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Afskedsreception for Evald Krog — Ny tilmeldingsfrist til landsmedet

Evald Krog tager med journalist Jorgen Jeppesen pd en historisk biltur
Muskelsvindfondens visioner — med 30 4rs mellemrum

Tre generationer fortzller om Muskelsvindfondens rolle og livet med muskelsvind
Bestyrelsens skriftlige beretning for 2000.

Presentation af kandidater til repreesentantskab, formands- og. nastformandsposten.
Bestyrelsens gkonomiske beretning for 2000.

Muskelsvindfonden er klar med programmet for Ah Abe-koncerterne i juni
Udbygningen af Musholm Bugt Feriecenter gir efter planen

En fotograf fulgte en af de forste prover pd Akasku-projektets teaterforestilling

12-4rig blev irets stjerneskud — Ny forening for indsamlingsorganisationer

Meld dig som endags-hjelper — Rabatbilletter til koncerterne
Gode hverdagsfortzllinger fra folk, der har spastisk lammelse tet inde pi livet
Nye ansatte — Flot tombola-salg — Polio-epidemien — Handicappede forzldre

Aktivitetskalender — Adresser

“Vi kan se tilbage pd 30 dr med resultater, som vi har skabt i feellesskab, sd strengt
taget burde vi vel stille os tilfredse. Og dog. Taknemmelige, ja, men tilfredse? Nej,
ikke endnu,” skriver Evald Krog i sin sidste leder som formand. Der vil altid
komme nye mil — og en lang rekke udfordringer, som en ny formand mi tage
sig af, mener han.

Der er forskel pd levevilkdrene for personer med muskelsvind og
Muskelsvindfondens rolle i de 30 dr, foreningen har eksisteret.
For Lasse Myrup, 22 dr, har foreningen altid eksisteret.

Foto: Lars Horn/Baghuset.

“Jeg vil have et job”, side 20.




Afskedsreception for formanden

Evald Krog fejres med jubileums- og afskedsreception

Tirsdag den 15. maj bliver en serlig
dag i Muskelsvindfondens historie.
Foreningens stifter og landsfor-
mand gennem 30 dr, Evald Krog, der
har besluttet at treede tilbage som
formand til juni, fejres ved en jubi-
leums- og afskedsreception i Arhus.
Muskelsvindfondens medlemmer
er velkomne til at deltage i recep-
tionen, der finder sted ved Marselis-
borgCentrets fellesfaciliteter, PP.
Qrumsgade i Avhus, fra k. 14-17.

I dagens anledning vil Marselis-
borgCentret blive udvidet med telte,
og Muskelsvindfonden ser frem til
en festlig og uhgjtidelig eftermiddag.

Udover receptionen 15. maj,
hvor Muskelsvindfonden har invite-
ret venner af foreningen samt samar-
bejdspartnere, vil foreningens med-
lemmer ogsd f3 lejlighed til at sige
farvel og tak for indsatsen til Evald
Krog ved landsmedet 3. juni pd
Musholm Bugt Feriecenter.

Stadig muligt at tilmelde sig

Evald Krog omgivet af bakkesangerinder ved
PR-fremstad for Musholm Bugt Feriecenter, 1996.

Muskelsvindfondens landsmode 2001 bliver formentlig lige sd stort som tidligere

Muskelsvindfonden har tidligere holdt sit lands-
mgde i et stort mpdetelt med masser af udendaprs-
aktiviteter for store og smd. Sdadan bliver det

ogsd 1 dr, blot med Musholm Bugt Feriecenter som
ramme. (Arkivfoto: Lasse Jargensen, 1993.)

Selv om rammerne for Muskels-
vindfondens landsmede 1 4r er
meget anderledes, har de forelgbige
tilmeldinger ligget pd samme niveau
som 1 de fire foregdende 4r. Lands-
medet, der samtidig er Muskels-
vindfondens 30 rs jubileum, fore-
gir pd Musholm Bugt Feriecenter
og bliver et én-dags-arrangement
med markedsplads, stort medetelt og
boder, der prasenterer flere aktivi-
teter 1 foreningen.

Men netop den dbne form pd
landsmedet betyder, at det endnu vil
vere muligt for medlemmer at til-
melde sig landsmedet eller endda
blot dukke op pi selve landsmede-
dagen den 3. juni. Gor man det sid-
ste, skal man henvende sig 1 det
serlige landsmedetelt pd markeds-
pladsen for at blive registreret og 3
mulighed for at afgive sin stemme pé
det ordinzre landsmede.

nsker man at tilmelde sig inden
landsmededagen, kan man benytte
de tilsendte tilmeldingspapirer — eller
tilmelde sig via Muskelsvindfondens
hjemmeside: wiww muskelsvindfonden. dk

og derfra klikke videre til medlem-
saktiviteter.

Af hensyn til den videre plan-
legning af dagens program, berne-
pasning m.v. vil det vere en fordel
at tilmelde sig landsmedet inden den
28. maj.

Alle tilmeldte vil ca. en uge for
landsmeadet fi tilsendt et brev med
praktiske oplysninger om dagen, det
endelige program, oplysninger om
bernepasning m.v.

Aben mikrofon

I programpunketet efter det ordinzre
landsmede “Tak til Evald Krog” vil
der vare 3ben mikrofon.Vi opfor-
drer deltagere, der gnsker at benytte
denne mulighed, til at henvende sig
til medlemskonsulent Jens Spanfelt,
meget gerne inden landsmedet, da
det vil lette planlegningen.

Akasku teatret, der var pro-
gramsat til klokken 11.30, vil 1 ste-
det spille forestillingen “Romeo og
Julie” klokken 20.30. Dermed af-
runder teatertruppen drets lands-
mgde.

Af Jens Spanfelt

Muskelkraft 3/2001




Sejlings maskot

Afskedsinterview med en formand

Turen ender, hvor det hele begyndte
den 18. marts 1944, da brugsuddele-
rens kone fodte sit tredje barn, en
dreng, der fik navnet Evald ved
diben omme 1 Sejlings kirke. Den
star akkurat som dengang, mens
grave har skiftet navne. Anna og Aage
Krog laser man pd en af stenene,
Evalds mor og far ligger dér ved
siden af deres barn nummer to, en
pige, der dode fi mineder gammel.

Vi har varet henne og kigge pa
barndomshjemmet, den gamle
brugs, som nu huser flere familier.
De rede mursten er malet over med
hvidt og vinduer uden sprosser sat i.
Det ser ikke kent ud, og mere er der
ikke at sige til dét.Vi skynder os ind
mod Silkeborg og det sidste stykke
hjem til Arhus, mens Ella Fitzgerald
og Louis Armstrong fylder kabinen
med “Can’t we be friends”. Evald
nynner ovende med, for han skal
snart indspille nummeret pd sin
anden cd, ssmmen med nogle af lan-
dets bedste jazzmusikere. Men det er

en helt anden historie, som hegrer
fremtiden til.

Her skal fortelles om det, der
gik forud. Om Muskelsvindfondens
og dens forste formands historie,
hvilket er to sider af samme fortzl-
ling, som er fortalt mange gange,
senest i dagens udgave af Kristeligt
Dagblad, der bringer et helsides por-
tretinterview under overskriften
Muskelsvindleren, en af pressens mange
tituleringer gennem karrieren som
foreningens frontfigur. De vanferes
korsridder 1od en anden, Muskelsvind-
showets superstar en tredje, og sidan
kunne man remse op, for kert barn
fir mange navne, som hver rgber sin
flig af sandheden.

Vi korte fra Arhus midt pé for-
middagen i retning af Viborg, nu er
det aften, og vi runder dagen af med
at gentage os selv.

Det, vi talte om i formiddags, at fa-
milierne fik selvagtelse, det er altsa noget
af det vigtigste, der er sket, ikke?

“Jo, for ellers kan man ikke

komme videre. For du kan blive
accepteret af andre, ma du acceptere
dig selv. Hvis vi sd ogsa kan opna, at
folk lever lengere og lever bedre len-
gere, sd er vi ndet langt. Vi maler
nemlig 1 kvalitet, ikke 1 kvantitet.
Det betyder lige precis ikke, at vi
ikke gerne vil leve et langt Liv, men
vi legger utrolig meget vegt pa, at
der skal vere kvalitet i livet. Det er
det, vi kemper for, og som vi har
kempet for hele tiden. Det er ogsd
det, som det nye begreb rehabilite-
ring daekker. Muskelsvindfondens
koncept er dybest set uendret siden
starten, for der har veret hold i de
tanker og forestillinger, vi havde fra
begyndelsen. Sa meget hold, at det
stadigvak er en lerebog for fremti-
den. Plus at vi ikke har fremstiet
som en klynkeforening.”

Det er fredag den 23. marts
2001. Snart forlader Evald Krog efter
30 4r posten som formand for Mus-
kelsvindfonden, og dette afskeds-
interview til Muskelkraft finder sted
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Det er mange dr siden,
Evald Krog sidst har
set barndomshjemmet,
den gamle brugs i
Sejling. Nu huser det
W flere familier, og de
rode mursten er malet
over med hvidt.

Foto: Jorgen Ploug
Larsen.

Af Jorgen Jeppesen
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under en daglang udflugt rundt 1 det
midtjyske, hvor Evald har sin rod, og
hvortil der kan trackkes mange trade
bagud fra nutidens Muskelsvindfon-
den.Vi opseger steder, som har dan-
net ham, og han fortzller, hvad der
skete, og vi ender — som sagt — hvor
det hele begyndte: I barndommens
landsby, Sejling, som skabte “min
madde at opleve verden pa”, som
Evald sagde, da vi nermede os ad
landevejen fra Viborg.

Vi vender tilbage til Sejling.
Forst skal vi besege Niels Bugges
Kro i udkanten af Dollerup Bakker.

Forhistorien blev skrevet pa
Hald Ege

En flok nordmaend har indtaget kro-
stuen og en vad frokost, som udleser
afsyngelse af hjemlandets vemodige
sange. Evald kommer i tanke om
dengang i begyndelsen af 1980’erne,
da han var inviteret til Norge for at
hjelpe med at danne en muskel-
svindforening. Han mindes begi-
venhederne uden vemod.

For det forste blev der serveret
lyst ol og sodavand. For det andet
blev folk “hentet hjem” til pleje-
hjemmene klokken syv om aftenen,
og Evald efterladt alene tilbage. For
det tredje mdtte han efter endelig at
have fundet sit hotel slippe 40 kr. for
en ol og 300 kr. for en flaske vin.

“Jeg var oppe at holde foredrag i
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to runder for at give dem opskriften
pa, hvordan man fir en forening
banket op. Men de var ikke interes-
seret 1 vores metode. De mente dybt
og inderligt, at det var en statsop-
gave. Staten skulle betale alt, hvad
der métte veere brug for af hjzlp og
udvikling for folk med muskelsvind.
Jeg sagde, at det er da en statsopgave
at serge for, at befolkningen bliver
passet si godt som muligt, men jeg
er uenig i, at det kun skal vare sta-
ten. En forening ma selv prastere
initiativer. S3 nordmandene har ven-
tet og ventet, og her i 2000 har de
nesten helt mattet lukke forretnin-
gen.”

Det er mere end 25 ar siden,
Evald var her sidst. Engang var
kroen et yndet mil for en formid-
dagsbajer blandt de mere fremme-
lige — hvortil Evald herte — gymna-
sieelever inde fra Viborg Katedral-
skole, hvor Evald blev student i
1965. Senere kom han pa kroen i
romantisk selskab med kvindelige
terapeuter oppe fra det narliggende
Fysiurgisk Hospital 1 Hald Ege, hvor
han 12 somre 1 trek tilbragte det
meste af ferien med saligg@rende
treening af sin muskelsvindkrop.

Det var den traening, som over-
beviste Evald om, at det nyttede at
behandle folk med muskelsvind — og
overbeviste ham om, at nogen matte
tage initiativ til at skabe et behand-

lingscenter for den gruppe, han selv
tilhorte. Forhistorien til Institut for
Muskelsvind — og til selve Muskel-
svindfonden, som skulle vise sig at
vare en ngdvendig forudsetning for
at skabe et institut — begyndte at
tage form.

“Dette massive, daglange behand-
lingsprogram fra klokken 8-16 var en
gave for mig. Det er kun fi menne-
sker, der kender til sidan en kraft-
foregelse. Jeg fik den pragtfulde for-
nemmelse, som jeg tror, at intellek-
tuelle mennesker far, hvis de kommer
1 roerne. Altsa fysisk uvant arbejde.
Pludselig kan du mange flere ting
efter sadan et ophold. Jeg kom hjem
og kunne lgfte et krus ol med én
hind, fra bordet og op til munden.
Det var et kvantespring 1 mit univers.
Det lod sig kun gere, fordi der var
nogle fuldstzendig utrolige terapeuter.
Folk, som virkelig kunne se en idé i,
at jeg skulle have noget mere styrke.
Det var dér, jeg mpdte Birgit Stef-
fensen, som har vaeret en central skik-
kelse i hele vores opvaekst.

Det 14 stjernekrystalklart for mig,
at vi skulle have skabt sidan et sted.
Jeg var den eneste med muskelsvind,
som fik lov at komme der, og det
skyldtes kun en dynamisk overlege.
Jeg kendte endnu ikke $d mange
med muskelsvind, men nogen kendte
jeg da, og det var uacceptabelt, at vi
ikke skulle have et sidan center —

eller institut, som vi ret hurtigt
kaldte det”

Huor meget er den drom, du havde
dengang, gaet i opfyldelse?

“De forste mange ar gik med at
mobilisere. Efter fem ar fik vi Vej-
lednings- og Behandlingscentret, og
kort efter en klinik for Fysioterapi.
De var utroligt vigtige for at fi op-
bygget den faglige begrundelse for,
at min tanke var rigtig. Vi skulle
sorge for, at folk med muskelsvind
ikke lengere sad fuldstendigt sam-
menkrogede. Vi skulle have dem ret-
tet ud, sa de kunne elske og alt mu-
ligt andet. S3 vi kunne se ordenthge
ud og have noget finmotorik.

Men min tdlmodighed har veeret
pa nogle ufatteligt hirde prover, for
jeg ville have bygget det institut op
sammen med et bassin. Ferst havde
vi en grund 1Vejlby, sa 1 Skade, og nu
har vi si MarselisborgCentret, som i
mit hoved ikke kun skal vere for
folk fra Arhus kommune. Vi skal
have udviklet nogle systematiske
programmer til folk fra hele landet.
Jeg ved ikke, hvor mange ir det
tager at fi bygget boliger og indgaet
en overenskomst med det offent-
lige.”

Mr. Henry og andre terapeuter
“Det er jo gymnastiklokalerne.
Holdt!”

Vi standser uden for en af de

mange svenskregde barakker i Hald
Ege. Her er nu en efterskole.

“Dette var fysiurgisk hospital. Jeg
korte ind ad den der dér, for der var
ingen trapper. Si korte jeg til hagjre
og til hgjre igen, op til afdeling 2,
som lpber parallelt med denne floj.
Der boede jeg pa eneverelse 1 stue
13. Der er ikke lavet nogetsomhelst
om her. Intet.”

Vi er kort fra Niels Bugges Kro
op til Hald Ege. Undervejs kom
Evald 1 tanke om Marie Jespersen,
hvis navn han nevner med den fi-
neste gmhed 1 stemmen: “Hun pas-
sede mig 1 bassinet 1 de 12 ir, jeg
kom pa Hald. Hun var i mere end
50 ar pa Hald Ege. Hun har fulgt
mig 1 alle arene. Hun betragtede mig
som hendes dreng. Hun var en af de
fantastiske gevinster, jeg havde 1 alle
de dr. Hun lagde sadan en stor tryg-
hed og keerlighed omkring min per-
son,” sagde han, da vi passerede den
vej, hvor Marie Jespersen boede.

“Owre ul venstre har vi hele fy-
sioterapien. Jeg blev 1 flere ar be-
handlet af en mandhg fysioterapeut
fra Ceylon, mr. Henry hed han. Han
opnaede kempe resultater med mig.
Jeg blev forelsket i en schweizisk fy-
sioterapeut, men det var ikke serlig
gengzeldt pa det tidspunkt. Mange ar
efter fik jeg brev om, at hun var for-
elsket i mig, men der var jeg enga-
geret til anden side.”

Vi kerer videre for at finde bas-
sinet. Evald har ikke vaeret her siden
hans sidste sommerkurophold 1 1974.

“Der er det! Holdt. Kor lidt
frem. Nu ser du ind 1 bassinet. Det er
varmtvandsbassinet, hvor Marie
Jespersen hjalp mig ned, og hvor Bir-
git Steffensen var fysioterapeut og
svommede sammen med mig. Det er
bassinet, som 1 virkeligheden er
grunden til, at der er noget, der hed-
der Muskelsvinfondens Institut i dag.

Jeg har det — igesom jeg tror, du
vil fole, at jeg har det, nar vi senere
kommer til Sejling — det var stort
dengang, altsd 1 omfang. Men det var
et forholdsvis lille bassin; der var
ogsa et helt lille ét, hvor jeg kunne
vare alene 1. Det er utroligt, jeg har
ikke veret her 1 25 ar, mindst. Det
virker meget mindre end dengang.

Nair jeg var her, kom min mor
ud inde fra Viborg med mad og alle
mulige lzkkerier, for jeg var ikke
serlig tilfreds med kosten. Hun kom
hver eneste dag, og nir jeg var
hjemme om aftenen 1Viborg, tog de
mig herud og lagde mig 1 seng, sa
jeg var klar ul at std op klokken syv
om morgenen for at fi behandling
klokken otte 1 bassinet.”

Hun var sa nem, sagde de

[ 1965 flyttede Evald til Arhus, til
plejehjemmet Solbakken. Foraeldrene
blev boende 1 huset pa Aalborgvej 64
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‘Min far var jo brugs-
uddeler, og jeg var
meget populeer sor
barn blandt folk. Alle
tog sig af mig
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1Viborg, hvortil de var flyttet tre ar
tidligere, s Evald kunne gi 1 gymna-
siet.

“Det er logn!”

Nej, det passer. Huset er til salg.
Et skilt fra EDC-magler Svend
Dessing meddeler, at Aalborgvej 64
er til salg. Vi holder ind pd grunden
mellem nummer 64 og nabohuset.

“Det her ved siden af byggede vi
til. Min far havde lager der. Se, der
er en rampe. Det er selviglgelig, for
at jeg kunne komme ind. Det er un-
derligt at se. Jeg kom her, indtil far
dede i '73. 54 flyttede min mor 1 lej-
lighed. Her til venstre boede pensi-
oneret blikkenslager Norskov. Han
blev enkemand, og han var sd glad
for min mor. Han kom tit over og
inviterede pd en kaffepunch. Jeg tror
faktisk, at min mor var lidt forelsket
i ham, men det mitte det jo ikke
hedde sig pa nogen mide. Si det blev
ved den der daglige venskabelige
kontakt mellem hende og Ngrskov.

Et af de store gjeblikke for mig,
da jeg boede her, var, da jeg fik el-
korestol og alene kerte ned i Foto-
rama midt i byen. Et mindre stort
ojeblik var, da jeg var kommet halv-
vejs hjem, og stolen gik teor for
strom. S3 miatte jeg f3 en til at ringe
efter min mor, som kom og skub-
bede mig hjem.”

Pé vej ind 1Viborg passerede vi
sygehuset, og Evald sagde: “Her har

viViborg Sygehus, hvor jeg kun har
det ene minde, at min mor dede pd
plejehjemmet efter at have varet
indlagt her pa sygehuset. Det er en
af de afmaegtige situationer, jeg har
befundet mig i. At jeg ingen mulig-
heder havde for at gore noget for, at
min mor blev ordentligt behandlet,
mens hun var pi plejehjemmet. Jeg
forsggte inderligt at fa hjelp til, at
hun kunne have assistance og folk
ved siden af sig, mens hun var si
darlig. Pa plejehjemmet var de meget
lykkelige for at have hende, salenge
hun kunne klare sig selv. De sagde,
at hun var si let. Hun var si nem,
sagde de. Det var hun jo ogsd.”

Nu holder vi foran plejehjem-
met, hvor moderen boede til sidst.
Der holder en lysebla varebil prydet
af en storsmilende szl pd en isflage.
Viborg Kommunes Frostmad, siger
selen.

“Hun havde udsigt til den lille so
der med @&nderne. Det var tet ved,
hvor hun havde boet, si hvordan
kunne hun fa det bedre. Lige indul
hun pludselig ikke kunne klare sig
selv. Hun faldt og brakkede lirbe-
net. Det seedvanlige. Kom pd hospi-
talet. Hun var ogsa dev. De forsggte
at fi hende pa statshospitalet, fordi
de sagde, at hun var senil. Men var
der noget, hun ikke var, sa var det
senil. Det fik jeg dog forpurret, jeg
talte med en psykiater.

Det var sveert at bo 1 Ajstrup og
sa vaere her hos hende hele tiden.
Det lykkedes mig, to dage inden hun
dede, at {3 bevilget en eller anden
kommunal ordning, si der kunne
vaere én hos hende hele tiden og
holde hende i hinden. Sd dede hun
desveerre dagen efter. Alene. Jeg blev
syg 140 dage. Det er nok fordi, der
har vaeret den helt usedvanlige bin-
dingi21 ar”

Teenker du pa din egen alderdom
engang?

“Jeg tenker sidan set pa alle, der
bliver gamle og skal igennem det
mareridt med mangelfuld og in-
kompetent hjelp. Efter — som ek-
sempelvis min mor, der har passet
mig 1 21 ar uden én krones udgift
for samfundet, og som har shdt og
slebt hele livet — pludselig far hun i
en alder af 78-80 ar brug for hjzlp,
men hun fir en uanstendig sidste
periode af sit liv. Vi har i Danmark
ikke format til at behandle ®ldre pa
en anstendig mide.”

Du vil ikke pa plejehjem?

“Jeg vil aldrig, aldrig, aldrig pa
plejehjem.”

Det kan du jo blive nodt til.

“Det kan jeg blive nedt til? Ja,
det kan jeg mdske.”

De troede pa mit liv

Huad er forbindelsen mellem din mor og
far, dig og Muskelsvindfonden?
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Muskelsvindleren, De
vanfores Korsridder,
Muskelsvindshowets
superstar ~ Evald Krog
har haft mange titule-
ringer i pressen gen-
nem sit 30-drige for-
mandsskab.

Foto: Flemming
Jeppesen
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“Forbindelsen er vel egentlig, at
de syntes, at de havde en fantastisk
son, som havde mange talenter. Det
undlod de ikke at gore opmarksom
pa 1 nde og ikke mindst i utide.”

Huilke talenter var det?

“De syntes jo, at jeg var s vel-
dig til aling. Kunne optrede. Kunne
holde taler, inden jeg var ret gam-
mel. Min far var forretningsmand,
og han syntes — uden et gjeblik at
tenke pa at der kunne vare be-
sverligheder med nogetsombhelst —
at Evald ogsi skulle vaere forret-
ningsmand. Sadan var det.

Forbindelsen er, at de har troet
pa mit iv — og ikke troet pi leger-
nes domfxldelse af min levetid. Min
far og mor var med til generalfor-
samlingen, og jeg er meget ked af, at
min far ikke fik chancen for at se
frugterne af den barndom.”

Dine foreldre var med til den stif-
tende generalforsamling i Muskelsvind-
fonden?

“Ja, det kan du tro. De var de
forste medlemmer bortset fra mig
selv. De syntes, det var gevaldigt, at
jeg kunne samle 50 spendende men-
nesker. Og den opmarksomhed, det
fik 1 pressen.

Nu vil jeg ogsé naevne min bror.
Han er en endda meget vigtig brik i
min udvikling, fordi han var med til
op gennem min barndom at serge
for, at jeg kom ud til alt muligt. Jeg
var med ham rundt med hans orke-
ster. Helt fra jeg var 13 ir, kom jeg
med ham rundt, nar han spillede til
baller 1 weekenderne. Han var med
til at udvikle mig.”

Vi er pa vej ud af byen med kurs
mod Sejling. Evald har berettet om
gvmnasieforelskelser, uforglemmelige
lektorer, herlige vartshuse og hans
farste orkester, The Gay Youngsters,
som optradte 1 katedralskolens kan-
tine: “Trestemmig sang og én guitar.
Og vi var ikke klar over, at gay beted
bosse.”
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Hvad har veeret vigtigst i de 30 dr:
At du har veret et eksempel for andre i
kraft af den person, du blev til gennem
din opveekst og dine forceldre, eller din
organisatoriske indsats?

“Jeg tror, at den made, jeg er pa,
har gjort, at jeg er blevet rollemodel
for mange med muskelsvind. Jeg har
haft den funktion, at jeg har kunnet
give folk med muskelsvind og for-
zldre til born med muskelsvind in-
spiration og troen pad, at livet ligger
foran os. At det ikke nedvendigvis er
en katastrofe, at vi har fiet muskel-
svind. Med mit eget eksempel har
jeg kunnet bibringe foreldre et hib
om, at der ogsa er muligheder for
deres bern.

Jeg har vel ogsa hatt et organisa-
tionstalent, som har vaeret medvir-
kende til, at vi i dag har en lands-
kendt organisation. Landskendt ikke
kun pa grund af de grenne koncer-
ter, men forst og fremmest fordi vi
har gjort en forskel i tiltagene for
folk med muskelsvind og for andre
grupper, som har fiet fornejelse af
nogle af de ting, vi har veret med tl
at fore igennem.

Jeg tror simand ogsi, at jeg har
grund til at sige, at nogle af de tan-
ker, jeg har teenkt igennem disse ar,
ogsa har veret interessante for folk,
der slet ikke er handicappede. Det
synes jeg personligt er lige sa dejligt
at tenke pa. Alle de henvendelser og
anerkendelser fra folk, der ingenting
fejler, om at jeg har veret med til at
flytte nogle tanker hos ganske al-
mindelige mennesker. Det har for
mig varet en meget stor glede.”

Jeg blev gjort til noget sarligt

Vi nermer os Sejling, og Evald
kommer 1 tanke om, dengang han
og to legekammefater forsvandt en
halv dag. Kammeraterne transporte-
rede Evald i en trekvogn pa en
rundstrekning af rundt regnet 12
km. De var en syv-otte ir og tenkte

ikke selv over, at det skulle de vist
have spurgt om lov til. Men s havde
de nok bare fiet et nej til en ufor-
glemmelig oplevelse.

Vi passerer girde 1 omegnen af
Sejling, hvor familien Krog kom pa
besog. Ogsi en gard, hvor Evalds far
satte sgnnen i sendagsskole. “Indre-
missionsk, sort,” siger Evald.

“Min made at opleve verden pa
blev skabt i Sejling. I de ni dr vi
boede der. Dengang var den ikke
bare en lille landsby for mig. Mine
foreldre havde mange venner, og vi
havde en central placering 1 byen.
Min far var jo brugsuddeler, og jeg
var meget populer som barn blandt
folk. Alle tog sig af mig. Tromlefore-
ren satte mig op pa en keempe damp-
tromle. Bageren tog mig med, nir
han kerte rundt 1 sin gamle vare-
vogn og solgte bred til husene og
gardene. Naboen var en stor vogn-
mand med to lastbiler, og ham var
jeg ogsa nogle gange rundt med.
Ude ved en girdmand, vi kom hos,
sad jeg oppe pd hesten, mens min
bror sad bagved og holdt mig. Og
jeg var med oppe pi hglesset.

Sadan var jeg med i alt, hvad der
foregik i landsbylivet. Jeg sad oppe
pa disken, nir kunderne kom ind og
handlede. Jeg var med til at lugte
nede i kelderen, hvor vi havde reb.
Alle de dejlige, pragtfulde lugte, der
var 1 sadan en brugs.

Jeg blev gjort til noget serligt.
Jeg ved ikke, om man kan sige: En
maskot 1 byen.” "
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Muskelsvindfondens visioner i 1971

Sadan begyndte det

Penge, helst mange og hurtigst mu-
ligt.

Det er, hvad en snever kreds,
som lprdag den 15. maj 1971 samles
i festsalen pd plejehjemmet Sct. Olaf
i Hojbjerg ved Arhus, hiber at skaffe.

De har ogsd andre gnsker. Men
det er luftige planer, som de indtil
videre holder for sig selv. Hvad de
har brug for her og nu er penge til
ét bestemt formdl, forskning, De vil
kebe forskning i neuromuskulere
sygdomme, i det legevidenskaben
kalder “dystrofia musculorum pro-
gressiva”, pd dansk progressiv mus-
keldystrofi eller fremadskridende
muskelsvind.

Derfor stifter de en forening med
det for en forening markvardige
navn Muskelsvindfonden. Ordet
“fonden” netop fordi de vil opbygge
en pengetank, som kan igangsette
og finansiere en milrettet forskning
pd et omride, som stort set ikke in-
teresserer legerne, der intet ved om
drsagen og endnu mindre om en
mulig behandling. Muskelsvind er
en gide. En naturvidenskabelig gide,
der miske kan leses, hvis man gor
sig anstrengelser nok. Hvis man sat-
ter sin lid til videnskaben med stort
V ud fra ligningen: Penge plus forsk-
ning lig med helbredelse.

Det er en sygdomsbekaempende
forening, der bliver dannet 1 pleje-
hjemmets festsal af de 30-40 frem-
madte, som nasten alle kender hin-
anden p3 forhind. En forening som
flere andre, Scleroseforeningen og
Polioforeningen for eksempel.

Men der er en undtagelse. Der er
én igjnefaldende forskel mellem
denne nye Muskelsvindfonden og
de etablerede sygdomsbekaempende
foreninger. Forskellen er legerne.
Der er ingen blandt initiativtagerne
til Muskelsvindfonden, og der kom-
mer heller ingen 1 den ledelse, for-
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samlingen velger pi det stiftende
mede, bortset fra en legestuderende.
Et for en sygdomsbekaempende for-
ening usedvanligt fraveer af leger.
Det er ikke tilfeldigt.

Lige s lidt er det et tilfelde, at
man til formand og nzstformand
velger to mennesker med muskel-
svind, endda med s meget muskel-
svind, at de er helt athaengige af an-
dres hjelp og permanent bruger
korestol. Formanden og nastfor-
manden herer til kategorien svert
fysisk handicappede, hvilket dben-
bart ikke hindrer dem i at tage ini-
tiativer og beslutninger og stille sig 1
spidsen for den nye forening. Ogsa
det er usedvanligt. ...

Taenk hvis...

...Paragraf 2 i vedtegterne, formadls-
paragraffen, bestemmer, at der skal
arbejdes for en “behandlingsmaessig
og forskningsmaessig indsats for mus-
kelsvindpatienter”, og at man skal
“motivere specialister, myndigheder,
organisationer, fonds, institutioner
m.v. til at yde en gkonomisk og/eller
praktisk indsats.”

Formilet skal tillige fremmes
gennem “oparbejdelsen af en gko-
nomisk fond, hvis midler skal an-
vendes til forskning omkring syg-
dommen”, og paragraf 10 fastslar, at
et “tvervidenskabeligt ekspertrid
skal nedsattes til vurdering af pro-
jekter m.v?”

Hvervepjecen

For en udenforstiende er det
svaert at se, at det er mennesker med
anderledes ideer, der stir bag dan-
nelsen af “Muskelsvindfonden af
1970. Fond til bekempelse af neuro-
muskulere lidelser”, som stifterne
imponerende deber den i vedteg-
terne og anferer pd det fine brev-
papir, man hurtigt fir trykt. I fore-
ningens forste folder, som man
internt kalder hvervepjecen, hedder
det, at Muskelsvindfondens opbyg-
ning er “meget traditionel”. Bud-
skabet er, at der mi og skal skaffes
midler til forskning for de “syg-
domsramte”, hvis antal kan “anslis
til 8.000”. Forsiden er illustreret med
et mikroskop.

Traditionel er ogsd pjecens ben
om penge. Her appelleres til medli-
denheden: “Tenk hvis De ikke
kunne gi! Teenk hvis De ikke kunne
vende Dem i Deres seng! Tank hvis
De ikke kunne vifte en hveps bort!
Tank, hvis De ikke selv kunne 3bne
Deres pung! Kan De det? Prov da at
ibne den og flyt et belgb over til
giro Nr. 1 11 10.”

Uddrag af “Sund og Vanskabt, historien
om Muskelsvindfonden” skrevet af jour-
nalist Jorgen Jeppesen i anledning of
Muskelsvindfondens 25 drs jubileum i
1996.

Muskelsvindfondens visioner i 2001

Stadig nye mal

Hvad er det at vare handicappet?
Det sporgsmadl har flere svar nu end
for. Engang var det en fysisk mangel
og en medlidenhedsvakkende karak-
teregenskab, som én gang for alle
demte personen til en skabne som
invalid — uden verdi. I dag er der
ikke mange med muskelsvind, som
synes, at deres liv er uden veerdi. Det
synes omgivelserne heller ikke. En
ny forstelse for begrebet handicap
er pd vej. Mennesker med store
funktionsnedszttelser deltager efter-
hinden 1 alle dele af samfundslivet.
Og jo mere deltagelse, des mindre
handicap...

Menneskeliv har uendelig vaerdi
Kernen i Muskelsvindfondens veerdi-
grundlag er det humanistiske men-
neskesyn. Med det mener vi, at et-
hvert menneskeliv har en vendelig
verdi, Uanset race, kon, handicap
eller ikke handicap.

Alle mennesker har forskellige
potentialer og evner, som kan ud-
foldes. Hvordan athznger forst og
fremmest af det, vi selv bidrager
med, af familien og af de rammer,
samfundet sxtter. Det betyder ikke,
at alle skal behandles ens. Mennesker
med et handicap er lige sd forskel-
lige som alle andre. Muskelsvind-
fonden arbejder for lige muligheder
for alle.

Muskelsvindfondens opgave er
selviolgelig at forbedre forholdene
for mennesker, der har muskelsvind
og deres familier. Men vi er ikke os
selv nok og er derfor ogsd gerne
loftestang, sd andre grupper i sam-
fundet kan fi bedre levevilkir.

I dag er det ikke en katastrofe at
veere handicappet i Danmark — men
det kan opleves som sidan at fi mus-
kelsvind. Vi arbejder ufortradent pé,
at livet med muskelsvind skal vaere
et godt og givende liv, og derfor ud-

forsker vi muligheder frem for be-
grensninger. Vi tror pd, at det er
muligt at gere det umulige muligt.

Det gode liv

Muskelsvind er indtil videre en uhel-
bredelig sygdom,; et uomgangeligt
vilkdr for det menneske og den
familie, der er berort.

Men at muskelsvind er uhelbre-
delig betyder ikke, at sygdommen
ikke kan behandles. Der er i lobet af
de sidste 10 ir gjort store fremskride
inden for respiration og rygopera-
tioner. Derfor lever mennesker med
muskelsvind 1 dag meget lengere
end tidligere. Det betragter vi som
en gave.

Der findes ingen ferdig opskrift
pé et godt liv. Kun den enkelte selv
kan definere, hvad det gode liv er, og
hvordan det skal leves. Men 1 vores
forening prioriterer vi hgjt at skabe
rammer og vilkdr for det gode liv.
WHO har formuleret det pd denne
mdde: Man skal legge liv til drene.
Ikke kun ar til livet.

Muskelsvindfonden er ikke en
konkurrent til det offentlige system.
Vi opfatter os selv som et positivt
supplement og en progressiv og ned-
vendig samarbejdspartner. Vi ser det
som vores opgave at sikre, at eksiste-

rende og kommende behandlings-
muligheder bliver tilbudt mennesker
med muskelsvind. Derfor folger vi
ngje udviklingen inden for den me-
dicinske forskning og genterapien,
og vi siger ikke pd forhind nej tak
til nye behandlingsformer.
Muskelsvindfonden stiller viden
og information til ridighed, s& den
enkelte kan treffe sit eget valg. ..

Vi spiller med og mod

I Muskelsvindfonden synes vi, at det
er spendende at vere med til at
sette dagsordenen. P4 den politiske
scene er vi ikke bange for at vise
teender, nir det er ngdvendigt. Men
vi gor det helst med et smil og 1 et
fair med- og modspil med det of-
fentlige og beslutningstagerne.Vi har
brug for dem, og de har brug for os.

I foreningen legger vi vaegt pd at
have bide indsigt og udsyn.Vi bliver
aldrig os selv nok, men er en aktiv
del af et globalt samarbejde. ..

...Pd nogle omrider er vi tone-
angivende — pd andre lader vi os in-
spirere af andres erfaring. Ingen kan
lgse alting alene.

Uddrag af “Dansen med muskelsvind”,
Muskelsvindfondens veerdier og visioner.
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For mennesker med muskelsvind
har de forste tre ti-ar i Muskelsvind-
fondens historie budt pa betydelige
endringer i livsvilkdrene. Pd det
praktske plan er det pd mange
mider blevet lettere at have muskel-
svind.

Siden 1971 er ord som rygopera-
tion, vederlagsfri fysioterapi, respirator-
behandling og hjeelperordning blevet en
nasten selvigigelig del af livet med
muskelsvind. Men der er fortsat
masser af udfordringer at tage fat pa.

To af Muskelsvindfondens voksne

medlemmer og en af Muskelkrafts
bernejournalister — alle med mus-
kelsvinddiagnosen spinal muskel-
atrofi type II — forteller om livsvil-
kar og Muskelsvindfondens rolle, set
ud fra de erfaringer, der folger af at
tilhgre hver sin generation.

I virkeligheden var vi jo opgivet

Lis Kristensen, 48 ar, der bor i Vodskov i Nordjylland, fik sin _ferste el-kerestol

— en voksenmodel — som 12-drig

Lis Kristensen, medlem af Mus-
kelsvindfonden siden starten af
1970’erne, har med egne ord fulgt
Muskelsvindfonden — “siden for-
eningen var sidan en rigtig graes-
rodsbevegelse med arrangementer
som ‘vaertshusholder for en dag’ og
tombola ved byfesterne”.

Hun har i perioder varet aktivt
deltagende i foreningen, mens enga-
gementet i andre perioder mere har
bestdet i at folge med fra sidelinien.

“Muskelsvindfonden har fulgt

mig 1 mit liv, men den har ikke fyldt
hele mit liv — og det er jeg godt til-
freds med,” siger Lis Kristensen.
Hun var med til et af de aller-
forste mader, som blev holdt 1 Nord-
jylland efter stiftelsen af foreningen i
1971 — og det var, mens hun endnu
boede hjemme hos sine forzldre.
“P4 den mdde var vi nogle styk-
ker her fra Nordjylland, som fik kon-
takt med hinanden og fik lavet en
lille lokalgruppe, hvor vi mgdtes ind
imellem.Vi breendte efter at {3 noget

faglig viden om muskelsvind, en af-
klarethed omkring diagnoser og ogsd
efter at fi den viden ud,” husker Lis
Kristensen.

For den tid havde hun ikke haft
kontakt med andre med muskel-
svind.

“Jeg havde egentlig en ganske al-
mindelig barndom, boede hjemme
og gik i den almindelige folkeskole.
Jeg vidste godt, at jeg var anderledes.
Jeg var den eneste i familien og i
landsbyen, der sad i kerestol, men
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“Muskelsvindfonden
har fulgt mig i mit liv,
men den har ikke fyldt
hele nyit liv,” siger Lis
Kn'sten{en.

Af Bodil Jensen
Foto: Lars Horn/
Baghuset
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andre handicappede var kun nogle,
jeg si, nir jeg var pa hospitalet,” siger
Lis Kristensen.

Pa plejehjem
Efter gymnasiet var det meningen,
at hun skulle flytte pd plejehjem.

“Jeg havde fiet pension som 15-
arig — det fik man dengang. Sidan
var det. Og plejehjem, ja, det var den
mulighed, der var dengang, si hvad
skulle mine forzldre gore? I virke-
ligheden var vi jo sddan lidt opgivet.
Der var 1 hvert fald ikke nogen i sy-
stemet, der fulgte mig,” siger Lis Kri-
stensen.

Men et ophold pa Egmont Hgj-
skolen, da Lis var 17-18 ir og en
efterfolgende sygdoms- og restitue-
ringsperiode hjemme hos forzl-
drene, reddede hende — lige pd mdl-
stregen — som hun selv siger det.

“Jeg var simpelthen ved at blive
desperat over bare at lave ingenting,
sd jeg tog af egen drift kontake til re-
valideringscentret. De tog sig ikke
automatisk af unge pensionister som
mig, men det lykkedes faktisk for
mig at komme i gang med at lese
HE” siger Lis Kristensen.

Det forste skridt forte videre til

en uddannelse som socialridgiver, og -

da hun skulle til at lese, flyttede Lis
11974 til Alborg i en beskyttet bolig.
“De beskyttede boliger var lige
kommet frem dengang. Jeg fik en
to-vearelses lejlighed 1 tilknytning til
et plejehjem og fik hjemmehj=lp.
Jeg var faktisk 35 dr, for jeg fik taget
mig sammen til at flytte i egen bolig
med hjzlperordning. Jeg turde sim-
pelthen ikke for,” indreommer Lis
Kristensen.
Et historisk skred
I de 30 ir, som Muskelsvindfonden
har eksisteret, synes Lis, der er sket

Der er nok blevet fokuseret for meget pd de staerke,
pd solstrdlehistorierne, mener Lis Kristensen.

et historisk stort skred i forhold til
handicappedes muligheder for at fi
egen bolig og deraf medfelgende
frihed.

“Mit liv var pd mange mdider
mere stresset dengang, hvor jeg ikke
havde hjzlperordning og dermed
chauffer og bil osv. Der var meget
planlegning. Men alligevel — jeg
ville ngdig have undvaret nogle af
alle de mange oplevelser, jeg har haft
med ise@r taxachaufferer og pa tog-
ture. I forbindelse med mit arbejde
rejste jeg en del i tog. Jeg blev jo lof-
tet ind, og si kom der nogen og
hentede mig, nir jeg skulle af — for
det meste i hvert fald. Og var der
ingen til at hjzlpe, nir vi kom til sta-
tionen, s var der som regel en eller
anden passager, der tog affere og fik
mig hjulpet ud. Det gik jo — og fak-
tisk synes jeg, at det er sjovt at have
provet alt det der,” siger Lis Kristen-
sen.

Hun synes, at det set i forhold til
hende selv og hendes generations

situation er imponerende, hvad
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind har fiet opbygget af
ekspertviden pa de 30 4r, foreningen
har eksisteret.

“Det er dejligt, for det var jo et
af mélene. Jeg tilherer den forste ge-
neration, hvor man i systemet over-
hovedet har gjort noget for os. I dag
skal der ikke bruges sd mange kref-
ter pd den helt banale kamp for
overlevelse. Det er blevet lettere at
have muskelsvind i hvert fald pa det
praktiske plan. Det giver nogle flere
krefter til at folge livet, og der er
blevet plads til mere “dnd,” synes Lis
Kristensen.

Plads til sorgen

Det betyder ifolge Lis Kristensen, at
der ogsd burde vare blevet bedre
plads til at bearbejde den sorg, der
kan vere over at vere anderledes
eller den sorg, foreldre kan have over
at have fiet et handicappet barn.

“I dag er der ikke si mange prak-
tiske goremal og problemer at skjule
sig bag, som man miske kunne og
gjorde for i tiden. Men man skal
selvfolgelig turde mede den — sor-
gen. Og svagheden ved Muskel-
svindfonden indtil nu har nok veret,
at der er blevet fokuseret for meget
pa de velfungerende, pd de sterke, pa
solstrilehistorierne,” siger Lis Kri-
stensen.

P3 den anden side tror hun, at
det nok har veret ngdvendigt for at
fi vendt den generelle holdning til
mennesker med muskelsvind og
andre handicappede 1 samfundet.

“Men der er en svag gruppe,
som ikke har det samme psykiske og
fysiske overskud. Dem skal vi have
med i naste fase. Hvis vi skal vare
os selv bekendt de nazste 30 ar, skal
vi have hele spektret med.” ]
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“Det er vigtigt for mig ®
at fd en uddannelse,
og det er mit klare
mdl, at jeg vil tjene
mine egne penge,”
siger Lasse Myrup.

Af Bodil Jensen
foto: Lars Horn/
Baghuset
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Jeg vil have et job

Lasse Myrup, 22 dr, bor sammen med sine forceldre og sin sester
i Aars i Nordjylland og er under uddannelse som medicgrafiker

Da Lasse Myrup blev fgdt i 1979,
var Muskelsvindfonden en etableret
forening med otte dr pa bagen.
Foreningen har altid spillet en
rolle 1 Lasses liv og i familiens liv —
bide Lasse og hans lillesgster Line p
20 ar har muskelsvind og deres far,

_Erik Myrup, har veret medlem af

Muskelsvindfondens reprasentant-
skab.

“Vi har altid veret med alle fire
— til familiekurser pd Pindstrup og
andre kurser. Og til alle landsmeder.
Vi har veret med hver gang og skal
selvfalgelig ogsd til landsmede pa
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Musholm 1 ar,” siger Lasse Myrup.

Det er egentlig ikke, fordi Mus-
kelsvindfonden fylder si meget i
hverdagen pid Lovsangervej 1 Aars —
den er der bare.

Stor respekt

Det er terapeuterne i Institut for
Muskelsvind ogsd og har altid veeret,
nir familien Myrup har haft behov
for gode rid.

“Jeg tror ikke, det havde veret si
nemt, hvis ikke Muskelsvindfonden
og instituttet havde varet der. Der
er en stor respekt for terapeuterne

rundt omkring bl.a. i kommunen,
og deres vejledning gor det nem-
mere bide for kommunen og for os
at finde ud af, hvad der er af forskel-
lige muligheder,” siger Lasse Myrup.

For ham er Muskelsvindfonden
et sted, hvor han horer til.

“Det er et sted, hvor der er flere
end en selv, der har muskelsvind. Og
alle dem, jeg meder hvert ar til
landsnigderne, har jeg jo kendt,
siden vi var smd. Selv om vi miske
ikke har set hinanden i et ir, skal vi
ikke varmes op, ndr vi sd meader hin-
anden. Der er ingen kliker, men et
meget dbent miljo, og vi unge har
det for eksempel altid rigtig hygge-
ligt med hinanden, nir der er fest
lordag aften pi landsmederne. Men
festen kommer vi jo til at undvere 1
ar,” siger Lasse Myrup.

Udover familiekurser og lands-
meder har Lasse Myrup varet med
pé flere af Muskelsvindfondens ung-
domskurser, og han har veret med i
Foreningen for Unge med Muskel-
svind, FORUM.

“Det er sjovt at vere sammen
med ligesindede. Jeg snakker ikke
handicap med mine andre venner —
og det er heller ikke, fordi vi altid
sjasker rundt 1 vores handicap-pro-
blemer, nir jeg modes med andre,
der har muskelsvind, men der er
alligevel nogen ting, man bedre kan
snakke med hinanden end med
andre om,” synes Lasse Myrup.

Bor hjemme

Bide Lasse og hans sgster Line har
indtil videre valgt at blive boende
hjemme hos forzldrene i Aars, hvor
parcelhuset er blevet udbygget og
indrettet, si de to har deres egen af-
deling. Men Lasse har de sidste knap
to ar haft egen hjzlperordning 22
timer i degnet, Line har 16 timers
hjelp pr. dogn, og i indkerslen er

der lavet plads til bide familiens bil
og til Lasses og Lines handicapind-
rettede Fiat Ducato-minibusser.

“I forhold til andre har jeg faktisk
relativt sent fiet hjelperordning. Min
mor har valgt at vaere hjemme hos os,
og det har hun veeret alle drene. Mine
foraldre har for eksempel vendt mig
hver nat i 18 ar. Det er meget hendes
indsats, der gor, at det hele fungerer
sd godt. Men vi har altid varet vant
til, at vi skulle passe vores ting for ek-
sempel svemning og fysioterapi.
Mine forzldre har altid understreget,
at det er vigtigt, at man ikke falder
hen. Hverken fysisk eller uddannel-
sesmaessigt,” siger Lasse Myrup.

Mangler praktikplads

Sidste dr i januar begyndte han pi
uddannelsen som mediegrafiker pa
Teknisk Skole 1 Aalborg. Uddannel-
sen tager fire &r — og 1 gjeblikket er
Lasse Myrup 1 praktik. Dvs. faktisk er
han i skolepraktik, for det er ikke lyk-
kedes at finde en rigtig praktikplads,
selv om det er det, han allerhelst vil.

“Jeg tror virkelig, at det ofte er
alt det praktiske, der afholder ar-
bejdsgiverne fra at give en 1 korestol
en chance. Men det er vigtigt for
mig at fi en uddannelse, og det er
mit klare mil, at jeg vil tjene mine
egne penge. Jeg vil have et job,” siger
Lasse Myrup beslutsomt.

Og lige netop pd det omrade
kunne han godt tenke sig, at der
blev gjort noget mere i de kom-
mende dr — ogsd fra Muskelsvind-
fondens side.

“Der mangler en indsats over for
erhvervslivet. Det er svaert at gen-
nemskue alle de forskellige stotte-
ordninger bide for arbejdsgiverne og
for os selv, ndr vi stir der med vores
anspgning. Og si reekker de gode in-
tentioner om det sociale ansvar altsi
ikke s langt,” siger Lasse Myrup. w
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Taenk, hvis Muskelsvindfonden ikke var opfundet

Landsmader og sommerlejre er seje, mener 13-drige Christian Stadil

Siden jeg fik konstateret muskel-
svind to dr gammel, har jeg varet
med pi en hel del af Muskelsvind-
fondens kurser. Mange af dem var
for mange ar siden, og jeg kan ikke
huske sa langt tilbage, men jeg har
spurgt min mor, og hun var meget
glad for at vere med. Det var godt
at mede andre forzldre, som ogsa
havde bern med muskelsvind og
lzere om det at have muskelsvind.

Noget af det, jeg selvfolgelig kan
huske, er de sommerlejre, jeg har
varet pa 1 de seneste ar.

Det er kanon at vere sammen
med mange andre born og unge
ligesom mig. Jeg synes, det er dejligt,
at vi alle er pa samme “niveau”. Det
betyder meget at merke og se, at jeg
ikke er den eneste 1 verden med
muskelsvind.

P4 de lejre opbygger man et eller
flere venskaber fra nzr og fiern. Jeg
tror, det er lettere at fi et venskab
med en anden handicappet, for man
har de samme omstendigheder. P4
lejrene laver vi en masse sjove ting:
Natlgb, skydning, handicap-OL og
ture. Jeg elsker at komme af sted og
kan neaesten ikke vente, til det bliver

sonumer.

.
“Det er kanon at vare sammen med mange andre
barn og unge ligesom mig,” mener Chnstian

Min hjelper Rikke, som var med
sidste dr, skal igen med i dr. Hun er
bare sd sod.

Jeg har spurgt hende, hvordan
det er for hende at veere med pa
sadan en lejr.

“Det er spendende. Det giver
meget at vaere sammen med handi-
cappede bern og unge. Det er sa
livsbekreftende. Deres handicap er
ikke 1 fokus, og de er si glade,” siger
Rikke og fortsetter:

“Jeg tror, at det, der er si godt
ved lejrene, er, at man bor sammen
1 en hel uge. Det giver en speciel
stemning, bide mellem de unge og
os hjzlpere. Jeg kan virkelig godt i’
at vare med.”

Landsmader er seje
Landsmeder er meget seje. Det er
fedt at bo 1 hytter og veere 1 nzrhe-
den af andre med en kerestol. Man
kan bare lige trille over til dem. Det
er skent at kunne gi i svemmehal,
feste og lave aktiviteter. Jeg foler mig
pa “lige fod”, og det er dejligt.

Jeg har sammen med mine fo-
reldre veeret 1 en forzldregruppe.
Jeg tror, det har veret godt for dem
at snakke med andre foreldre om
feelles ting problemer og gleder.

Vi har ogsa 1 den gruppe lavet
sjove ting. Jeg kan specielt huske, at
jeg har vaeret oppe i en helikopter,
det var fantastisk.

Jeg er meget taknemlig for alle de
lejre og andre arrangementer, som
jeg har veret pa. Tenk, hvis Mus-
kelsvindfonden aldrig var blevet “op-
fundet”.

PS: Lige nu har jeg varet heldig at
vinde to billetter tl forpremieren pa
Melodi Grand Prix’et igennem Mu-
skelsvindfonden. Hvor jeg gleder
mig!
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Foto: Peder Bakhoj
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Stof til eftertanke

2000 blev et tvedelt ir for Muskelsvindfonden.
Efter et positivt slutresultat i 1999 og et vellyk-
ket drtusindskifte var vi optimister, men ogsa for-
sigtige. Overskuddet fra 1999 pd 4,2 mio. kr.
skulle primart bruges til konsolidering efter tre
4r i treek med underskud, si budgettet for 2000
blev lagt ud fra en forsigtig kurs, men rummede
dog stadig en rekke nye tiltag.

Som mal for dret besluttede vi at igangsaette
et projekt i medlemsregi for unge med muskel-
svind, udvikle nye indsamlingsaktiviteter, udvikle
[T-omridet, pibegynde naste etape af Musholm
Bugt Feriecenter, igangs®tte nye projekter 1 Ud-
viklingscentret under Institut for Muskelsvind i
det omfang, der kunne skabes ekstern finansie-
ring, og ikke mindst skabe et positivt driftsresul-
tat pa minimum 1,5 mio. k.

Men de positive toner kom ikke til at holde
dret ud. En vid, kold og blesende sommer
spendte ben for den indtjening, vi havde regnet
med pid Gron Koncert, og det afslorede med al
tydelighed den sidrbarhed, Muskelsvindfonden
har, nir blot en enkel, men betydelig indtegts-
kilde svigter.

Det dirlige resultat kom i hej grad til at sette
sit preeg pa andet halvar af 2000. En forskel pa ca.
7,5 mio. kr. 1 manglende indtegter kan meerkes,
og det gav bide stof til eftertanke og kraevede
gjeblikkelige besparelser. Det sidste ramte plan-
lagte I'T-investeringer, i mindre omfang med-
lemsaktiviteter, og en omfordeling af personale-
ressourcerne for ikke at skulle ansatte vikarer for
medarbejdere pa orlov. Dermed undgik vi fy-
ringer af personalet, som vi vurderede, ville have
ramt endnu flere aktiviteter.

Pi grund af besparelser og de gvrige stram-
ninger pa omkostningssiden blev underskuddet
reduceret til slutresultatet: et minus pa 3,6 mio.
kr. I bestyrelsen har vi taget konsekvensen af det
darlige resultat og har besluttet at endre vores
made at budgettere pd. Det betyder bl.a., at vi
fremover vil nedskrive vores forventninger til
indtegterne fra Gron Koncert, si de svarer til den
gennemsnitlige indtjening over de sidste fem ar.
Det vil give feerre penge til aktiviteter, men set
med de positive briller er det ofte i sidanne si-
tuationer, at kreativiteten blomstrer, og man far
oje pd muligheder, som ellers ikke ville vere ble-
vet udnyttet.

Medlemsarbejdet

Flere brugergrupper, nye konstella-
tioner pd tvers af de eksisterende
grupper og stor segning til som-
metlejre for bern og unge var ken-
detegnende for medlemsarbejdet i
2000. Det beted livlig aktivitet rundt
om i landet, hvor langt de fleste
grupper arbejder meget selvstendigt
og selv tilrettelegger mader, week-
endkurser og andre arrangementer.

Den store tilslutning til Muskels-
vindfondens sommerlejre, som for-
mentlig er frugten af de mange ak-
tive forzldregrupper, har i 2001
resulteret 1, at vi har udvidet antallet
af sommerlejre for at give alle inter-
esserede bern og unge mulighed for
at deltage.

I foriret blev projekt A’ka’sku
(ysk form af “jeg kan sgu”) sat i

Omkostninger medlemsaktiviteter
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gang. A’ka’sku er det forste lengere-
varende projekt 1 Muskelsvindfon-
den, hvor vi har valgt at sette fokus
pd en gruppe unge, som ikke har
veret sd synlige for. Det sker 1 er-
kendelse af, at ikke alle i foreningen
er lige steerke, og at nogle kan have
brug for et puf for at komme videre
1 livet.

Projektet henvender sig til unge
med muskelsvind mellem 18 og 26
ar. Idéen er, at de unge skal mades,
udfordres, skabe netverk, bryde
grenser og gge lysten til at udnytte
de ressourcer, de har. Med andre ord
vise, at de kan noget. Siden marts
2000 har deltagerne medtes mindst
én gang om madneden, og det har
veret med til at give dem bide en
sammenhang og et socialt netvaerk.

Medlemsaktiviteterne blomstrer, og flere nye
medlemsgrupper er kommet til, isar blandt
foreeldre til born med muskelsvind. Som her for-
@ldregruppen Sjeelland 2. Og aktivitetsniveauet
Sortsatter. Trods @ndrede tilskudsregler fra
Muskelsvindfonden er der ikke sket en nedgang 1
antallet af mpder, arrangementer og weekend-
kurser i 2001. Tvaertimod.

Foto: Seren Holm/Chili
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Muskelsvindfondens tombolavogne gav i 2000 et flot resultat. £n indtaegt pd
500.000 kr. indsamlet fra otte tombolavogne og tre skydeboder, der har
vaeret opstillet pé markeder, torve og til byfester rundt om 7 landet og pd de
faste stadepladser i Farup, Varde og Djurs Sommerland.

Foto: Peder Bakhoj Zeuthen
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Indsamlingsaktiviteter

For at gere Muskelsvindfonden
mindre sirbar over for udsving i ind-
tegterne fra koncerterne har viide
sidste dr arbejdet intensivt pd at ud-
vikle nye indtegtskilder. Det gav
bonus 1 2000. Ferst forhandlede vi
os til en gensidig favorabel aftale
med OK Benzin, som giver Mus-
kelsvindfonden et fast belab for hver
OK Benzinkort, vi formidler og for
hver liter benzin og dieselolie, der
bliver kebt via kortet.

Siden kom investeringsforenin-
gen Banco, der legger vagt pa at in-
vestere efter etiske principper, og
hvor investorerne samtidig stotter en
af de humanitere organisationer,
heriblandt Muskelsvindfonden, der
har indgiet samarbejde med Banco.

Sidste skud pa stammen er inter-
netvirksomheden Fairgain, der via
email formidler udvalgte reklamer
og tilbud fra annoncerer til Fairgains
medlemmer. Udvalgelsen sker efter
emner, som det enkelte medlem selv
har defineret. lfolge aftalen mellem
Fairgain og Muskelsvindfonden fir
vi indtegter dels i kraft af de med-
lemmer, vi er med til at formidle,
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dels nir Fairgains medlemmer val-
ger at donere deres bonusbelgb til
Muskelsvindfonden.

De nye tiltag figurerer kun i be-
grenset omfang 1 regnskabet for
2000, men vi forventer, at de tre
samarbejdsaftaler og formentlig flere
af samme slags fremover vil give os
en stabil indtegt hvert r.

Et andet nyt tiltag, som allerede
har givet Muskelsvindfonden en
pen indtegt i 2000, er et ugentligt
bankospil 1 Kgbenhavn. Et af Mus-
kelsvindfondens medlemmer tog ini-
tiativ til at £3 en fast spilledag 1 @bro
Sportscenter pd Osterbro. Banko-
spillet samler hver uge 3-400 men-
nesker og giver et overskud pi
5-10.000 kr. pr. spilleaften. Et flot
initiativ.

Ah Abe-koncerterne, som i 2000
kunne fejre sin femdrs fodselsdag,
blev en stor succes — pé alle mider.
Vejret var strdlende, publikum strem-
mede til og tog godt imod det nye
koncept, som Ah Abe-koncerterne
havde fiet. I stedet for et musikpro-
gram, der kun bestod af en levende
gengivelse af musikken fra borne-

rock-CD’erne (Ah Abe, Tangokat,
Hemlig Helikopter m.v.), optridte
flere “rigtige” musikgrupper og
kunstnere med musikalsk appel til
bern. S3 traditionen med udenders
koncerter for bern og deres familier
mi siges at vare sliet an. Ogsd den
okonomiske side blev tilfredsstil-
lende: Et overskud pi ca. 750.000 k.
eller lidt mere end budgetteret.

Til gengeld blev Gron Koncert
2000 en lidt for broget oplevelse.
Vintervejt, et bredt — og miske ogsa
for bredt — musikprogram, efterden-
ninger fra tragedien pd Roskilde
Festivalen, en dirligere mediedaek-
ning — det er svart at pege pa én
forklaring pd, at feerre mennesker
valgte at tage til Gren Koncert. Til
gengzld kan vi glede os over, at
koncerterne afviklingsmaessigt for-
leb flot, og at de mange frivillige
gjorde en stor indsats og tog de vejr-
massige provelser som en udfor-
dring. Desuden fik vi etableret og
udviklet et godt samarbejde med en
rekke sponsorer og samarbejdspart-
nere, som lover godt for de kom-
mende ar.
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Note: Ovenstaende tal vedrarer indsamlingsaktivi-
teter i Muskelsvindfonden, Barnefonden og
Eurovenuefonden.

Handicappolitik

Efter et langt forarbejde og mange
droftelser ndede et stort flertal 1 Fol-
ketinget i slutningen af dret frem til
en aftale om den kommende for-
tidspension. Aftalen er pid mange
mader et skridt i den rigtige retning
mod en forenkling og forbedring af
fortidspensionen, men ogsd kun et
skridt. Som aftalen er nu, risikerer de
svageste at tabe pé reformen, og det
kan umuligt have vaeret politikernes

hensigt. Derfor forventer vi, at poli-
tikerne lytter til vore gode argu-
menter og forslag og retter op. pa
deres fejl inden 2003, hvor reformen
treeder 1 kraft.

I fordret var Muskelkraft med til
at seette et andet emne pd den poli-
tiske dagsorden: Unge fysisk handi-
cappede, der 1 mangel af andre mu-
ligheder, bor pa plejehjem for xldre.
Anledningen var en underspgelse og

Internationalt samarbejde

I Muskelsvindfonden har vi altid lagt
vegt pd det internationale samar-
bejde, og 2000 var ingen undtagelse.
I efterdret rejste to reprasentanter for
Institut for Muskelsvind pa studietur
til Kosova. Milet var at vurdere, om
Muskelsvindfonden og instituttet
kunne assistere handicaporganisatio-
nen i Kosova 1 at genetablere og vi-
dereudvikle det arbejde, der var fore-
giet for fysisk handicappede for
krigen. Resultatet af rejsen blev, at
fysioterapeut Ida Floytrup fra Insti-
tut for Muskelsvind 1 marts 2001
blev udsendst til Kosova. Hendes op-
hold og projektsamarbejde med den
lokale handicaporganisation er betalt
af Danida og De Samvirkende Inva-
lideorganisationer, der stir for den
overordnede koordinering af den
danske indsats i Kosova p& handicap-
omridet.

I foriret 2000 besluttede vi at
sige ja til en anmodning fra Serbien
om at sende livsvigtig medicin til
myasteni-patienter for at dekke et
akut behov. Pd grund af krigen og
sanktionerne kunne det serbiske
sundhedsvasen ikke skaffe medici-
nen, og selv om vi aldrig tidligere
har bevilget nedhjzlp, ville vi med
beslutningen tilkendegive, at man
ikke mi ignorere de svagest stilledes

behov i Serbien. Med andre ord ville
vi gd foran med et godt eksempel,
som de internationale hjelpeorgani-
sationer siden ber folge op med en
permanent lgsning.

I 2000 fortsatte vi vores projekt-
samarbejde med den sydafrikanske
foreldreorganisation DiCAG. Det
nuvarende projekt udleber i 2002,
men meget tyder pd, at Danida vil se
positivt pd en ny ansggning fra os
om en forlengelse af projektet. En
af forklaringer er, at DiCAG har op-
ndet stor politisk anerkendelse 1 Syd-
afrika for sit arbejdel for handicap-
pede born.

Derimod er vores mangeirige
samarbejde med EAMDA i det se-
neste ir kort ned pd vigeblus. Den
europziske sammenslutning mang-
ler aktiviteter, engagement og ikke
mindst penge og er derfor i en al-
vorlig krise.

To meget forskellige verdener madtes, da fysio-
terapeut Birgit Werge fra Institut for Muskelsvind
(t.v.) og fysioterapeut Ruth McKenzie fra den New
Zealandske muskelsvindorganisation var pd
studietur hos hinanden. Der var ingen tvivl om, at
Ruth McKenzie misundte os de muligheder, vi har
i Danmark, og den ekspertise, der efterhdnden er
samlet i Institut for Muskelsvind.

Foto: Jens Hasse/Chili o

rapport fra Formidlingscenter Ost,
og omtalen i Muskelkraft var med til
at sette skub i forst medierne og
siden politikerne 1 Folketinget. Et af
resultaterne af debatten er bl.a., at
politikerne har afsat et millionbelsb
i de kommende ér til projekter og
byggerier af boliger for unge fysisk
handicappede.

e
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En meget stor opgave i efterdret 2000 for sdvel
Muskelsvindfonden som Institut for Muskelsvind var
afviklingen af det store internationale ALS-sympo-
sium og drsmadet for den internationale alliance af
AlS-organisationer. Muskelsvindfonden stod som
veert for de ca. 700 forskere og behandlere fra hele
verden, der deltog i de to arrangementer i Arhus.

Institut for Muskelsvind

Antallet af brugere 1 instituttet er
steget markant siden 1993, da vi
indgik overenskomst med amterne
om betaling af de ydelser, brugerne
fir 1 instituttet. I dag har vi ca. dob-
belt s& mange brugere som dengang,
og derfor har vi i begyndelsen af
2001 taget initiativ til at i en gen-
forhandling af overenskomsten med
det mél at udvide den gkonomiske
ramime.

Ved de kommende forhandlin-
ger vil det vare naturligt at tage hul
pd en dreftelse af situationen for
mennesker med ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose). Den nuverende
ALS-konsulentordning er etableret
som et forsggsprojekt i Institut for
Muskelsvind og finansieres af Social-
ministeriet, men projektet slutter i
2002. Meget taler for at finde en
permanent lgsning af den ridgiv-
ning, undervisning og koordinering,
som ALS-konsulenterne har stiet
for, og som de har fiet meget ros for
undervejs i projektforlgbet. Senest i -
en evalueringsrapport fra juni 2000
fra Center for Sma Handicapgrup-
per, som har fulgt konsulentordnin-
gen fra starten 1 1996. Efter vores
opfattelse vil det vere naturligt at fi
integreret ALS-konsulentordningen
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Arrangementerne var de storste 1 alliancens
historie, og opgaven var en stor mundfuld for os,
men vi fik stor ros for den professionelle made, ar-
rangementerne blev afviklet pd, og det gav os
mange gode kontakter. Samtidig gav veertsskabet os
en chance for at sette et lille aftiyk pd dagene.
F.eks. inviterede vi en gruppe deltagere fra de ost-

i Institut for Muskelsvinds gvrige
konsulentvirksomhed.

Et konkret og lovende skandina-
visk samarbejde var resultatet af arets
Brickless Centre mgde, som insti-
tuttet arrangerede i marts 2000. En
rekke specialister inden for muskel-
svind drgftede hjertekomplikationer
og medicinsk behandling ved mus-
keldystrofi. Resultatet af symposiet
var, at der blev nedsat en skandina-
visk arbejdsgruppe, der skal komme
med et bud pi et felles behand-
lingsforsgg og et felles reference-
program, der skal gore det lettere
at sammenligne resultater landene
imellem og ensarte diagnosticering
og behandling.

Det tette samarbejde med be-
handlere i det gvrige Skandinavien
forventer vi os meget af. Nir man
taler udvikling og viden inden for sa
smd diagnosegrupper som muskel-
svind, er det ngdvendigt at inddrage
andre lande for at f3 et patientgrund-
lag, der er stort nok. Derfor kan er-
faringerne fra arbejdsgruppen om
muskeldystrofier meget vel gi hen
og danne precedens for samarbejdet
om andre diagnosegrupper.

Béde internationalt og nationalt
er Muskelsvindfonden og Institut for

europziske lande til et sarligt seminar forud for
symposiet, og pd symposiedagene arrangerede vi
en kommunikationsworkshop for at vise den nyeste
teknologiske udvikling inden for kommunikation for
mennesker med et talehandicap.

Foto: Chili Foto

Muskelsvind med til at stotte forsk-
ningen.Vi er medlem af European
Neuromuscular Centre, ENMC,
som 1 2000 har arrangeret 13 work-
shops for de dygtigste forskere inden
for de neuromuskulzre sygdomme.
En del af disse workshops har drejet
sig om - behandling, som ENMC
ikke tidligere har fokuseret pd, men
som er en naturlig folge af den storre
generelle og genetiske viden om
muskelsvind. Det betyder ogsi, at
danske forskere 1 hgjere grad vil {3
mulighed for at deltage i ENMC’s
workshops, betalt via vores med-
lemskab af ENMC.

Herhjemme stotter vi bl.a. opret-
telsen af et professorat i muskelsvind
pd Odense Universitetshospital.
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(Beretningen fortsettes side 31.)

Landsmoade 3. juni 2001

Som optakt til valget af repreesentantskab, formand oy
neestformand pa Muskelsvindfondens landsmaode

bringer vi her en valgavis med de kandidater, der inden
deadline pa Muskelkraft havde meldt deves kandidatur.

Der skal valges syv medlemmer til reprasentantskabet samt for-
mand og nestformand. Ifolge Muskelsvindfondens vedtegter kan
man stille op som kandidat helt frem til afstemningen pi lands-
medet. Alle medlemmer, der pd landsmededagen er fyldt 18 ir, er
opstillingsberettiget.

Kandidat til formandsposten

JES ERIK JESSEN

Alder: 35

Adresse: Lyngbygardsvej 130 st. tv., 2800 Lynghby.
Uddannelse/arbejde: @konom, pt. ansat i Energi-
styrelsen under Miljg- og energiministeriet.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af Muskel-
svindfonden’s repraesentantskab siden 1992, besty-
relsesmedlem siden 1993 og nastformand siden

1996. Desuden repraesentant for Muskelsvindfonden
i mange forskellige samarbejdsrelationer og andre sammenhange. Blandt
andet foreningens reprasentant i De Samvirkende Invalideorganisationers
hovedbestyrelse og arbejdsmarkedspolitiske udvalg i perioden 1993-1999,
samt DSI-udpeget medlem af Den Sociale Ankestyrelse siden 1998.

Jeg har virkelig mod pd at tage den store udfordring op, som det
uvaegerligt vil blive at efterfalge en si etableret og anset formand,
som vi har haft gennem alle drene.

Jeg har naturligvis respekt for opgaven. Men jeg foler mig alsidigt
og steerkt rustet: Dels gennem min opvakst 1 en landmandsfami-
lie med bl.a. en hillebror med muskelsvind, dels gennem min ud-
dannelse og erhvervserfaring, men ikke mindst gennem mit
efterhinden omfattende engagement i foreningen og dens aktivi-
teter. Jeg er derfor overbevist om, at jeg kan lofte opgaven og vil
vaere med til at bringe foreningen videre sammen med og til gavn

for medlemmerne, ikke mindst i et godt og givende samarbejde
med reprasentantskab, bestyrelse og medarbejdere.

Pa det interessepolitiske plan ser jeg nogle store udfordringer:
Dels pa lengere sigt, hvor den samfundsmassige og teknologiske
udvikling vil fore til steerkt ndrede sociale og behandlingsmaessige
muligheder, dels 1 at sikre og forbedre levevilkirene for mennesker
med muskelsvind og andre handicap, bl.a. gennem den konkrete
udmentning af fgrtidspensionsreformen. Men ogsd umiddelbart i
forhold til en pikravet udvidelse af de gkonomiske rammer for
ydelserne 1 Institut for Muskelsvind.

En udfordring vil ogsd vaere at fa udbredt MarselisborgCenter-
idéen til andre dele af landet.

Indadtil befinder organisationen sig i en situation, hvor de
eksisterende okonomiske rammer kraver steerk konsolidering og
styring, og dermed ikke giver plads for de store aktivitetsudvidel-
ser, men udfordrer til kreative omlegninger. Det gor ikke udfor-
dringen mindre ved de store organisatoriske beslutninger, der skal
treeffes og realiseres inden for de nermeste ir: Dels om Muskels-
vindfondens “lokalisering”, dels om realiseringen af Musholm
Bugt Feriecenter som det ferie- og rehabiliterings-center, der i
endnu hgjere grad skal danne rammen om medlemsaktiviteterne
og foreningslivet. '

Jeg haber, landsmodet vil have tillid til, at jeg vil vere den rig-
tige (for-)mand til at sikre en fortsat udvikling af Muskelsvindfon-
den som en sterk og dynanusk medlems- og interesseorganisation!
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didat til naestformandsposten

JENS LUND

Alder: 30 ar

Adresse: Seqade 6 F, 8000 Arhus C.
Uddannelse/arbejde: Kandidatstuderende pa jura-
studiet ved Aarhus Universitet.

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Har siddet i reprae-
sentantskab og Muskelsvindfondens bestyrelse i

henholdsvis 6 og 3 ar. Af aktiviteter for og med
Muskelsvindfonden har det foruden de politiske
opgaver vaeret alt fra konsulent for unge med muskelsvind for Institut for
Muskelsvind, afholdelse af pressemgder i forbindelse med vores koncertvirk-
somhed, deltagelse i forhandlinger og meder med diverse samarbejdspart-
nere,oplaegsholder pa kurser og temadage, AKA'SKU-projektet og meget andet
o0g spandende.

Der er ingen tvivl om, at Muskelsvindfondens gkonomiske situa-
tion er et klart og.altoverskyggende fokusomride i de kommende
ar. Dette har allerede kraevet andre og nye mader at tenke pa for
alle dele af vores organisation og vil fortsat kreeve en hard og stram
styring af skonomien for ikke at krave yderligere og langt mere
alvorlige omlegninger og nedskeringer. Jeg foler mig dog over-
bevist om, at hvis medarbejdere og medlemmer sammen diskute-

KLAUS BACH

Alder: 35 ar

Adresse: Nyringen 26, st. th., 8240 Risskov.
Uddannelse/arbejde: Uddannet edb-assistent, laver
hjemmesider i Huset Venture

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Ungdomsgruppen
1993-1996, Slappendales 1994-1995, medarbejder
1991-1998, nu medlem af reprasentantskabet
1998-2001

Gennem mit mangearige medlemskab af Muskelsvindfonden har
jeg efterhanden fiet et meget stort kendskab til foreningens ar-
bejde. Efter tre dr 1 reprasentantskabet kan jeg se, at det er vigtigt,
at reprasentantskabet er sammensat af mennesker med forskellig
baggrund, f.eks. muskelsvindlere, foreldre, mennesker med er-
hvervsmeassig baggrund osv. En bred sammensatning er nedven-
dig for at fi en nuanceret debat.
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rer kritisk og konstruktivt i forhold til nuet og fremtiden, vil vi
finde nye og gode madder at virke sammen pd, som samtidig vil
gavne Muskelsvindfondens faglige udvikling.

Medlemmer og medarbejdere er vores sterkeste ressource, og
sammen mi og skal vi sikre, at Muskelsvindfonden fortsat kan op-
timere rehabiliteringen for mennesker med muskelsvind. Ram-
merne, forpligtigelserne og derved ogsi klare fokusomrider er der
i form af MarselisborgCentret og Musholm Bugt Feriecenter. Vi
har her en mulighed pa sigt at kunne tilbyde behandling, uddan-
nelse og rekreation 1 egne rammer.

Vi ma ogsa fokusere pa den medicinske forskning og et emne
som genterapi. Muskelsvindfonden skal sikre, at kommende be-
handlingsmetoder bliver tilbudt mennesker med muskelsvind —
men 1 lige sd hoj grad at eksisterende behandlingsmetoder bliver
udnyttet. Institut for Muskelsvind er et positivt, men ogsi meget
nedvendigt supplement til det offentlige system.Vi skal fortsat have
som mdl at flytte holdninger hos os selv og samfundet i gvrigt samt
std ved princippet om noget for noget.Vi skal vere loftestang for
andre med behov for hjelp.Vi skal fortsat veere en del af det dan-
ske kulturliv og politisk stikke nasen frem og enske at sette nor-
mer ved at veere dbne og ansvarlige med vort humanistiske men-
neskesyn. Dette er ordene — valget er dit.

Hvis jeg bliver genvalgt for en ny periode, vil min forste
prioritet vere at arbejde for en videnskabelig undersogelse af
fysioterapis effekt for handicappede, specielt mennesker med mus-
kelsvind. Jeg mener, vi ma have et videnskabeligt bevis for ned-
vendigheden af fysioterapi for at undga de evindelige trusler om
nedskaringer og endringer 1 bevillingen af vederlagsfri fysioterapi.

For det andet vil jeg gerne arbejde for at udvikle et tilbud om
svemning for brugere af respirator. Da jeg selv bruger respirator,
ved jeg, hvor svert det er at finde egnet badeudstyr, baderinge
mm., men nar det sd endelig lykkes, er det en fantastisk oplevelse
af berusende karakter — man bliver ganske enkelt hoj af det!

Ud over disse emner diskuterer jeg gerne stort og smat, som
har betydning for vores dejlige forening. For at gtve mit bidrag til
Muskelsvindfondens videre udvikling genopstiller jeg til reprae-
sentantskabet.

DAN R. BROCK

Alder: 39 ar

Adresse: Trige Centervej 38 st. th., 8380 Trige.
Uddannelse/Arbejde: Futdtids fertidspensionist med
alle muligheder for frivilligt arbejde

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Péa nuverende tids-
punkt er jeg med i ulandsgruppen Muskuland og i
Akasku-projektgruppen.

L!n__ T |

Jeg har gennem arene vaeret med til adskillige aktiviteter 1 Mus-
kelsvindfonden, som kursist, medarranggr af kurser, oplegsholder,
frivillig pid Gren Koncert, aktiv 1 Muskuland, representantskabs-
medlem og bestyrelsesmedlem. Det har givet mig et godt indblik
i forskellige sider af vores forening.

MICHELLE CHARLTON

Alder: 36 ar

Adresse: Brogardsvej 20, st.th., 2820 Gentofte
Aktiviteter- uddannelse/arbejde: Mor til Nicklas pa
16 ar, der har muskelsvind.

Til dagligt arbejder jeg som koordinator pa en tele-
fonradgivning for selvmordstruede, deres pargrende
og eftertadte. Jeg har tidligere siddet bade i re-
praesentantskabet og bestyrelsen 1 Muskelsvindfon-

den, vaeret med i oplysningsudvalget og har gennem mange ar turneret rundt
som frivillig pa de granne koncerter.

IVAN JAKOBSEN

Alder: 35 ar

Adresse: Haruptoften 12, Harup, 8530 Hjortshgj.
Uddannelse/arbejde: Uddannet Edb-assistent og
socialradgiver

Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Medlem af fglge-
gruppen for JobSpot, medlem af repreesentant-
skabet siden 1992, arranger og kursusafholder for

medtemskurser for barn, unge og voksne, leder af
flere sommerlejre, ogsa ar 2001, bestyrelsesmedlem i en kort periode.

Jeg bor sammen med Maria Overgaard Hansen, som ligesom jeg
har muskelsvind; vi har sennen Emil pd 6 ar. Jeg har arbejdet som
socialridgiver i Arhus Kommune til 01.07.2000, hvor jeg fik til-
kendt fortidspension. Det har varet en lettelse for mig at fi denne
beslutning gjort til virkelighed, da min krop ikke lengere kan
holde til 37 timers kontorarbejde om ugen. Efter at havde givet
mig selv '/ drs fri til at bygge dremmehuset, er jeg nu sprunget
ud 1 et projekt, som jeg har kaldt “Handicap netvaerk”. Det er et
kursus, som jeg karer 1 samarbejde med et oplysningsforbund og
Muskelsvindfonden, hvor 8 unge med muskelsvind 1 alderen 17-
25 dr medes en gang ugentligt om emner og problemomrider,

Jeg har de sidste par ar ikke veeret serlig aktiv pa den politiske
“arena”, men har igen lyst til at bruge noget af min energi her. Jeg
kan ikke pege pd nogle bestemte omrader, som jeg mest brender
for, da det er hele foreningen og iser de aktiviteter, der udsprin-
ger derfra, som er spendende at arbejde for. Det er interessant at
forsege at bibeholde det enorme engagement, som medlemmer
og medarbejdere udviser i en tid, hvor mange foreninger meerker
en nedgang i medlemstal og stotte. Prove at bevare en folelse af
feellesskab 1 Muskelsvindfonden.

For mig har styrken i vores forening altid varet en evne og
vilje til at finde utraditionelle losninger, at finde de skave vinkler
samt at benytte humor til bide de morsomme sider af livet, men
sandelig ogsa til de mere alvorlige. Det er disse verdier, jeg gerne
vil vere med til at bevare.

Nir jeg stiller op til reprasentantskabet, er det, fordi jeg igen har
lyst til at bidrage 1 det politiske arbejde. I mit job arbejder jeg i
ledelsen 1 en humaniter organisation og er derfor vant til sam-
arbejdet mellem ansatte og politisk valgte. Lige nu hvor Muskel-
svindfonden star over for et generationsskifte og dermed en ny
udvikling, tror jeg, det er vigtigt at se organisationen som helhed,
og har derfor ikke meerkesager som sadan. Men det er klart, at jeg
som mor til et ungt menneske med muskelsvind, har veret gen-
nem en proces og fiet en del erfaringer. Disse erfaringer vil jeg
gerne bruge til at arbejde for at forbedre vilkarene ikke bare for
bernefamilierne, men for alle fondens medlemmer.
Muskelsvindfonden er — som den altid har vaeret — en organi-
sation 1 udvikling. En udvikling, jeg gerne vil veere med til at prege.

som andre jevnaldrende unge ikke “bgvler” med. Det er et drom-
meprojekt, sont jeg nu har realiseret, og det giver bide mig og de
unge en masse positive oplevelser.

Jeg ensker endnu en periode 1 reprasentantskabet, fordi jeg
synes 1 bund og grund, at Muskelsvindfonden er en dejlig fore-
ning, og jeg tror, at vi er blevet gensidig athengige af hinanden.
Men selv om jeg foler det som et parforhold pd godt og ondt,
mener jeg stadig, der er brug for min kritiske rgst ind imellem, da
Jjeg ellers frygter, at alle ressourcer bliver brugt pa faste anlegsak-
tiver som mursten og kunst. Jeg synes, vi har naet bunden, hvad
angdr medlemsaktiviteter. Her tenker jeg iser pad weekendkurser
og landsmedet.

Det er lige for, jeg vil pastd, at der ikke lengere er tale om et
reelt demokrati, nir det skal koste en familie fra Alborg omkring
et par tusinder kroner for at mode til et landsmede, som varer 6
timer og samtidig kere 800 km. med sma bern den samme dag.

Jeg vil bruge en evt. ny periode til at fi etableret en debat om-
kring, hvad vi menige medlemmer / brugere finder vigtigst, at
Muskelsvindfonden bruger sine ressourcer pa, da jeg synes, besty-
relsen til tider mister forbindelsen til dens medlemmers gnsker og
behov.
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LARS LUNDSGAARDVIG

Alder: 23 ar

Adresse: Herningvej 15 - 146, 9210 Atborg @st
Uddannelse: Stud.merc.jur

Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Repraesentant i
EAMDA/EYO siden 1996, EYO-formand siden 1998,
medlem af Ungdomsgruppen

Jeg har 1 de seneste ar deltaget i internationalt handicaparbejde
gennem EAMDA og Mobility International, hvilket er utroligt
spendende og udfordrende, men nu vil jeg ogsd meget gerne vaere
med, hvor beslutningerne treffes i Muskelsvindfonden!

Muskelsvindfondens vigtigste aktiv er efter min mening dens
medlemmer og alle dens ansatte og frivillige, og det er vigtigt, at
de alle foler, at Muskelsvindfonden ogsd er deres forening, og at
Muskelsvindfonden behandler dem godkt.

Jeg vil bl.a. gerne styrke ungdomsarbejdet og ungdomsprofi-
len 1 Muskelsvindfonden og vare med til at sikre, at ogsa unge
medlemmer bliver hert og gor deres indflydelse gzldende, hvil-
ket vil gore foreningen sterkere. Desuden vil jeg gerne arbejde
med handicappolitik, med “handicappede og I'T” m.m.

Jeg vil sdledes gerne stille mine erfaringer og min arbejdskraft
til ridighed for en spendende forening, som jeg mener, at man
godt kan vere stolt af!

MARIE KROG

Alder: 23 ar

Adresse: Thorsgade 79, 4th. 2200 Kpbenhavn N.
Uddannelse/arbejde: Arkitektstuderende pa 4. ar
ved Arkitektskolen i Arhus. Er i pjeblikket i praktik
ved tegnestuen Vandkunsten i Kebenhavn.
Aktiviteter 1 Muskelsvindfonden: Medlem gennem 23
ar. Jeg har deltaget i rigtig mange landsmeder og

andre weekendaktiviteter, forst som barn, senere
som bgrnepasser og senest som almindetigt medlem af Muskelsvindfonden.
Er medlem af Det Grgnne Crew og har varet frivillig pa div. arrangementer.

Som ung 1 Muskelsvindfonden vil jeg gerne vere med tl at gore
noget for de unge 1 foreningen — ogsd de helt unge. feg synes, at
der er mange gode tilbud til bernene 1 Muskelsvindfonden. Der
skal ogsa vere gode tilbud tl teenagerne, bade dem med muskel-
svind, seskende og dem af foreldre med muskelsvind. Det skal sta-
dig vaere sjovt at deltage 1 Muskelsvindfondens aktiviteter, ndr man
bliver 13-14 og 15 ar gammel. Det er vigtigt, at Muskelsvindfon-
den bevarer kontakten til de unge, s de bliver ved med at holde

af og fa glede af foreningen. Si de stadig har lyst til at vaere med
og deltage 1 foreningens aktiviteter og maske endda for eller siden
far lyst til at legge et stykke arbejde.

Kontakten til andre foreninger og lande er vigtig hele tiden at
udbygge. Sidste sommer var jeg pd en lengere tur i Afrika, hvor
jeg bl.a. besagte nogle af de projekter Muskelsvindfonden laver i
Sydafrika. Her ligger virkelig et stort stykke arbejde, som jeg gerne
vil arbejde for bliver opprioriteret. Det er meget vigtigt, at vi 1 den
vestlige verden tager ansvar og hjelper med til, at fattige 1 andre
lande fir et vaerdigt liv. Her har foreninger som Muskelsvindfon-
den en vigtig rolle at spille, for de fattige handicappede er nok de
allerstorste tabere i de lande, hvor der ikke findes et socialt sik-
kerhedsnet.

Musholm Bugt Feriecenter er et sted, jeg holder meget af. Jeg
synes, det er en kempe gevinst for Muskelsvindfonden, at vi nu
har dette smukke, velfungerende madested og fristed. Jeg vil gerne
vere med til at sikre, at de naeste etaper bliver realiseret, og at de
bliver af samme heje kvalitet, som vi kender Musholm Bugt
Feriecenter 1 dag.

KLAUS ROSENLUND

Alder: 42 &r

Adresse: Trillegardsvej 134 B, 8270 Arhus V.
Uddannelse/arbejde: Uddannet maskinarbejder.
Aktiviteter i Muskelsvindfonden: Jeg har lavet
utroligt mange ting for og med Muskelsvindfonden.
Listen ville blive meget lang - men jeg vil frem-

have, at jeg har deltaget i afviklingen af diverse af
vore musikarrangementer i 15 ar. Jeg har Grgn
Koncert nr. 100 som frivillig til sommer. Desuden har jeg veeret frivillig pa et
utal af vore andre indsamlingsaktiviteter. Jeg har vaeret og er meget invol-
veret i Muskelsvindfondens ungdoms- og bernearbejde (A’ka’sku m.m.) som
ligger mit hjerte naert. Der er et stort behov for et skub i den rigtige retning
for de unge mennesker, og jeg nyder at vaere med til at give dem en lyst og
lidt mod til at udfordre hverdagen. ‘

Jeg har muskelsvind, er fortidspensionist og bor i Arhus sammen
med min 14-arige spn Anders.
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Jeg stiller op til representantskabet, fordi jeg gerne vil vaere
med til at prege de beslutninger, der skal tages 1 Muskelsvindfon-
dens politiske Liv.

Det er for mig vigtigt at sikre, at medlemsindflydelsen er stor
i forhold til Musholm Bugt Feriecenter. Jeg syntes, at vi rammer
lidt ved siden af i forhold til tilgeengeligheden og de praktiske
lgsninger.

Det er for blevet pipeget af de af vore medlemmer, som er
giende, at feriecenteret mest er tenkt til de, som sidder ned. Det
bliver bedre i etape 1 b, men jeg er spendt pa, om det er godt nok.

[ Institut for Muskelsvind har vores dygtige terapeuter en
kempe viden om muskelsvind, som det er vigtigt at formidle ud
til alle — bide brugerne af instituttet og medlemmerne af Mus-
kelsvindfonden. Mange medlemmer gor ikke brug af instituttet —
og har miske heller ikke brug for det. Men jeg synes, det er vig-
tigt, at de ved, at muligheden for at blive bruger findes, hvis de
skulle fi behov for at trekke pa instituttets ekspertise.

Jeg vil gerne vaere med til at gore Muskelsvindfonden starkere.

Musholm Bugt Feriecenter

I august blev forste spadestik til anden
etape af Musholm Bugt Feriecenter
taget. En begivenhed, vi lzenge havde
set frem til, og som var blevet grun-
dig forberedt. Som alle ved, var forste
etape beheftet med en del fejl, s& for
at lzere af erfaringerne og forbedre
naste etape af byggeriet, har med-
lemmer, medarbejdere, ledelse og
teknikere arbejdet tet sammen i
planlegningen af udvidelsen. Det
har veret en god proces, og selv om
ikke alle gnsker og behov har kun-
net opfyldes, er vi ikke 1 tvivl om, at
resultatet vil blive godt.

Allerede nu kan man fornemme,
at med de 12 nye ferielejligheder,

MarselisborgCentret

1. februar 2000 blev en historisk dag
for Muskelsvindfonden — og forste
dag for et lenge ventet rehabilite-
ringscenter pd det tidligere Marselis-
borg Hospital i Arhus. Efter mange
ars forarbejde og diskussioner blev
MarselisborgCentrets faellesfaciliteter
indviet — det forste synlige tegn pa
det nyskabende samarbejde mellem
offentlige og private partnere, som vi
har skubbet pa 1 mere end ti r.
Fellesfaciliteterne med varmt-
vandsbassiner, konferencesal og mo-

det store aktivitetshus og de over-
dekkede glasgange, som vil forbinde
boligerne med det eksisterende fael-
leshus, vil Musholm Bugt Feriecen-
ter blive mere helstobt og virkelig
blive et feriecenter.

P4 den gkonomiske side har det
ogsd varet en positiv oplevelse, at si
mange eksterne sponsorer, fonde og
legater har stottet udvidelsen.

Op til sommersaesonen fik stranden ved Musholm
Bugt Feriecenter tildelt det Bld Flag af Friluftsrd-
det. Flaget er et kvalitetsstempel og tegn pd, at
stranden lever op til en rekke miljokrav. Samme
strand indgdr i evrigt 7 feriecentrets anden etape,
hvor der ifalge projektet skal etableres et kare-
stolsegnet strandmilje. Projektet er nu 1 godken-
delsesfasen hos bl.a. Kystinspektoratet.

Foto: Lars Renbag

delokaler er indbydende, og efter en
lidt langsom start pd udnyttelsen af
lokaliteterne, er der nu ved at komme
gang 1 aktiviteterne pi stedet.
MarselisborgCentret har desuden

fiet bevilget stotte til nogle starre -

projekter, som er med til at under-
stotte idéen om et rehabiliterings-
center, der kan mile sig med andre
europaiske centre. Bl.a. har Marse-
lisborgCentret fiet til opgave at over-
sette og afprave WHO’s nye klassi-
fikation af funktionsevne, ICIDH 2

. L )
1. februar blev Marselisborg
fallesfaciliteter indviet.
Foto: Claus Haagensen/Chili

i Danmark, og her 1 fordret 2001 er
netop indledt et fire-drigt “flytte-
hjemmefra-projekt” for unge handi-
cappede. Det sidste er i gvrigt med
ergoterapeut Ann-Lisbeth Hgjberg
fra Institut for Muskelsvind som pro-
jektleder. Projektet er rettet mod
unge fysisk handicappede generelt,
men falder i trid med den eggede op-
marksomhed, vi har valgt at saette pd
unge med muskelsvind, der 1 en
overgang kan have brug for stette til
at skabe deres egen tilverelse.

Indledning til en ny epoke

Kort for jul varslede Evald Krog, at
han ville gi af som formand ved
forstkommende landsmgde. Efter 30
ar pd posten mente Evald Krog, at
det var passende med et genera-
tionsskifte. Landsmedet 1 juni vil
derfor pd mange mider blive ander-
ledes og indlede en ny epoke i Mus-
kelsvindfondens historie.
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Resultatopggrelse Budget
Note 2000 2000 1999
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Bidrag 7.166 6.696 12.470
Formalsbestemte henleggelser, netto 973 2.602 -2.030
2 Indsamlingsaktiviteter 2.765 11.233 9.499
Annoncesalg 3.210 2.490 2.475
3 Andre driftsindtegter 8155 1.240 1.195
Indtaegter i alt 15.269 24,261 23.609
4 Lenninger og andre omkostninger -4.758 -4.583 -4.325
Resultat til anvendelse til MSF's formal 10.511 19.678 19.284
5 Oplysning -3.902 -2.911 -2.680
Medlemsarbejde -3.689 -4.524 -2.985
Institut for Muskelsvind -462 -3.440 -1.311
MarselishorgCentret -401 -110 -157
Handicappolitik mv. =555 -1.720 -1.754
6 Musholm Bugt Feriecenter -2.704 -2.361 -5.365
Formalsbestemte udgifter i alt -12.713 -15.066 -14.252
Administrationsomkostninger 1.507 1.684 2.058
Resultat af primaer drift -3.709 2.928 2.974
Finansielle indtaegter, netto 322 460 836
Ekstraordinaere poster -187 0 156
Arets resultat -3.574 3.388 3.966
Balance 2000 1999
t.kr. t.kr.
Anleegsaktiver 10.854 13.751
7 Omsatningsaktiver 14.496 11.717
Aktiver i alt 25.350 25.468
Egenkapital 8.476 13.336
Henlaeggelser 11.382 6.164
Geeld 5.492 5.968
Passiver i alt 25.350 25.468
Nagletal 2000 1999 1998
8 Likvid kapital 7.799 10.414 6.588
Soliditetsgrad (procent) 33% 52% 35%
9 Sikkerhedsfaktor 0.44 0.65 0155
10 Antal aktive frivillige ‘1.965 1.713 1.479
Antal medlemmer 1.729 1.774 1.760
Antal medarbejdere 29 29 28

Noter

1) Bidrag til konkrete projekter, ary,
tips- og lottomidler, generelle bidrag
til Muskelsvindfondens formal samt
donationer til etape 1b af Musholm
Bugt Feriecenter.

2) Grgn Koncert, Ah Abe, slotskoncer-
terne samt to mindre events, tombola,
udlejning af materiel og skrabespil.

3) Tilskud til ferielejre, medlemskon-
tingenter m.v.

4) Len, projekt- og administrations-
omkostninger ved indtaegtsskabende
virksomhed

5) Foruden Muskelkraft, pjecer og fol-
dere deekker “oplysning” ogsa produk-
tion af arrangementsaviser.

6) I 2000 er indeholdt 1,4 mio. kr. i
eksterne bidrag, der er doneret til op-
forelse af etape 1b af feriecentret. (I
1999 4,2 mio. kr.) Donationerne er
indtegtsfert under bidrag.

7) Provenuet fra salg af Muskelsvind-
fondens grund i Skade er henlagt med
henblik pa at etablere faciliteter til

gavn for mennesker med muskelsvind.

8) Likvid kapital er beregnet som
summen af finansielle anlegsaktiver,
likvide midler og tilgodehavender fra-
trukket summen af henlagte midler og
kortfristet gaeld.

9) Egenkapital divideret med samlede
udgifter. Viser foreningens formue i
forhoLd'til aktivitetsniveauet.

Ved en sikkerhedsfaktor pa 1 vil fore-
ningens aktivitetsniveau kunne fast-
holdes i et ar uden nogen indtagter.

10) Omfatter crew'et og andre frivil-
lige, der pa anden made er involveret i
Muskelsvindfondens arbejde samt fri-
villige fra andre foreninger, der yder
en indsats i forbindelse med koncer-
terne. I 2000 svarede de farste to
gruppers indsats til ca. 85 arsvark.

Institut for Muskelsvind arsregnskab 2000

Resultatopgerelse Budget Noter
Note 2000 2000 1999
t.kr. t.kr. t.kr. 1) Heraf har Institut for Muskelsvind i
Amtskommuner 9.233 8.602 8.891 2000 modtaget 1,5 mio. kr. fra Euro-
Tilskud fra Muskelsvindfonden 462 2,221 1.311 venue-fonden, som er et samarbejde
ALS-funktionen 3.000 3.000 3.033 mellem Roskildefonden og Muskel-
1 Bidrag 1.649 141 141 svindfonden. '
Andre driftsindtaegter 0 1.119 0
Indtazgter i alt 14.344 15.083 13.376 2) Beregnet som antal brugere pr. 31.
december det pageaeldende ar.
Vejledning og behandling -8.193 -7.687 -7.553
Forskning og udvikling -2.309 -3.709 -2.038
ALS-funktionen -3.302 -3.564 -2.864
Formalsbestemte udgifter i alt -13.804 -14.960 -12.455
Administrationsomkostninger -521 -588 -598
Resultat af primeer drift 19 -465 323
Finansielle indtaegter, netto 20 0 41
Henlagt af arets resultat -39 465 -364
Arets resultat 0 0 0
Balance 2000 1999
t.kr. t.kr.
Anlegsaktiver 0 0
Omsaetningsaktiver 3.915 2.330
Aktiver i alt 3.915 2.330
Egenkapital 50 50
Henlzggelser 1.084 1.044
Geeld 2.781 1.236
Passiver i alt 3.915 2.330
Nogletal 2000 1999 1998
2 Antal brugere 1.190 1.149 1.082
Antal ansatte 25 23 25
Antal Muskelterer (frivillige bgrnepassere) 144 NA. NA.

7%

B curser

. Ydelser i Instituttet

[ Xonsulentrapport m.v.

Anvendt tid i Institut for Muskelsvind
Oversigt over konsulenternes opgaver inden for vejledning og

Il Enkeltydelser overfor brugerne behandling fordelt pa tid.

Telefonydelser

Enkeltydelser over for brugerne - vil f.eks. veere radgivning ved bolig-
indretning, siddestilling, hjelpemidler, behandling og skolestart, en
vurdering af brugerens fysisk tilstand samt psykologbistand.

Ydelser i instituttet - vedrgrer primaert undersggelser og samtaler/
mader i Muskulatoriet, hvor der indsamles videnskabelige data til
brug 1 Udviklingscentret.
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Resultatopgerelse Budget
Note 2000 2000 1999
t.kr. t.kr. t.kr.
1 Omsatning 3.342 3.051 2.995
Vareforbrug og direkte omkostninger -1.781 -1.915 -1.932
Lgnninger -1.312 -1.227 -1.107
Markedsfaringsomkostninger -150 -143 -173
Bidrag fra ferieboliger 99 -234 -217
Lejegaranti Muskelsvindfonden 722 661 578
Administrationsomkostninger -298 -303 -279
523 124 82
Afskrivninger -876 -1.053 -870
Resultat af primeer drift -353 -929 -788
Finansielle omkostninger, netto -376 -396 -395
Resultat for skat og underskudsgaranti -729 -1.325 -1.183
Modtagne bidrag bl 0 4.241
Formélshestemte henlaeggelser -2.115 0 -4.241
Resultat for skat og underskudsgaranti -729 -1.325 --1.183

Ferielegater i.h.t. LL § 7Z -38 0
Underskudsgaranti, Muskelsvindfonden, maks. 500 500 500
Skat af arets resultat 0 0 0
Arets resultat -267 -825 -683

Balance 2000 1999

t.kr. t.kr.

Anlaegsaktiver 71.206 61.271

2 Omsatningsaktiver 4.900 4.094

Aktiver i alt 76.106 65.365

" Egenkapital 11.224 11.491

Henlzggelser 8.149 6.034

Gzld 56.733 47.840

Passiver i alt 76.106 65.365

Noter

1) Omsaetningen fra ferieboliger forde-

“ler sig med ca. 70% fra udlejning af
boligerne og ca. 30% fra deraf fal-
gende varesalg.

2) Af det samlede anlegsbudget pa 42
mio. kr. for etape 1b er der pr. 31.12.
2000 afholdt 13,2 mio, kr., heraf er
10,7 mio. kr. afholdt i 2000. Byggeriet
forventes ibrugtaget 1. august 2001.

Jan.  Feb. Marts Aprit  Maj  Juni

Juli  Aug.

Okt.

Udlejningsprocent
Musholm Bugt Feriecenter

W 199

2000
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Aben svinger sig atter fra by til by

Masser af musik og nye aktiviteter pd drets Ah Abe koncerter

90.000 store og smi aber var sidste
ir med til at fejre Ah Abe-koncer-
ternes fem 4rs fodselsdag. For-
hibentlig har mindst lige s mange
lyst til at rocke med, nir dette irs Ah
Abe-turne tager fat i de to midter-
ste weekender i juni.

Ah Abe-koncert-rakken starter
i Arhus pa Tangkrogen 9. juni og
fortsetter derefter til Kebenhavn,
hvor der er koncert 10. juni i Valby-
parken. Weekenden efter — 16. og
17. juni — gelder det forst Aalborg,
hvor der lardag spilles op til narre-
streger pd koncertpladsen ved Th.
Sauersvej. Om sgndagen slir aben
teltpelene op pd Dyrskuepladsen i
Odense.

Kunstnerne, der 1 ar er med pd
Ah Abe-turneen, blev prasenteret pa
et pressemede 1 Tivoli 1 Kgbenhavn
i slutningen af april, og det kom-
mende abe-publikum kan i ir glede
sig til at opleve Creamy, Cartoons,
Alberte, Mek Pek, Elisabeth, Morten
R emar og Maria Bramsen, mens Si-
gurd Barret fra Sigurds Bjernetime
igen i 4r har pitaget sig rollen som
konferencier.

P3 koncertpladsen vil der som de
gvrige ar vere mulighed for at
prave en masse forskellige og gratis
aktiviteter bl.a. forvandlingshulen,
Teaterhytten og Bernekulissens Hat-
teteater. Som noget nyt i dr vil der
desuden vere hoppeland med 4
hoppepuder og aldersopdeling, en
isbane, hvor man — midt om som-
meren — kan prove at kore pa skej-
ter. Desuden vil der vere en lille
scene, hvor der spilles teater med
musik i form af klassisk, rap, rock
m.v., og hvor 3 kendte eventyr vil
blive fortalt.

Muskelsvindfonden har siden
1996 arrangeret Ah Abe-koncerter
hver sommer. Koncerterne, der laves
i samarbejde med Tryg Baltica, fore-

gir fra kl. 11.30 — 16.00, pladserne
dbner dog allerede kl. 10.30.

Billetter kan fra 30. april kebes i
forsalg i Fotex, A-Z og Bilka. Prisen
er 1 forsalg 50 kr for bern og samme
belgb for voksne. Kgber man forst
billet ved indgangen koster den 75
kroner. Born under 1 r har gratis
adgang. (Se side 49 for serlig med-
lemsrabat.)

Det har tidligere veeret gratis for
voksne at komme ind til Ah Abe-
koncerterne, men det bliver der lavet

om pa 1 ir. Nér bide bern og voksne
skal have billet for at komme ind, er
det nemmere ved hjlp af forsalgs-
opgerelser fra billetforhandlerne at
fi et indtryk af, hvor mange der
kommer til den enkelte koncert.
Dermed bliver det nemmere at ind-
rette koncertpladserne optimalt til
gavn for alle.

Til gengzld for voksenbetalin-
gen er prisen pi forsalgsbilletterne 1
ar sat ned. boje
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Mek Pek, Maria Bram-
sen og Creamy var
blandt de populzre
kunstnere ved Ah Abe-
koncerterne sidste dr,
og de vil ogsd veere at
finde, ndr Ah Abe
2001 gdr i luften 1
Juni.

Foto: Seren Holm/Chili
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Feriecenter godt pad vej

Rejscgilde pd anden etape af Musholm Bugt Feriecenter

I forbindelse med festlighederne ved rejsegildet overrakte Dan Hacke, formand for Roskilde Festival og
Foreningen Roskildefonden en check pd 775.000 kr. som bidrag til byggeriet of aktivitetshuset. Pengene
blev overrakt repraesentanter for Muskelsvindfondens og Musholmfondens bestyrelse (fra venstre) Jens
Lund, Torben Madsen og Jes Erik Jessen.

Storebzltsbroen var helt vak i tigen,
men lerkerne kunne tydeligt hores,
da Musholm Bugt Feriecenter den
30. marts kunne fejre rejsegilde pa
anden etape af byggeriet. Kransene
over det nye aktivitetshus var ogsd pa
plads, da hindverkere, ingenigrer,
arkitekter, politikere, borgmester og
en lang rekke ovrige samarbejds-
partnere dukkede op. Forirsvarmen
niede dog aldrig rigtigt frem og slet
ikke i det rd og endnu negle aktivi-
tetshus, der dannede rammen om
rejsegildet.

Anden etape af feriecentret om-
fatter 12 ferielejligheder, et 275
kvadratmeter stort aktivitetshus,
glasgange mellem boligerne og fal-
leshuset, et stort udenders legeareal
og et strandmiljg ved kysten neden
for feriecentret, der er tilgengeligt
for kerestolsbrugere. De sidste to
elementer er endnu ikke synlige.
Legearealet kan forst etableres, nir
selve byggeriet er ferdigt, og de

gronne omrider skal etableres, mens
strandprojektet er i gang med god-
kendelsesfasen i bl.a. Kystinspekto-
ratet.

Ved rejsegildet bad projektleder
pd byggeriet Bent Atzen gzsterne
velkommen og gav derefter ordet til
formanden for Musholmfondens
bestyrelse, Torben Madsen. Han un-
drede sig over, at man kunne f3
hindverkere til at mede op hver
dag pa sddan en forblast bakketop,
som feriecentret ligger pd. Derfor
skulle hindvaerkerne have en serlig
tak for deres arbejdsindsats, sagde
han.

I sin tale takkede Torben Madsen
ogsd Dan Hacke, formand for Ros-
kilde Festival og Foreningen Ros-
kildefonden, for det store belgb, fon-
den har givet til aktivitetshuset.
Fonden har doneret 775.000 kr.

Borgmester Flemming Erichsen,
Korsgr, nevnte 1 sin tale, at han folte
sig teet knyttet til feriecentret, fordi

han havde veret med hele vejen fra
forhandlingerne om den bare mark
til dette andet rejsegilde pa ferie-
centret. Han gledede sig allerede til
naste rejsegilde, sagde han, og frem-
hevede, at Musholm Bugt Ferie-
center er “guld vard for Korser”.
“Det treekker si meget andet
med sig,” sagde Flemming Erichsen.
Fra arkitektfirmaet Arkos og en-
treprengrfirmaet Skanska lgd der en
tak for godt samarbejde til sivel
hindverkere som byggeteamet og
personalet pd feriecentret. Selv om
byggeriet 1 vinterens lgb er blevet
lidt forsinket, vil vi gere vores til, at
tidsplanen blev overholdt, lovede de.
Efter planen skal de nye ferielej-
ligheder samt aktivitetshuset vere
ferdige og tages 1 brug 1. august.
Derefter rider Musholm Bugt
Feriecenter over i alt 32 ferielejlig-
heder, et felleshus med stor mode-
sal og et aktivitetshus. Jaws

Formand for Musholmfonden Torben Madsen tak-
kede hdndveerkerne for en god indsats.
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Foto: Vagn Kviesgaard
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Kerlighed, sex og vold — eller
Romeo og Julie udsat for lidt stjer-
nekrig. Emnerne 1 Akasku-projek-
tets teaterforestilling er mikset efter,
hvad de ni unge projektdeltagere
kunne tanke sig at vise i den fore-
stilling, der bliver afslutningen pi
deres projektforlgb.

Siden marts 2000 har de ni unge
med muskelsvind mellem 18-26 3r
medtes mindst en gang om méane-
den for at bryde grenser, skabe
netvaerk og fa lyst til at udnytte de
ressourcer, de har. Kort sagt via ud-
fordringer og samver fi et skub til
en mere aktiv tilvaerelse, hvor de selv
setter dagsordenen.

Et element i forlgbet har veeret
teater, rollespil og kropssprog, hvor
idéen er at give deltagerne nogle er-
faringer, som de senere kan overfore
til “det virkelige liv”.

“Det er meget lettere at std frem
som sig selv, hvis man forst har
provet det 1 teatersammenhzeng. Her
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er man netop ikke sig selv, men spil-
ler en rolle,” siger instrukter Peter
Darger, der er med i projektgruppen
bag Akasku-projektet, og som sam-
men med Lisbeth Bredsdorff har
stiet for teaterdelen 1 projektet.

I projektforlgbet har rollespil og
-lege indgdet som et supplement til
de gvrige aktiviteter i projektet. Det
har ifglge Peter Darger vaeret med
til at bryde grenser hos de enkelte
deltagere, oge forstielsen af hinan-
den og afpreve nogle ting.

“Det er i orden at lave noget, der
miske er lidt fjollet. Det er jo bare
teater,” forklarer han.

Den afsluttende teaterforestilling,
som deltagerne for alvor tog fat pd at
gve 1 april, har fiet titlen “Romeo og
Julie”, men det er ikke den kendte,
klassiske version. Forestillingen er ble~
vet skraeddersyet til de ni unge. Rol-
lerne er beskrevet ud fra hver enkelts
gnsker, og indholdet er blevet til ud
fra de emner, der optager de unge.

“Malet med teaterforestillingen
er, at de unge skal vare stolte af at
vise den. Det skal veere noget, de har
lyst til at spille og ikke noget, andre
padutter dem,” siger Peter Darger.

Der er premiere pad “Romeo og
Julie” den 1.juni. Siden skal de unge
vise forestillingen pd Muskelsvind-
fondens landsmede den 3. juni,
hvorefter de tager en uge til Berlin,
hvor de skal opfere forestillingen tre
gange bl.a. pd skoler for fysisk han-
dicappede.

Fotograf Ole Christiansen fulgte de
ni unge: Casper Sggaard Christen-
sen, Martin Seierskilde Pedersen,
Mikkel Peter Larsen, Lars Bjgrklund,
Thomas Marner Henningsen, Jacob
Brincks, Jens Jensen, Vibeke Maria
Johansen og Sgren Vestergaard Knud-
sen og deres to instrukterer under en
af de forste prover.
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Arets stjerneskud

KORT NYT

——

12-érige Niels Boel fik prisen ved Danmarksmesterskaberne i el-hockey

Det var en noget overrasket, men
glad Niels Boel, der blev kaldt frem
i hallen efter afviklingen af Dan-
marksmesterskaberne i el-hockey i
slutningen af april. Som den spiller,
der har udviklet sig mest i denne
seson, blev han udrabt til “Arets
Stjerneskud” og fik overrakt en van-
drepokal med sit navn indgraveret.

“Jeg havde hgrt om prisen, men
vidste ikke, at det var mig, der skulle
have den,” siger Niels Boel, 12 ir,
som er meget stolt og glad for pri-
sen, der blev overrakt for forste gang.
Derfor er hans navn forelebig det
eneste, der er indgraveret pd pokalen,
der ifelge Niels er 28 cm. hegj og nu
stir hjemme pd verelset 1 Fredericia.
Der skal den std i et dr, til prisen ved
naeste drs Danmarksmesterskaber skal
gives til en anden spiller.

Niels Boel, der har muskelsvind,
har spillet el-hockey i seks dr og
treener en-to gange om ugen 1 klub-
ben Vejle El-hockey. Sidste ar ryk-
kede holdet op i 1. division, hvor de
fire drenge pad holdet klarede sig sd
godt, at de kom med i slutspillet.
Her endte de pa en tredjeplads efter
holdene fra Borup og Aalborg 1,
som blev henholdsvis nr. et og to.

Placeringen pa tredjepladsen er
Niels Boel ikke helt tilfreds med. De
kunne godt have spillet bedre,
mener han.

Forklaringen p4, at Niels Boel i
ar fik titlen som 4rets stjerneskud er
ifglge ham selv, at hans spil har ud-
viklet sig meget, efter at holdet kom
i 1. division og kom blandt de bed-
ste otte hold i Danmark. Jaws

Muskelsvindfonden med i ny brancheorganisation

Foreninger vil have feelles etiske retningslinier for indsamling

32 humanitere organisationer i
Danmark stiftede pd et mode den
25. april en ny brancheforening for
landets indsamlingsorganisationer.
Muskelsvindfonden har veret med
til at tage initiativ til branchefore-
ningen og fik ogsd en plads i besty-
relsen.

Op til det stiftende mede 1 bran-
cheforeningen havde omkring 50
humanitere organisationer vist in-
teresse for initiativet. Pd det stiftende
mgde var alle organisationer dog
endnu ikke klar til at gd med, men
det forventes, at flere vil melde sig
ind i den kommende tid.

Den nye brancheorganisation,
som har fiet det ikke helt mundrette

navn ISOBRO — Indsamlingsorga-
nisationernes Brancheorganisation,
har bl.a. som mal at fi vedtaget et

set etiske retningslinier for organi-

sationens medlemmer og et uaf-
hengigt nevn, der skal kontrollere
om retningslinierne overholdes.

De etiske retningslinier skal veere
med til at forhindre, at der opstir
sager, som skaber usikkerhed og tvivl
blandt velvillige bidragydere om,
hvad de humanitzre organisationer
bruger deres indsamlede penge til.

Mange organisationer 1 Dan-
mark er athengige af at samle penge
ind for at kunne virkeliggore deres
formil. I modsztning til andre lande,
som Danmark normalt sammenlig-

ner sig med, er der herhjemme ingen
tradition for et fast samarbejde mel-
lem de indsamlende organisationer.
Det er det samarbejde, ISOBRO nu
skal vaere med til at stte 1 gang.
Bestyrelsen 1 ISOBRO fik pi
medet den 25. april folgende sam-
mensztning for den kommende
tredrige projektperiode: Stig Fog
(Folkekirkens Nadhjelp), Robert
Hinnerskov (Diakonissestiftelsen),
Henriette Laursen (AIDS Fondet),
Steen Andersen (UNICEF Dan-
mark), Torben Damsgaard (Sclerose-
foreningen), Lars Bo Pedersen (Dan-
marks Naturfredningsforening) og
Marius Byriel (Muskelsvindfonden).
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Niels Boel vil nedig
undveere sit el-hockey-
spil. Det er bide en
sjov og aktiv sport,
mener han. Sporten
indbragte ham for
nylig en vandrepokal
for at vaere Arets
Stjerneskud.

Foto: Christian Asbpl.
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Meld dig som endags-hjaelper

Der er i dr brug for flere frivillige til Gron Koncert og Al Abe-koncerterne

I de sidste par dr har Muskelsvind-
fonden med stor succes brugt “en-
dags-hjelpere” — det vil sige frivillige,
der som navnet siger, en enkelt dag
gav en ekstra hind med ved afviklin-
gen af koncerterne. Det beted friske
tropper hver dag, et supplement til de
knap 550 frivillige crew, der deltog pa
hele Gron Koncert-turnéen og de
ca. 250, der deltog til Ah Abe-kon-
certerne, masser af oplevelser for en-
dagshjelperne og mulighed for, at
medlemmer af Muskelsvindfonden
og crew’er, der ikke havde tid, lyst og
krefter til en hel turné, alligevel
kunne give et nap med.

Samme tilbud gelder i &r — bade
til de fire Ah Abe-koncerter og de
syv grenne koncerter, som i ar har
brug for ekstra mange frivillige. Med
udvidelsen af aktiviteterne pi plad-

sen, forbedringer af service m.m. er

der brug for flere frivillige, end der

i gjeblikket har meldt sig. Derfor

opfordrer projektleder Marianne

Fisker, indsamlingsafdelingen, alle

medlemmer og crew’er til at melde

sig og gerne tage andre voksne fa-
miliemedlemmer, venner eller na-
boer med. Som endags-hjalper skal
man vere fyldt 18 4r.

Vilkarene for endags-hjzlperne
er folgende:

* Man bliver ikke sat pd et specifikt
job pé forhand, men vil fi besked
pd koncertdagen om, hvor vi
mangler folk.

* Korestolsbrugere skal have hjel-
pere med. Som kerestolsbruger
mi man vere indstillet pd, at der
kun er et begranset antal opgaver
pé pladsen, hvor kerestolsbrugere

kan indgd péd lige fod med det
gvrige crew.

Endags-hjelpere kan kun tilmelde
sig1 én koncertby pa hver turné —
dog kan man pd Gren Koncert
melde sig som hjzlper pi to byer
pa henholdsvis forste og anden
halvdel af turnéen.

Arbejdet er ulennet, og transport-
udgifter til og fra koncertpladsen
refunderes ikke.

Foruden oplevelsen fir du en t-
shirt og to madbilletter til brug i
boderne.

Yderligere oplysninger og tilmel-
ding hos Marianne Fisker eller
Kasper Senderdahl, indsamlingsaf-
delingen, tlf. 8948 2222 eller email-
adresse: mafi @muskelsvindfonden. dk
og kaso@muskelsvindfonden. dk.




Et anderledes liv

M Enrejse

b e ol
13 fortaeltinger
om et
anderiedes
liv
f

r'o Spastikerforeningen
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“En rejse med livet — 13 forteellinger
om et andetledes liv”.

Redigeret af Jane Frederiksen og
Frands Havaleschka.

131 sider. Udgivet af Spastikerforenin-
gen 2001.

Kan bestilles pa tlf 3888 4575 eller
pd www.spastikerforeningen. dk.

Pris 58 kr.

“Forestil dig, at du ikke kan bruge
hgjre hand. Og forestil dig sd, at din
venstre hind er bundet op med fire
elastikker pd storrelse med cykel-
slanger. En cykelslange fra hvert ver-
denshjerne. En ske i hinden, alts3
den der er bundet op med elastik-
ker, og en stor skil jordbaer med
letsmeltet vanilleis placeret foran pa
dit bord. Festlighederne kan be-
gynde! Armen og dermed hinden
med skeen presser jeg ned mod ski-
len. Jeg kan marke, at elastikkerne
ikke arbejder sammen om dette pro-
jekt. Da jeg med megen moje og
sved pd panden fir skeen ned i ski-
len og fanger et overskiret jordbeer,
si trekker elastikken fra nord og de
tre andre slapper af. Resultatet er, at
min arm — med ske og jordber —

svipper hurtigt bagud, og jordbaerret
forlader skeen og rammer vaggen
med et ordentligt pjask. I fagsproget
hedder det en spasme. (...) Pokkers
med de spasmer — det tager dr at
spise sddan en skal jordbeer” (side
12-13).

Sddan skriver Erik Tiedemand
Nielsen 1 den titelgivende fortalling
‘En rejse med livet’, hvor forfatteren
har givet ord til sin nu afdede spa-
stiske sons tanker og oplevelser.

I ‘En rejse med livet” har 13 for-

fattere, der enten selv er spastikere
eller nere pirerende til spastikere,
skrevet om et liv med spastisk lam-
melse. Og det er ikke kedelig las-
ning. Heller ikke selvom man ikke
er spastiker eller har spastiske pa-
rgrende.

De 13 fortxllinger befinder sig
alle 1 genren hverdagshistorier. De
handler om liv med spastisk lam-
melse, men miske netop fordi spa-
sticitet har vaeret en nerverende del
af forfatternes liv, s3 bliver det mere
til 13 hverdagsfortzllinger om livet
end om 13 fortellinger om handicap.
Og maske er det netop det der gor
bogen s leseveerdig.

I modsetning til ugebladenes
beretninger om brave mennesker
med handicap der pd trods af livets
modgang alligevel er 1 stand til at
skabe sig indhold i tilverelsen, si er
der i denne bog intet af det heroise-
rende og forherligende ‘pa trods af”
der gor ugebladenes historier om
‘Ugens Lykkelige Krebling’ si uud-
holdelige. Tveertimod si er forfatter-
nes historier alle forstehindsberet-
ninger det er let at leve sig ind 1 og
identificere sig med.

Min favorithistorie er ‘En rejse
med livet’ der er fortalt med humer
og indlevelse sd man bide griner og
har tirer i gjnene pd en gang. Efter
at have lest denne historie er det
pludselig meget tydeligt hvordan det

ANMELDELSE

er ikke at kunne kontrollere sine be-
vagelser eller sin tale.

Gitte Melchior har skrevet en
fantastisk historie om, hvordan hun
som enlig mor flyttede til Arhus
med sine to piger for at sikre den
spastiske datter Louise den bedste
undervisning. Det gik glat med un-
dervisningen, men knap si let med
at finde en bolig. Derfor boede fa-
milien 1 7 mineder i henholdsvis
campingvogn og pd hotel. Det er en
beretning om at turde kaste sig ud i
det uoverskuelige og uvisse og om
hvad man kan klare nir det er nod-
vendigt.

Vivian Thomsens fortelling om
som 21-3rig at fi en alvorlig syns-
nedsettelse og spastisk lammelse
efter et hjertestop er fyldt med vrede
og sorg si det gor helt ondt; og 1
Roger Pedersen og Irene Holm-
Nielsens fortelling fir man et fint
indblik i forholdene for handicap-
pede i 50’erne og 60’erne hvor fa-
miliens indsats var altafggrende for
livsbetingelserne.

Men 1 gvrigt er det svert, og
miske ogsd urimeligt, at fremhaeve
nogle af de 13 historier frem for
andre. De har alle deres kvalitet 1 be-
skrivelsen af det neere og hverdags-
lige som alle mennesker kender til.
De 13 forfattere har bare haft den
krolle pa deres hverdagsliv at de har
haft spastisk lammelse tet inde pd
livet. — Det kunne lige s godt have
veret muskelsvind — eller noget
andet.

‘En rejse med livet’ er en varm
bog der kan anbefales til alle der
synes de bliver klogere af at lase
hverdagshistorier. Kun er det en
skam at den indledes med et forord
fyldt med floskler om livets rejse. De
13 fortzellinger om et anderledes liv
er alt for gode til at blive indledt
med ligegyldig lommefilosofi.
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Nye medarbejdere
I-- ———— Gert Andersen,
|

a5 ehe, e ol
| marts blevet fast-
ansat 1 indsam-
lingsafdelingen 1
Arhus til at st for
Muskelsvindfon-
dens lager i Mol-
gjer og styring af rivarer under af-
viklingen af Gren Koncert og Ah
Abe-koncerterne.

Gert Andersen har allerede et
godt kendskab til Muskelsvindfon-
den. Han har varet frivillig crew
siden 1989 og blev i 1993 ansat pd
lageret med ansvar for det materiel,
der skal bruges under koncerterne.
I efterdret 1997 stoppede han for at
tage en to-drig uddannelse som da-
tamatiker, men var dog under sin
uddannelse projektansat hver som-
mer for at std for styringen af riva-
rerne under Gron Koncert.

Efter et 4r som konsulent inden
for design af telefonanleg i en tele-
virksomhed iVejle er Gert Andersen
nu tilbage som ansat 1 Muskelsvind-
fonden med ansvar for lageret og
rdvarestyringen og pa lengere sigt
forhandling med leverandgrerne.

Gert Andersen, der bor ved
Uldum, er gift og har tre bern.

Kasper
Senderdahl,
2l gy, oyl
: marts projektansat
¥ 1 indsamlingsafde-
: lingen frem til 1.
) oktober  2001.
‘ Kasper Sender-
dahl har veret freelance-underviser
hos Dansk Rede Kors og Brand-

vasenet i Arhus og har i det sidste ar

undervist virksomheder og uddan-
nelsesinstitutioner i fgrstehjelp. Tid-
ligere har han lest medicin p& Arhus
Universitet.

Kasper Sgnderdahl har i de sid-
ste tre ar deltaget pd Gren Koncert
som sektionschef for Rgde Kors og

har stet for den faste Rode Kors-
stab, der er til stede ved samtlige syv
koncerter.

Som projektansat 1 indsamlings-
afdelingen har Kasper Senderdahl
bl.a. ansvaret for kontakten til det
frivillige crew, deltager 1 Gron Kon-
cert og Ah Abe-koncerterne til
sommer som omrddechef og indgir
i andre opgaver i forbindelse med
forberedelserne til koncerterne.

Kristian

| Ostergaard,

. 19 Aar, er 1 marts
blevet ansat som
militernegter pd
Muskelsvindfon-
den frem til de-
cember  2001.
Kristian Dstergaard skal arbejde i in-
tern service i Arhus.

Kristian Ostergaard har tidligere
arbejdet som pedelmedhjzlper pa et
teater i Arhus og spiller i sin fritid
berne- og ungdomsteater.

Flot tombola-salg

Pa det drlige forirsmarked “Kom
Frit Frem” i Tommerup i begyndel-
sen af april sergede en gruppe fynske
medlemmer af Muskelsvindfonden
for at bemande en af Muskelsvind-
fondens tombola-vogne. Det gav
bonus. En opgerelse efter weeken-
dens salg af lodder viste et flot re-
sultat pd knap 11.000 kr.

Md handicappede fa born?
“Vi foreslar, at du sender en skrivelse
til samtlige kommuner og gor dem
opmeerksom pi de behov, foreldre
med handicap kan have for hjzlp til
opgaver, der knytter sig til foreldre-
rollen, samt pd lovgivningens gel-
dende muligheder for at yde denne
hjelp.” Sidan lyder det bl.a. i et brev,
som DSI’s formand Stig Langvad 1
april sendte til socialminister Hen-
rik Dam Kristensen.

Baggrunden var en undersogelse
og rapport fra projekt “Foraldre med

NOTABENE i =

handicap”, som DSI har stiet bag.
Konklusionen 1 rapporten er, at
mange foreldre med fysiske handi-
cap ikke fir den praktiske hjlp fra
kommunen, som de har behov for
til at udfylde deres foraldrerolle. Be-
stemmelserne i lovgivningen tager
nemlig ikke hgjde for kombinatio-
nen af forzldre og handicap, og der-
for er der stor forskel pa, hvordan de
enkelte kommuner opfatter pro-
blemstillingen og ikke mindst laser
den.

Ud fra undersggelsen har DSI
produceret en pjece — “Nir dognet
kun har 12 timer” — som er sendt til
samtlige kommuner. Pjecen beskri-
ver problemerne og peger pa de pa-
ragraffer i lovgivningen, som vil
vaere relevante.

P4 DSI’s hjemmeside www.han-
dicap.dk/foraeldre kan man lese
mere om projektet. I Muskelkraft nr.
8/2000 fortalte to medre med mus-
kelsvind om deres situation.

Flot video om polio-
epidemien
I 50’erne blev Danmark ramt af en
voldsom polio-epidemi. Historien
om poliobgrnene er en succes-histo-
rie — den mest succesfulde revalide-
ring har man kaldt dette kapitel i
Danmarkshistorien. Men succesen
havde en pris for bernene og deres
pérgrende — og det er den pris, Niels
Frandsen, der selv fik polio 1 1952,
meget smukt og bevegende fortel-
ler om i sin dokumentarfilm “Epide-
mien”, der netop har haft premiere.
Ud over at vere en flot skildring
af, hvad der skete dengang, har fil-
men ogsi et budskab om den indsats,
samfundet ydede for at fi de mange
polio-ramte integreret i samfundet.
En indsats, der 1 hgj grad lykkedes.
Filmen kan lines pi bibliote-
kerne og kan desuden kebes ved
skriftlig henvendelse til Niels Frand-
sen, Amaliegade 3, 2000 Frederiks-
berg (pris 150 kr.).
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Aktivitetskalenderen
11.-13. maj  Handicap og seksualitet - Musholm Bugt Feriecenter )
13 . Muskelsvindfondens ungdomsgruppe og ungdomskredsen i Dansk Handicap Forbund arrangerer
. ma
. feelleskursus for unge mellem 18-35 dr.
Temadag - Redovregdrd, Redovre
Kebenhavns Lokalgruppe satter fokus pd retssikkerhed, kommunikation og formidling.
15. maj  Medarbejderrad - Arhus
15. maj  Afskedsreception - MarselisborgCentret
Muskelsvindfonden holder jubileeums- og afskedsreception for Evald Krog.
30. maj - 1. juni  Akasku - Kvarterscentret, Kgbenhavn NV
Deltagerne mades for at gve teaterforestilling. Premiere den 1. juni.
2.-3.juni  Repraesentantskabsmade - Musholm Bugt Feriecenter
3.juni  Landsmede - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden holder sit drlige landsmade.
9.juni  Ah Abe-koncert - Tangkrogen, Arhus
9.juni  Bernedag - Klarkeaergard, Kege
foreeldregruppen Sjelland 1 arrangerer aktivitetsdag pd gdrden.
9.juni  Mede - Bronderslev
Foreeldregruppen Nordjylland inviterer medlemmerne til samveer.
10.juni  Ah Abe-koncert - Valbyparken, Kgbenhavn
11.-16. juni  Teaterforestilling - Berlin
Akasku-projektets deltagere drager til Berlin for at opfere deres teaterstykke.
12.-13. juni  Temadage - Kolker v. Hou
Brugergruppe 2 i Nordjylland satter fokus pd at vare folkepensionist og handicappet.
16. juni Ah Abe-koncert - Th. Sauersvej, Aalborg
17. juni Ah Abe-koncert - Dyrskuepladsen, Odense
23.-30.juni  Sommerlejr - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for unge (15-17 dr).
23.-29.juni  Sommerlejr - Ringe Fri- og Efterskole
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for barn (8-9 dr).
23.-29. juni  Sommerlejr - Hald Ege Efterskole, Viborg
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born (10-11 dr).
24.juni  Sommermade - Tgrring v. Vejle
Foreaeldregruppen Sydjylland 1 inviterer medlemmerne til aktivitetsdag.
1.-7.juli ~ Sommerlejr - SI-Centret v. Radekro

e
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Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for born (12-14 dr).

IfM - Institut for Muskelsvind
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Nir jeg teenker tilbage pa 30 ar som
formand for Muskelsvindfonden,

slar det mig, at det er titusindvis af’

mennesker, der har gjort foreningen
til det, den er. Medlemmer, med-
arbejdere, frivillige, venner, samar-
bejdspartnere med hver deres per-
sonlighed. Hver enkelt har bidraget
med hver sin farvenuance til vores
spraglede forening og har varet med
til at gore min opgave bade lettere
og sjovere. Findes der noget lykke-
Ligere menneske end det, der fir lov
at bruge 30 dr 1 Verdens bedste job
med spendende mennesker om-
kring sig?

Muskelsvindfonden har virkelig
gjort en forskel. Da vi startede var
milet, at v1 ville leve lengere og
bedre. Midlerne blev bl.a. en hjal-
perordning, respirationscentrene, ve-
derlagsfri fysioterapi, Institut for
Muskelsvind og ikke mindst en vel-
fungerende forening med masser af
aktiviteter. Seneste skud pd stammen
er Musholm Bugt Feriecenter og
MarselisborgCentret.

Gren Koncert blev vort flagskib,
okonomisk og holdningsmassigt. Vi
ville vise, at vi kunne, og at vi ikke
bare ville modtage passivt. Vi ville
signalere livsglede og vare positive,
for brokkehoveder har der altid vaere
nok af. Til ingen verdens nytte. Jeg
selv blev vel en slags vartegn, og jeg
vil alad veere ydmyg og stolt, fordi
Muskelsvindfondens medlemmer
gav mig den rolle 1 alle drene.

Vi ville @®ndre verden, og det
gjorde vi.Vi kan se tilbage pa 30 ir
med resultater, som vi har skabt 1 fael-
lesskab, sd strengt taget burde vi vel
stille os tilfredse. Og dog. Taknem-
melige, ja. Men tilfredse? Nej, ikke
endnu.

De kommende 4r bliver om mu-
ligt endnu mere hasblesende end
de forgangne. Men milet har egent-
lig ikke @ndret sig. Vi vil stadig leve
lengere — og bedre.

Vi skal ikke blot videre med de
skibe, der allerede er 1 sgen. Nye er
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pa vej. I labet af ganske fa ar vil der
opstd nye behandlingsmuligheder,
som ganske vist ikke med ét slag
helbreder muskelsvind, men som
flytter fokus fra at forebygge forrin-
gelser til at opna forbedringer.

Det stiller os over for mange helt
nye etiske, politiske og forenings-
messige udfordringer. Midlerne il
lpsning af fortidens opgaver er ikke
nedvendigvis de bedste 1 dag, nir
fremtidens opgaver skal lgses. Maske
skal vi organisere os pa en anden
made. Maske skal vi gi sammen med
andre lande om losning af nogle af
opgaverne. Muskelsvindfondens til-
pasningsevne har altid vaeret vores
styrke; men tilpasninger kan vare en
sveer og smertefuld proces, der nok
skal skabe spending i min efterfol-
gers tilverelse.

Musholm Bugt Feriecenter og
MarselisborgCentret vil bevege sig
fra etableringsfasen til driftsfasen og
vil dramatisk @ndre rammerne for
vort arbejde. Der skal vzlges mellem
nye og gamle og iser meget forskel-
lige mader at arbejde pa.

Fremtidens mennesker med mus-
kelsvind vil helt anderledes end tid-
ligere indtage deres retmaessige plads
1 samfundet og synligggre andre typer
af behov end dem, vi hidtil har kendt,
og som den kommende formand for
Muskelsvindfonden fir ansvaret for at
f3 realiseret politisk.

Vi er aldrig kommet let til vore
resultater. Maleren Per Kramer ud-
trykte det uhyggelig pracist med sit
dejlige billede ved vort 25 ars jubi-

leum. “Det seje treek” hed det. Sidan
har det veret, og sidan vil det blive.
Jeg kunne tilfeje, at det “seje” ogsd
er det solide. Som navnet pi et
cykeldek 1 gamle dage: “Det seje
Jyske”.

At std 1 spidsen for Muskelsvind-
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fonden ‘betyder “at ville” og “at
turde”, og det er ikke altid lige let.
Der er mange mader at vere for-
mand pd. Jeg har valgt min made.
Min efterfolger vaelger sin. Det vig-
tigste er at vare sig selv, at slis for
det, man mener og tror pa, uanset
om stilen mitte blive lagt helt om.
Nir Vorherre gav os to grer og kun
én mund var meningen vel, at vi skal
lytte dobbelt sa meget, som vi skal
tale. Det gelder ogsi for en formand.
Men formanden skal ogsd vere den,
der har mod ul at lufte nve ideer og
frekke forslag og ind i mellem ogsa
provokere og stille spergsmalstegn
ved maden, vi ggr tingene pa. Det er
dejligt, iszer for formanden selv, at
vere populer, men det er ogsa for-
mandens opgave ikke at vere det.
Hyvis det er ngdvendigt.

Mit storste gnske er, at de mange,
mange spzndende og dejlige men-
nesker, der har beriget mit liv og
givet mig 30 dejlige ar som formand,
ogsa 1 fremtiden vil lafte Muskel-
svindfonden og dens formand, s vi

: fortsat kan gere det
umulige muligt.
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