen,
fordi han havde brug for mere stotte i ryggen. Og
det var rigtig hardt som 15-arig efterskoleelev at
skulle kgre pa scooter, nér de andre cyklede.

"Jeg folte det pinligt. Jeg blev f.eks. ked af det,
nar kammeraterne syntes, jeg var heldig, fordi jeg
mitte k@re pa scooter. Det ville de ogsa gerne,
men jeg ville jo meget hellere have cyklet.”

Kammeratskabet og det sociale liv blev heldig-
vis ikke pavirket af Hennings diagnose. Han blev
hverken drillet eller holdt udenfor, Det var helt
sikkert ogsa positivt ment, at lererne fik ham
med pd efterskolens skiferie, selv om han ikke
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Henning Thorlund har haft det sveert
med sin muskelsvindsygdom, men
nu vil han gerne vcere rollemodel
for andre unge med muskelsvind og
fortcelle dem, at man godt kan leve
et godt liv, fage en uddannelse og
f& venner og kaereste, selv om man
har muskelsvind.
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Selv om Henning Thorlund har e
sveert ved at acceptere sin mu-
skelsvindsygdom, har han alligevel
offe levet effer devisen: ndr en
der bliver lukket, &bnes en ny, der
kan give andre muligheder.

kunne std pa ski. Han skulle vaere en del af felles-
skabet.

"Det skulle jeg aldrig have gjort. Det var dgd-
kedeligt bare at blive hjemme i hytten og se fjern-
syn. Jeg var alligevel ikke med i de andres fzlles-
skab, fordi jeg ikke var med pa skibakken. Sa det
havde veret bedre, hvis jeg var blevet hjemme,”
siger Henning i dag, nar han ser tilbage pd den
oplevelse.

Han husker ogsd, at han pa efterskolen ville
spille badminton med de andre. Det kunne ikke
passe, at han ikke kunne det, mente han. Si han
provede med det resultat, at han var fuldsteendig
udmattet bagefter, havde ondt i alle muskler og
ingenting kunne,

“Jeg kendte ikke mine granser, s jeg havde
helt klart overbelastet min krop. Det var bade
fysisk og psykisk hardt og gav mig darlig samvit-
tighed. Jeg havde jo fiet at vide, at jeg ikke matte
overbelaste mig. Det ville forveerre nedbrydnin-
gen af mine muskelceller,”

Sveert erhvervsvalg
Da Henning Thorlund skulle vzelge erhvervsud-
dannelse, vidste han godt, at han métte droppe
at blive tgmrer som sin far. Derfor gik han efter
at blive elektronikmekaniker, men efter grund-
forlgbet pa teknisk skole opgav han ogsa den idé.
Det ville blive for tungt for ham at slaebe rundt
pa tv-apparater.

I'stedet valgte han HF-uddannelsen fordelt pa
tre ar, sa skoledagene ikke blev for lange. Et godt
valg, siger han, men ogsd mearkeligt og lidt pin-

ligt, at han ikke kunne fglge den samme klasse.
Men det var kun ham selv, der tenkte sadan.

Siden var han pa en kristen hgjskole i 10 méne-
der, hvor han —igen i modsztning til alle andre
elever — boede pa et verelse i stueetagen lige
ved siden af lzererveerelset, mens de andre ele-
ver boede pa de gvrige etager. Ikke at det betad
noget for kammeratskabet, og han havde efter-
hénden ogsa lert, at nar nogle af kammeraterne
gik over i hallen for at spille fodbold, spillede han
bare pool med nogle andre i stedet.

For to ar siden flyttede Henning Thorlund til
Arhus for at lzese til finansgkonom pa Erhvervs-
akademiet. Et studie, hvor han har deltaget pa
almindelige vilkar, fordi skematimerne kun teller
ca. 20 timer om ugen, og projektarbejde og lzes-
ning kan fordeles nogenlunde, som man selv vil.

Lige nu skriver han speciale og bliver feerdigud-
dannet til sommer, hvor han haber pa at bruge
sin uddannelse i et fleksjob. lkke fordi det er det,
han helst vil, men fordi det er mest realistisk.

"Jeg hdber ikke, at folk vil tzenke, at jeg er ander-
ledes, fordi jeg skal have fleksjob... ja, der er den
igen,” siger han.

Men fglelsen af ikke at vaere som de andre fyl-
der heldigvis mindre og mindre. Han er blevet
meget bedre til at vende sine tanker og sige, at
det er da fedt, at han kan noget. At han ogsa kan
bidrage til samfundet.

En god familie
Den positive tilgang skyldes nok en blanding af
en staerk psyke og en god opbakning fra familien,

mener han. Bade hans foreldre og hans tre yngre —
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spskende har stgttet ham, og det har altid varet

rart at tale med dem, hvis der var noget, der gik

ham pd. Men faktisk er der ikke blevet talt meget
| om muskelsvind i hjemmet. Iseer fordi Henning
Thorlund ikke selv havde brug for det.

“Jeg er ikke typen, der snakker meget om det
eller har behov for at snakke om det,” siger han.

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

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

fonden med sygdom og regnede
med, at der ville vaere mange
%, kgrestolsbrugere pa lejrene.
§ Det havde jeg ikke lyst til

at blive konfronteret

med, for set nu, at
jeg ogsa fik det
sddan!”

Miske havde hans reaktion veret anderledes, hvis
han havde vidst, at der ogsa ville veere andre unge
med muskelsvind, der havde det som ham. M3ske
havde det fremmet hans accept, siger han i dag.

Men han bebrejder ikke sine foraldre eller
andre, at han ikke blev konfronteret med andre
unge med muskelsvind. Forzldrene respekterede
hans holdning, og han havde mange venner. Og
ndr han ser tilbage, har han faktisk ogsa levet efter
devisen, at ndr en dgr blev lukket, si dbnede der
sig nok en ny, der kunne vare lige si spandende.

"F.eks. elskede jeg at spille fodbold, men da jeg
ikke kunne det mere, fik jeg drivhus derhjemme
og tog jagttegn. Det har jeg endnu. Jeg kan sidde
flere timer i naturen og vente p4, at et dyr dukker
op,” siger Henning, som lige nu glader sig til, at
bukkejagten gar ind i midten af maj.

Ogsa venner har vaeret 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 idé om, at der ville veere
en afstand mellem mig og andre, der ikke har en
sygdom. Men der har jeg oplevet, at det ikke har
betydet noget. Det har varet en vigtig erfaring for
mig,” siger Henning.

Give erfaringer videre

For nylig er Henning Thorlund for fgrste gang
blevet involveret i frivilligt arbejde i Muskel-
svindfonden. Efter et praktikforlgb i Muskel-

svindfondens gkonomiafdeling i forbindelse
med sit studie har han nu sagt ja til at vaere assi-
stent pa en af Muskelsvindfondens sommerlejre
til sommer. Han vil gerne vaere rollemodel og

give sine erfaringer videre til andre.

"Jeg har 10 ars livserfaring mere end de
unge, og jeg kan sige til dem, at se, man kan
godt blive til noget og leve et godt liv, tage
uddannelse, fa en kaereste osv., selv om man

har muskelsvind. Det vil veere fedt at kunne
give det videre til de unge,” siger Henning

Thorlund. —d

"Jeg bebre|der ikke mine forceldre, at de ikke har presset
pd, for at jeg kunne mede andre unge med muskelsvind,
Jeg havde Ikke lyst til af tale om muskelsvind eller made
andre. Men mdske havde jeg haft lettere ved at accep-
fere min muskelsvind, hvis jeg havde mgadte ligesindede
dengang.” siger Henning Thorlund.
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Vandhunde sgges

En lille flok medlemmer med muskelsvind, som
mgdes hver onsdag til en gang lettere traening i
varmtvandsbassin under dygtig vejledning af en fysio-
terapeut, har plads til et par nye deltagere pa holdet.
Treningen foregar i Brenderslev, og der er flere
deltagere, som kgrer langt for at veere med. Men det
er turen vaerd, lyder det fra de nuvaerende holddel-
tagere. Eneste krav til deltagelse er, at du er selvhjul-
pen eller medbringer egen hjxlper.

Flere oplysninger om bassintraeningen hos Anette

(¢ Nielsen, tlf. 30 55 43 91 eller Helle Nielsen, 23 82 15

69.

30 érs jubilceum i forceldregruppe

Muskelsvindfondens forste foraldregruppe kan den
25. juni 2011 fejre sit 30 ars jubilzeum. Gruppen, der
stadig eksisterer og har mgdtes igennem alle 30 ar,
bestar af 6 familier fra Fyn, der i sin tid mgdtes, fordi
de alle havde et barn med muskelsvind. Trods tabet
af to af bgrnene undervejs er alle familier fortsat
med at dele gleder og sorger. De mgdes stadig et par
gange om dret primeert til socialt samveer.

I'anledning af jubileet arrangerer forzldregrup-
pen Fyn, som gruppen hedder, en jubileeumsfrokost i
Rgnninge Forsamlingshus, hvor de voksne bgrn ogsa
er inviteret med.

Pris for at fremme mangfoldighed

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

I begrundelsen for udvalgelsen af Muskelsvind-
fonden lgd det fra Versatility: "Vi har lagt stor vagt
pa Muskelsvindfondens mangearige arbejde for at
skabe og dele store oplevelser for alle (...) Fi orga-
nisationer har pa den made formaet at skabe si bred
folkelig opbakning til en svaer sag - og samtidig udvise
socialt ansvar og rummelighed med deres budskab:
”plads til forskelle”. Det vil vi gerne hylde!”

Muskelsvindfondens formand, Evald Krog, modtog
prisen ved et stort Dinner & Dragshow. -

Bog om respiratorbehandling

Bruger- Hjzelper Formidlingen har udgivet en hand-
bog om hjemmerespirator-behandling, som samler
informationer til hjelpere om 1) de respiratoriske
apparater, 2) procedurer ved handtering af appa-
raterne og 3) generelle oplysninger om emner og
situationer, der relaterer sig til respiratorhjalperens
opgaver. Bogen er ikke en leerebog, men skal opfat-
tes som en supplerende vejledning, der giver svar
pé de fleste spgrgsmal, som en hjalper vil stille om
respiratorbehandlingen.

Bogen er skrevet af medarbejdere fra Bruger-
Hjalper Formidlingen, der selv er
erfarne respiratorbrugere, men tek-
sten er godkendt af flere fageksper-
ter fra bl.a. Respirationscenter @st.

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

Et lykkeligt liv med ALS

Birger Bergmann, der i 15 &r har levet med diag-
nosen ALS, har netop udgivet en ny film: "Et lyk-
keligt liv med ALS - pa teknikkens vilkar”. Birger
Bergmann fik som 44-arig ALS og har de sidste 10 ar
veeret totalt lammet. I dag kan han kun kommuni-
kere med gjnene.

Filmen kan kgbes for 100 kr. plus forsendelse.
Henvendelse pd mail: birgerbj@webspeed.dk eller
tlf. 66 15 84 39. Filmen kan ogsa ses pa youtube.
com.

Blog om unge, handicap
og seksualitet

SUMH - Sammenslutningen af Unge Med Handicap
- har startet en blog om unge, handicap og seksuali-
tet. Her vil SUMH forsgge at szette fokus pa, debat-
tere og forhdbentlig veere med til at nedbryde nogle
af de barrierer, som unge med handicap kan mgde i
forhold til at udleve deres seksualitet.

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

Du finder bloggen pa www.ingenbarrierer.blog-
spot.com. '
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Fleksjob

- for os, der ikke bare
kan fage os sammen

Id.nr. 46335

Foto: Helene Bagger

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

Nogle siger, at de vil afskaffe efterlgn-
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 grueligt, at
Folketingets flertal samtidig laver nye
regler, der vil placere en gruppe men-
nesker, der bide kan og vil arbejde,
helt udenfor arbejdsmarkedet.

Det er nermest sneget ind som en
bisetning til regeringens og Dansk
Folkepartis 2020-plan. Fleksjob skal
gores tidsbegransede, og lgnnen for
fleksjobbere skal sankes, sa der sam-
let set kan spares 1,4 milliarder kroner
i ar 2020.

Muskelsvindfonden har ellers do-
kumenteret, at der er et keempe
potentiale for at fa flere i gang pa ar-
bejdsmarkedet blandt unge, der i dag
modtager fgrtidspension. Hvis de far
den rigtige hjzlp til at komme i gang,
er det unge mennesker, der de naste
mange ar kan og vil arbejde. Det kan
bidrage til samfundet, og samtidig far
de pigzldende styrket selvvzerd og et
aktivt liv.

I gjeblikket er hovedreglen, at man i
den kommunale sagsbehandling bliver
lagt til side, nar man far bevilget sin
fartidspension. Ingen opfelgning med
tilbud om uddannelse, jobtraening,
skanejob eller andet. Det administra-
tive bovl ved at afklare folk koster
mere end de 14.280 kroner, kommu-
nerne umiddelbart sparer ved at fi en
person fra fgrtidspension til fleksjob.
I stedet for at lgse problemet sa for-
stzerkes det nu voldsomt. Det bliver
dyrere for kommunerne at bevilge
fleksjob. Den refusion, kommunerne

far fra staten, bliver reduceret, mens
det administrative bovl vokser, fordi
fleksjob som udgangspunkt ggres mid-
lertidige.

Den fremtidig aflgnning for personer
i fleksjob er et af de stgrste problemer
i aftalen fra V, K og O. Fleksjobbere
vil ikke lzengere fa normal fuldtidslgn,
men kun lgn for de timer, de er i stand
til at arbejde. De resterende timer far
de en sats pa dagpengeniveau. Aftale-
parterne mener, at man med en ned-
skeering af tilskuddet far den enkelte
til at arbejde flere timer og pa sigt
komme i ordinzr beskaftigelse. De
m3i mene, at det er en fed tjans at have
en nedsat arbejdsevne, der kan udnyt-
tes gennem et fleksjob!

Det er en mistillid, der virker forrykt
for os med muskelsvind. De tror aben-
bart, at jeg i mit fleksjob kan arbejde
mere, hvis bare jeg bliver presset gko-
nomisk. Sludder!

Resultatet er, at mennesker med han-
dicap, som yder det absolut maksimale
pa arbejdsmarkedet, ikke far den
samme indtjening som deres kolleger.
Totalt unfair. Personer i fleksjob yder
den indsats pa arbejdsmarkedet, de
kan med deres nedsatte arbejdsevne.
Tag ikke muligheden fra os. Det ska-
der biade menneskeligt og samfunds-
pkonomisk.

Reglerne skal efter planen indfgres til
nytar — altsa efter et Folketingsvalg, sa
vi kan selv vere med til at stoppe dem.




