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MUSKELSVINDFONDENS HANDICAPPRIS
Socialdemokraten René Skau Bjdrnsson
fik overrakt prisen p& Muskelsvindfondens
Landsmgde.

Foto: Helene Bagger

o NAR MAN STAR OFFENTLIGT FREM
m VISIONEN SKAL V/RE SYNLIG

MESTER OG MUSKELSVEND PA GR@N
KONCERT

DU KAN BIDRAGE TIL GR@N KONCERTS
HISTORIE

@ JBRGEN LENGER FEJREDE 25 ARS JUBILAUM

HYGGELIGT LANDSM@DE

Flot dekorerede papfigurer viste, at der

ogsd pd& filskuerpladserne var plads til forskelle
p& Muskelsvindfondens landsmgde.

Foto: Helene Bagger

@ NOTER

é@ FOTOMODELLER FOR EN DAG
En lille flok bgrn deltog i foto- og video-
optagelser til &rets Cirkus Summarum-
kampagne. Foto: Bo Nymann

@ INTERVIEW MED LILLE NGRDERNE
@ EN IVRIG LYSTFISKER GIVER GODE RAD OG TIP

FRIVILLIGT ARBEJDE HAR GJORT HAM
KLOGERE PA SIT HANDICAP

LEDER: REGERINGENS SKATTEREFORM
RAMMER HARDT
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S ARGhe W. Schelde

Ud over diplomet fik
Rene Skau Bjornsson en
check pd 10.000 kr.
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| af: Helene Bagger

99 Tak for din utraettelige indsats
pa det handicappolitiske om-
rade. Du har vist en imponerende

effektivitet og palidelighed, og
det er usaedvanligt at kunne sige
om et folketingsmedlem. Folke-
tinget savner dig - og vi savner
dig.”

Med de ord fra Muskelsvindfon-
dens udviklingschef Jgrgen Len-
ger fik socialdemokraten René
Skau Bjérnsson overrakt Muskel-
svindfondens Handicappris 2012,
Det skete pd Muskelsvindfondens
landsmgde den 11.-13. maj til stor
overraskelse for prismodtageren
selv. Han var egentlig blot invite-
ret til at holde arets landsmgde-
tale.

René Skau Bjornsson har siddet
i Folketinget fra 1998-2011 og har
vaeret en vigtig samarbejdspartner
for Muskelsvindfonden pa det
handicappolitiske omrade. Han
blev ikke genvalgt til Folketinget
ved det seneste valg i september

frontk

2011, og det beklager Muskel-
svindfonden.

Ingen stemmer i handicappolitik
René Skau Bjornsson er i dag
ansat som centerleder af DUKH
(Den Uvildige Konsulentordning
pa Handicapomrddet), men
interessen for at ytre sig pa det
handicappolitiske omrade er der
stadig.

I'sin tale pa landsmgdet kunne
René Skau Bjornsson konstatere,
at der ikke er mange stemmer i
at beskaftige sig med handicap-
politiske emner. Ved det seneste
valg fik flere af de folketingsmed-
lemmer, der har ytret sig pa det
handicappolitiske omrade, ikke
stemmer nok til genvalg.

”Sa det er sveert at fastholde en
handicappolitisk indsats,” lgd det
fra det tidligere folketingsmed-
lem, som dog stadig lever i habet
om, at der sker noget godt pa
handicapomradet.

cemper

René Skau Bjormsson fik overrakt Muskelsvindfondens Handicapporis
for sin indsats for mennesker med handicap

I skal stille krav
Om regeringens udspil til en
reform af fleksjob og fartids-
pensionen mente René Skau
Bjornsson, at der var mange po-
sitive elementer, men ogsa flere
spprgsmal og mangler.
"Samfundet er blevet mindre
inkluderende og mere eksklu-
derende, sa det er gaet modsat
det, vi forventede. Og det er jo
ikke motivationen hos menne-
sker med handicap, der mang-
ler. Det er arbejdspladser. Sa
der er masser af spgrgsmal, som
vi bliver ngdt til at forholde os
til, inden vi leegger os fast pa en
reform. Og dér ma I ogsa vaere

med til at rejse krav. I har vaeret -

gode til at pavirke den politiske
dagsorden, og det hdber jeg, at
I fortszetter med,” sagde René
Skau Bjoérnsson direkte hen-
vendt til Muskelsvindfonden.
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Steen Neumann stod frem med sin historie for et
& siden og har siden oplevet, at samarbejaat
med kommunen er blevet mere besvaertigt.

Det har betydning

at st& offentligt frem
med en klage

| nogle tilfcelde er det positivt. Andre oplever efferfelgende
problemer i samarbejdet med kommunen

Af Thomas Krog
Arkivfoto: Carsten Ingemann / Das Buro

99Det 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 eksisterende
regler, men det har ogsa veret et meget, meget
hardt forlgb. Nu frygter jeg for, hvad reaktionen
bliver fra Horsens Kommune i mit fremtidige sam-
arbejde med kommunen.”

Sadan sagde Steen Neumann for et ar siden til
Muskelkraft. Ved samme lejlighed stod han frem
af hensyn til andre, der bliver skdret i timer til
deres hjelperordning, og fortalte om den sag, som
han altsa endte med at vinde i ankesystemet.

Siden har Steen Neumann desvaerre faet bekraef-
tet sin frygt. Det har kreevet mange frustrationer

at fa forskellige usaglige afslag fra kommunen i
sager, som i bund og grund blot handler om, at
Steen Neumann gnsker at opretholde et aktivt liv.

Eksempelvis har Steen de seneste 10 maneder
ikke kunnet spille kgrestolshockey, som ellers
er den sport, han har dyrket i 15 ar. Han har
ogsa gaet i over et ar med frygten for, at hans
kommende bil ville vaere ubrugelig for ham.
Udover frygten, usikkerheden og frustrationen,
der preeger hverdagen, sa er kampen med kom-
munen ogsa tidskrevende. Samlet set har Steen
Neumann det seneste ar brugt mere end to hele
arbejdsuger pd at fa kommunen til at falge lan-
dets love.




Nej og atter nej

Steen spillede kgrestolshockey frem til august
2011, da kgrestolen gik i stykker, og Falck Hjzl-
pemidler pa kommunens vegne skilte kgrestolen
sa meget af, at den ikke kunne laves igen. Udover
muligheden for at dyrke sport afskar det ogsa
Steen fra at deltage i det sociale fellesskab om-
kring sporten. Steens "almindelige” kgrestol kan
ikke bruges til kgrestolshockey.

I november 2011 fik Steen afslag pa at fa erstat-
tet den gdelagte kgrestol. Begrundelsen var, at
serviceniveauet i Horsens Kommune er én el-kg-
restol. Denne firkantede og ulovlige begrundelse
blev bakket op af argumeantet om, at sidan er det
i mange kommuner.

Fire maneder senere fastholdt kommunen
afslaget med en uforstielig henvisning til en be-
kendtggrelsen, der giver mulighed for at daekke
enkeltstiende merudgifter som den, der er an-
sggt om. Stadig ingen saglig eller individuel be-
grundelse for afslaget pa sagen. Da kommunen til
sidst sendte sagen videre til behandling i Det So-
ciale Nevn, negtede kommunen at have givet det

“Som enkeltperson er jeg magteslgs over for en kommune,
som jeg p& mange mdader er afhcengig af,” siger Steen
Neumann, her med hjcelperen Kenneth Skovgaard.

omtalte afslag i november, som Steen Neumann
ellers har pa skrift.

Udover at blive brugt til kgrestolshockey fun-
gerede den nu gdelagte kgrestol som Steens
"reserve-stol”, hvis hans kgrestol skulle repareres.

Pa et direkte spgrgsmal om, hvad Steen sa skulle

gore, hvis stolen skulle repareres over flere dage,
svarede en kommunal terapeut: "Sa ma du ligge i
sengen si leenge!"

Kluntet kommunal sagsbehandling med men-
neskelige fejl kan selvfglgelig vaere en begrun-
delse. Men er det sa ogsa uheld, nar samme
person kort forinden har brugt et helt ar pa at
fd kommunen til at bevilge indretning af sin nye
bil, sa han har mulighed for at sidde ved siden af
chauffgren?

Steen Neumanns gnske om fortsat at kunne
sidde ved siden af chauffgren blev i starten klart
afvist af kommunen. En afggrelse, der ville have
gjort det umuligt for ham at bruge bilen, da
Steen ikke har stemmekraft til at kunne rabe en
chauffgr op fra bagsadet af en kgrende bil. Fgrst
da Muskelsvindfonden sendte argumenter til
kommunen, som var umulige at forbiga, accep-
terede kommunen hans behov for at sidde ved
siden af chauffgren.

Ikke alene uheld
"Jeg valgte at std frem med min sag om hjael-
pertimer, fordi jeg ville hjeelpe andre i lignende
situationer. Jeg vidste, at det maske ville fa be-
tydning for mit samarbejde med kommunen. En
direkte sammenhzng kan ikke bevises, men min
oplevelse er, at alting er blevet meget mere be-
sveerligt, efter jeg stod frem. Havde jeg ikke faet
opbakning fra Muskelsvindfonden, var situatio-
nen hablgs. Som enkeltperson er jeg magteslgs
over for en kommune, som jeg pa mange mader
er afheengig af. Sagerne bliver sendt rundt fra en
sagsbehandler til en anden, der sa starter helt
forfra. Det er ogsa mig, der skal pege pa de kon-
krete love og regler, jeg gerne vil sgge efter. Ellers
bliver jeg bare afvist med henvisning til andre
paragraffer, som er ubrugelige i en konkret sag,”
forklarer Steen Neumann. ‘
Medlemmer, der som Steen Neumann star frem
og fortzeller om positive resultater af eksempelvis
ankesager, har utvivlsomt positiv betydning for
andre medlemmer i lignende situationer. Helt
konkret har Steen Neumanns historie inspireret
andre med muskelsvind til at anke over urimelige
kommunale nedskaringer pa deres hjzlperord-

"Jeg valgte at sta frem med min sag
om hjcelpertimer, fordi jeg ville hjcelpe
andre i lignende situationer,” siger
Steen Neumann.

ning. Derfor skal det understreges, at Muskel-
svindfonden er meget opmerksom pa at stgtte
medlemmer, der er staet frem, hvis de efterful-
gende oplever vanskeligheder i samarbejdet med
kommunen.

Ikke en enlig svale

"Steen Neumanns oplevelser er et billede, Mu-
skelsvindfonden har oplevet flere gange. Folk,
der er stiet frem med kritik af en kommune, har
efterfplgende haft det meget svaert i den almin-
delige kommunale sagsbehandling. Indtrykket er,
at kommuner godt kan tenke i retning af haevn.
Det har voldsom betydning for den enkelte, fordi
samarbejde med kommunen er en ngdvendig
del af hverdagen for mange mennesker med mu-
skelsvind,” siger Jorgen Lenger, udviklingschef i
Muskelsvindfonden.

Jorgen Lenger tilfgjer, at en klage ogsa kan
have en forebyggende effekt i forbindelse med
fremtidige afggrelser. Nogle sagsbehandlere og
kommuner har tendens til at komme med hurti-
gere og mere korrekte afggrelser, nar de ved, at
borgeren kan finde pa at anke afggrelsen.

Velkendt problemstilling
Uden for Muskelsvindfonden kender man ogsa
til problemer som dem, der har ramt Steen Neu-
mani.

"Der er uden tvivl mange, der oplever, at de er
udsat for en forkert behandling fra kommunen,

nar de har veret for langt fremme i forhold til at
kritisere kommunen i klagesystemet eller i me-
dierne," siger Stig Langvad, der er formand for
Danske Handicaporganisationer.

I Dansk Handicap Forbund kender radgiv-
ningsleder Jeppe Kerckhoffs alt til medlemmer-
nes frygt for konsekvenser af at vaere abenlyst
uenig med sin kommune. Frygten findes bade
i forhold til at klage over en afggrelse, og den
findes i forhold til at std frem i medierne. Derfor
bruger DHF’s radgivere meget tid pa at berolige
medlemmerne, sa frygten ikke afholder folk fra
at klage over urimelige afggrelser.

DHF kender ogsa til eksempler pa, at frygten er
blevet til virkelighed.

"Enkelte gange kan vi dokumentere, at kom-
muner ikke hdndhzaver almindelige retssikker-
hed over for familier med store behov, der har
kempet meget for at fa deres behov dekket. Vi
har eksempelvis ogsa kendskab til en person,
som i fritiden blev kontaktet af en politiker, der
omtalte personens konkrete sag som “ballade”,
skgnt det i vores gjne var en reel anke,” siger
Jeppe Kerckhoffs.

"DHF har i lighed med Muskelsvindfonden
ogsa oplevet den omvendte reaktion, nér folk
klager med hjelp fra DHF. I sager, vi kender til,
oplever vi, at kommunerne er meget opmaerk-
somme pa at ggre tingene korrekt, fordi der nu
er nogle, der kigger med,” siger Jeppe Kerck-
hoffs.
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Plads til Forskelle

Grgn Koncert og Cirkus Summarum skal bruges

til at sprede budskabet om, at mennesker med
handicap er en samfundsressource

Er vi for rabiate, nar vi raber
plads til forskelle alle
vegne? Hvordan er man bedst
chef for en salgsbod med dybt
forskellige mennesker? Hvor-
dan ser en plads til forskelle-su-
perhelt egentlig ud? Og skal vi
halalslagte kyllinger backstage
pa Grgn Koncert, sa kunst-
nerne far plads til forskelle helt
ind pa livet?

Bglgerne og idéudviklingen
gik hgjt pa sektionschefweek-
enden i Hedensted i maj, hvor
de frivillige ledere deltog i en
workshop om, hvordan vi kan
xlte Muskelsvindfondens vision
om at skabe et samfund med
mere plads til forskelle ind i
vores events. Malet er, at endnu
flere bliver ambassadgrer for
et samfund, hvor der fokuseres
pa, hvem man er, og hvad man
vil — i stedet for hvordan man
ser ud, hvad man tror pa, hvil-
ket kgn man tender pa, eller
hvilken muskelstyrke man har.

Det er i ar 30 ar siden, at
Muskelsvindfonden pa sin helt
egen facon og uden at kalde
det en vision eller andet farligt
fint gik i gang med at bevise,
at personer med handicap har
masser af ressourcer og kastede
sig ud i at afvikle Grgn Kon-
cert. Godt, at vi gjorde det!
Ellers ville vi eksempelvis ikke
i dag have haft de fantastiske
platforme, som iser Cirkus
Summarum og Grgn Koncert
er til at vise, at mennesker
med handicap faktisk er en
samfundsressource og puste
liv i opfordringen om at skabe
plads til forskelle.

Flere ambassadgrer

Det seneste ar har Muskelsvind-
fondens kommunikationsaf-
deling og indsamlingsafdeling
arbejdet taet og godt sammen
om strategier, der skal inkor-
porere plads til forskelle ikke
bare visuelt, men i forhold til

&
g
o

alle aktgrer, som vi er i berg-

ring med. Kan vi fa sponsorer,
gaster, frivillige, kunstnere og
medlemmer til at tage Plads til
Forskelle-visionen endnu mere

til sig og vaere med til at pushe
og udvikle den, kan den sprede
sig til resten af samfundet.

Det betyder gget information

til aktgrerne. Pget

fokus pa enslydende
budskaber — ogsa

visuelt. Og selvigl-
gelig ogsa sjove
markeds-
fgrings-

Foto: Morten Fauerby
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Muskelsvindfondens vision
om at skabe et rummeligt

samfund skal ogsé udbredes

via Grgn Koncert.

tiltag, der skal fa folk med om
bord, uden at de fgler, at budska-
bet tvinges ned i halsen pa dem.
Det er ikke — og har aldrig veeret
- Muskelsvindfondens stil.

Vi skaber plads til forskelle pa
Gron Koncert ved at pushe bud-
skabet, ved at lade vores gaester
mgde personer med handicap
i for gaesterne overraskende si-
tuationer sasom i en bar /i en
indgang / ved overraskende og
inkluderende aktiviteter, der
seetter fokus pa visionen pa en
sjov made. I ar bliver der mu-
lighed for at besgge en Plads til
Forskelle-bod pa selve pladsen,
hvor der kan kgbes sjove tshirts,
og hvor vi i ar i mangfoldighe-
dens navn ogsa leegger plads til
sakaldte ’street-signere’, der vil
leere Grons gaester; hvordan man
med fingrene siger "Hej — hvem
pokker er du? Skal vi drikke en
ol?”

Hver Grgn Koncert by vil blive
abnet af mr. Grgn Koncert, Jacob
Haugaard, der i ar har taget
Muskelsvindfondens Plads til
Forskelle-ambassadgr Tonni The
Man under vingerne som konfe-
rencier-lerling. En opgave, som
de to herrer nok skal fa rigeligt
med spas ud af.

Cirkus-spas pa video

Sidste ar havde Muskelsvindfon-
den stor succes med en video
om sgskendeparret Albin og Jo-
hanne, der i bornehgjde fortalte
og viste, hvad muskelsvind egent-
lig er. Det smukke ved videoen
var, at den var renset for 'synd

for’, og at bgrn sa den igen og
igen, fordi de syntes, at Albin var
sjov og cool.

I ar udvides konceptet med et
helt hold skgnne unger fra Muskel-
svindfonden, der laver cirkus-spas
i en video med Katrine fra Lille
Ngrd til Cirkus Summarums hjem-
meside, og er plads til forskelle-
modeller pa bannere pa cirkus-
pladsen.

Der er ogsa tenkt gget plads til
forskelle ind i forplads-aktivite-
terne, hvor indsamlingsafdelingen
i gjeblikket eksempelvis knokler

for at fa Danmarks fgrste karrussel

op at kgre, hvor der ogsa er plads
til kgrestole. Om det lykkes, vil
tiden vise.

De ovenstaende aktiviteter er
nedslag i de mange forskellige ind-
satser, som indsamlingsafdelingen
og kommunikationsafdelingen i
disse uger arbejder med. I vil fa gje
pa meget mere, nar I besgger os
ude i sommerlandet.

Indtil videre er ideen om ha-
lalslagtede kyllinger backstage i gv-
rigt skrinlagt — dyrehold og skarpe
knive var mere, end kommunikati-
onsafdelingen kunne overskue. Til
gengaeld fik de 30 frivillige sekti-
onschefer pa bare halvanden time
idéudviklet mange andre fantasti-
ske ideer, hvoraf I givetvis vil mgde
nogle af dem ude i virkeligheden
de kommende ar.
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ester og Muskelsvend kunne man ogsi

kalde arets nye par pa Grgn Koncert. Grgn
Koncerts Grand Old Man og konferencier Jacob
Haugaard sléar i ar garderoben sammen med
Tonni the Man alias Simon Toftgaard Jespersen,
der dermed far sin debut som rigtig medkonfe-
rencier.

/
- Haugaard 0Q Toﬂgaard

mine damer og herrer! =

De sidste par ar har Tonni the Man kgrt hor-
nene af sig pd Grgn Koncerts scene i pimpet
og hardtpumpet kgrestol. Han har one night
standet med Jacob Haugaard, scoret damer med
hjelp og tips fra cremekongen Ole Henriksen
og fprt sig frem som rapper i et forrygende éb-
ningsshow med Kato.

Men knagten skal vel ende med at blive vok-
sen pa et tidspunkt og med alder fglger ansvar.
Sa Tonni melder i ar klar til at patage sig sin del
af det haederkronede konferencier-embede pa
Gron Koncert.

Ikke fordi Jacob har planer om at smutte ud
af bagdgren og ga pa efterlgn, selv om taxame-

> Tonni the Man melder sig i &r klar til at patage

sig sin del af det haederkronede konferencier-
embede pé& Gran Koncert,

teret har rundet de 60 ar i ar. Det er mere, fordi
der er lagt op til et makkerskab, som i den grad
giver mening.

Det flytter noget

Jacob: "Altsa i min alder skal man kompensere
rynkerne med et staerkere blik. Og si geelder det
om at have en god fysik. Det dur f.eks. ikke at ga
hen og blive for tyk sa man ikke kan bevage sig
pd scenen. Og sa skal der JO ogsa ske noget nyt
for at holde hjernen i gang.’

Sa Jacob glader sig til at blive udfordret af
Simon pa scenen.

Jacob: Jeg tror, at det ggr et helt vildt stort
indtryk pa publikum at opleve, at Simon kom-
mer ind i sin kgrestol, gejlet helt op som Tonni
the Man, og gir’ den gas. Det ggr en keempe
forskel, at folk kan se, at det kan man altsa godt,
selv om man har muskelsvind. Det giver simpelt-
hen sa meget mening, at der kommer nogen i
en kgrestol og setter gang i festen. Det flytter
sgu’ noget.”

Dermed rammer Haugaard og Toftgaards nye
parlgb plet i forhold til formalet med Grgn Kon-
cert - at samle penge ind til Muskelsvindfondens
arbejde og skabe Plads til Forskelle.

Jacob: ”Jeg kan huske, at nar vi var til et eller
andet med Nicolai (Jacob Haugaard og hu-
struen Ilse Wilmots sgn, der havde muskelsvind
og dgde for fire ar siden), til en fest eller et sted,
hvor folk ikke kendte ham, sa blev folk altid
sadan lidt — gh, hvad skal vi sige til ham? — nar
han kom der i sin kgrestol med respirator og
hele udstyret. Man bliver jo lidt usikker, og det
er helt naturligt. Netop derfor flytter det noget,
at Simon kommer op pa scenen pa Grgn Kon-
cert og viser, at man kan og vil det hele, ogsa
selv om man sidder i kgrestol. Det er jo lige det,
der ligger i Muskelsvindfondens slogan Plads
til Forskelle! At man skal huske, at der altid er
mere i folk, end man tror. Og mere i én selv. Vi
er jo ogsa tilbgjelige til at begreense os selv. Men
du dgr ikke af at lzere nogle andre at kende,
der ikke ligner dig selv eller ggre noget, du ikke
tror, du kan. Det handler om at have modet.”

Simon: ”Jeg har altid gerne villet give noget
tilbage til Muskelsvindfonden. Jeg har selv faet

mange gode oplevelser gennem fonden. Og sa —>
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Jacob Haugaard:
"Det giver simpelthen sé
meget mening, at der
kommer nogenien
kerestol og scetter
gang i festen.

Det flytter sgu’ noget.”

er det fedt at fa lov til at

gore det ved at ggre noget

af det, jeg synes, at jeg er bedst til.
Du siger, at der ogsa er et element af mod i
det, Jacob. Men jeg-er ikke sikker p4, at jeg ville
turde, hvis jeg skulle sta pa scenen alene, eller
hvis der stod en ved siden af, som var lige s&
grgn som mig selv. Det er jo noget helt andet,
nar man har en kapacitet som dig ved siden af.
Jacob, du er jo festen i dig selv!”

Den stgrste drgm

Nar Simon ikke farter sommerlandet rundt med
Gron Koncert, laser han medievidenskab pa
universitetet i. Arhus.

Simon: "Men at sta pa scenen til Grgn Koncert
er jo min stgrste drgm. Faktisk vaeddede jeg en
kasse gl i 2007 med en kammerat om, at jeg ville
pa Grgn og vere konferencier engang.”

Jacob: "Har du sa fiet den kasser”

Simon: "Nz, det har jeg egentlig aldrig. Det er
vist noget med, at han ikke har s mange penge,
min kammerat. Men han har da faet lov til at
komme med op pa scenen og fa et kig.”

De grundleggende greb om at sta pa en scene

Tonni the Man
alias Simon Toft-
gaard Jespersen:
"Jeg er ikke sikker
pd, at jeg ville turde,
hvis jeg skulle sté pd
scenen alene.”

har Jacob allerede tippet

videre til Simon.
. Jacob: "Nu er der jo ingen grund

til at overbelaste Simon med for meget viden,
for det er ngdvendigt. Men fgrste lektion er den
med at vende sig om mod publikum. Altsa med
front til, ikke? Og det gjorde han egentlig meget
godt. Anden lektion tager vi sd i ar, og det hand-
ler om at f4 noget lyd pd. Sadan: Hej Esbjerg!
Er I derude? Og tredje lektion — det er mer’ lyd:
Hva’ s, Valby! Jeg kan ikke hgre jer! Er I der-
uuuude? Det vigtigste er sidan set at rabe hgjt.
Som konferencier er det egentlig ikke sa vigtigt,
hvad du siger. Bare du ggr det hgjt nok.”

Simon: "Nar man kommer op pd sidan en
scene fgrste gang, bliver man altsd lidt forblgffet
over, hvor fjernt publikum fgles, nar man star
deroppe. Det kan godt vere lidt skreemmende.
Men det fgles jo mega trygt at vaere pa scenen
med Jacob. Der er en enorm sikkerhed i at vide,
at her er en mand, der kan rabe alting op!”

Jacob: "Ekko! Jamen, det skal nok blive sjovt.
For Simon er et naturtalent. Og sa er han ikke
mundlam. Sddan nogle som ham, de hanger
sgu’ ikke pa trzeerne.”
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dengang pd
Gren Koncert...?

Grgn Koncert fejrer til sommer sit 30 &rs jubilceum og opfordrer
alle fil ot uploade billeder og anekdoter pd& en

interaktiv fidslinje pd facebook

e W. Schelde

99 Du kan blive medskaber af

historien om Grgn Koncert.
Det eneste, du skal ggre, er at
dele din bedste oplevelse pa
Grgn Koncert med 0s.”

Sadan lyder opfordringen pa
Grgn Koncerts facebook-side
til alle, der har lyst til at for-
telle om den bedste oplevelse,
de har haft pd Gregn Koncert.
Samtidig er opfordringen en
konkurrence, hvor den bedste
fortzlling og billede vinder
billetter til sommerens Grgn
Koncert.

Anledningen er selviglgelig
Gregn Koncerts 30 ars jubi-
laeum, som pa facebook-siden
bliver fejret med denne inter-
aktive tidslinje.

Som inspiration til din egen
historie - eller blot af nysger-
righed - kan du allerede nu ga
ind pa tidslinjen og lase nogle
af de citater og historier, vi har
fundet frem fra gemmerne om
arene 1987-2011. Her kan du
f.eks. lese:

1989:
Citat Evald Krog, formand for
Muskelsvindfonden:

"Vi troede pa et tidspunkt,

Foto: Lasse Jargensen

at svenskerne var et godt mal
for de grgnne koncerter, sa vi
stillede i 1989 an i Malmg med
et flot program og masser af
lyst gl. Men svenskerne er jo

et maerkeligt dobbeltmoralsk
folkefaerd, sa de dukkede op
med en kap i gret og uden lyst
til at kgbe noget. Vi kom der-
fra med et keempeunderskud
og har ikke siden vovet os over
graensen.”

1995:

Citat Tonni the Man, konferen-
cierleerling pa Grgn Koncert:
"Jeg kan huske, at jeg fik lov
til at mgde Leningrad Cow-
boys bag scenen. Forsangeren
lzenede sig helt teet ind til mig
og hviskede en hemmelighed i
mit gre. "Det er ikke vores rig-
tige har, men parykker vi har
pa hovedet. Du ma ikke sige
det til nogen!”- Okay, teenkte

jeg....

>

Var du med

1997:

Leif Skov, Roskildefestivalens
leder, skrev i et indlaeg i Poli-
tiken om Muskelsvindfondens

grgnne koncerter:

"De grgnne koncerter er for
velfriserede, for pane og for
uforudsigelige. De bgr derfor
legges i molposen i nogle ar,
til man er i stand til at forny
den haltende kreativitet.”

2005:

Citat Sanne Salomonsen — med
for tiende gang i 2005 — siger
til Muskelkraft:

"Jeg har altid vaeret stolt af at
vere en del af dette arrange-
ment, der samler sa mange
penge ind til et godt formal.
Det teenkte jeg meget over —
f.eks. da vi havde publikums-
rekord i Valby Parken. Der rgg
for alvor penge i kassen.”

Konkurrencen lpber frem til
den 6. juli 2012.

. ——— T,
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Mange sager, ordvekslinger og kampe har veeret pd dagsordenen,
siden Jargen Lenger som 34-Grigt folketingsmedlem for SF madtes med
davcerende sekretariatschef Marius Byriel fra Muskelsvindfonden i
Snapstinget i Folketinget. Madet resulterede i, af Jgrgen Lenger blev
ansat som udviklingschef i Muskelsvindfonden. Det er 25 &r siden.

Han har beriget liv

Formand Evald Krog:

“Jargen Lenger har beriget mit og ikke mindst
vores medlemmers liv, som har haft gavn af
hans enorme indsigt i, hvordan de fér opfyldt
cleres rettigheder i clet offentlige system. Jgrgen

Jargen Lengers jubilceumn blev fejret med en reception pé Muskel-

svindfondens landsmade den 12. maj. Som en overaskelse var hyret Lengers omfangsrige viclen har ogsé veeret il
o freestyle-rappere fra MC’s Fight Night-showet, Pede B og MIKL, for el ; ; :

at freestyle over Jergen Lengers favoritemner sGsom handicappolitik, s‘rgr'hjqalp g glqede for folke‘nngsmedlemmer,
gravhunden Oskar og Brandby. (Foto: Helene Bagger) ministre g embedsmaend. Han har formuleret

utallige spzrgsmal til ministre. Med andre ord:

han laver arbejdet, og politikerne fér asrent”




Interview med jubilaren

Tipsmidlerne
har gjort en stor forskel

De starste handicappolitiske sejre er ikke konkrete filtag,
men at vores mediemmer er blevet styrket, og at muskelsvind
fylder mindre, mener Jargen Lenger

e W, Schelde
elene Bagger

99Det er svaert at lade veere. Det er jo blevet en

livsstil.”

Svaret kommer fra udviklingschef Jgrgen
Lenger, nar man spgrger, hvordan han efter 25
ar i Muskelsvindfonden kan blive ved med at
engagere sig i det handicappolitiske arbejde og
hjzlpe medlemmer og andre, nar de er kommet i
klemme i det sociale system.

"Der er jo stadig meget at tage fat pa, og der
kommer mere og mere,” siger han
og henviser bl.a. til den aktuelle

han selv har veeret med til at keempe for.

”Set i det lys er det marginalt, hvad der sker nu.
Vi er trods alt ikke blevet bombet tilbage til for
25 ar siden.”

Nar Jorgen Lenger skal remse op, hvordan
vilkarene er blevet @ndret, er der sket mange po-
sitive ting, som har gjort en forskel for livet med
muskelsvind. Hjzlperordning (eller i dag BPA).
Respirationsbehandling, som dengang kun var

for mennesker med polio. Veder-

"Det er tit helt andre  1agstri fysioterapi, som betyder, at

debat om fleksjob- og fgrtidspensi-  pQrd metre end pa rti- mange mennesker med handicap

onsreform. farven, der afger,

Pa den ene side kan han godt
forsta, at mennesker med muskel-
svind eller andre handicap lige

overhovedet far fysioterapi. Hjelpe-
midler, som ikke leengere er primi-

om pollhkere hc"_en tive og fa. Handicapbiler, som flere
positiv holdning fil

har mulighed for at 4 hjeelp til at

nu reagerer og raber hgjt, nirder handica p-po”ﬁske kgbe.

sker onedskaerir:ger pa .hand%cap-. emner.”
omradet, og nar de bliver gjort til

syndebukke for den nuverende gkonomiske krise
i samfundet.

"Politikerne gor det pa en brutal made, og jeg
forstar godt, at vores medlemmer opfatter det
som et overgreb og som en indskraenkning af det
selvstaendige liv, som de selv og vi som forening
hele tiden har keempet for. Det er urimeligt, sa
det er helt okay at reagere,” siger Jgrgen Lenger.

Pa den anden side er der sket en keempe udvik-
ling pa det handicappolitiske omrade i de 25 4r,
han har vaeret ansat i foreningen. En udvikling,

Og sa er holdningen til menne-

sker med handicap @ndret. Jgrgen
Lenger kan stadig huske den fgrste holdnings-
messige kamp, han var involveret i efter sin an-
seettelse. Nogle gaester pa en ferierejse spgte - og
fik - erstatning, fordi der var for mange menne-
sker i kgrestol pa rejsestedet. 'Det pdelagde deres
feriel’

Opskrift pd gennemslagskraft

Nar Jorgen Lenger skal give "opskriften” pa sit
arbejde og de resultater, han har vaeret med til at
skabe, deler han gerne ud af sine erfaringer.

Ved receptionen pd landsmadet fik Jargen
Lenger masser of flotte ord og gaver for sine
25 &r i Muskelsvindfonden.

”Vi skal ikke sta med hatten i hdnden til poli-
tikerne. Vi skal sztte os ind i tingene og komme
med en viden, som politikerne gerne vil have, og
som kan kvalificere deres beslutninger. Vi skal
ikke komme med floskler og slagord eller bom-
bardere folketingsmedlemmerne med breve. Vi
skal tage det stille og roligt, for politikerne har
ogsa brug for os. Vi kan noget, de ikke kan.”

I den forbindelse vil Jorgen Lenger ikke be-
tegne sit job som lobbyist.

"Det lyder af bestikkelse, og det er der ikke tale
om. Det er en service, vi yder for beslutnings-
tagerne, og der er tale om en dialog mellem lige
parter. Vi ved, hvad vi snakker om, og det giver
gode muligheder for at blive hgrt af politikerne,’
lyder hans erfaringer.

En anden ingrediens i det handicappolitiske
arbejde er, at mélet skal vere at fa det bedste ud
af indsatsen til gavn for mennesker med muskel-
svind eller handicap generelt. Og den opskrift
har Jgrgen Lenger fulgt i alle 25 ar. Det betyder,
at to betingelser skal vaere opfyldt, fgr han vil ga
ind i en problemstilling: Det skal veere muligt at
nd et resultat, og det skal veere vigtigt.

"Hvis det er umuligt pa det tidspunkt at skabe
en lgsning, vil vi ikke g ind i det. Og selviglgelig
heller ikke, hvis problemet ikke er vigtigt. Vi skal
helst lave sa lidt som muligt og ikke overspille
vores kort. Lige som i fodbold, hvor afleveringen
skal falde i det rette gjeblik. I handicappolitik skal —

”

Resultater vigtigere end partifarve

Ncestformand Janne Sander:
“Der findles ikke en nulevendie person, der
har s¢ meget pd samvittigheden som Jgrgen
Lenger, nér dlet gcelder handicappolitiske for-
muleringer i lovgivning og vejledninger.
Jargen Lenger har aldrig i jolbbet som ud-
viklingschef valgt politiske side, men altid vailgt
den sicle, hvar der var mest handicappalitik ot
f& gennemfart. Og det har han aldrig lagt skjul
Jargen Lenger har om nogen forméet it
skabe plads til forskelle. Han er parat il at
kcempe for ot cendre de uretfaerdigheder, han
r pdisin vej.” F




Et sandt mesterveerk

Stig Langvad, formand] for Dainske
Handicaporganisationer:

“Jargen Lenger er méiske handicapbevasgelsens mest soli-
dariske tillidsmand, fordi han er i stand fil at se ud cver egne
g sin organisations “snoevre” interesser.

0 ers’ryre’ie '“ers:,nhge russmqnce Men x_,ien mesTe skjul’re
sejr han har staiet for, er méske opfindelsen of ford
nzglen, hvorefter miclerne fra Tips og Lattc

medlemso

fordi det var utroligt sveert, men allermest fordi ngglen il
fordelingen stadig er en betydelig faktcr | sammenhaldet i
den handicappclitiske familie.”

man ogsa finde det rette gjeblik. Mange af vores
resultater er opnaet, fordi vi fik gje pa den politiske
abning, der skulle til.”

De stgrste sejre

Hvis Jorgen Lenger skal pege pa nogle af de stgrste
sejre i det handicappolitiske arbejde, vil han ikke
fremheve hjzlperordningen, som ellers betegnes
som kronjuvelen i dansk handicappolitik, reglerne
for merudgiftsdeekning, respirationsbehandling
eller andre konkrete tiltag. De gavner jo hver iser
kun en bestemt gruppe af mennesker med handi-

cap.

vi er ndet dertil i vores handicap-

mer indgar som ligeberettigede
borgere i samfundet. At deres mu-
skelsvind fylder mindre, og at de
har lert at leve med muskelsvind
pa en god made. Og der naermer
vi 0s jo Muskelsvindfondens mal,”
siger han, men peger ogsa pa en konsekvens af suc-
cesen. ‘

"Det giver et dilemma i foreningen, nér vores
unge er sa aktive i andre organisationer og i sam-
fundet generelt, at de ikke ogsa har ressourcer til at
vare aktive i vores egen forening. Det er en diskus-
sion, Muskelsvindfonden ma tage internt, men sam-
let set vil jeg da se det som en stor sejr.”

Jorgen Lenger kan ogsa pa det handicappolitiske
omrade merke, at der er sket en udvikling i Muskel-
svindfondens medlemsskare. Det enkelte miedlem
er blevet steerkere og har mod og kvalifikationer til
atytre sig i den handicappolitiske debat.

"Jeg har aldrig tidligere oplevet sa mange med-

"Jeg mener, den stgrste sejr er, at "Nogle gange er det
sveert at komme igen-
politiske arbejde, at vores medlem- nem med en sag, hvis
pressen gar ind i den.
S& bliver den mere
dramatisk, men det kan
veere ngdvendigt”

lemmer give sa kvalificerede indlaeg i debatten.
De tgr henvende sig til politikerne, og de gor det
med en stolthed. Den styrke, tror jeg, kan fgres
tilbage til foreningens medlemsarbejde, til vores.
kommunikation og til RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds indsats, men ogsa til Muskelsvind-
fondens Grgn Koncert. Folk er stolte af den.”

Ifplge Jorgen Lenger betyder stoltheden, at
medlemmerne ikke udviser taber-mentalitet eller
star med hatten i handen, og det er med til at
styrke foreningen pé det handicappolitiske om-
rade.

En stor gevinst fra Lotto

Men en af de ting, som har gjort
den stgrste forskel pa det han-
dicappolitiske arbejde, har efter
Jorgen Lengers mening varet, da
man i 1989 indfgrte en fordeling
af tips- og lottomidlerne til handi-
caporganisationerne.

"Pengene har i den grad varet
med til at kvalificere alle handicaporganisationers
arbejde, s de har kunnet arbejde professionelt
med tingene, lave lokalt arbejde, treene medlem-
mer osv. Fgr 1989 var der meget fa organisationer,
der kunne arbejde, som man ggr i dag og pa det
niveau. Sa tips- og lottomidlerne har pd den made
veeret med til at kvalificere det handicappolitiske
arbejde,” siger han.

Jorgen Lenger vil dog ogsa gerne fremhave de
andre handicaporganisationers arbejde.

I Muskelsvindfonden tror vi nogle gange, at vi
er bedre end alle andre. Vi er dygtige, men vi skal
ikke glemme, at det er andre organisationer ogsa.
Og jeg har stor respekt for deres arbejde.” —a

inisationerne | DH. Det er et sandt mestervierk,
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| landsmade-weekenden

Der var fid til snak, hygge og socialt samvaer, da
200 mennesker mgdies pa Muskelsvindfondens landsmade | KOrs@e

AfJane W. Schelde
Foto: Helene Bagger

8()() meget forskellige "mennesker” fyldte godt
op pa tilskuerraekkerne i Storebeeltshallen i
Korsgr og fik tilsyneladende deltagerantallet til

at stige betragteligt, da Muskelsvindfonden holdt
sitarlige landsmade den 11.-13. maj. Det var dog
lidt snyd. De 300 personer var lavet af pap og
kreativt udsmykket af skoleelever i 5. klasse pa

en raekke skoler i Korsgr og Ostjylland for at give
deres bidrag til at vise forskellighed og rummelig-
hed.

Figurerne dannede dermed en flot ramme om
et fandsmgde, som pa (lere mader efterlevede
Muskelsvindfondens vision om at skabe plads til
forskelle. Programmet for weekenden bad pa
noget for enhver smag - fra fredagens tilbud om
kprestolsdans, spillebule og historiefortelling til
lprdag aftenens jazz-lounge, jukeboks-musik og
hyggesnak. Ind imellem selviglgelig det primeere
formal: landsmgdets generalforsamling med be-
reming, vedtegtsendring, valg og en vedtagelse
al Muskelsvindfondens strategi for det kom-
mende an

=2

Der er ingen tvivl om, at det, der praegede
landsmgde 2012, var en hyggelig stemning og
masser af tid tl socialt samveer og snak medlem-
merne imellem. Der var mere hygge end debat,
og det var i hgj grad medlemmernes weekend.

Pavestolt af medlemmer

Bade i formandens beretning og i den efterfgl-
gende udtalelse, der blev vedtaget pa landsmg-
det, blev der sat fokus pa den aktuelle debat om
fleksjoh- og fgrtidspensionsreform og tonen i
debatten.

"Vi er under angreb fra bade regeringen og
kommunerne. Forringelserne er samzend ikke
engang det vaerste. Nej, vaerre er det faktisk, at
der har rejst sig en stemning imod os, som om
det er os, der er skyld i statens underskud pa
neesten 100 mia. kr. om aret. Det belgb er jo
flere gange stgrre, end hvad staten alt i alt
bruger pa handicapkompensation,” sagde Evald
Krog bl.a. og fortsatte:

"Mange har oplevet forringelser i deres daglig-

{/

dag, fordi kommunerne prioriterer meget hardt.
Vi ggr, hvad vi kan for at stritte imod, men i
praksis er det umuligt at tage kampen op i hver
eneste sag. Til gengeeld er det opmuntrende at
se, at flere og (lere medlemmer keemper deres
egen sag. Jeg er pavestolt over, at vi har medlem-
mer, som pa egen hand har kontaktet folketings-
medlemmer og aftalt mgder med dem. Og jeg
er pavestolt over, at nogle medlemmer har sggt
foretraede for Folketingets Socialudvalg om de
problemer med respirationsbehandlingen, som
vi oplever. Det viser, at der skal meget til for at
sla os ud.”

Usolidarisk forslag

Om fleksjob- og fortidsreformen lgd det bl.a.,

at Muskelsvindfonden er enig med regeringens |
gnske om, at arbejdsmarkedet skal sta til radig- ¥
hed for sa mange som muligt, og at mennesker
med handicap skal tilbydes relevante ressource-
forlgb for at fa mulighed for at indtage en plads

pa arbejdsmarkedet, men atder er taleomen

Nyvalg fil
reproesentant-
skabet

Tre nyvalg og seks genvalg var resultatet, da stem-
merne til repraesentantskabsvalget var gjort op pa
Muskelsvindfondens landsmgde. De nye er Mads
Jensen, forzlder til et barn med muskelsvind, An-
toniett Vebel Pharao, ung med muskelsvind, der
har veeret aktiv frivillig i foreningen i mange ar og
Peter Skov Jgrgensen, voksen med muskelsvind,
der bl.a. er formand for handicapradet i Vejle.

De genvalgte medlemmer er: Christian Skytt,
Jutta Andersen, Peter Bach-Nielsen, Isak Kornerup
Houe, Anita Kruse og Dorte Berenth.

Der var ogsa genvalg til formand Evald Krog og
nastformand Janne Sander.

Muskelsvindfondens bestyrelse bestar foruden
formand og nastformand af Christian Skytt, Peter
Bach-Nielsen, Jan Jacobsen, Anette Nielsen, Mads
Jensen samt medarbejderrepraesentanterne Martin
O. Hgjgaard og Pernille Diemer.

Lzs mere om Muskelsvindfondens politiske ledel-
se pa www.muskelsvindfonden.dk

ads tl Prsete §




Det var mere hygge end debat, der
preegede drefs landsmgde. Strategien
for 2012 blev vedtaget med kun f&
kommentarer,
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lads til forskelle!

sparegvelse, og at mennesker med handicap
selv skal finansiere ressourceforlgbene, er ikke
rimeligt.

"Regeringens forslag er usolidarisk. Alle skatte-
ydere burde bidrage til denne vigtige samfunds-
opgave. I stedet parkerer regeringen tusindvis
af mennesker med nedsat arbejdsevne pa et
forsprgelsesgrundlag, som er uvaerdigt for det
velfeerdssamfund, som regeringen ellers siger,
at den vil bevare,” lgd det bl.a. i landsmgdets
udtalelse, der direkte opfordrede regeringen
til at koncentrere krefterne om farst at lgse
de helt basale problemer, dvs. anvise, hvor de
mange fleksjob og almindelig job skal findes, og
hvordan ressourceforlgbene skal indferes, sa de
faktisk fgrer til flere job.

Ny strategi vedtaget
"Betyder det, at vi dropper den strategi, vi har
fulgt i mange ar, og som har virket?”

Lgd et lidt bekymret spgrgsmal fra. Christian
Winther, en af deltagerne pa landsmgdet, da
Muskelsvindfondens direktgr Henrik Ib Jgrgen-
sen netop havde praesenteret og sammenfattet
det forslag til ny strategi for 2012, som leder-
gruppen i foreningen har beskrevet, og som
landsmgdedeltagerne skulle vedtage.

Strategien, somi kort fortalt beskriif/er, hvordan
Muskelsvindfonden vil arbejde med at skabe
plads til forskelle i samfundet.

"Malet med vores arbejde er at gge medlem-
mernes deltagelse i samfundet. Det geelder om
at vaere med pa arbejdsmarkedet, i uddannel-
serne, i fritidslivet - kort sagt der, hvor andre
mennesker er. En af forudsatningerne for at
deltage er, at der er plads til forskelle. Og her
er det ikke nok at tale om de fysiske rammer. Vi
skal ogsd have vaerdierne i spil,” forklarede Hen-
rik Ib Jergensen, der fremhavede ordene glaede,
solidaritet, respekt og fleksibilitet som de ord,

9 Muskelkraft 3/2012
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Muskelsvindfondens
12 strategiske mal

for 2012

Fremlagt og vedfaget pd landsmadet

Politisk arbejde Forskning og rehabilitering

Muskelsvindfonden skaber plads til forskelle ved Muskelsvindfonden skaber plads til forskelle ved

at: at:

e Arbejde for at sikre medlemmernes retssikker- * Gogre en aktiv og mdlrettet indsats over for
hed og komme med et udspil til, hvad frihed vores serligt udsatte medlemmer og medlem-
indebzrer for mennesker med handicap mer, vi i gjeblikket ikke nar med vores aktivite-
Arbejde for bedre og enklere muligheder for ter
handicapkompensation Styrke vores indsats over for medlemmer, der
Arbejde for at sikre brugernes bevaegelses- kommer i klemme i det offentlige system
frihed og hjelperkvalitet i respirationsbe- Medpvirke til at skabe gget empowerment hos
handlingen det enkelte medlem, sa mulighederne for del-

Som en flot kulisse fit landsm@det havde 300 skoleslever skabt en broget skare “mennesker”, Arbejde for politiske initiativer, der styrker tagelse pé arbejdsmarkedet, uddannelses-
der fulgfe landsmadet fra filskuerraskkerne i Storebceeltshallen. beskaftigelsesmulighederne og forsgrgelses- systemet og i fritids- og kulturlivet bliver
grundlaget for mennesker med handicap bedre, og at alle ogsa selv tager ansvar for at
udnytte disse muligheder
Arbejde for, at den omsiggribende sundheds-

Holdningsbearbejdelse turisme, behandling og forskning i bekeem-
reprasentantskabet havde valgt som nggleord de gode ting, men ogsa @ndre de ting, der kan Muskelsvindfonden skaber plads til forskelle ved pelse af neuromuskulzre sygdomme foregar
for veerdierne i Muskelsvindfondens arbejde. ggres bedre,” sagde Evald Krog. at: pa et etisk forsvarligt og oplyst grundlag

Og de tre indsatsomrader, hvor Muskelsvind- Fra andre landsmgdedeltagere kom to kon- ' * Synligggre mennesker med handicap som
fonden ifglge strategiforsla- krete forslag til tilfgjelser til en ressource i medier og offentligt rum, og Medlemmer af Muskelsvindfonden kan lese
getvil arbejde for plads til strategien. Det ene gjaldt pavirke vores publikum, samarbejdspartnere, hele strategien pa foreningsuniverset. Log in via
forskelle, er gennem uddannelsesomradet, hvor sponsorer og andre i vores netvaerk til at tage www.muskelsvindfonden.dk

“Der fincles ikke noget mere
livsbekraeftende, end néir vi med
muskelsvind viser os averdalt i
samfundet. S¢ det skail vi gare -

forslagsstilleren Ole Lauth ansvar for at skabe mangfoldighed
gnskede, at Muskelsvindfon- Insistere pa, at et barrierefrit samfund med
den arbejder for at pavirke | tilgeengelighed og inkluderende design i ny-

1) holdningsbearbejdelse,
2) politisk arbejde og
3) rehabilitering og forsk-

ning. I . de kommende fleksuddan- ;_ byggeri fgrst og fremmest er et spgrgsmal om
Som svar pa bekymringen SRS AL nelser, inden de bliver gjort holdning, ikke om gkonomi
fra landsmgdedeltageren " ) til lov. Den anden forslags- Dokumentere effekten af Muskelsvindfondens
slog Evald Krog fast, at der ST T eI Tl stiller, Ellen Grimstrup, gn- arbejde og kommunikere resultaterne til om-
ikke var tale om en total @en- skede, at Muskelsvindfonden verdenen, publikum og bidragydere
dring af den overordnede ogsa arbejder politisk pa at Arbejde konsekvent med at styrke vores frivil-
strategi, som Muskelsvindfonden har arbejdet opna fysisk tilgeengelighed pa savel transport-, lighed ved at udvikle mangfoldigheden i vor
cfter i mange ar. som vej- og anlegsomradet. Det er med til at egen organisation
"Men det er altid godt at fa poleret sine tanker give frihed, mente hun.
og strategier ind imellem. Vi skal holde fast i Strategien blev derefter vedtaget. 6 il T el i W e i e e e

Bl.a. fra Ellen Grimstrup, der mente, at Muskelsvindfonden ogsé skulle
arbejde politisk for stgrre tigaengelighed | samfundet.
(Foto: Helene Bagger. )
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Marlene Lundgaard, der er frivillig i Muskelsvindfonden, var glad for vedtcegtscendringen,
men foreslog, at de frivillige ikke kun skulle omfatte medlemmerne af det Grenne Crew, men
ogsé f.eks. muskeltererne. Foto: Helene Bagger.

Frivillige f&r plads
| repreesentantskabet

uskelsvindfondens aktive

frivillige er nu sikret to
pladser i foreningens reprasen-
tantskab - ikke bare som obser-
vatgrer, men som fuldgyldige
medlemmer med stemmeret.
Det vedtog Muskelsvindfondens
landsmgde-deltagere.

@nsket om at blive inddraget

i foreningens reprasentantskab
kommer fra de frivillige selv,
iseer fra medlemmer af Det
Grgnne Crew, som hidtil kun
har haft to observatgrposter
i representantskabet. Men
med den betydelige indsats,
de frivillige yder for Muskel-
svindfonden, har de gnsket at
blive inddraget endnu mere og
have mulighed for at give deres
mening til kende pa lige vilkar

med de landsmgde-valgte med-
lemmer af reprasentantskabet.

De frivilliges gnske har veret
droftet i savel bestyrelse som
repraesentantskab, som stgttede
idéen og derfor fremsatte et
forslag til vedtegtseendring pa
landsmgdet.

"De fortjener en plads i vores
reprasentantskab. Vores indtje-
ning er meget athengig af de
frivillige, og derfor er det vig-
tigt, at de er med til at pavirke
foreningen,” sagde Christian
Skytt fra Muskelsvindfondens
bestyrelse i begrundelsen for
forslaget. :

Og det var landsmgdedelta-
gerne enige i, og forslaget blev
derfor vedtaget.

Muskelsvindfondens reprae-

sentantskab vil dermed frem-
over besta af 23 medlemmer,
hvoraf de 21 som hidtil valges
af landsmgdet blandt Muskel-
svindfondens medlemmer for
tre ar ad gangen, mens de to
sidste medlemmer velges af
Det Grgnne Crew for et ar ad
gangen.

Vedtegtsendringen betyder,
at det nu er op til Muskelsvind-
fondens bestyrelse at fastlegge
de narmere procedurer for,
hvem der kan vaelges, hvem
der skal veelge de to repraesen-
tantskabsmedlemmer fra de
frivillige, og hvordan valget skal
forega.




for deyngs’re

Bornene havde en ualmindelig skoledag pd

Muskelsvindiondens bgrnelandsmzde

Helene Bagger

rov at stikke handen frem!

De to unge forskere fra DTU Science Show
har publikum i deres hule hand, nar de kaster
med kemikalier, der syder, bobler og skgjter hen-
over gulvet som kviksalv. At stikke handen frem
er dog sin sag, selv om man er en rask knaegt,
der ikke vil sta dlbage for de andre i lokalet.

En lysharet pige med rottehaler tgr godt — for-
sigtigt reekkes handen frem.

De to ‘store ngrder’ er til dagligt DTU-stu-
derende, der brender for naturvidenskab og

elsker at fortelle og fremvise sjove og spekta-
kuleere fysik- og kemiforspg. De arbejder med
vaesker, der skifter farve, ting, der siger BANG,
flydende kveelstof, der er -196 grader og meget
andet fra naturvidenskabens verden.

I lokalet pa Baggesenskolen i Korsgr kommer
nedfrysede udsmykkede balloner il live igen, og
der lyder bade : Ihhh og ahhh!

Selv de sma bgrn pa 3 ar fglger begejstret med
selv om de nogle gange ma tage sig en afstikker
for at lege lidt.

3
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< Marathonlgber slog 44 saltomortaler

44 saltomortaler var det blevet til, da 34-arige Anders
Dissing fra Frederiksberg, ndede malstregen ved Co-
penhagen Marathon den 20. maj 2012. For hvert km-
skilt pa hele ruten havde han nemlig pa forhand be-
sluttet sig for at sld en baglaens saltomortale - ikke kun
for sjov, men for at skabe opmzrksomhed og stgtte
en god sag. Da Anders Dissings nare ven har et barn
med muskelsvind faldt valget pa Muskelsvindfonden.

"Det holdt ualmindeligt hardt, men jeg kom igen-
nem det. Men det var ogsa sjovt at lave,” sagde Anders
Dissing efter Igbet.

Via sponsorstgtte til hver saltomortale formaede
Anders Dissing at samle godt 8.000 kr. ind til Muskel-
svindfonden. En imponerende indsats, som vi siger
mange tak for.

Anders Dissing gennemfgrte i gvrigt maraton-lgbet
(incl. saltomortalerne) i tiden 3:57:21.

Sektionschefer afprgvede plads til
forskelle-ideer

Muskelsvindfondens frivillige sektionschefer havde
masser af gode Plads til Forskelle-ideer, da de mgdtes
pa sektionschef-

| weekend i begyn-

- delsen af maj. Og
de kastede sig
ogsa ud i masser
af udfordringer
under overskriften
Paralynfpiske Lege
i lgbet af weeken-
den.

(Foto: Nina Ulsge)

Meﬁé Estruplund (th) vandt sidste &r DM i engelsk vals sammen
med dansepartneren Selma Baran.

Chancer for medalje til World Cup

En DM-titel i 2011, netop karet som Arets Idraetsud-
gver i Sorg Kommune og nu i fuld gang med trae-
ningen til naste ars World Cup-staevne i kgrestols-
dans i Holland. Personen, det handler om, er Mette
Estruplund fra Kgbenhavn. Hun har danset kgre-
stolsdans i Sorg Handicapforening siden 2007 og
har i alle drene taget turen fra Kgbenhavn til Sorg
mindst én gang om ugen for at danse. Det ggr hun
gerne, fordi hun synes, det er "megasjovt” at danse,
og fordi det er noget serligt at danse sammen med
en anden kgrestolsbruger. 4

"Det kraever en hel anden teknik og timing - ner-
mest som synkron-dans - at veere to kgrestolsbru-
gere,” siger Mette Estruplund, der har muskelsvind
og bruger el-kgrestol.

I april nzeste ar skal Mette Estruplund og hendes
nye dansepartner Malene Jensen, der ogsd har
muskelsvind, deltage i World Cup i Holland, hvor"
chancerne for at komme hjem med en medalje er
gode. I konkurrencen skal parret danse engelsk vals,
samba og quickstep.

Et livskraftigt trae

Hvor der er vilje, er der
vej - er en meget pracis
beskrivelse af dette bir-
ketrae pa Musholm Bugt
Feriecenter. Billedet er
taget af Hans Michael
Betsch under et op-
hold pa feriecentret.

Et livskraftigt tree, som
han overvejede at kalde
"Evald-treeet”.




@

Pyh ha det er hérdt - men ogsd sjovt - at posere og kicede om og kicede

ud for fotografens skyld.

Plads ftil

forskelle - og lidt
fis og ballade!

Eva, Samuel, Johanne, Emma og Licm var fotomodeller for en dag

Clil Jensen
o Nymann

ar Cirkus Summarum til juli &bner teltdugen

for en masse glade bgrn og voksne, vil pub-
likum bl.a. kunne se nogle store flotte bannere
pé cirkuspladsen. Pa bannerne optrader Eva,
Samuel, Johanne, Emma og Liam i cirkustgj sam-
men med bl.a. Lille Ngrderne fra DR TV, Katrine
og Kristian. De er ogsa med i en lille videofilm,

som man kan se pa www.cirkussummarum.dk

De fem seje bgrn har nemlig hjulpet Muskel-
svindfonden ved at veere fotomodeller. Det hele
foregik pa Musholm Bugt Feriecenter, som en
dag i foraret blev omdannet til film- og fotostu-
die for en dag.

Kat og Bodil fra Muskelsvindfondens indsam-

lings- og kommunikationsafdeling havde pak-
ket en hel bil fuld af kostumer fra Cirkus Sum-
marum, hyret to fotografer, kgbt rigeligt med
har-elastikker, frugt og slikkepinde og inviteret
bgrnene og deres foraldre til store foto- og
film-dag.

Pyh ha, det var hardt at posere og klede om
og kleede ud, men det var heldigvis ogsa meget
skaegt. Iseer fordi Katrine fra DR TV’s Lille Ngr-
derne lige pludselig kom pa overraskelsesbesgg
og legede med! '

Formalet med at lave bannere og videofilm
til Cirkus Summarum er at ggre publikum op-
marksom pa, at overskuddet fra Cirkus Sum-
marum gar til Muskelsvindfondens arbejde for
at skabe Plads til Forskelle.

Og at det at vere barn med muskelsvind

forst og fremmest er at vaere barn. —d

o 1AL

CIRKUS
SUMMARUM
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SUMMARUM

Det bliver KCEmMpe sjovt!

Lille Ngrderne Kristian og Katrine fra DR gloeder sig il
at lege cirkus artister hele sommeren

R’s populare Lille Ngrder, Kristian og Ka-

trine, gleder sig helt vildt til at skulle vaere
med i sommerens Cirkus Summarum forestillin-
ger.

"Det bliver en fest! At veere med i Cirkus Sum-
marum er lige som at vaere pa sommerlejr vir-
kelig leenge! Det er slet ikke lige som at ga pa
arbejde. Heller ikke selv om man bruger hele
sin sommerferie pa det — og faktisk godt kunne
bruge en sommerferie bagefter,” siger Katrine

Bille, der ogsa for to ar siden var med i Cirkus
Summarum som Lille Ngrd.

Derfor har hun et lille forspring i forhold
til Kristian, der overtog Lille Ngrd-rollen, da
Katrines tidligere makker, Anders, stoppede
som Lille Ngrd. Kristian er helt ny i rollen som
cirkus-artist.

"Jeg er pd forhand 99 procent lost, men pa
den gode made. Og jeg gleder mig rigtig meget
til at komme i gang,” siger Kristian Gintberg. =

Lille Ngrderne er meget fascineret of forskellighed.
“Det er jo det, det handler om i vores programmer. Alle
er anderledes, fordi vi alle sammen er forskellige,” lyder
meldingen fra parret.




Lilie Nerd

CIRKUS
SUMMARUM

P

TV-program for de mindste p& CR’s bgrnekandl Ramasjang med Katrine Bille

og Kristian Gintberg.

Lille Negrderne er med i Cirkus Summarums forestillinger i 201 2.

| Cirkus Summarum kan du i &r ogsé m@de Bamse,
Bruno, Hr. Skeeg, Jacob, Signe og alle de andre fra
Landet Ramasjang sammen med Robotdrengense.
Cirkus Summarum arrangeres af DR og Muskelsvind-
fonden.

Overskudidet gér til Muskelsvindfondens arbejde for at
skabe plads fil forskelle, sé livet for bgrn og unge med

muskelsvind og deres pérgrende biiver lidt lettere.

Loes mere p& www.cirkussummarum.ctk

Lille Ngrdernes sjove og lidt skgre lege-univers
for de mindste har vaeret en del af programfla-
den pa DR’s populere Ramasjang kanal, og ind-
holdet i programmerne rammer plet i forhold
til Cirkus Summarums mangfoldige univers, som
er inspireret af blandt andet Muskelsvindfon-
dens gnske om at skabe plads til forskelle.

"Det er jo lige det med forskelligheden, som
vi Lille Ngrder er sd fascinerede af. Alt det der
med, hvor forskellige bade dyr og mennesker er.
Det er jo det, det handler om i vores program-
mer. Og at det ikke er hverken markeligt eller
underligt, at vi er forskellige,” siger Katrine.

"Netop! Vi er en dreng og en pige. Vi har
brunt har og rgdt har. Og s handler Lille Ngrd
joihgj grad ogsa om venskab. At man er venner,
selv om man er forskellige. Og har venne-kon-
flikter, fordi den ene vil det ene, og den anden
vil det andet. Men at de kan lgses, sa man kan
lege videre. Jeg haber, at bgrnene lerer noget
ved at se, at vi lgser konflikterne og far en sjov
leg, selv om vi er forskellige,” siger Kristian.

Bade Kristian og Katrine synes, det er ret fan-
tastisk at have et arbejde, hvor man far lov til at
give den gas inde i en stork!

"Det er da mega fedt at ggre noget, som ggr
dig glad. Og noget som er virkelig sjovt. Samti-
dig giver det mig et kick, ndr andre ogsa synes,
at det, jeg laver, er sjovt,” siger Kristian.

”Alle skulle faktisk tage en stork pa engang

imellem!” —a

\

Det siger Lille Nerderne

Om at vaere anderledes:

1. Alle er jo anderledes! Fordi vi alle saommen er
forskellige!

2. Det er fedt at vaere anderledes - man skal bare
huske at se pd, hvad man kan og ikke pd, hvad
man IKKE kant

. Dyrk din forskellighed - man mé gerne “ngrde”
lidt pd sit handicap - bliv f.eks. helt vildt god til at
bruge din kgrestol!

Om at blive mobbet
1. Mdan maé ikke moppe! Men det er ok at drille sine
venner en gang imellem, ndr bare man gar clet
venligt og for sjov!
. Sig tit dem, der mobber, at du ikke synes, det er
rart, og af de skal lade veere!
. Tal med nogen, ndr du synes, det er sveert - din
mor og far eller dine venner.

. Hvis clu bliver mobbet pd grund af dit handicap.
sé sig til dig selv, at det nu engang er sddan, at
du har et handicap - og at du er god nok!
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Jeg mcerker,
at jeg lever

Alt for mange mennesker med handicap opgiver

Men det kan det, mener Christian Stadil,
der gerne vil hjcelpe andre i gang

¥

at fiske, fordi de tror, det ikke kan lade sig gere.
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Af Jane W. Schelde
Fotor Seren Holm / Chilli

99]eg elsker at komme ud, fa

frisk luft og vaere i naturen.
Kort og godt mearke, at jeg
lever.”

Sa enkelt kan det siges, nar
Christian Stadil, 24 ar fra Ris-
skov ved Arhus, skal beskrive,
hvorfor han er lystfisker. Et par
gange om ugen pakker han
som regel bilen med sit fiske-
grej, rygeovnen, grillen, tepper
m.m., sa han er forberedt, hvis
han skulle fa lyst til at overnatte
ude ved den sg eller a, hvor han
fisker. Eller faktisk pakker han
ikke sa meget. Alt fiskeudstyret
ligger 1 forvejen klar 1 bilen,
som ogsa har installeret et lille

[ toilet ligesom det, man bruger
til camping. Han har ogsa altid
en madras liggende i bilen.

Men udover naturoplevelsen

er der ogsa andre positive sider
ved fiskeriet, som far Christian
til at overvinde de besvarlighe-
der, det kan vare at tage pa fi-
sketur, nar man sidder i manuel
kgrestol og har muskelsvind.
"Det er jagten i fiskeriet. Jeg
elsker at ha’ en fisk pa krogen.
Iszer gedder, som man bliver
ngdt til at fglge leenge og ar-
bejde pa at fa i land. Man skal
lade fisken styre, sa den kgrer
traet. Hvis man bare traekker i
land med det samme, er der
fare for, at linen springer, eller
krogen ryger af. Det kan godt
tage op til 10 minutter. Nar jeg
sa far fisken i land, har jeg sa
meget armsyre, at jeg nasten
ikke kan lgfte den. Der ma jeg
kgre pa adrenalinen,” siger han
med et grin, for han vil holde

Den bedste fisketur er, nér Christian
Stadil kommer s& langt veek fra
! civilisationen, at han ikke kan hare
) : hverken biler eller byer.

fisken og helst ogsa fa taget et
billede af den og ham selv. Det
er en del af sporten.

Og billedet skal tages hurtigt,
for han satter nesten altid
fisken fri igen. Ikke fordi han
ikke kan lide at spise fisk, men
nar det f.eks. drejer sig om en
gedde pa 4-5 kg., stter han
den som regel ud igen, hvis den
ikke er beskadiget. Det er det
at fange fisken, der giver Kicket.
Men der er nu ogsd noget s@r-
ligt ved at seette den ud igen,
mener han.

“Nar man senker den ned i
vandet, skyller bladene af dens
skind og ser den gispe et par
gange, nar vandet skyller ind
over den, sa er det fedt at se
den svgmme vak igen.”

Netop den del kan Christian

dog ikke selv ggre. Han kan ikke
komme sa langt ned til vand-
kanten 1 sin manuelle kgrestol,
sa dér traeder hans hjxlper og
fiskemakker til.

Det er ogsa hjxlperen, der skal
bzere fiskegrejet fra bilen ned
til fiskestedet, og nar Christian
fisker med levende agn, m4 hjeel-
peren kaste sngren ud. Krogen
og den levende agn vejer maske
200 g. tl sammen, og det er for
tungt tl, at Christian selv kan
kaste den langt nok ud. Men sa
snart sngren er i vandet, kan han
selv styre fiskestangen, bevaege
sngren og treekke i land.

Opsgger udfordringer

Og sa nyder Christian stilheden
og roen. Den bedste fisketur er,
nar han kommer sa langt vaek
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fra civilisationen, at han ikke
kan hgre hverken biler eller
byer. Steder, hvor han kun kan
komme, fordi han har en hjel-
per med. Og for ham ma det
godt vere lidt udfordrende og
sveert.

"Nar man sidder 1 kgrestol,
mgder man mange bakker og
knolde, men i stedet for at give
op og ggre sig sarbay, sa opsgger
jeg dem. Jeg vil udfordre dem.
Jeg synes ikke, man skal holde
sig tilbage, fordi det er sveert,”
siger Christian, som meget
gerne vil opfordre andre til at
prove lystfiskeriet.

"Jeg tror, mange misser det,
fordi de opgiver. De opgiver,
fordi de ikke kender til det
eller har prgvet det. Men man
kan godt holde sig til de sikre

fiskesteder. Man behgver ikke
udfordre det sd meget, som jeg
gor nu. Jeg startede selv med at
fiske pa havnen eller i put-and-
take-sger, men det, synes jeg
ikke, er sa sjovt mere.”

Temmerfladen tippede
Christian begyndte at fiske som
15-16-arig. Han gik tidligere til
skydning, men mistede interes-
sen for den sport. Og sa fik han
en hjelper, der fiskede. Siden
har han lest meget om fiskeri
og udstyr pa nettet, selv eksperi-
menteret og faet erfaring med
teknik og udstyr, og efter at han
flyttede hjemmefra og i egen
lejlighed for fem ar siden, har
han fisket meget tit sammen
med sin hjelper og andre ven-
ner.




Og nu er der ogsa gaet sport i at finde nye eg-
nede fiskesteder. Ofte finder Christian "maske-

egnede” steder via Google-Earth pa internettet og
tager bagefter ud for at teste dem.

Det kan godt blive lidt vildt nogle gange. F.eks. i
Sverige, hvor hans makker fgrst matte bare kgre-
stolen ned til dbrinken og siden tage Christian pa
ryggen ned ad en stejl skreent, der var for fedtet
og stejl til hans kgrestol.

Eller en episode i Danmark for nylig, hvor Chri-
stian og hans fiskemakker skulle fiske fra deres
egen, nylavede tgmmerflade i en sg. Tanken var,
at tommerfladen skulle transportere dem ud
pa den anden side af sivbremmen, sd Christian
kunne komme til at treekke blink dér, hvor fiskene
ofte star. Men tgmmerfladen tippede, da mak-
keren tradte ned pa den, s Christian vippede
bagover og fik hovedet under vand. Situationen
endte godt, men resulterede i, at Christian og
hans makker var drivvade og matte fiske i under-
bukser, mens deres tgj tgrrede.

Marguerit-rute for lystfiskere

Men faktisk arbejder Christian pa at ggre idéen
om tilgangelige fiskesteder til et decideret pro-
jekt. En Marguerit-rute af tilgeengelige fiskeplad-
ser i Danmark. Forbilledet er Sverige, hvor der
ved mange aer og sger er etableret fiskepladser og
platforme, som er tilgzengelige for alle. Christian
‘har allerede haft kontakt til Skov- og Naturstyrel-
sen, men sgger ellers partnere, der vil veere med
til at udvikle - og finansiere - idéerne. ‘

Christian Stadil har efter-
hénden icert sig teknikken
for, hvordan han skal holde
fiskestangen og kaste finen
ud, s& han bruger mindst
mulig kraft.

”En fiskeplads koster maske 2.000-3.000 kr. at
producere, sa der skal ikke sa meget til, og en til-
gaengelig fiskeplads kan jo bruges af alle. Ikke kun
folk med handicap.”

Christian haber, at projektet kan blive gen-
nemfprt, si endnu flere far chancen for at opleve
naturen, lystfiskeriet og fa lige sa mange positive -
oplevelser, som han selv har haft.

Gode réd og trick,
nar du tager pad fisketur

¢ Forvent det uventede

¢ Godt med ta@j i bilen og back-up muligheder. F.eks
stormkgkken/trankia og em dase baked beans

» Godt med proviant til hele dagen. Husk masser af
voeske -,

. %5-03—.—
Tag ikke of sted, hvis det blceser for me
undervurderer tit, hvor kol det kan bliva




Tilgaengelige fiskepladser

Gennem de sidste par &r har Christian Stadil lokaliseret fiskesteder i Jylland, som er velegnet til brugere i karestol.
Her falger nogle af de steder, som han vurderer som bedst egnede béade i forhold til kgrestolsbrugere og fangst-
muligheder:

Simested A: Ved byen Alestrup finder man Simested A, som byder pé noget rigtig fint fiskeri efter haverred. Her
er 900 meter grussti langs den perfekt til alle slags karestole, og der er bygget 4-5 platforme at fiske fra. Et righigt
idyllisk sted.

Gudend: Aen er beliggende i Zstjylland og er med sine ca. 176 km Danmarks lcengste vandigb og en af de
celdste | Danmark. Ved Randers roklub finder man en grussti, der gdir langs den. Fglger man stien forbi fugletér-
net finder man pd de nceste 200 meter 4 platforme fra 2008 og yderligere 5 nye fra Ngrred til Fladbro etableret
2011, Rigtig fine plaidser med mulighedder for forskellige fisk, sésom gedlde, sandart, grred, laks, aborre, helt m.m.

Haderis A: Ved Haderis A finder man f.eks. en dejlig natursti pd 1,2 km. langs Gen, som er henvenit fil mennesker
med handicap. Der findes ogsd et shelter til overnatning og handicaptoilet inden for overkommelig radius. Et
idyllisk sted at veere en sen sommerdag. [Der er en p-plads ned til &en, ved Abakkevej nr. 30-47. Mulighed for
havagrred, bogkgnred, regnbuegred m.m.

Grindsted A: Denne kendte & udspringer pd Midtjyllands hgjderyg ca. 5 km gst for Billund. En &, der er god, hvis
man vil have sig en beekgrred eller den flotte stalling. Den er endnu ikke afprgvet, da den er helt ny. | maj indvies
ogsé de nye handicapfiskepladser og traestier ved Grindsted A, som er blevet til ved hjcelp af utallige frivilige
arbejdstimer og fondsmidler.

Bennerup Mole: Ved byen Bgnnerup pd Norddjurs finder man en rigtig god mole, iclet man let kan komme
derud med alle former for kgresiole, og bunden bliver hurtig dyb.

Skanderborg sgerne: | Skanderborg finder man let tiigcengelige steder, hvor man kan fiske. Der er flere omkring
omr&det ved Sglund. Dgj s@ er en af mange steder.

Link til tip og nyheder:
www.sportsfiskeren.dk
www.fisketips.dk

Vil du vide mere - eller med pa fisketur:
Kontakt Christian Stadil pd
mail: crillerl 1@hotmail.com




At voere aktiv
virker opladende .
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som medlem af Muskelsvindfonden har

Erik Knudsen ydet mange timers frivilligt aroejde i at
arrangere akfiviteter for seniorer med muskelsvind

Knudsen

hvorfor jeg involverer mig i

ivilligt arbejde, og hvordan jeg
finder tid ved siden af mit job
og mange andre interesser. Jeg
ville gerne svare, at det er for at
bidrage til samfundet og ggre
en indsats for andre, men sand-
heden er maske snarere, at det
er, fordi det er speendende og
interessant og derfor et let valg.

Jeg er ikke i tvivl om, at det
at involvere sig og vaere medbe-
stemmende virker opladende
péa mig. Drivkraften er helt Klart
forngjelsen ved at se tanker og
ideer blive til virkelighed. At
den feedback, der kommer pa
indsatsen, som regel er positiy,
gor det til en forngjelse.

At udbyttet af indsatsen kom-
mer andre med muskelsvind til
gode fgles tilfredsstillende, selv
om jeg egentlig ikke rubricerer
mine forskellige aktiviteter efter
diagnoser. I samarbejde med
andre at patage sig en opgave
og gennemfgre den, er nok es-
sensen for mig.

Jeg bliver somme tider spurgt,
r

Glimt fra sommerhgjskole- o—*

ugen i 2006.
Foto: Jesper Voldgaard.

Og sa er det bestemt et plus,
at den tette kontakt i arbejds-
gruppen og til deltagerne giver
stgrre indsigt og forstaelse af
vilkdrene for at leve aktivt med
muskelsvind. Jeg er generelt
blevet klogere pa mit eget han-
dicap og pa de fysiske begraens-
ninger, fremtiden maske byder.
Kogt ned til det helt enkle er
mit liv mere facetteret end tid-
ligere, og jeg fgler ro og stor
tillid til fremtiden.

Skab noget for aldersgruppen
Men faktisk stiftede jeg forst
sent i livet personligt kendskab
til Muskelsvindfonden. Som
alle andre var jeg bekendt med
eksistensen af foreningen, men
havde ikke nogen personlig re-
lation, for jeg selv blev diagno-
sticeret i januar 2001.

Via RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind blev jeg introdu-
ceret til medlemsarbejdet og
til en nystiftet seniorgruppe.
Jeg havde tidligere deltaget i
frivilligt arbejde, i bestyrelser

)

og forskellige forzldresammen-
hange, men alle med en klar
afgrenset opgave og et klart
mandat. I den nye rolle som
medlem af seniorgruppen var
det mere abent: Skab noget for
aldersgruppen!

I praksis ligger mit person-
lige engagement i relation til
foreningen stadig i arbejds-
gruppen SeniorGruppe Vest
eller "Muskelbundtet”, som vi
kalder os. Navnet er vel et ud-
tryk for den samme lidt skeeve
humor og det gode humer,
som kendetegner deltagerne
i vore aktiviteter og er maske i
virkeligheden karakteristisk for
selve pulsen i gruppen og i for-
eningen.

Fokus pa andet end

muskelsvind

Allerede fra starten besluttede

vi i arbejdsgruppen, at malet
skulle veere at tilbyde gode po-
sitive oplevelser. Derfor ville

vi primert beskeftige os med
temaer, der kunne formidle -
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Mange forskeltige akfiviteter
har veeret pd programmet, nér
seniorerne mgdtes f.eks. p&
sommerhgjskole | Hou eller pé&
en bustur til Berlin.

Foto: Jens Hasse / Chili.

viden og inspirere deltagerne i
dagligdagen. Vi fravalgte altsa
bevidst at fokusere pa sygdom,
diagnoser, sundhedssystem og
sociallovgivning. Ikke fordi det
ikke er vigtigt eller relevant,
men fordi et arrangement fra
"Muskelbundtet” skulle give
sikkerhed for sjov, hygge, godt
samveaer og ny viden om almene
spgrgsmal.

I arernes lgb er det blevet til
mange arrangementer med
som regel flot deltagelse. Vi
har aftholdt temadage i Marse-
lisborgCentret om henholdsvis
udfordringen i valg af alders-
svarende bolig og et par ar se-
nere om mulige rejsemal. Som
opfplgning pa rejsetemaet ar-
rangerede vi en 5 dages bustur
til Berlin med fuldt hus.

Vi har arrangeret SenSom-
merdage, hvor vi i meget afslap-
pet form et ar gaestede Slette
Strand og senere Dronningens
Ferieby i Grena, og vi inviterede
til glatfgrerkursus for handicap-

biler og -busser pa kgreteknisk
anleeg i Viborg.
En ide om at sikre viden om

muligheder og produkter til at
lette dagligdagen medfgrte et
stgrre arrangement i Muskel-
svindfondens eget hus i fordret
2008. Ni forskellige leverandg-
rer fremviste produkter. Frem-
mgdet til MiniMessen gav bog-
staveligt fuldt hus, idet mere
end 100 deltagere troppede op
og fik bade en snak med udstil-
lerne og hinanden.

Hzeld nye tanker pa tanken
Den starste enkeltaktivitet er
imidlertid "Heald nye tanker pa
tanken” — en hgjskoleuge, som
altid gennemfgres i uge 26 i
samarbejde med Egmont Hgj-
skolen i Hou.

Helt tilbage fra fgrste hgjsko-
leuge i 2004 har mange delta-
gere trofast mgdt op og har fiet
“hzldt nye tanker pa tanken”
og genoplevet den gode atmo-
sfeere, der inkluderer fantastisk

mad, super omgivelser og et
herligt samvaer. Programmet
har budt pa bade foredrag,
workshop og arrangementer,
som har handlet om at give
deltagerne nye input. Ikke om
muskelsvind, men om andre
praktiske, kulturelle og lererige
emner. Fellesnavneren for del-
tagerne har varet, at (nasten)
alle har veret seniorer med mu-
skelsvind eller deres ®gtefaller.
Nar jeg teenker Muskelsvind-
fonden, er det fgrst og frem-
mest de mennesker, jeg har laert
at kende igennem aktiviteter
og mgder, jeg teenker pa. Bade
weekender pa Musholm og de
mange andre aktiviteter, min
kone og jeg har deltaget i, har
givet et veerdifuldt bekendtskab
med andre med muskelsvind.
Jeg vil meget ngdig undvaere
den viden og erfaring og det
dejlige samveer, som Muskel-
svindfonden pa den made har
vaeret grundlag for. —a
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Hvor mange

gange skal
vi betale?

Det lyder tilforladeligt, nar regeringen
foreslar, at dagpenge, kontanthjaelp og
fortidspension skal stige mindre i frem-
tiden. Argumentet er, at lgnningerne
pa arbejdsmarkedet ogsa kun vil stige
ganske lidt, for de nye overenskomster
er temmelig magre. Og sa mener rege-
ringen, det vil veere stgdende, hvis men-
nesker uden adgang til arbejdsmarkedet
maske kan stige mere i indtegt end den
hardtarbejdende kansas-kledte leverpo-
stej-entusiast, som regeringen har kastet
sin keerlighed pa.

Man snupper simpelthen en del af den
stigning, vi ellers skulle have haft, og
den bruger man til skattelettelser for
mennesker, der kan arbejde.

I sig selv betyder det ikke alverden, at
de skeerer 0,5% af stigningen vak, men
det far stor betydning, nar de ggr det

ar efter ar efter ary for sa udhuler de
vaerdien af fgrtidspensionen. Ganske vist
siger regeringen ogsa, at fgrtidspensio-
nen fortsat vil fglge prisudviklingen og
pa den made bevare kgbekraften, men
regeringen glemmer bare at fortzlle,

at den ogsa vil forhgje en lang raekke
afgifter. Andre skatteborgere far en skat-
telettelse til at betale afgifterne med,
men det far vi ikke. Vi far kun den ra
nedskaring.

Denne mangvre kommer oveni, at vi
oplevede ngjagtig det samme under
den tidligere regering: Stigende afgifter
til alle. Skattelettelser kun til de bed-
restillede. Det samlede billede over en
arrackke viser, at nzesten alle politiske
partier star sammen om at underminere
levestandarden for mennesker, der ikke
selv kan arbejde. Ikke voldsomt sym-
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SORTERET MAGASINPOS|

Af Evald Krog,
formand for Muskelsvindfonden

patisk. Vi har allerede betalt, ikke bare
én gang, men 3-4 gange. Hvor mange
gange skal vi betale for den krise, som
i hvert fald vi ikke har nogen som helst
lod eller del i?

Nar man er fgrtidspensionist, ggr det en
stor forskel, at skiftende regeringer hele
tiden klipper toppen af kgbekraften,
for fertidspensionen vil i nasten alle
tilfzelde vaere livslang. Ellers havde vi slet
ikke faet den, sa det er ogsa livsindkom-
sten, der rammes. Vi far ikke en chance
for at indhente det forsgmte pa arbejds-
markedet engang i fremtiden. Slet ikke
nar regeringen samtidig er godti gang
med at undergrave fleksjobordningen
med ringere ydelser og ringere mulig-
hed for overhovedet at fa et fleksjob.

Det betyder, at en fgrtidspensionist til
sin tid treeder ind i de voksnes raekker
og bliver folkepensionist med det dar-
ligst teenkelige udgangspunkt: I bedste
fald kun en beskeden pensionsopspa-
ring og med merudgifter som fglge af
funktionsnedsattelsen, som ogsa ophg-
rer ved overgang til folkepension.

Med andre ord. Alle de sma anslag, der
hver for sig maske ikke ser ud af alver-
den, har den samlede konsekvens, at re-
geringen er godt i gang med at udskille
en gruppe af mennesker, der ikke far
del i samfundets vaekst, men som tvaert-
imod far et stadig ringere forsgrgelses-
grundlag og ender deres dage pa en af
de fattigdomsydelser, som regeringen
ellers bryster sig af at ville afskaffe.




