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KORT NYT

EU giver 75 mio. kr. til forskning i muskel-
svind - Kom og se det nye foreningshus

HANDICAPPRIS

Vuggestuen Lejerbo har faet Muskelsvindfon-
dens handicappris, som blev overrakt pa Ah
Abe-koncerten i Valbyparken.

TILBUD TIL UNGE

Muskelsvindfonden inviterer igen i ar de
unge til kldbdage i efterdrsferien.

FORSKNING
Genmanipulerede grise, der har faet ALS, skal
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hjelpe forskere til at forsta sygdommen.

GRON KONCERT

Muskelkraft har fulgt to sektionschefer i
deres ulgnnede arbejde p& Grgn Koncert,
men hvad far dem til at sige ja til opgaverne
og ansvaret?

27

OVERSKUD

En rigtig god sommer, der pkonomisk ender
med et stort plus til Muskelsvindfonden.

Kebenhavnsk socialdemokrat svarer pa kritik
af partiets forslag om at forbyde offentligt
ansatte at formidle kontakt til prostituerede
pa vegne af et menneske med handicap.

30

UOSTILLING

At bespge Experimentariets udstilling “Dialog
i Morket” i kerestol er et eksperiment.

Portraet af et egtepar, der har del i en stor
succes: seniorhgjskole for mennesker med
muskelsvind.

EDTIAL KOMMENTAR

Kommunerne kan ikke spare ret meget pa
handicapomrddet uden at hryde loven. De
fleste udgifter er lovbestemt.

BARN & UNGE
Sommerlejr for de 15-17-drige er mest en
sjov oplevelse, mener en af deltagerne.

SVAVEFLYYNING
En flok unge med muskelsvind fik luft under
vingerne pa sommerlejren.

"W far ny inspiration og far “heldt input pd hovedet”
om andet end sygdom, lyder meldingen fra Vibeke og
Hans-Jorgen llenneman.

fFota: Jesper Voldgaard,

Nar der skal nye tanker pa tanken, side 34.

KONKURRENLE
Hvem kan finde pa den bedste event til Gron
Koncerts jubileumsturné i 20077

Fagmede om facio scapulo humeral dystrofi
- Ny teateruddannelse - Juridist notat om
hjelperes ansvar - Bkonomiske bidrag

De frivillige er en uundvarlig del, nar Mu-
skelsvindfonden afvikler Gron Koncert. Uden
dem var det slet ikke muligt at gennemfore
koncerterne, og uden de dejlige penge, vi
har tjent, kunne vi ikke gare den indsats, vi
gerne vil i forhold til mennesker med muskel-
svind, skriver Evald Krog.




Kom og se

Fredag den 6. oktober fra kl. 13-16
holder vi indflytnings-reception

hvor vi glaeder os til at se foreningens medlemmer, frivil-
lige og samarbejdspartnere pd Kongsvang Allé 23, 8000

Arhus C.

Pa gensyn

Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Les invitationen pd www.muskelsvindfonden.dk - eller rekvirerer den pa tif. 89 48 22 22,

75 mio. kr. til forskning i muskelsvind

vores |

Stor fem-drig EU-bevilling pd vej til ENMC

Det er lykkedes ENMC — det euro-
pziske forskningscenter for neu-
romuskulere sygdomme, European
Neuromuscular Centre — at komme
igennem forste nilegje 1 EU kom-
missionens forskningsprogram og i
et forelgbigt ja til en ansggning pi
75 mio. kr. I det kommende halve ir
skal ansggningen forhandles frerdig,
og-en mere detaljeret kontrakt mel-
lem ENMC og EU kommissionen
skal indgis. Bliver parterne enige,
hvad alt tyder p3, vil der blive afsat
75 mio. kr. over en fem-drig periode
regnet fra januar 2007 til forskning i
neuromuskulere sygdomme.

Pengene skal bl.a. bruges til at
opbygge et netvark af videns- og
kompetencecentre, der pi tvaers af
landegraenser samler og koordinerer
viden om hver enkel neuromusku-
lere dia-gnose. Centrenes opgave
bliver bl.a. at koordinere forskning
og forseg, at videreformidle resulta-
ter og at samle viden i form af bio-
banker og databaser.

En del af de 75 mio. kr. skal ogsd

bruges pa selve forsggene og til ud-
dannelse, mobilisering og kommu-
nikation.

“Det er meget spandende med
det nye projekt, men det er ogsd et
ngdvendigt skridt for at komme vi-
dere,” siger Jes Rahbek, cheflege i
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind og medlem af bestyrelsen i
ENMC. ‘

Han hentyder til, at udvikling
og indsamling af viden af s sjzldne
diagnoser som de neuromusku-
lere sygdomme ikke blot kan ské
1 de enkelte lande og pa de enkelte
forskriingsinstitutioner: Det er nad-
vendigt at samarbejde pd tvers af
landegranser og koordinere viden
og forskning for at blive dygtigere
til at diagnosticere, forstd og be-
handle muskelsvind.

P4 den méde er projektet helt i
trdd med den mide, ENMC har ar-
bejdet pd i de seneste dr. I de sidste
fire-fem &r har ENMC arbejdet pa
forst at 3 kortlagt genetikken ved
de neuromuskulere sygdomme. Det
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er sket i et taet samarbejde mellem
forskellige forskningsinstitutioner i
Europa.

Anden fase har varet at gen-
nemfore forsgg, hvor opgaven for
ENMC har varet at skabe dialog
mellem forskere, koordinere forspg
og viderebringe resultater mellem
forskerne bide skriftligt og i form
af workshops.

Tredje fase, som er formuleret
1 det nye projekt, er som navnt at
opbygge netvarket af videns- og
kompetencecentre for de enkelte
muskelsvinddiagnoser.

Helt konkret hvor og hvordan
kompetencecentrene skal etableres
og organiseres, hvordan ENMC skal
sikre sig, at alle europziske lande in-
tegreres 1 projektet, og hvordan man
fir skabt rammerne for samarbejdet,
skal beskrives ngjere inden udgan-
gen af dret. Forst nir dette er ble-
vet beskrevet og til sidst godkendt
af EU Kommissionen, vil der blive
dbnet for den store pengekasse.

Jaws

Foto: Saren Holm/Chili
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Vuggestue fik Muskelsvindfondens
Handicappris

Personligt engagement og overskud gor en forskel, nér et barn med et handicap skal
integreres i en daginstitution

Firedrige Thorbjorn Krarup havde en oplevelsesrig dag pd f\“h Abe i Kebenhavn. Han néede bdde at vaere med til at overraekke handicapprisen til sin “gamle”
vuggestue - Vuggestuen Lejerbo i Kege - f en snak med Ah Abes konferencier, Sigurd Barett og nyde koncerten sammen med sin familie.

Medarbejdere, forzldre og bern i
Vuggestuen Lejerbo i Kege fik en
helt serlig oplevelse sendag den 11.
juni, hvor hele vuggestuen medte
op i Valbyparken til Ah Abe kon-
cert.

Her fik vuggestuen nemlig ud-
over en dejlig dag med masser af
solskin, is og musik ogsd Muskel-
svindfondens Handicappris, der

blev overrakt af landsformand Evald
Krog og fire-drige Thorbjorn Kra-
rup.

Thorbjern, der har muskelsvind,
har glet 1 vuggestuen 1 Koge, og
daginstitutionen fik prisen efter
indstilling fra hans forzldre. I ind-
stillingen til Muskelsvindfondens
bestyrelse skrev de bl.a.;

” Viggestuen Lejetbo er et utroligt

hus med et utroligt overskud til at se
hvert enkelt barn. Ingen af peedagogerne
er uddannet til at have med born med
et handicap at gore, men moder udfor-
dringerne med en utrolig entusiasme og
en urokkelig tro pd, at de kan betyde en
forskel i bornenes liv”

Paskognnelse til institutioner
Muskelsvindfondens bestyrelse gnsker

Leder af Vuggestuen Lejerbo, Lotte Ibsen (tv.) og
paedagog Lillian B. Andersen tog imod prisen, som
vuggestuen har valgt at anvende til en flagstang til
institutionens legeplads. Og sd kvitterede vuggestuens
born, foreldre og saskende for handicapprisen med

* ensang.

med uddelingen af handicapprisen
til vuggestuen at paskonne det store
arbejde, der dagligt legges i landets
daginstitutioner for bern bide med
og uden et handicap.

" Vuggestuen Lejerbo har med en
medmenneskelig indsats og et stort per-
sonligt engagement fra medarbejderne
vist, at man ikke nodyendigvis behover
en stor og forkromet handlingsplan for
at gore en forskel. Viggestuens umid-
delbare indgang til det at arbejde med
et barn med muskelsvind er et eksempel
til efterfolgelse. Samtidig onsker Muskel-
svindfonden med uddelingen af handi-
capprisen at give en cadeau til alle de
mange peedagoger og medarbejdere i lan-
dets daginstitutioner, som dagligt gor et
stort og vigtigt stykke arbejde for at in-
tegrere born med et handicap, sd bornene
fir en god og aktiv start pd livet. Det
er en indsats, som skaber grobund for,
at Muskelsvindfondens vision — at alle
skal have et aktivt liv med lige veerd,
lige ret og lige muligheder — kan fores
ud i livet,” hedder det i bestyrelsens
begrundelse for prisuddelingen.

Efter prisuddelingen kvitterede
Vuggestuen Lejerbo med en sang,
inden Ah Abes konferencier Sigurd
Barrett kom forbi og hilste pd og
fik alle til at synge med pd Bjernen
Bjgrn-sangen. Verten fra Sigurds
Bjernetime pid DR gav sig ogsd tid
til at uddele postkort til barnene fra
vuggestuen og deres sgskende, inden
han skyndte sig op pé scenen for at
ibne dagens Ah Abe-koncert.

Muskelsvindfondens Handicap-
pris bestir af en gave, som mod-
tageren selv valger til en vaerdi af
10.000 kroner. Vuggestuen Lejerbo
har valgt at bruge prisen pi en flag-
stang.

~d
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Sigurd Barrett (tv.)
tog sig tid til at
hilse pd Vuggestuen
Lejerbo, inden han
skulle pd scenen som
konferencier pd Ah
Abe, og han fik bdde
Muskelsvindfondens
landsformand Evald
Krog, bern og foreldre
til at synge med pd
sangen om Bjornen
Bjorn.

Muskelsvindfondens Handicappris indstiftet i 1985. Baggiund: En pris til “en forening,
institution eller enkeltperson, der har gjort sig bemarket med at forbedre forholdene

for sveert fysisk handicappede.”
Tidligere prismodtagere:
1985 - Ballerup Kommune - for komntunens indsats for handicappedes forhold i for-

bindelse med hjzlperordning, transportordning, hjelpemidler og fysioterapi.

1986 - Alf Holter - for sit sejlprojekt med MINI 12°ere, der var et flot eksempel pa
integration af mennesker med handicap i idreettens verden.

1987 - Handicapcentret Kronjylland- for etablering af varmtvands-bassin.

1988 - Arhus Kommune - for kammunens arbejde med hjzlperordningen og for at
have oprettet et servicekontor for' brugere af ordningen.

1991 - DATCH (Dansk Teknologicenter for Handicappede) - for arbejdet med
teknologiske hjaelpemidler til handicappede.

1992 - Bent Juhl - for sit arbejde med respirationsbrugere med muskelsvind.

1993 - Indenrigsministeriet 1 Nordrhein-Westfalen - for at have givet opholds-
tilladelse til 21 mennesker med muskelsvind (inkl. hjzlpere) fra Sarajevo.

1994 - Torben Lund - for sit handicappolitiske arbejde og isar for sin indsats for
stotte til ALS-projekt.

2002 - Louise Kjeldsen- for sin kamp mod Skovbo Kommune om egnede boliger til

unge med handicap,
2004 - Hanne Reintoft - for sin utrattelige indsats for samfundets svageste.
2005 - Ole Lauth - for sit arbejde med unge med handicap og for at veere en ildsjeel,

der altid er parat til at k&mpe mod forskelshehandling af mennesker med

handicap.

9 Muskelkraft 4/2006

- ——




Mollywood - here we come

stjernedry

udierne pa Musholm
den 15. oktober klokken
16:00 og slutter samme sted onsdagden 8, oktober

produktion af filmen starter i st

Bugt Feriecenter spndag

klokken 13:00.

Medvirkende er unge med muskelsvind i alderen fra

11-16ar.
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of Mushelm®
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transporten
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s 1 efterérsfer’l‘en 2006
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13
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el nde ud til 140 unge med
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a
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succes, hvor temaet var et mini-
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par 2006.
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Af Thomas Koed
Doktor
Foto: Danmarks

JordbrugsForskning
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Grise skal hjeelpe forskere

til at forsta ALS

De forste grise i verden klonet efter ny og nemmere teknik er produceret i Foulum ved Viborg

I juni i &r blev der 1 Danmark lavet
et gennembrud 1 grundforskningen:
So nr. 1327 pd Dansk Jordbrugs-
Forskning, Forskningscenter Fou-
lum farede med tre identiske grise
- de forste klonede grise 1 verden
produceret med en ny og meget
billigere og nemmere teknik. Dette
lover godt for en fremtidig produk-
tion af grise med arvelige menne-
skelige sygdomme, heriblandt mu-
skelsvindsygdomme, som kan fore
til en bedre forstdelse af disse syg-
domme. Desuden vil disse klonede
grise vaere bedre modelorganismer
med henblik pd senere forsagsbe-
handlinger.

Teknikken, HMC (Hand-Made
Cloning), er en ny kloningsteknik
udviklet delvist i Danmark. HMC
muligger si at sige kloning “'1 hin-
den”. Tidligere klonede man ved
hjelp af meget dyre apparater, som
kunne manipulere med de enkelte
celler. Med en s3kaldt mikromani-
pulator prikkede man ferst hul pa
en xgcelle og sugede cellekernen
med DNA ud. Derpd indsprgjtede
man en ny cellekerne, f.eks. fra en
hudcelle fra et voksent individ, ind i
zgcellen, som nu var klar til at dele
sig og vokse sig til et levedygtigt in-
divid, der genetisk var identisk med
det voksne individ. Det var denne

DNA

Det, som arvematerialet bestar af, og
som indehalder vores gener og infor-
mation om, hvordan og hvornar de skal
bruges.

12
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teknik, man anvendte til at klone
firet Dolly 1 1997.

Mikromanipulatoren og de labo-
ratorie faciliteter, der kreves udover
denne, er meget dyre, og apparatet
er svert at benytte og kraever derfor
veltreenede specialister.

Nemmere og billigere

Hand-Made Cloning, HMC, benyt-
ter en anden tilgang. En xgcelle er
omgivet af en tyk “skal”, som sad-
cellerne under befrugtningen skal

nedbryde for at trenge ind 1 zgget
og befrugte det. Denne skal kan
fiernes med kemikalier, og =gget
kan derpd med en meget tynd kniv
skeeres over i to. Den ene halvdel
indeholder nu cellekernen med
DNA, mens den anden halvdel er

23 2

tom".

Klon

En klon er en identisk kopi af noget
andet. En klonet gris er sdledes genetisk
identisk med en anden gris pa samme
made, som enxzggede tvillinger er iden-
tiske med hinanden rent genetisk.

Med kemikalier kan man farve
cellehalvdelene sidan, at de, der in-
deholder en cellekerne, fir én farve,
mens de tomme fir en anden farve.
De halvdele, der indeholder en cel-
lekerne, sorteres fra, og man har nu
en rekke “halve” gceller, som dog
mangler cellekernen med DNA.

Da @gcellen mangler den tykke
skal omkring sig, kan man ved hjzlp
af kemikalier og et lille skud elek-
tricitet £ den halve xgcelle til at
smelte sammen med en anden celle.
Eeks. en celle fra et voksent individ
med en cellekerne, som indeholder
DNA.

Agcellen indeholder nu alt det,
der skal til for at lave et nyt indi-
vid. Det er dog kun halvt si stort
som det normale xg, og for at rette
op pa det smelter man det sammen
med en anden tom, halv xgcelle.

HMC teknikken krever ikke
noget dyrt apparatur eller dyre la-
boratorium-faciliteter, og sammen-
koblet med den relativt nemme
fremgangsmide er mulighederne for
at lave yderligere grise med andre
sygdomme derfor drastisk forbedret.
Dette samt grisens gode sammen-
lignelighed med mennesker tyder
pd, at vi i fremtiden vil se mange
grise med menneskelige sygdomme.
Det er ikke utenkeligt, at en god

Transgene grise

En transgen gris er én gris, som har faet
tilfort et nyt gen fra en anden orga-
nisme, f.eks. et menneske via et stykke
DNA. Genet kan enten vare helt nyt for
grisen eller en alternativ udgave af et
gen, grisen allerede selv har,

NYT FRA FORSKNING

Den farste klonede gris 1 verden, der er blevet klonet “i hdnden”, blev fedt 1 Foulum i juni 2006.

del af dem vil have neuromuskulere
sygdomme.

Grise ligner os

Grise er velegnet som forsggsdyr,
fordi de ligner os mennesker pa en
rekke vigtige omrider. Grise er for
det forste pd storrelse med os. Det
betyder, at bevageapparatet minder
meget mere om vores, end f.eks.
musens bevageapparat gor. Be-
handlinger, som delvist reparerer en
skadet rygmarv hos mus, er miske
netop succesfulde, fordi mus har en
meget kortere rygmarv end grise
og mennesker. Mus har ogsa ferre

celler 1 musklerne, si ogsd her har
musene storre chance for, at f.cks.
en stamcelle-behandling virker. Det
er derfor vigtigt at kunne teste be-
handlinger i en krop, der er pi stor-
relse med vores egen.

Et andet vigtigt punkt, hvor
grise ligner os, er omsztningen af
stoffer. Grise omsatter medicin ca.
lige s hurtigt, som vi gor. Dvs. at
medicinen bliver 1 kroppen i lige
sd lang tid. Dette cr igen med til at
gore det nemmere at teste effektivi-
teten af behandlinger.

Der cr selvfolgelig ogsa en rackke
forskelle pa grise og mennesker, og

i denne sammenhang er den vig-
tigste levetiden. Grise bliver ikke s3
gamle som mennesker, men denne
forskel er en fordel. Aldersbetingede
sygdomme viser sig hurtigere end 1
mennesker, og effekten af livslange
behandlinger kan til en vis grad
ogsd bestemmes. Samtidig lever gri-
sen dog sd lenge, at sygdomme som
Alzheimers ogsd kan nd at vise sig.

Transgene grise med ALS

P4 Forskningscenter Foulum laver
man ikke kun klonede grise, men
ogsd “almindelige” transgene grise.
Det er siledes ogsd 1 Foulum, at de

13
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torste transgene grise med ALS kom
til verden. Fire grise blev fodt i ef-
terdret 2005, og et par af dem har
fiet symptomer pi ALS, som har
vist sig ved svackkelser 1 bagpartiet.
Diagnosen skal dog ferst valideres,
dvs. man skal vere helt sikker pd, at
det er ALS, grisene lider af. Dette er
en lang proces.

Processen bliver yderligere be-
sverliggjort af, at grisene er pa si
tidlige stadier af ALS, som de er.
Normalt diagnosticeres ALS hos
mennesker forst langt henne 1 syg-
domsforlabet, og der er derfor ikke
noget klart billede af, hvordan syg-
dommen ser ud tidligt i forlabet.

Det er bl.a. dette, grisene fra
Foulum skal hjzlpe med at afklare.

Dette skal dels ske gennem vaevs-

studier, men endnu er ingen grise
“ofret”, dvs. ingen grise er blevet
aflivet med henblik pd underspgelse
af vaev. Det skyldes bl.a., at grisenes
muskelsvakkelse endnu ikke er ble-
vet valideret som ALS.

Metoden, som er anvendt til
at producere ALS grisene, kaldes
Sperm Mediated Gene Transfer
(SMGT) og gir kort sagt ud pid at
tilfore DNA med arveegenskaberne
for en form for ALS til en sxdcelle
og derpd inseminere en’so med
denne sed. Pi denne mide overfores
genet til grisefostre, men grisene er
ikke kloner, da kuldet af grise stam-
mer fra flere seedceller, der befrugter
hver sit eg. Metoden er imidlertid
billigere og nemmere at udfere.

Svagheden i teknikken er, at

SoD1

Superoxid Dismutase 1 er et enzym,
som hjeelper med til at fjerne visse frie
radikaler. Frie radikaler er nogle meget
reaktive forbindelser, der er med til at
&lde mennesket, da de slider p3 cel-
lerne. Antioxidanter som f.eks. vitamin
C hjzlper ogsa med til at fjerne frie ra-
dikaler. SOD1 er hos nogle ALS patienter
identificeret som den arvelige kompo-
nent i deres sygdom.

Nyfodte grise pd Danmarks JordbrugsForskning, der nu seger patent pd deres produktionsmetode.

man kun kan genskabe dominant
arvelige sygdomme som f.eks. den
arvelige form af ALS eller Duchen-
nes muskeldystrofi. T tilfeldet med
ALS grisene har man tilfert en gen-
manipuleret kopi af SOD1 genet
(Superoxid Dismutase 1).

Seger patent pa metoden
[ forste omgﬁng sigtes der 1 Fou-
lum pd vevsstudier og generelle
studier af sygdommens forlgb 1 gri-
sene. Hibet er, at grisene udvikler
de samme symptomer, som man ser
hos mennesker. Hvis det sker, er der
en chance for, at en evt. behandling
ogsd vil virke bide i mennesker og
grise.

I gjeblikket er der ingen planer
om forsggsbehandlinger af grisene,
men hvis mere effektive behand-

Riluzole

Forspgsbehandlinger har veret i gang
med et medikament kaldet Riluzole. Det
er et stof, som pavirker nogle specifikke
nervesignaler.

lingsmetoder end f.eks. medika-
mentet Riluzole dukker op, er det
selviglgelig noget, man gerne vil
foretage, oplyser ph.d. studerende
Lone Bruhn Madsen fra Foulum.
Ifslge Lone Bruhn Madsen er
der ikke planer om at lave grise med
andre neuromuskulare lidelser med
SMGT teknikken. Men det er mu-
ligt, at man vil producere grise med
Parkinson, som 1 lighed med ALS
er en neurodegenerativ sygdom.
Forskningscentret soger 1 gjeblikket
patent pa produktionsmetoden.

Thomas Koed Doktor er B. Sc.,
stud.scient. i molekylerbiologi — og
medlem af Muskelsvindfondens repree-
sentantskab samt bestyrelsen for Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind. g

Dominant arvelige sygdomme

Et menneske far de fleste af sine gener

i to kopier, et fra sin mor og et fra sin -
far. Hvis en sygdom er dominant arve-
lig, er det nok, at der er fejl i den ene
kopi. Hvis sygdommen derimod er reces-
siv arvelig (vigende), skal der veere fejl
i begge gener, for at sygdommen viser
sig.
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Gron Koncert 2006

Af Sinne Kold
Foto: Lars Mikkelsen

Muskelkraft 4/2006

Ordforklaring:
Crew - ogsd kaldet Kraew. Eller kraev'et / crew’et / en krev'er / crew’er - Muskelsvindfondens betegnelse for det
korps af frivillige fra Det Granne Crew, der arbejder pd foreningens koncertarrangementer.

En sektionschef - en frivilli

med pd landevejen — med mindre hun melder sig som frivillig. Sektionschefen har ansvaret for at planlegge
arbejdet i sektionen. Han / hun har bl.a. ansvaret for rdvarestyring, pengehdndtering, bodens sociale liv og

at nye frivillige modtages godt.
Crtat: Gren Koncerts turbog 2006

- Nar man er privilegeret, skylder
man at give noget igen

For Sinne Kold giver sektions-
chef-jobbet pa Gron Koncert
indblik og ledererfaring

FAKTA

Navn: Sinne Kold

Alder: 26 ar

Bop=l: Kobenhavn

Arbejde: Marketingkoordinator
i 7-Eleven

Har veret med i Det Gronne
Crew i syv ar

Sektionschef i to ar og for det
souschef i et par ar.

’Jeg har altid vaeret imponeret over,
hvordan det lykkes at fi det hele til
at fungere pi en Gren Koncert. Og
som scktionschef fair man et meget
storre indblik i, hvordan tingene
foregdr ogsd bag kulisserne. Det er
spendende og udfordrende, og sa
fir man mulighed for selv at sxette
sit preeg pa tingene og veere den, der
sorger for at skabe den gode stem-
ning og det gode sammenhold.”
Sinne Kold, 26 ir, har 1 4r brugt
tre uger af sin sommerferie pa at
arbejde frivilligt for Muskelsvind-
fonden. Hun har bade veret med
som souschef pd Ah Abe og som

16

sektionschet pd Gren Koncert og
i Muskelsvindfondens boder pi
Roskilde Festivalen.

Det er syvende dr i traek, at hun
er med pé arrangementerne. De for-
ste 4r deltog hun som “almindelig”
crew’er, og de sidste to dr har hun
varet sektionschef 1 en af barerne
pd Gren Koncert.

Hun har adligere arbejdet frivil-
ligt for AIDS Fondet, men skiftede
til Muskelsvindfonden efter opfor-
dring fra en af hendes venner.

”Mit daglige arbejde er jo tem-
melig "pengefikseret”, si jeg synes,
at det er dejligt at beskeftige sig

med noget, der er mere “menneske-
fikseret”. Jeg kan godt lide at gere
en forskel pd en anden mide. Og sd
synes jeg, at man, nir man er privi-

>

legeret, skylder at give noget igen,
siger Sinne Kold, der til daglig ar-
bejder som marketingkoordinator i
7-Eleven.

Venner og sammenhold

For hende har det frivillige arbejde
p4 Gren Koncert bla. betydet, at
hendes vennekreds nu er fyldt med
medlemmer af Det Gronne Crew,
og at hun via felles crew-bekendte
har maodt sin kereste, der ogsa ar-

bejder frivilligt for Muskelsvindfon-
den.

”Sammenholdet mellem crew-
erne betyder rigtig meget. Min bar
— Bar 3 — er sidan en rigtig venne-
bar. Vi er efterhinden mange, der
har veret med lenge, og vi medes
til forskellige arrangementer dret
igennem. Vi har for eksempel lige
varet ude at spise og i Tivoli til ' TV2
—koncert — sidan for at runde af og
sige tak for 1 dr. Og s er der jo ogsa

~ crew-aften en gang om mineden

for de frivillige, der bor i Kgben-
havns-omridet, hvor w1 bl.a. spiser
sammen,” forklarer Sinne Kold.

Erfaringerne som frivillig med
lederansvar har Sinne Kold ogsi
gavn af 1 sit civile” liv.

”Noget af det, jeg har lert mest
af, er, at man pa koncerterne meder
alle typer af mennesker og ogsa
nogle, som jeg garanteret aldrig ville
have medt, hvis jeg ikke havde varet
med. Jeg ville nok aldrig vaere stodt
pd en landmand fra Esbjerg for ek-
sempel. Som leder skal man kunne
tale med alle og kunne motivere pi
mange forskellige mader. Det har
jeg virkelig haft gavn af 1 mit dag-
lige arbejde. Og det er ikke noget,
man kan lase sig til. Det kommer
med den praktiske erfaring,” mener
Sinne Kold.

Hun har ogsi oplevet, at det til
jobsamtaler har affedt stor beun-
dring, at hun bide arbejder frivilligt
og har pitaget sig en lederfunktion.

”Muskelsvindtonden har et godt
image ude omkring. Si folk har
reageret meget positivt, nir de har
set navnet pd mit CV,” siger Sinne
Kold.

Det blev ikke til meget som-
merferie ved siden af koncerterne
i 4r. Men hun og karesten har lige
booket en lille smut-tur til Barce-
lona - fordi det ogsd er nedvendigt
”at komme lide ud”, som hun siger.

Dagbog fra

Sektionschef i Bar 3, Sinne Kold, forte dag-
bog fra turen fra Kebenhavn torsdag 13. juli
og frem til koncertstart pa Gron Koncert i
Kolding fredag 14. juli

17
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- Som chef kan
man flytte noget

Rasmus Jorgensen er sektionschef i en Kebab-bod
pa Gren Koncert

FAKTA:

Navn: Rasmus Jorgensen
Alder: 28 ar

Bop#l: Farum "
Arbejde: IT-supporter i Matas
Frivillig siden 2001- sektions-
chef siden 2004

"Jeg egner mig ikke til bare at
“klappe kebab” en hel dag. Jeg er
nysgerrig og vil gerne vide noget
mere og vaere med til at flytte noget.
Og det kan man som sektionschef.
Og 53 er det jo dejligt at opleve, at
de crewer, jeg havde med i min bod
sidste ar, vender tilbage 1 4r - og at
de kan li” mig!”

Rasmus Jorgensen er sek-
tionschef 1 en af de boder pd Gron
Koncert, der selger kebab-ruller. Til
daglig er han I'T-supporter i Matas,
men hver sommer er han med som
sektionschef pa bide Ah Abe, i Mu-
skelsvindfondens boder under Ros-
kilde Festivalen og pi Gren Kon-
cert.

Det betyder bl.a., at han hvert
ir fejrer sin fodselsdag under Gron
Koncerts overliggerdage 1 Hjallerup
— de tre dage, hvor de frivillige hvi-
ler ud og fester mellem etaperne pa
koncert-turneen.

Rasmus Jorgensen har veret
med som frivillig siden 2001, hvor
en kammerat fik ham hevet med til
at arbejde for Muskelsvindfonden
under Roskilde Festivalen - med
en dags varsel.

“Der er selvfolgelig masser af
sjov og ballade. Men hvorfor jeg er
her? Jamen, hat du prevet at sti der
om morgenen pi en bar grasmark
og se det hele forvandle sig til en
koncertplads? Det er simpelthen
dén foelelse, der gor det. Og sd det at
vide, at det er os 600 frivillige, der
gor det, og at vi er de eneste, der er i
stand til det — det er bare fedt!”

Fylder pa CV'et
Rasmus Jorgensen foler ogsd, at det

Dagbog fra
Kebab 1

Sektionschef Rasmus Jorgensen forte dagbog
det forste dogn pa Gron Koncert 2006

Af Bodil Jensen
Foto: Lars
Mikkelsen

arbejde, han legger for Muskel- »

Tordag 13. juli - Godmorgen i Keben-
havn/Godnat i Kolding

9.44: Tager hjemmefra

10.30: Mader ved DGI-byen (Kgben-
havn) og drikker et par @l, far bussen
gar. Snakker med gamle og nye crewer
pa vej til Kolding.

15.30: Forsinket sektionschefmade
(som s&dvanlig!) Noget nyt, men mest
som det plejer.

16.00: Hjlper med udlevering af tgj
til crewerne. Siger hej til alle de kendte
ansigter. Kaster rundt med tejet! Vi
hygger os.

19.30: Mader mine folk. Jeg tror, det
bliver godt det her. De er dejlige og
virker som en flok motiverede folk. Vi
satter boden op og fortzller nogle
historier. Alle er glade og rare.

21.00: Pia henter to af mine primare
crewer til en sekundzr funktion. Synd
for dem, for nu skal de tidligt op. De
havde ikke faet at vide, at de havde en
sekundzr funktion, fer vi tog hjem-
mefTa. |

23.00: Tager pa skolen i Kolding, hvor ‘

vi skal overnatte. Der er ikke ret langt.

Det er en god ting, at vi skal bo pa den
samme skole pa hele forste del af Gren |
Koncert. Det gor det meget mindre
stressende om morgenen. ‘

23.30: Besmtter rengoringen nemt.
Drikker flere ol. Skal snart i seng.

- Se stikordsregister side 21




svindfonden under kon-
certerne, giver ham noget
i hans “civile” liv.

7At jeg er med 1 Det
Gronne Crew fylder meget
pd mit CV. Jeg bruger det
meget. Og si tror jeg, at
den lidt fanden i voldske

stil, som vi har sammen 1

boderne — ogsd 1 forhold
til kunderne (gesterne pd
koncerterne: red) - kan
bruges i mange stillinger
uden for hegnet. Her hos
os mi man for eksempel
gerne lave lidt sjov med
kunderne, si det er ikke
altid, at kunden har ret,”
siger Rasmus Jorgensen.

Ogsd pd det mere personlige
plan har medlemskabet af Det
Grenne Crew haft stor betydning
for ham.

”Der var en crewer, der engang
sagde om det at vere med pa Gron
Koncert: Jeg er kommet hjem. Der
findes mennesker som mig. Det,
synes jeg, er helt pracist udtrykt.
Her er plads ogsd til de mere skave

eksistenser.”
Og sd har Rasmus Jorgensen

Stikordsregister

faktisk friet til sin kaereste, Mari-
anne, som han har medt 1 forbin-
delse med Muskelsvindfondens ar-
bejde pd Roskilde Festivalen. Det
gjorde han under Gron Koncert 1
Neestved sidste ar.

”Sddan lige til venstre for mid-
tertdrnet,” forklarer han.

Brylluppet er planlagt til 12. maj
naste ir — for koncertsesonen, na-
turligvis.

(ronOLE

Primare crewer - Mange frivillige har bade en primar og en sekundzr funktion i forbindelse med koncer-

terne. Den primare funktion er dér, hvor man arbejder, nar der er publikum pa koncertpladsen f.eks. i en
bar eller en bod. Den sekundaere funktion kan vaere opsetning eller nedtagning af hegn mv. far og efter

koncerterne.

Farste del - de farste tre koncerter

Renggring - Hver bar/bod har ansvar for renggring af deres eget soveomrade pa de skoler, hvor de frivillige

overnatter, og alle deltager pa skift i rengeringen af fellesomrader.

Lokal-crewer - Muskelsvindfonden hyrer efter behov ekstra frivillige fra lokalforeninger/sportsforeninger

mv. i de enkelte koncertbyer.

Bad - Der er en gammel tradition for feellesbad blandt de frivillige pa Gran Koncert.

Fredag 14. juli - Godmorgen i Kol-
ding/Godnat i Kelding

Morgen: Der er forvirring om sta-op-tid,
Gar i seng og sover en haly time mere,

Morgenmad. "Hyggepitler” lidt i boden
og far det sidste op og sta. Far fire
lokale frivillige ud i boden. De er fede.
Det er rart, ndr man féar gode lokal-
crewer.

Afvikler koncert. Laver ikke meget. Det
er en meget dad plads. Til gengzld er
18.000 liter gl til 12.000 gaester ret
imponerende. Pakker ned' hurtigt, da
koncerten er forbi.

Ca. 23.00: Tilbage pa skolen ringer
jeg til keeresten og siger godnat. Gar i
bad.... (Stor fejl -"Hegn” er der) - og
drikker nogle gl. Snakker med to Bur-
ger-chefer. Far flere ol.... Gar i seng.

Lgrdag 15. juli - Godmorgen i Kol-
ding/Koncert 1 Arhus/Godnat 1 Kol-
ding

Morgen: Av.... har det lidt skidt! Men
op og ud i bussen. Sover pa vej til
Arhus. Morgenmad p# pladsen og sé i
gang. Vi sztter boden op og &ndrer i
opstillingen efter gnsker og erfaringer
fta i gar i Kolding.

Middag: Far seks lokale frivillige. De er
helt fine. Pladsen &bner.

Publikum velter ind. Det er det her, vi
er her for! Vi tonser igennem og laver
kebab, til det star ud af begge arer pd
0s. Vi er 1 hvert fald igennem 200 kas-
ser ked. I gar i Kolding blev det til 70
kasser....

Alle er trette, men smilet er der... Det
var det her, vi ventede pa!

Efter koncerten: Pakker ned og gér i
bussen. Vi sover pd vejen tilbage tit
vores overnatningssted i Kolding. Gar
i bad og i seng direkte, da vi kammer
til skolen.
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Kompetenceloft til
sektionscheferne

De frivillige ledere i Det Gronne Crew

skal ”loftes” og uddannes

”Sektionscheferne er vores store
styrke, men samtidig ogsi vores akil-
leshal. De er en meget vigtig del
af hele afviklingen af Gron Kon-
cert og vores andre koncertarran-
gementer. Som chefer i de enkelte
boder, barer og sektioner har de

stiller deres arbejdskraft til ridighed
pi Gron Koncert, Ah Abe, Slots-
koncerterne og i Muskelsvindfon-
dens boder pd Roskilde festivalen.
Omkring 150 ud af de 2.500 er
sektionschefer — de fleste efter at
have varet med i nogle ir som “al-

(,ron it

Uddannelse af de frivillige i Muskelsvindfonden
- for bade at kunne rekruttere nye og fastholde de “gamle” frivillige har Muskelsvind-
fonden som en fortlpbende proces arbejdet med forskellige tilbud til de frivillige

bl.a. i form af uddannelse og kurser samt taj. Sektionscheferne har bl.a. faet tilbudt

et basiskursus, lederkursus, farstehjeelpskurser og undervisning i kommunikation.

den primeere kontake til de ovrige
frivillige og ansvaret for arbejdet
1 den enkelte sektion. Vi-har brug
for, at de er tilstrekkelige fleksible
og ansvarsbevidste samtidig med, at
vi skal tage hgjde for, at de udfarer
et stykke frivilligt arbejde, og at vi
derfor gerne vil have, at de foler, at
de fir noget serligt ud af at pitage
sig det lederansvar.”

Sadan lyder meldingen fra Mu-
skelsvindfondens crewmanager,
Niels Christian Nielsen, der har
ansvaret for rekruttering og fasthol-
delse af Muskelsvindfondens godt
2.500 frivillige i Det Grenne Crew.
I det kommende ir er det planen,
at der skal sattes storre fokus pd de
frivillige, der har meldt sig som sek-
tionschefer, bide ud fra deres egne
onsker og behov, men ogsi ud fra
Muskelsvindfondens behov for at
have gode ledere blandt de frivil-
lige.

De frivillige i Det Grenne Crew

mindelige” crew’er.

Sterre ansvar

En sektionschef har et storre ansvar
end de evrige frivillige. Sektions-
chefen skal varetage planlegningen
af arbejdet 1 sin egen sektion dvs. en
polsebod, en kebab-bod, en bar eller
andet. Han / hun har bl.a. ansvar for
rdvarestyring, pengehdndtering, bo-
dens sociale liv m.v.

For at fi et bedre billede af, hvad
sektionscheferne selv gnsker at i ud
af at pdtage sig et frivilligt lederskab
og for at “mdle dybden pd vandet”,
som crewmanager Niels Christian
Nielsen udtrykker det — eller med
andre ord finde ud af, hvilket leder-
potentiale der er at arbejde med — er
der i 4r under Gron Koncert blevet
gennemfort en sporgeskemaunder-
sogelse samt personaleudviklings-
samtaler med sektionscheferne.

”Vi har indtil nu baseret vores
tiltag 1 forhold til sektionscheferne

AND

iip7a

pd antagelser om, hvad de gerne
ville. Og vi kan se, at vi ind imellem

har veeret for ambitigse set 1 lyset af,
at der er tale om frivilligt arbejde, og
at det kan veere sveert for mange at
finde tid til mere end den, de bru-
ger om sommeren pi koncerterne.
Derfor vil vi nu gerne have en dy-
bere analyse af den enkeltes ensker
og evner, si vi kan lave en forvent-
ningsafstemning og en strategi for,
hvor de og vi gerne vil hen,” forkla-
rer Niels Christian Nielsen.

I hans gjne er det overordnede
mal ganske klart:

“En scktionschef skal vaere si
glad for det at vere leder, at det
er lige meget om vedkommende
er sektionschef i en bar, en polse-
bod eller en kebab-bod. Det skulle
gerne vere si attraktivt at vere chef,
at man ”stir 1 ke” for at f et chef-
job. Lige nu fylder det sociale rigtig
meget for nogle af sektionscheferne
—de er meget knyttet til “deres” bar
eller bod og til de folk, de arbejder
sammen med, og som de méiske har
arbejdet sammen med i flere 4r. Men
vi vil gerne, at det i hgjere grad bli-
ver selve det at vare sektionschef,
der kommer i fokus for den enkelte.
Bl.a. fordi det vil betyde, at vi vil fi
nogle mere fleksible chefer, som vil
vare mere villige til at lade sig flytte
derhen, hvor vi har brug for netop
deres kompetencer. Samtidig med,
at de selvfolgelig skal fole, at de ogsd
selv fir noget ud af det.”

Resultatet af undersggelsen vil
blive fremlagt for sektionscheferne
1 november, hvor der samtidig ogsi
gerne skulle fremlaegges en udvik-
lingsstrategi.
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® Gron Koncerts "Grand Old Man™
Klaus Rosenlund Jensen kunne i dr fejre sit 20 drs jubilzeum som frivillig pd
Gron Koncert. Klaus, der selv har muskelsvind og er medlem af Muskelsvind-
fondens repreesentantskab, er pd Gren Koncert sektionschef i Muskelsvindfon-
dens Info-bod. Han er desuden ogsd eksperten, der tager sig af crew'er med
muskelsvind, handicapforhold og tilgengelighedspargsmal 1 forbindelse med
koncerterne.
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Ubalanceret angreb

Socialdemokrat tager til genmeele efter Evald Krogs kritiske

leder i Muskelkraft nr. 2/2006

Lederen i Muskelkraft nr.2 er et
skarpt udfald mod socialdemokra-
terne pd Kebenhavns ridhus. Le-
deren er skrevet af formanden for
Muskelsvindfonden, Evald Krog.
Baggrunden for vreden er, at vi har
meldt ud, at vi ensker at bekempe
prostitution 1 alle dens former, ogsi
ndr den tilbydes mennesker, som
er handicappede. Jeg finder lede-
ren meget ubalanceret og vil derfor
gerne uddybe vores holdning.

Vores modstand mod prostitu-
tion skyldes forst og fremmest, at
vi ikke vil acceptere, at der handles
med kvinder. Kvinder, som arbejder
i prostitutionsmiljeet, holdes ofte
under slavelignende forhold, er pd
stoffer eller mere eller mindre psy-
kisk og fysisk skadede. Desuden har
stort set alle de kvinder, der arbej-
der som prostituerede, veret udsat
for seksuelle, fysiske og psykiske
overgreb allerede i deres barndom.
Disse pastande kan dokumenteres
af "REDEN”, som laver socialt ar-
bejde for de prostituerede 1 Kgben-
havn og andre storre byer.

Myten om den “lykkelige luder”
er derfor en stor logn. Derfor ensker
socialdemokraterne ikke, at Kaben-
havn som kommune medvirker til
at fremme prostitution. Vi vil ek-
sempelvis ikke acceptere sexannon-
cer 1 turistbrochurer, ¢j heller vil vi
som kommune benytte de hoteller,
der hjxlper deres kunder med at
formidle kontakt til prostituerede.

Vi ensker heller ikke, at kom-
munens medarbejdere skal hjzlpe
handicappede eller andre med at
komme i kontakt med en prostitu-
eret. Det er ikke en menneskeret at
have sex. Forholdet mellem kunden
og den prostituerede kan aldrig no-
gensinde blive ligevardigt. Der er

- om vi vil det eller ej - tale om
grov udnyttelse af 1 forvejen mis-
brugte kvinder. Dette skal Kgben-
havns kommune ikke medvirke til.

Lars Rasmussen er socialordferer for so-
cialdemokraterne og medlem af Koben-
havns Borgerrepraesentation.

Uddybende sporgsmal
Muskelkraft har stillet Lars Rasmus-
sen nogle uddybende spargsmail til
debatindlegget.

Nar I siger, at I vil bekempe prostitu-
tion, kan man undre sig over, at I griber
fat i den lille flig af problemstillingen,
der handler om nogle fi mennesker med
handicaps brug af prostituerede. Hvor
meget bidrager det til mdlet om at be-
kceempe prostitution?

”Vi vil allerhelst have en model
som 1 Sverige, hvor man kriminali-
serer kunder til prostituerede, men
det er ikke muligt at f3 gennemfort
i Danmark med den nuvarende re-
gering. Derfor mi vi tage fat i de
hjerner, hvor vi som kommune kan
gribe ind.”

Men at forbyde offentligt ansatte pd
institutioner for mennesker med handi-
cap, at de ikke md kontakte prostituerede
pé en beboers vegne, flytter det noget
som helst?

”Vi ved da godt, at folk benyt-
ter sig af prostituerede alligevel, men
det rykker en lille bitte smule, nir
vi skruer pa de knapper, vi kan som
kommune. Handicappede er ikke
den eneste gruppe, der bliver ramt.
Ogsé taxibranchen, turistbranchen
og hotelbranchen foler sig ramt.
Men jeg synes, det er fair det, vi har
gjort. Det handler om holdningsbe-

arbejdelse og at sxtte fokus pi de
prostitueredes situation.

Generelt 1 samfundet har der al-
drig vaeeret en s3 liberal holdning til
at bruge prostituerede. Folk generelt
synes, det er naturligt og i orden.
Men det er ikke i orden, og det vil
vi gerne skabe opmazrksomhed om
og gare noget ved.”

Men ndr nogle mennesker med
handicap veelger at bruge prostituerede,
dakker det jo ofte over andre problem-
stillinger — at de feks. ikke er i stand
til at tilfredsstille sig sely. Nar I siger
nej til at bruge prostituerede, hvad vil I
seette 1 stedet, og hvordan vil I gd ind i
de reelle problemer, som nogle mennesker
med handicap har?

“Jeg har ikke noget svar pi,
hvordan man skal hjzlpe. Det er
ogsd et sporgsmil, om det er et
samfundsproblem, og om det er
kommunens opgave at lase det. Jeg
vil sige, at samfundsmassigt er si-
tuationen varre for de piger, der er
prostituerede, end for de fi handi-
cappede, der md undvere at benytte
en prostitueret. Men mdske var det
en opgave for handicaporganisatio-
nerne, selv om vi selvfolgelig ikke
kan pdlegge dem at tage sig af det.”

Lars Rasmussen beklager den
udtalelse, som hans partifelle Thor
Buch Grenlykke er kommet med
ved en tidligere lejlighed, og som
var med til at udlgse Evald Krogs
leder i Muskelkraft: At alternativet
for mennesker med handicap til at
benytte prostituerede er at {3 vejled-
ning ”om onani og om, hvordan de
kan have sex med andre handicap-
pede”. :

”Det beklager jeg. Det er ikke
min holdning,” understreger Lars
Rasmussen.

Jaws
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Af Lene Kjaer Thomsen
Illustration: Malene
Rauhe [Smidstrup]
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Baglaens dialog

Uventet bliver jeg konfronteret med min egen og andres tendens til at sld alle
over en kam, da jeg besager Experimentariets udstilling ” Dialog i Morket”

Hvad ville du helst vere, hvis du
skulle valge? spurgte en af mine
veninder en dag: dgv eller blind?
Og selv om mange pi et eller andet
tidspunkt har tznkt denne tanke,
er det et fuldkomment vanvittigt
og utopisk spergsmil, for man kan
pd ingen mdder sammenligne disse
handicap. Lige s lidt som man kan
sammenligne dem med det at sidde
i kegrestol. "Mennesker med et han-
dicap er lige s3 forskellige som alle
andre”, stir der 1 Muskelsvindfon-
dens verdigrundlag. Og selv det at
sidde i kerestol er noget vidt for-
skelligt og individuelt fra person til
person.

Men da jeg vil besgge "Dialog i
Mogrket” pd Experimentaricet, er jeg
uvist af hvilken grund ikke et se-
kund 1 tvivl om, at tilgeengelig for
karestole” ogsa betyder tilgengelig
for elektriske karestole. Selvfalgelig
ved de blinde da, at der er en verden
til forskel mellem de to ting. De har
jo selv et handicap. Her konfronteres
jeg med min tilsyneladende under-
bevidste forventning om en serlig
indforstiethed forskellige handicap
imellem.

Karestolenes trabant
Som kgrestolsbruger skal jeg bestille
billet en uge i forvejen for at be-
sege udstillingen Dialog i Merket.
Jeg skal bestille billet 48 timer i for-
vejen, nir jeg skal med toget, og nar
jeg vil i biografen, er der ogsi et be-
greenset antal pladser, hvor jeg kan
placere min el-kgrestol (og endnu
ferre, hvis jeg ogsd vil sidde ved
siden af dem, jeg folges med. Det
vil jeg jo som regel gerne...).

53 4t forudbestilling er ngdven-
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digt her, er p3 sin'vis ogsd forven-
teligt. Men forst da jeg ankommer
til udstillingen, bliver jeg gjort op-
merksom pd, at den ikke er tilgaen-
gelig for en hvilken som helst ka-
restol, nemlig ikke for en elektrisk
— kun for en manuel. Jeg stir der-
for over for en situation, hvor jeg
endnu engang md afgive mobilitet
og uathengighed eller droppe mit
foretagende. Det dilemma har jeg
desverre stiet i alt for mange gange
for, og det bliver ikke mindre fru-
strerende med tiden!

Den stol, jeg ydermere bliver
praesenteret for, er kerestolenes Tra-
bant. En 90 ¢cm bred manuel ka-
restol uden pude eller nakkestotte.
Magen til dem, jeg siger NEIN,
NO og NJET til i lufthavne over
hele kloden, nir emsigt flyperso-
nale vil erstatte min egen stol med
en anden. P4 ingen mide kan jeg
holde balancen i sddan en stol, hvor
jeg hverken vil kunne nd armlen
eller fodstatter.

”Det er den stol, vi bruger. Det
er en regel, vi har — ellers kan gui-
den jo ikke kgre rundc med dig,”
siger receptionisten uforstiende
over for min xrgrelse.

For en kgrestol er vel en kare-
stol. Der kan da ikke vaere den store
forskel...

Baglens tur

Jeg fir overbevist personalet om, at
jeg kan hente min egen manuelle
karestol. Det er ikke en BMW, men
den har da i det mindste det mest
basale ekstraudstyr: nakkestotte, sid-
depude etc. Jeg tror oven i kebet,
den er lettere at mangvrere rundt

med for den guide, der skal trekke

mig hele vejen igennem udstillin-
gens bzlgravende morke.

”Skal vi kore baglens hele
tiden?” sporger jeg tilsyneladende
uden at tenke mig om.

For hvis jeg lige havde mindet
mig selv om, hvor ofte mine hjal-
pere med 100% syn og ved hgjlys
dag hat kert mig lige lukt ned 1 et
hul 1 fortovet, kunne jeg nok godt
have regnet ud, hvor mange sekun-
der det ville tage min blinde guide
at kgre mig ned i den i et rum sd
mgrke, at jeg ikke kan se min egen
hind. Han ved heldigvis bedre, og
vi kommer sikkert over den via en
hengebro (gynge, gynge!l) og ind i
et nyt rum, der viser sig at vare en
beferdet vej.

”Det er en bill” siger jeg kakt,
da min guide sperger, om jeg kan
marke, hvad der er placeret ved for-
tovets kantsten.

”Kan du ogsi marke, hvad det
er for en bil?” udfordrer han mig
sa.

Og det kan jeg ikke, for jeg kan
ikke lpfte armene nok til at marke
bilens helhed. Jeg mearker kun folel-
sen af den glatte lak og ikke den for
de trenede hander sikkert dbenlyse
form af'en 2CV’er.

Som trest — eller straf, jeg er
ikke helt sikker — fir jeg en tur pi
pissoiret (og ud igen — selv om jeg
et kort ojeblik sidder fast. Traban-
ten havde aldrig klaret den tur!) -
inden vi fortsetter ind 1 baggirden.
Her slir tanken mig, at jeg forsager
at kompensere for min manglende
evne til at lofte haeender og arme og
meerke de ting, vi kommer forbi. Jeg
kommer med kvalificerede bud pj
de ting vi ser’, og som jeg kun kan

merke en brokdel af ud fra omgi-
velserne (Vvi er 1 en baggird”) og
ud fra en viden om de ting, vi tidli-
gere er stadt pd ("her er et cykelsta-
tiv, s3 er det nok sandsynligt, at det
her er en cykel, og hvis det er en
cykel, sd piller jeg nok ved sadlen!”)
Jeg forspger at fortelle mig selv, at
det jo ikke er en gattekonkurrence.
Der er ingen, der vil betvivle mit
intellekt, fordi jeg ikke er 1 stand til
at ni et nedlgbsror!

Med nye gjne

Jeg far ikke det fulde udbytte ud af
udstillingen og mit ’nye’ handicap
pa grund af mit ‘gamle’ handicap:
Men sagt p4 en anden mdde fir jeg
miéske noget andet ud af det. For
nok ser eller maerker jeg ikke det
samme, som udstillingens andre be-
sogende, men i et kort glimt ser jeg

A}

min egen situation med nye gjne.

Selv om folk tror, de ved, hvad
det vil sige at sidde 1 kerestol, er der
stor forskel pd, hvad den enkelte
korestolsbruger kan selv eller skal
have hjzlp til. Som person med et
bevaegehandicap og bruger af elek-
trisk kerestol, ved jeg, at ligegyldig
hvor fordomsfri og dbne folk er, vil
de meget, meget sjeldent for alvor
kunne forstd, hvad det vil sige at
sidde i korestol og veare fysisk af-
hengig af andre mennesker og for-
skellige hjelpemidler.

De vil aldrig helt kunne saxtte
sig ind 1 min frustration over mang-
lende tilgengelighed i forskellige
djevelske former si som trapper,
smalle deribninger eller kantsten
uden nedkersler. De kan sette sig i
en kerestol i en time, men vil stadig

ikke forstd, hvad det vil sige ikke at

kunne lofte sine arme, at skulle have
hjzlp til at komme i tagjet eller at
have svart ved at lafte en tung kop
kaffe.

Lige s lidt kan jeg jo sxtte mig
ind i, hvad det vil sige at vere f.cks.
blind eller have et synshandicap, eller
hvad nu den korrekte sproglige ter-
minologi foreskriver. Jeg ved ikke,

hvor stor forskel der er pi at vere

fodt blind eller vare blevet blind, og
om nogle blinde kan skelne mellem
lys og farver, eller om alt virkelig er
s& merkt som i udstillingens rum.
Det ved jeg efter 50 minutter stadig
ikke, og det er der nzppe nogle af
udstillingens gaester, der i virkelig-
heden geor.

Men jeg ved godt, at jeg nogle
gange glemmer, at tilgengelighed
ikke for alle er lig med elevatorer

og ramper. Nir jeg ikke kan sette »
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mig ind i, hvordan det er at vaere
blind, dov cller ordblind for den
sags skyld, kan jeg si forvente, at
andre kan satte sig ind i, hvad det
vil sige at have muskelsvind, som jo
i sig selv kan vere rigtig mange for-
skellige ting? Méske ikke... Men jeg
har ret til at forvente, at folk ser og
herer mig. At de ser mere end min
korestol, og at de lytter til mine in-
dividuelle behov. Det samme ber de
naturligvis forvente af mig. Dialog
er en nedvendig faktor, nir man vil
gennemfpre endringer i en hvilken
som helst del af samfundet.

En merk kop kaffe
] udstillingens sidste rum, en cafe,
fir jeg genetableret min fysiske
selvtillid, idet jeg som den eneste i
min gruppe modigt jonglerer med
en ordentlig balje kaffe — helt uden
- at spilde eller misse bordet. Det er

lidt af en bedrift, for nir man som
jeg har meget fi kraefter i.arme og
hender, er man athengig af smi
“laftetricks”. For at kunne velge
mellem den pulje af tricks, som jeg
har udviklet og tilpasset gennem en
lang drrakke, bruger jeg normalt
synet til at vurdere en given kops
storrelse og tyngde, for derudfra at
veelge det helt rigtige trick, si kaffen
ender i munder og ikke i mit sked.
(Selv mit trenede oje tager med
jevne mellemrum fejl og si — AV))
Den mulighed er der ikke her, og
jeg oplever, at jeg mearker mig frem,
vurderer koppen med handerne og
finder munden.

”Kan du klare kaffen?” horer jeg
min guide sige et sted i morket.

Og med en rorstromsk folelse af
at have leert noget nyt om mig selv,
om mennesker med et andet handi-
cap og om dem helt uden, svarer jeg
eftertrykkeligt: Ja!” "

Fakta

Dialog i Morket
Dialog i Market p& Experimentarium i Hellerup tilbyder de bespgende en chance for at
lzegge synssansen pa hylden i 50 minutter og i stedet skarpe hare-, lugte- og falesan-

sen, mens guider med synshandicap ferer an i udstillingens fuldsteendigt merklagte

rum.

Som karestolsbruger skal du bestille tid en uge i forvejen.

Du skal kunne sidde i en manuel kerestol, der har hdndtag, sa din blinde guide kan kere
dig rundt.

Aftal med dem i forvejen, hvis du medbringer din egen manuelle kgrestol.

Turen foregar baglazns - ellers er det ikke godt at vide, hvor du ender.

En stor del af turen handler om at kunne marke de ting, du meder pa din vej. Selv om
din guide kan hjzlpe Lidt med at lofte din hand, kan det vare svaert at marke tingenes
helhed, hvis du ikke er i stand til at lgfte dine arme.

Som gaende bliver du ifert en stok, som du skal bruge til at finde rundt.
En blind guide taler dig igennem rummene.

Koncept og design af Dialog i Market er udarbejdet af Dr. Andreas Heinecke, Tyskland, og
udstillingen har veeret vist i 17 lande og mere end 100 byer. 1,5 mio. mennesker har set
udstillingen. T Danmark prasenteres udstillingen i Experimentarium i samarbejde med
Dansk Blindesamfund, Instituttet for Blinde og Svagsynede samt Spastikerforeningen.

Udstillingen, der er dben for alle voksne og bern fra 9 ar, lgber frem til den 30. december
2006.
Alle besgq til Dialog i Market skal bookes pa forhand pa tif. 39 25 73 73.

Laes mere om udstillingen pa
www.experimentarium.dk.




Af Rie Nielsen
Foto: Jesper Voldgaard
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Nér der skal nye tanker pad tanken

1
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Naturen har altid vaeret en stor lidenskab for Vibeke og Hans-Jorgen Henneman. Derhjemme elsker de at gd ture med deres to hollandske hyrdehunde. Derfor
var det naturligt for dem at vaelge naturworkshoppen pd dette drs sommerkursus.

Et tilbagevendende sommerkursus pd Egmont Hejskolen i Hou er en bragende
succes. Vibeke og Hans-Jorgen Henneman deltog i dr for anden gang i det kursus,
som Hans-Jorgen Henneman selv er med til at arrangere

Tidspunktet er lige efter sankthans,
og alt stir 1 fuldt flor. Hindbarbu-
skene blomstrer i skovkanten langs
stien ned til stranden, fuglene syn-
ger, og varmen er for alvor ved at
bide sig fast.

Stedet er en lysning i en lille
skov 1 udkanten af Hou i @stjylland.
Her ligger en oase for personer, der
kan lide skov, strand, hav og frisk
luft, og som maske onsker at slappe
af. Men oasen er ogsi for de, der har
lyst til at lere noget.

Den hedder Egmont Hgjskolen
og var atter rammen om et sarligt,
tilbagevendende sommerkursus, der
i dr fandt sted fra 26. juni til 2. juli.

Kurset hedder "Held nye tanker
pa tanken”. Det er arrangeret 1 et
samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden og Egmont Hejskolen. Det
er Muskelsvindfondens Senior-
gruppe, som stir bag kurset, der i 4r
fandt sted for tredje gang.
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”Opverskriften er giet igen hvert
ir, fordi vi mener, den rigtigt godt
dakker over, hvad meningen med
kurset er,” forklarer Hans-Jorgen
Henneman.

Han er medlem af seniorgrup-
pen og en af drivkrefterne bag
dette 3rs kursus.

”Meningen er, at kurset skal give
deltagerne noget andet at snakke
om end sygdom. Der sker nemlig
nasten altid det, nir folk med mu-
skelsvind kommer sammen, at der
gar to minutter, si snakker vi om
sygdom. Men det bliver vi altsd
trette af pd et tidspunkt. Her pa
kurset skal vi have mulighed for at
vere sammen om at leere noget. Vi
skal have inspiration, og vi skal have
hzldt input p3 hovedet om noget
andet end sygdom,” pointerer Hans-
Jorgen Henneman.

Og det er ikke kun Hans-Jor-
gen Henneman, der godt kan blive

tret af al den sygdomssnak. Det vid-
ner deltagerantallet om. Det forste
ar deltog 35 kursister og hjzlpere.
Andet 4r var der 60 tilmeldte. Og i
ar ndede deltagerantallet helt op pad
80. Det kan kun karakteriseres som
en bragende succes.Voksne menne-
sker 1 alle aldre med muskelsvind er
topmotiverede for at medes om at
f3 haldt nye tanker pa tanken.

At hoppe i korestolene
Kursusprogrammet bredte sig i 4r
fra foredrag om islam til workshops
i sejlads og korsang. Det er bygget
op, s formiddagen er helliget fal-
les foredrag og debatarrangementer,
mens kursisterne om eftermiddagen
har valgt sig pd forskellige work-
shops, som de folger hele ugen.
”Foredragene bliver holdt af vir-
kelig kompetente personer. For ek-
sempel filminstrukter Nils Malmros,
der fortalte om sin film Barbara. Og

Jakob Christensen fra universitetet
i Arhus, der fortalte om islam i tre
timer. Det var virkelig en fantastisk
oplevelse. Lekkert og givende. Det
er herligt, nir folk sidder og hop-
per i karestolene for at komme til
at deltage i debatten,” understreger
Hans-Jorgen Henneman med et af
sine karakteristiske glimt i gjnene.
Eftermiddagénes workshops gav
deltagerne og deres hjaelpere mulig-
hed for at fordybe sig i sejlads, kera-
mik, psykologi, kor og stemmetrze-
ning, digitale billeder, kreativitet og
vaekst, filmforstielse og naturen.
Vibeke og Hans-Jergen Hen-
neman valgte naturworkshoppen
“Naturligvis” ved biolog og na-
turvejleder Signe Ingvardsen. Det
havde underoverskriften: “Biologi,
bilmad og bioteknologi”. Ifelge
programmet gik denne workshop
ud pd at nyde naturen, der som be-
kendt viser sig fra en af sine aller-

Den dag, Muskelkraft besogte Egmont Hajskolens
sommerkursus, kiggede natur-holdet pd mikroor-
ganismer 1 mikroskoper. Det hang sammen med
en snak om selve livets opstden.
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Vibeke og Hans-Jargen Henneman ville prave noget nyt i dr pd seniorkurset og valgte naturworkshoppen
om biologi, balmad og bioteknologi. De er naturmennesker begge to.

dejligste sider ved midsommer, nir
aftenerne er lyse og lange, og bagen
spejler sig 1 vore vande. Altsd ture ud
i naturen, men med indhold. Blandt
andet med samtaler om, hvordan
og hvorfor man laver naturgenop-
retning. Men ogsd med plads til at
botanisere og samle de bedste urter
til drets kryddersnaps.

Og ikke nok med det. Work-
shoppen bod ogsd pi forsterrede
rejser ind i de mindste organismers
verden og reguler undervisning
1, hvordan det forste liv opstod pi
vores jordklode. Igen udvidet med
vasentlige, aktuelle debatemner
som de nyeste omrdder inden for
biologien: Hvad er et gen, og hvad
er gensplejsning og kloning? Samt
en snak om, hvad det bliver brugt
til, og hvad perspektiverne er. Alt
sammen krydret med mad tilberedt
pa bil.

Pi samme mide som natur-

workshoppen var der lige s8 fyldig

substans i alle de andre elementer af
kurset. S4 der er ingen tvivl om, at
kurset virkelig giver mulighed for at
laere nyt, deltage aktivt i aktuelle og
samfundsrelevante diskussioner og
samtidig nyde livet 1 fulde drag.

Kor pa fire hjul

Vibeke Henneman er gift med
Hans-Jorgen og samtidig ansat som
hans hjelper. Agteparret valgte
”Naturligvis”, fordi de elsker at
vere udendprs. Efter Hans-Jorgen
Henneman har fiet sin diagnose, er
det noget nemmere om sommeren
end om vinteren.

”Vi kunne ogsi have valgt at
sidde og snakke psykologi en hel
uge. Men eftersom jeg underviste
pa VUC i 30 ir, minder padagogik
og psykologi lidt for meget om mit
arbejde,” ler Hans-Jorgen Henne-
man:

”Og min fingermotorik funge-
rer ikke sd godt, s akvarelmaling og

keramik er heller ikke lige det, der
tiltrackker mig. Til gengeld kunne
jeg sagtens have valgt kor og stem-
metrening. Men det gjorde jeg sid-
ste 4r, og det betad, at jeg nu gir til
kor derhjemme hver tirsdag. Vi har
dannet sanggruppen “Kor pi fire
hjul”, som er en direkte udlgber af
sommerkurset sidste ir.”

Koret har taget opgaven sidan
pd sig og er blevet sd gvede, at de
faktisk giver koncert i Ridhushallen
i Arhus 8. september under Arhus
Festuge.

P4 tur med vovserne

Sd =gteparret ville hellere praove
noget nyt i 8r. Og naturen er virke~
lig noget for de to. For Hans-Jorgen
Henneman fik konstateret muskel-
svind, boede agteparret i det nord-
lige Arhus. Hver eftermiddag, nir
begge var vendt hjem fra arbejde,
lukkede aegteparret deres vovse i
bilen og kerte til Frijsenborgsko-
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vene eller Marselisborgskovene og
gik en tur en timestid.

Nu er det straks mere besverligt
med skovturene. Men det har dog
ikke fiet Henneman'’s til at give op. I
dag bor de i Tranbjerg syd for Arhus
1 et storre hus, hvor det er lettere at
komme rundt med kerestolen. Og
de har to livlige, hollandske hyrde-
hunde, der er ivrige efter at komme
ud og lgbe. Si nir vejret tillader det,
pakker de kassevognen og korer et
sted hen, hvor det er muligt at g
tur i karestol.

“Det er virkelig Cirkus Henne-
man, nar vi skal afsted,” bemarker
Vibeke Henneman med et smil.

Toscana tur retur

Men af sted kommer de. Ogsi pa
udlandsrejser. For eksempel var zg-
teparret i Italien sidste efterdr, hvor
de sammen med et andet xgtepar
havde lejet et hus 1 Toscana. De
kerte selv derned 1 deres kassevogn
med Hans-Jergen Henneman ved
rattet.

”Kassevognen kunne lige sd godt
vere uden vinduer, for man’kunne
ikke se spor ud ad dem for alt det
grej, vi skulle have med. Pottestol
og stilift og hvad ved jeg,” smiler
Hans-Jergen Henneman.

OgVibeke Henneman tilfgjer:

Ja, det sxtter sine begransnin-
ger, ndr vi skal have sd meget med.
Og vi har nzsten opgivet at tage ud
at flyve.”

”Det er en helt anden forbere-
delsesprocedure end for,” supplerer
Hans-Jergen Henneman:

”Tidligere kastede vi os bare
ud i det.Vi satte os 1 bilen og kerte
sydpd, og nir vi blev trette af at
kore, drejede vi fra motorvejen og
fandt et sted at overnatte i nummer
to landsby, vi kom til. Det var som
regel billigt og godt. Det kan vi jo
slet ikke mere. Nu skal vi pd for-
hind finde et sted og kontrollere,
hvordan deres toiletter er, og om de

Vibeke og Hans-Jorgen Henneman ser det som et kaerkomment afbrak i hverdagen at tage pd hejskole en uge, hvor de mader nye
mennesker og gamle venner og bekendte. Det danner grobund for mange, vesentlige samtaler.

har handicapvarelser og den slags.”
”Men selvfglgelig gor vi det, selv
om det er blevet mere besvarligt,”
smiler Hans-Jorgen Henneman.
”For som jeg plejer at sige: Jeg er
handicappet. Men det er da godt, at
jeg ikke er syg!”

Den svere omstilling
Hans-Jorgen Henneman har et op-
timistisk sind. Det stir som bukket
i neon, allerede nir man har veret
sammen med ham i fi minutter.
Men det er ikke det samme som, at
processen ikke har varet sveer. Han
fik sin diagnose i en sen alder, som
sagt efter at have undervist pi VUC
i en menneskealder. Den form for
muskelsvind, Hans-Jorgen Hen-
neman har, er ekstremt sjelden og
kaldes for IBM. Det stir for Inclu-
sion Body Myositis. Der er kun syv
personer i Danmark, der har samme
diagnose som ham og cirka 500.000
pd verdensplan. Der gik to trekvart
ar, fra diagnosen var sikker, til han
blev athaengig af sin karestol.

”Det var da nogle store kameler
at sluge, da jeg fik diagnosen,” for-
tzeller Hans-Jorgen Henneman.

”Der skal nogle mentale omstil-
linger til. Det er klart, det er mere
vanskeligt for nogen end for andre.
Men nir man fir snakket ordentligt
om det, s3 kan man jo godt se, at
livet ikke ender her,” slir han fast.

Det var en stor befrielse for
Hans-Jorgen Henneman at finde
ud af, at der var en forening for folk
med muskelsvind.

"Da jeg fik at vide: "Du herer
til her!”, da var det lige som at finde
hjem. Jeg medte folk, der godt nok
ikke havde samme diagnose som jeg,
men som jeg var i samme bad med.
Og hvor jeg kunne snakke med
ergo- og fysioterapeuter, socialrdd-
givere og andre, der kunne hjzlpe
mig med at finde et ststed.”

Hans-Jorgen Henneman beholdt
sit arbejde, efter at han havde fiet
diagnosen. Han holdt stedigt fast i,
at han jo ikke var syg. Men en dag
kom han hjem til Vibeke og sagde,
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at nu ville han g pd pension:

”Hun svarede: Det var sgrme
ogs3 pi tide,” husker Hans-Jorgen
Henneman og ser kerligt pd sin
kone.

"Det er klart, det er jo ikke
noget serligt attraktivt liv at sidde
som studievejleder og tale med folk
hele dagen lang for si bare at synke
sammen, nir man kommer hjem og
kun lige har krafter til at spise og sd
ellers bare 1 seng og op igen naste
morgen for at gentage det hele.
Men at tage beslutningen om at
trckke sig fra sit arbejde er en lang
proces, der krever selverkendelse.
Der er ingen, der kan tage beslut-
ningen for én,” pointerer Hans-Jor-
gen Henneman.

Man lzrer virkelig meget nyt pd se-
niorkurset, mener Vibeke Henneman.

Hustru og hjalper

Men det er jo ikke kun den, der har
muskelsvind, der skal gennem en
omstillingsproces til et nyt liv. Det
skal de pirerende ogsd. I dette til-
felde forst og fremmest Hans-Jor-
gens hustru Vibeke.

Hun var et sted i livet, hvor hun
s3 frem mod et karriereskifte. Fra at
have vzret beskaftiget pd kontor
siden sine unge ir var hun ved at
uddanne sig til social- og sundheds-
assistent. Det matte hun droppe.

»Hele mit liv bred sammen,”

fortzeller Vibeke Henneman.

Hun gik med Hans-Jorgen
Hennemans ord ned med flaget og
mitte tygge pa situationen et arstid,
inden hun var klar til at komme vi-
dere i sit nye liv.

”Alle mine ambitioner for-
svandt,” forteller Vibeke Henne-
man.

”Vi havde regnet med, at Vi-
beke skulle ud og arbejde med no-
genlunde de samme ting, som hun
gor for mig i dag. I stedet blev det
s3 til, at hun blev ansat af mig som
min hjzlper,” forklarer Hans-Jorgen
Henneman.

Han har hjelp 71 timer om
ugen. Vibeke Henneman er pd ar-
bejde om aftenen og i weeken-
derne, mens en anden hjxlper er pd
arbejde 1 dagtimerne.

"Det er jo svart at skulle lukke
et fremmed menneske ind 1 sit hjem.,
Men nir vi har ordnet det pd den
her méde, s har vi ogsd nogle tids-
punkter, hvor vi kan vere os selv,”
smiler Hans-Jorgen Henneman.

Det er sjovt at danse

Det betyder blandt andet, at de kan
vaere xgtepar om aftenen, som alle
andre xgtepar. Si de gir til dans
sammen en gang om ugen i Bor-
gernes Hus 1Veng, tet pd hvor de
bor.

"Kgrestolsdans er virkelig fan-
tastisk,” siger Vibeke Henneman og
straler: -

“Folk er si fulde af fordomme
om, at det er noget, der udstiller den
handicappede. Men det er virkelig
skzegt at kunne klovne og i det hele
taget gore noget sammen. Bare det
at kunne holde Hans-Jgrgen i hin-
den igen er fantastisk dejligt! Det
har jeg jo ikke gjort, siden vi gik
ved siden af hinanden. Nu korer
han, og jeg gir og sleber pd poser
og skidt og mag,” ler Vibeke Hen-
neman.

Men korestolsdans har faktisk

ogsd den fordel, at det gor korestols-
brugeren til en bedre farer.

”Man kommer til at mangvrere
sin stol meget bedre, for jeg ma jo
ikke kore Vibeke ned. Man kan sige,
at man fr en bedre kerestolsmoto-
rik,” sldr Hans-Jorgen Henneman
fast.

P4 grund af xgteparrets begej-
string for korestolsdansen, var det
ogsd en del af programmet pd kurset
”Hzld nye tanker p4 tanken”1 dr, da
Hans-Jorgen Henneman jo er med
til at tilrettelegge kurset. Deres hib
var at smitte andre kerestolsbrugere
til a¢ finde glede ved dansen. Eller
inspirerc par til at gere noget sam-
mern.

”Man kan jo ikke gore noget
ved, at man er handicappet, men
man kan si meget andet. Man kan
tilretteleegge sit liv anderledes,” pd-
peger Hans-Jorgen Henneman.

Og sd kan man selv gore en
masse for at fi andet at tenke pd
end sygdom og handicap. For ek-
sempel tage pd hgjskole.

"Her pa kurset fir man som
sagt udvidet sin kontaktkreds til
folk med muskelsvind, uden at det
handler om handicap!” understreger
Hans-Jorgen Henneman.

Og Vibeke Henneman supple-
rer:

”Sadan et kursus skaber virkelig
gode kontakter. Der bliver luftet en
del ting, og vi kan alle give hinan-
den gode rid. Det er meget, meget
verdifuldt.”

Og der er hab for de, der mitte
vare blevet inspireret til at tage pd
kursus og fi heldt nye tanker pa
tanken neeste ir. Seniorgruppen er
allerede i gang med at forberede
naste drs kursus. "
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Hans-Jorgen Hen-
neman nyder at
bruge sine kraefter
pd frivilligt arbejde

i Senforgruppen. Der
er han blandt andet
med til at arrangere
sommerhajskole-kur-
serne. Gruppen har
netop taget hul pd at
planlzgge naeste drs
kursus.
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Skal vi spare eller hva?

SOCIAL KOMMENTAR

Udviklingschef Jorgen Lenger forventer ikke de store nedskeringer pa handicap-
omrddet, ndr kommunerne tager over — kun smakrusninger

Det kan vaere meget svart at vur-
dere den politiske debat om kom-
munernes serviceniveau. P4 den
ene side siger regeringen, at kom-
munerne har flere penge at gore
godt med, end de nogen sinde har
haft. P4 den anden side siger op-
positionen, at kommunerne mang-
ler penge, og at de ma gennemfore
nedskaringer.

Sandt er det 1 hvert fald, at
nogle kommuner er 1 gang med
voldsomme sparerunder. Arhus
Kommune skal f.eks. spare hele
410 mio. kr. Det er maske ikke si
meget i forhold til en stor kommu-
nes budget; men i betragtning af at
80-90 % af kommunens udgifter er
lovbestemte og ikke kan pdvirkes,
si udger de 410 mio. kr. faktisk en
meget stor del af de udgifter, som
kommunen selv kan pévirke.

Omvendt mid man dog ogsa
sige, at kommunerne var szrdeles
gridige, da amternes opgaver skulle
fordeles. Nu er det sd giet op for
dem, at der med nogle af de nye op-
gaver ogsi fulgte nye udgifter, som
ikke daxkkes fuldt ud af de penge,
der fulgte med. I den forstand har
kommunerne simpelthen forzedt sig.
Den slags giver mavepine.

Mere end én sandhed

Man mi sperge sig selv, om der kan
findes mere end ¢n sandhed? Og
om det ikke bare kan afggres i et

simpelt regnestykke, om regeringen’

eller oppositionen har ret? Men sva-
ret er nok ikke s§ enkelt, for ogsd
andre ting spiller ind.

For det forste har Folketinget
samtidig vedtaget en udlignings-

reform, der flytter store belob fra
nogle kommuner til andre kom-
muner. Det mi naturligvis fare til,
at nogle kommuner kommer til at
mangle penge.

For det andet handler regerin-
gens regnestykke om alle kom-
muner under ét. Derfor skjuler
regnestykket, at nogle kommuner
mangler rigtig mange penge. Andre
kommuner har si fiet tlere penge;
men ifolge udligningsreformen skal
disse ekstra penge bruges til skatte-
nedszttelser, sd de kan ikke oge ser-
viceniveauet alligevel.

For det tredje kan det tenkes,
at nogle kommunale opgaver bliver
dyrere, f.eks. hjemmehjzlpen, fordi
der bliver flere xldre, og sd er det
jo ikke nogen serlig god forkla-
ring, nir regeringen siger, at kom-
munerne har flere penge end nogen
sinde. Der skal nemlig bruges flere
penge til losning af den samme op-
gave. Ekstra-500 mio. kr., som kom-
munerne har fiet til mere hjemme-
hjelp, er for det forste utilstrakkelig,
og for det andet har kommunerne
dbenbart 1 hej grad brugt dem pi

mere administration og kontrol, og
sd skal det jo gd galt.

Bade penge og hander

Kebenhavns socialborgmester, Mik-
kel Warming, fortalte i en lang snak,
vi havde ved Gron Koncert, at 1
Kebenhavns Kommune er der iser
en markant stigning 1 udgifterne til
hjzlpemidler. Han mente ikke, at
antallet af brugere er stigende, men
derimod at de enkelte hjelpemid-
ler er blevet bedre og dyrere, ikke
mindst pd grund af mere teknologi.

Derfor kan regeringen faktisk
godt have ret i, at kommunerne har
flere penge il ridighed end nogen
sinde, samtidig med at oppositionen
har ret 1, at kommunerne mangler
penge til at kunne opretholde det
hidtidige serviceniveau over for den
enkelte borger.

Dertil kommer si den helt ge-
nerelle problemstilling, at ressourcer
ikke kun er penge, men ogsd hender
til at lose opgaverne. Det er jo ingen
kunst at bevilge mange flere milli-
arder kroner til hjemmehjelp fra
finansministerens bugnende stats-
kasse, hvis det med samfundets
mangel pd arbejdskraft er umuligt
at finde det nodvendige personale.
Dette er efter min mening et ret
overset argument i debatten om
velfeerdsreformer, men samtidig det
allervigtigste. Nar det gzelder arbejds-
kraft, er vi tet pd “varemangel”.
Derfor skal velferdsreformerne sikre,
at der bdde er penge nok il velfeerd
og heender nok til at lese opgaverne.
Allerede i dag oplever en del men-
nesker med hjxelpeordninger, at
det er blevet vanskeligere at skaffe
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hjzlpere og vanskeligere at holde p4
hjelperne i leengere tid.

Alligevel viser meningsmélinger
en tvar befolkning, der ikke vil gi
senere pd efterlon, ikke vil gi senere
pa pension, ikke vil holde kortere
ferie, ikke vil have lzengere arbejds-
tid, ikke vil have ringere velferd og
helst ikke vil have udenlandsk ar-
bejdskraft. S& er det jo unzgtelig
svart for politikerne at agere, nir
de samtidig gerne vil have de selv
samme valgeres stemmer pi valg-

dagen.

Marginalt raderum

Nir man har en funktionsnedsaet-
telse, er det naturligvis nzrliggende
at tenke pd, hvordan det skal gi fra
1. januar 2007 med hjzlpeordnin-
ger, hjemmehjzlp, boligeendringer,
hjelpemidler, handicapbilcf, mer-
udgiftsydelser osv., iseer hvis man
bor i en af de kommuner, der fir en
meget stram skonomi.

Generelt tror jeg da godt, vi kan
opleve nogle smikrusninger her og
der. Eeks. vanskeligheder med at fi
bevilget et bistands- eller plejetilleg,
hvis man har fortidspension efter
de gamle regler. Feks. oget vrang-
villighed i nogle kommuner med
hensyn til, om man er berettiget
til en hjelpeordning, eller om man
kan fi ekstra timer i serlige situa-
tioner. Eller f.eks. flere situationer
hvor nogle kommuner forspger at
snyde pd vagten, og hvor de satser
pd gevinsten ved, at folk ikke anker
kommunens forkerte afgorelse.

Men omvendt er de regler, der
gelder pi handicapomridet, efter-
hinden ret detaljerede, ikke mindst
fordi de skal leses sammen med de

afgerelser, der i tidens lob er truffet
1ankesystemet. Det er teet pé, at reg-
lerne pa handicapomridet er retsbe-
stemte, og det konimunale riderum
er nermest kun marginalt.

Af samme grund ser det f.eks.
ikke ud til, at de vigtigste omrs-
der for f.eks. folk med muskelsvind
overhovedet er med pi den brutto-
liste over besparelser, som politi-
kerne 1 Arhus Byrdd arbejder med.
Bortset fra at Arhus Kommune

dbenbart har tenkt sig at spare 20
mio. kr. pd hjemmehjzlpen i stedet
for de 20 mio. kr., som regerin-
gen har givet kommunen til ekstra
hjemmehjalp. Og bortset fra at in-
stitutionsomridet nok er i fare.

Ingen ensker nedskaringer

Som svar pd to spergsmal fra folke-
tingsmedlem René Skau Bjdrnsson
har socialminister Eva Kjer Hansen
svaret, at “de midler, som amterne
hideil har brugt pd hjzlpeordninger
efter § 77 i serviceloven, vil siledes
under ét blive overfort til kommu-
nerne via bloktilskuddet”. Hun til-
fojede, at ”jeg kan derfor bekrafte, at
de gkonomiske midler, som amterne
hidtil har anvendt til finansiering
af hjelpeordninger efter service-
lovens § 77, fuldt ud vil veere til 15—

dighed for kommunerne under et

1 forbindelse med, at kommunerne
med kommunalreformen skal finan-
siere hjzlpeordningerne selv”.

Ifelge socialministeren har kom-
munerne (under ét) altsi fuldt ud
fiet penge til hjelpeordningen fra
1. januar 2007, hvor kommunerne
skal betale (nasten) hele udgiften
selv, og det samme kan man egentlig
sige om alle de andre omrider, som
vi har en serlig interesse 1.

Med andre ord er det beskedent,
hvor meget kommunale nedskae-
ringer kan ramme “vore” omrider,
uden at kommunerne bryder love
og regler. Ifglge socialministeren er
der heller ikke nogen okonomisk
begrundelse for at gore det. Selv om
Jjeg lobende har hort om besparelser
her og der gennem mange 4r, si har
det offentliges udgifter til handicap-
omréidet faktisk veret stigende med
ca. 6 % om dret gennem de senc-
ste dr, og jeg ser ingen grund til, at
nedskeringer pludselig skulle blive
mere sandsynlige end forbedringer.
Allerede af den grund at ingen po-
litikere ensker nedskeeringer pi han-
dicapomridet.

Vi skal nok fi vores hyr med
nogle ganske bestemte kommu-
ner og nogle ganske bestemte (isecr
mere upracise) regler; men jeg er
temmelig sikker p, at vi ikke kom-
mer til at opleve den store sparekniv.
De problemer, der eventuelt opstir,
mi vi forsege at lose. Egentlig er jeg
meget mere spendt pd, hvilke for-
bedringer vi fir gennemfort i for-
bindelse med finansloven for 2007,
for mange partier arbejder med for-
bedringer pd vores omride. B
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Jeg variir pi sommerlejr for de 15-
17-drige, hvor 1 alt ca. 90 deltagere
og hjzlpere deltog.

Sommerlejren var for mig lidt
anderledes, fordi en af mine bed-
ste venner ikke ku’ komme med
pa lejren. Jeg var derfor tvunget til
endnu mere at vere sammen med
de andre deltagere og stifte nye ven-
skaber. Selv om jeg de andre gange
kendte mange af de andre deltagere
i forvejen, har jeg pd en mide ikke
gidet leere dem at kende, fordi jeg
jo havde min kammerat.

Det tog en dag cller to, for jeg
tog mig sammen til at begynde
at snakke og senere hygge mig sam-
men med de andre. Da jeg endelig
kom ”i gang”, blev det hele meget
sjovere, for det er jo ikke fedt at gi
rundt alene. Jeg synes, ugen gik hur-
tigere, efter at jeg havde lert nogle
af de andre lidt bedre at kende, og
det var faktisk fedt nok.

Hvorfor hedder du det
Sommerlejren startede med, at vi
ankom til Musholm Bugt Ferie-
center og blev indkvarteret i husene.
Straks efter dette var der felles nav-
neleg, hvor alle sku’ fortzlle, hvorfor
de hed det, de hed. Det var ret sjovt
arrangeret, fordi mange tog pis pi
det, rigtig godt fundet p3.

Hver aften kl. 18 — 19 var der
felles aftensmad i den store sal, og
bagefter flere aktiviteter. Jeg synes
tit, programmet om aftenen blev for
presset, og jeg havde pi fornemmel-
sen, at folk ikke rigtigt havde lyst til
at mede op til nogle af de sene ar-
rangementer, fordi de enten lad for
kedelige, eller fordi det var for sent.

Om sgndagen spillede musike-
ren fra popstars Patrick Hellegird
koncert. Jeg tror nu ikke, han fik
tlere fans, end han havde i forvejen.

Folk snak-
kede og grinte,
tmens han fortalte om sig selv og
numrene. Ja, undskyld mig, jeg synes
det var den verste musikoplevelse,
jeg nogensinde har haft.

Til gengzld synes jeg, at det

“Nogle ting kunne mdske blive en smule barnlige,
f.eks. at lave masker af gaze, men ellers var det
mest sjovt,” skriver Peter Bertramsp.

(Foto: sommerlejilederne)

meste pi lejren var sjovt og span-
dende, som bl.a. koncerten med

ungdomsrockbandet Celina Ree
om torsdagen, glatbanekerslen om
mandagen og festen om fredagen.

Lidt for barnligt

Til tider var det som om nogle af
aktiviteterne ku’ blive en smule
barnlige som f.cks. at koge kranier,
lave masker udad gaze og male dem,
lave tryllestave og pynte dem til nat-
lobet tirsdag eller onsdag aften. Det
hgrer mere til sommerlejren for de
12 — 14-3rige, synes jeg.

Avet for var aktiviteterne bedre/
sjovere, fordi vi f.eks. tog pi café og
lavede kasino.

Det kan godt vere, at det bare
€r min mening, men jeg synes, at
man skulle lave et spergeskema
eller lignende, om hvilke aktiviteter
de unge synes om og derved gore
sommerlejren endnu sjovere.

Altsd natlgbet var okay sjovt,
fordi vi gik og snakkede, og plud-
selig sd var der nogle, der fik et
chok. Ellers var natlgbet ret under-

Af Peter Bertramse

Foto: Bo Nymann

ligt, fordi da vi sku’ kere af sted til »
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Foto: sommerlejrlederne

skoven, var der folk, som bare korte
af sted, enten pga. manglende in-
formation om, at kerselstidspunk-
tet var endret, eller fordi folk bare
ville have det overstiet, eller en helt
tredje grund.

Skred i svinget

Det bedste pd sommerlejren var
koncerten med Celina Ree. Num-
rene, de spillede, var godt nok cover
numre, men de var super fede. Grill-
aftenen ved svaveflyvepladsen var
ogsd rigtig hyggelig med go’ mad og
borde indendeors, hvis man fras osv.

“Det var megasjovt pd
glatbanen i den store
kurve, hvor man sku’
skride rundt i svinget.”

S& var der ogsi glatbanekeorslen i
egen bil 1 Sore. Det var mega sjovt
til sidst pd glatbanen i den store
kurve, hvor man sku’ skride rundt
i svinget. Festen om fredagen var
bedre i 4r end sidste 4r, bl.a. fordi
diskoteket blev ved til henad 3 — 4
tiden.

Jeg gleder mig til at komme
med pd sommerlejren til nazste ir.
Det bliver garanteret endnu federe
end 1 ar.

Men jeg har et par forslag til at
forbedre aktiviteterne il naste ar:

Hvad med at tage deltagerne
med pi Café Bagergirden. Det er s3
hyggeligt med live musik, og hvad
der ellers horer til café hygge. Eller
som jeg allerede har skrevet, sd ku’
man lave et spergeskema til de unge
for at fi idéer til at gore tingene
endnu sjovere. -

L ]

Besog af heksen
Morgan le Fay satte
kuler pd ugen.

Nar man er medlem af Muskelsvindfonden og er i aldersgruppen 8 - 17 ar, fir man
automatisk tilsendt et tilbud om at komme pa sommerlejr sammen med en masse
andre unge pa ens egen alder.

P4 sommerlejren far man mulighed for at lere nogle nye mennesker at kende, ved
bl.a. at sove i samme hus og lave en masse forskellige aktiviteter sammen f.eks.
bowle, tage ind til byen, tage pa café, spille Playstationturnering, tage pa natlab,
lege tryllekunstner, synge karaoke og meget andet.

I ar har Muskelsvindfonden arrangeret fire sommerlejre inddelt efter alder:
8-9 arige pa Hald Ege Efterskole

10-11-drige pd HimmerlandsCentrets Idraetsefterskole

12-14 drige pa Faaborgegnens Efterskole

15-17 arige pa Musholm Bugt Feriecenter.

T alt 109 barn og unge har deltaget i drets sommerlejre.
Se billeder fra lejrene pd www.muskelsvindfonden.dk.
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Ikaros flgj si hejt over Knossos, at
hans vinger smeltede, og han styr-
tede i det graske shav, hedder det
i den greeske mytologi. Heldigvis
endte ingen af de 37 unge med
muskelsvind i alderen 15 til 17 &r 1
Storebelt, da de sammen med deres
ca. 50 hjelpere deltog 1 dette ars

sommierlejr pd Musholm Bugt Fe-
riecenter.

Ugens program bed ellers pa en
grenseoverskridende mulighed for
at fi luft under vingerné da Midt-
sjellands Svaveflyveklub gav del-

Foto: Bo Nymann
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tagerne chancen for at stige godt
300 meter til vejrs som passagerer
i klubbens 4 topersoners svaevefly.
Godet og vel halvdelen tog imod til-
buddet om at blive trukket nzsten
lodret op mod himlen af et kaempe-
massigt motorspil og dernzaest flyve
en tur rundt om Sorg og omegn.

Billederne pd disse sider fortal-
ler historien om en anderledes som-
meroplevelse, om forventningens
glede (og lidt frygt) og om trium-
fen ved at have gjort det: Flgjet hojt
og kommet sikkert ned igen.




Hvem giver det bedste bud?

Muskelsvindfonden udskriver konkurrence om den bedste event
til Gron Koncerts jubileum i 2007

1 2007 er det 25 ir siden, Gron
Koncert forste gang blev afviklet.
Det vil Muskelsvindfonden gerne
fejre og meget gerne med en ser-
lig event under selve Gren Koncert
2007. Men hvilken?

Muskelsvindfonden har udskre-
vet en konkurrence for at fi en
masse idéer og kreative forslag til,
hvordan 25-4rs jubileet kan fejres
pd koncertpladserne. Praemien for
det bedste bud vil vare en bag-
Gron Koncert-oplevelse: f.eks. at
folge konferencier Jacob Haugaard
i hans arbejde eller overvaere en
af neeste ars musikgrupper fra den
store scene.

Betingelserne for idéerne til ak-
tiviteter, begivenheder, oplevelser,
happenings m.m. er, at de skal vare
med til at profilere Muskelsvindfon-
den og de vardier, foreningen stir
for. De skal have gennemslagskraft,
helst vere lidt skave, fi folk til at
more sig og stoppe op — og sd skal
de rent praktisk kunne pakkes ned
og flyttes med fra koncertplads til
koncertplads.

Forslagene behgver ikke afvikles
fra den store scene under koncerten.
De kan foregd pé pladsen, vare en
happening ved indgangen, pa stor-
skermen eller....? Hvis aktiviteten
foregdr pd den store scene, er krite-
riet, at den skal vare egnet til at nd
ud til et stort publikum.

Muskelsvindfonden har flere
gange tidligere provokeret og ryk-
ket pa folks fordomme i forbindelse
med Gren Koncert. Ecks. optridte
Slappendales pd Grgn Koncert i
1995 - et stripshow.med fire unge
fyre med butterfly og muskelsvind.

I 1995 optrddte Slappendales med et stripshow pd den store scene for at rykke pd folks fordomme om
mennesker med handicap. Muskelsvindfonden efterlyser nye idéer til Gron Koncert 2007.
Foto: Jesper Stormly/Polfoto

I det eurgpaxiske handicapir i 2003
var der en sxrlig bod pd koncert-
pladsen, der tilbgd bodypainting af’
en spastiker og kropsmassage af en
blind.

Andre idéer, som endnu ikke
har veret afprovet, har varet at
sette fokus pd tilgengeligheden
ved at placere en kempe trappe ved
indgangen til koncertpladsen, eller
at lave provokerende spots pa stor-
skarmen.

Fristen for at indsende en kort be-
skrivelse af idéer og forslag er den 1.

oktober 2006. Beskrivelsen kan sen-
des pa email til direktor Gitte Nor-
gaard, gino@muskelsvindfonden.dk
eller med almindelig post til Mu-
skelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C, merk kuverten
”Gron Koncert 20077,

En komité bestdende af formand
Evald Krog, direktor for Handshake
Chris Jensen, medlem af Hand-
shakes bestyrelse Niels Erik Fol-
mann og Gitte Norgaard kirer den
bedste idé og dermed vinderen af
konkurrencen.
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Fokus pd FSHD

Nir leger, forskere og behandlere medes 1 Dansk Konsortium
for neuromuskulere sygdomme den 4. september, er emnet pi
dagsordenen diagnosen FSHD, facio scapulo humeral dystrofi.
P4 medet vil der bl.a. blive givet et overblik over den seneste
forskning pd omridet, sxttes fokus pa genetiske test, mutationer
samt videregives erfaringer fra effekten af fysisk traening i forhold
til mennesker med FSHD.

Om eftermiddagen vil der vare en opfalgning af en raekke
cases af andre neuromuskulaxre sygdomme, som blev presenteret
pA sidste irs mode i konsortiet. Desuden vil der blive fremlagt og
diskuteret nye cases, som enten er blevet diagnosticeret, eller som
fortsat er uafklarede.

Mgdet, der er arrangeret af RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind, atholdes pd Grand Park Hotel 1 Korsgr den 4. septem-
ber fra kl. 10-18. Madet er for fagfolk fra primert Danmark.

Ny teateruddannelse

Mennesker med funktionsnedszttelser skal kunne tage en profes-
sionel uddannelse som skuespillere eller dramatikere og dermed
bidrage til dansk scene- og filmkunst. Det mener tre instanser,
som nu er gdet sammen om at etablere et professionelt han-
dicapteater og teateruddannelse i Danmark. De tre partnere er
Z-up Teaterkompagni, Handicapidrettens Videnscenter og Glad
Fagskole. Uddannelsen skal vare tre-drig og ligge under Glad
Fagskole, som er en fagskole for udviklingsheemmede. Teaterud-
dannelsen er dog ikke kun for udviklingsheemmede, men ogsd for
alle andre grupper af handicappede.

Den ny teateruddannelse er stadig i opstartfasen, og i forste
omgang indledes med to intensive skuespillerkurser for henhold-
vis fysisk handicappede og udviklingshzmmede. Kurserne starter
1 begyndelsen af september og varer i 11 uger.

Yderligere oplysninger om uddannelsen kan findes pd Z-up
Teaterkompagnis hjemmeside: www.z-up.org.

Notat om hjzelperes ansvar

Muskelsvindfonden har fiet udarbejdet et notat fra advokatfir-
maet Sirius, om hvordan det juridiske ansvar er for hjzlpere til
respiratorbrugere. Baggrunden er henvendelser fra medlemmer,
som har gnsket klarhed over erstatningsansvaret i tilfeelde af, at
der sker noget med brugeren, mens hjzlperen er pd vagt, men
kortvarigt ikke er til stede.

Notatet gennemgir de forskellige betingelser, der skal vaere
optyldt, for at hjzlperen kan pélegges et erstatningsansvar, men
ogsd hvornidr der kan blive tale om strafferetligt ansvar ifelge
straffeloven.

Notatet kan hentes pd www.muskelsvindfonden.dk - eller et
udskrift kan bestilles i Muskelsvindfondens reception, tlf. 89 48
22 22,
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Okonomiske bidrag

Muskelsvindfonden har modtaget en rackke bidrag fra fonde, le-
gater, offentlige puljer og private til statte for foreningens arbejde.
Nogle bidrag er gremarket specifikke aktiviteter, mens andre er
generel statte til Muskelsvindfonden.

Nedenstiende oversigt dekker perioden fra 1. januar 2005
til 31. december 2005. Kun bidrag p4 5.000 kr. og mere er med-
taget.

Alex Hilmar Hansen og hustru Gerdas fond 35.908 kr.
BHJ-Gruppens Fond 25.000 kr.
Bladpuljen 49.263 kr.
Boghandler Borge Nielsen og Hustrus Fond 50.000 kr.
Bustrupfonden 9.600 kr.
Civilingenier H.C. Bechgaard og Hustru

Ella May Bechgaards Fond 25.000 kr.
Danske Banks Fond 10.000 kr.
Det Obelske Familiefond 10.000 kr.
Dir. J.P. Lund og hustru Vilhelmine Bugge’s Legat ~ 10.000 kr.
Enid Ingemanns Fond 25.000 kr.
Fabrikant Mads Clausens Fond 10.000 kr.
Frituftsrddet. Puljen Lontilskud til naturvejledere  540.000 kr:
Frimodt-Heineke Fonden 25.000 kr.
Genzyme A/S 78.165 kr.
Giro 413 12.000 kr.
Handicappuljen for handicappede beorn og unge  300.000 kr.
Henrik Henriksens Fond 100.000 kr.
Jaschafonden 100.000 kr.
K. C. Nielsens Legat 40.000 kr.
Konsul, grosserer Osvald Christensens

Mindefond, Vejle 5.000 kr.
Lemvigh-Miiller Fonden 20.000 k.
Mgillerens Fond 10.000 kr.
Nordea Danmark-Fonden 20.000 kr.
P.A. Messerschmidt og hustrus Fond 40.000 kr.
Sigrid og Ove E Olsens Fond 50.000 kr.
Skandinavisk Tobakskompagni’s Gavefond 30.000 kr.
Snedkermester Axel Wichmann og

fru Else Wichmann’s Fond 20.000 kr.
Susi og Peter Robinsohns Fond 20.000 kr.
Thorvald Larsen og Hustru Ingeborg Skovs Fond ~ 50.000 kr.
Temmerhandler Johannes Fogs Fond 30.000 kr.
Uddannelsespuljen for frivillige 63.250 kr.
Victor Mogensens Mindelegat 73.500 kr.




Id. nr. 46335 MAGASINPOST

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23 B DANMARK
8000 Arhus C : P P




