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EU giver 75 mio. kr. tiL forskning j muskeL-

svind - l(om og se det nye foreningshus
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Vuggestuen Lejerbo har fået MuskeLsvindfon-

dens handicappris, som btev overrakt på Åh

Abe-koncerten i VaLbyparken.
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Muskelsvindfonden jnviterer igen i år de

unge tiL kLubdage i efterårsferien.
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Genmanipulerede grise, der har fået ALS, skaL

hjæLpe forskere tiI at forstå sygdommen.
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MuskeLkraft har fuLgt to sektionschefer i

deres uLønnede arbejde på Grøn Koncert,

men hvad får dem tiL at sige ja tiL opgaverne

og ansvaret?
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En rigtig god sommer, der økonomisk ender

med et stort plus tiL Muskelsvindfonden.

Musketkrøft
33. årgang . ISSN 0150-5524

!.)0

;i i: ?"j/'rl'

Københavnsk socjatdemokrat svarer på kritik
af partiets forsLag om at forbyde offentligt
ansatte at formidLe kontakt tiI prostituerede

på vegne af et mennesl<e med handicap.
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At besøge Experimentariets udstitling "DiaLog

i Mørket" i kørestoL er et eksperiment.
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Portræt af et ægtepar, der har del j en stor

succes: seniorhøjskole for mennesl<er med

m uskelsvi nd.
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l(ommunerne kan jkke spare ret meget på

handicapområdet uden at bryde loven. De

fteste udgifter er Lovbestemt.
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Sommerlejr for de 15-17-årige er mest en

sjov oplevelse, mener en af deltagerne.
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En flok unge med muskelsvind fik Luft under

vi ngerne på sornmertejren.

"Vi fdr ny inspiraLiott aq Jår "hetdL inpLtt p(t hovcleL"
ont rlndet entl syqtlont, [yder ntek{ingen ft'u Vibeke oq
ll uns-J ørge n I I ert nr: nt o n.

l:o ta : J esper Voklqoorrl.

l"lår der sknl nye tutku på tanken, side 34.
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Hvem kan finde på den bedste event tiL Grøn

Koncerts jubitæumsturn 6 i 2007?
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Fagmøde om facio scapuLo humeral dystrofi

- Ny teateruddannetse - Juridist notat om

hjætperes ansvar - Økonomiske bidrag
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De friviLtige er en uundværlig det, når Mu-

skeLsvindfonden afvikLer Grøn Koncert. Uden

dem var det stet ikke muLigt at gennemfØre

koncerterne, og uden de dejtige penge, vi

har tjent, kunne vi ikke gøre den indsats, vi

gerne viL j forhotd tjL mennesker med muskel

svind, skriver EvaLd Krog.
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Kom og se vores
Fredag den 6. oktober fra kl. t3-16
holder vi indftytnings-reception

hvor vi gtæder os tiI at se foreningens medtemmer, frivit-
lige og samarbejdspartnere på Kongsvång Al.te 23, 3000

Århus C.

På gensyn

Musketsvindfonden og RehabiliteringsCenter for Muskelsvind

Læsinvitationenpå www.musketsvindfonden.dk-elterrekvirererden på11f.894822?2.

Storfem-årig EU-beuilling på aej til ENMC

Foto: Søren Holm/Chili

75 mio. kn til forskning i muskelsvind

Det er lykkedes ENMC - det euro-
pæiske forskningscenter for neu-
iomuskulære sygdomme, European
Neuromuscular Centre - at komme
igennem første nileøje i EU kom-
missionens forskningsprogram og få

et foreløbigtja til en ansøgningpå
75 mio. kr. I det kommende halve år

skal ansøgningen forhandles færdig,
og.en mere detaljeret kontrakt mel-
lem ENMC og EU kommissionen
skal indgås. Bliver parterne enige,
hvad alt tyder på, vil der blive afsat

75 mio. kr. over en fem-årig periode
regnet fra januar 2007 til forskning i
neuiomuskulære sygdomme.

Pengene skal bl.a. bruges til at

opbygge et netværk afvidens- og
kompetencecentre, der på tværs af
landegrænser samler og koordinerer
viden om hver enkel neuromusku-
lære diagnose. Centrenes opgave
bliver bl.a. at koordinere iorskning
og forsøg, at videreformidle resulta-
ter og at samle viden i form af bio-
banker og databaser.

En del af de 75 mio. kr. skal også

bruges på selve forsøgene og til ud-
dannelse, mobilisering og kommu-
nikatiqn.

"Det er meget spændende med
det nye projekt, men det er også et
nødvendigt skridt for at komme vi-
dere," siger Jes Rahbek, cheflæge i
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind og medlem af bestyrelsen i
ENMC.

Han hentyder til, at udvikling
og indsamling af viden af så sjældne

diagnoser som de neuromusku-
lære sygdomme ikke blot kan ske

i de enkelte lande og på de enkelte
forskniirgsinstitutioner, Det er nød-
vendigt at samarbejde på tværs af
landegrænser og koordinere viden
og forskning for at blive dygtigere
til at diagnosticere, forstå og be-
handle muskelsvind.

På den måde er projektet helt i
tråd med den måde,ENMC har ar-
bejdet på i de seneste år. I de sidste

fire-fem år har ENMC arbejdet på

først at få kortlagt genetikken ved
de neuromuskulære sygdomme. Det

er sket i et tæt samarbejde mellem
forskellige forskningsinstitutioner i
Europa.

Anden fase har været at gen-
nemføre forsøg, hvor opgaven for
ENMC har været at skabe dialog
mellem forskere, koordinere forsøg
og viderebringe.resultater mellem
forskerne både skriftligt. og i form
af workshops.

Tredje fase, som er formuleret
i det nye projekt, er som nævnt at

opbygge netværket 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 europæiske lande in-
tegreres i projektet, og hvordan man
{år skabt rarnmerne for samarbejdet,

skal beskrives nøjere inden udgan-
gen af året. Først når dette er ble-
vet beskrevet og til sidst godkendt
af EIJ Kommissionbn, vil der blive
åbnet for,den store pengekasse..

Jaws
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Vuggestue fr k M uskelsvindfondens
Handicappris
Person.ligt engagement og ouerskud gør enforskel, når ef. barn med et handicap skal

integreres i en daginstitution

$

Fireårige Thorbjørn Krorup hovde en oplevekesig dag på

vuggestue - Vuggestuen Lejerbo i Køge - få en snak med
Åh ebe i Københovn. Hon nåede bdde at være med ti{ at overrække handicapprisen ti! sin "gamle"

Åh Abes konferencier, Sigurd Earett og nyde koncerten sammen med sin fomilie.

Af Bodil Jensen

Foto: Kirsten Fich

Pedersen

Medarbejdere, forældre ogbørn i
Vuggestuen Lejerbo i Køge fik en

helt særlig oplevelse søndag den 11.

.juni, hvor hele vuggestuen mØdte

op i Valbyparken til Åh Ab. kott-
cert.

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

blev overrakt af landsformand Evald

Krog og fire-årige Thorbjørn Kra-
rup.

Thorb.jørn, der har muskelsvind,

har gået i vuggestuen i Køge, og
daginstitutionen fik prisen efter
indstilling fia hans forældre. I ind-
stillingen ti1 Muskelsvindfondens
besryrelse skrev de bl.a.:

" Vugqestuen Lejerbo er et utroligt

hus rued et utroligt ouerskud til at se

huert enkelt barn. Ingen aJpædagogerne

er uddannet til at haue med børn med

et handicap at gøre, ruen møder udfor-

dringerne med en utrolig entusiasme og

en urokkelig tro på, at de kan betyde en

forskel i børnenes liu."

Påskønnelse til institutioner
Muskelsvindfondens beslyrclse ønsker
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Leder of Vuggestuen Lejerbo, Lotte lbsen (tv.) og

pædogog Lillion B. Andersen tog imod pisen, som

vuggestuen har volgt at anvende til en flogstong til
institutionens legeplads. 0g så kvitterede vuggestuens

børn, forældre og søskende for hondicoppisen med
' en sang,

med uddelingen af handicaPPrisen

til vuggestuen at påskønne det store

arbejde, der dagligt lægges i landets

daginstitutioner for børn både med

og uden et handicap.

" Vuggestuert Lejerb.o har med en

medmenneskelig indsats bg et stort per-

sonligt engøgement fra medarbej derne

uist, at man ikke nøduendiguis behøuer

en stor og forkromet handlingsplan for
at gøre en;forskel. Vuggestuens umid-

delbare indgang til det at arbejde med

et barn med muskelsuind er et eksempel

til eftefølgeke. Samtidig ønsker Muskel-

suindfonden med uddelingen af handi-

capprisen at giue en cadeau til alle de

mange pæi'dagoger og medarbejdere i lan-

dets daginstitutioner, sorn dagligt gør et

stort og uigtigt stykke arbejdefor at in-

tegrere børn med et handicap, så børnene

får en god og aktiu start på liuet. Det
er en indsati, som skaber grobund for,
at Muskelsuindfondens uision - at alle

skal haue et aktiut liu med lige uærd,

lige ret og tige muligheder - kan føres
ud i liuetl'hedder det i bestyrelsens

begrundelse for prisuddelingen.
Efter prisuddelingen kvitterede

Vuggestuen Lejerbo med en sang,

inden Åh Abes konferencier Sigurd

Barrett kom forbi og hilste På og

fik alle til at synge med på Bjørnen
Bjørn-sangen. Værten fra Sigurds

Bjørnetime på DR gav sig også tid
til at uddele postkort til børnene fra

vuggestuen og deres søskende, inden

han skyndte sig op på scenen for at

åbne dagens Åh Abe-koncert.
Muskelsvindfondens HandicaP-

pris består af en gave, som mod-
tageren selv vælger til en værdi af
1 0.000 kroner.Vuggestuen Lejerbo
har valgt at bruge prisen på en flag-
stang.



Musketsvindforrdens Handicappris indstiftet i 1985. Baggrund: En pris til "en forening,

institution elLer enkeLtperson, der har gjori sig bemærket nred at forbedre forholdene

for svært fysisk handicappede."

Tidligere prismodtagere:

1985 - BaLLerLrp Kornrnune - for konrnrunens indsats for handicappedes forhoLd i for-

bindelse med hjæLperordning, transportordning, hjæLpemidLer og fysioterapi.

1986 - ALf Holter - for sit sejLprojekt med MINI 12'ere, der var et flot eksenpel på

'integration af rnennesker rned handicap i idrættens verden.

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

1988 - Århus Kommune - fcr komnrunens arbejde nred hjæLperordningen og for at

have oprettet et servicekontor for brugere af ordningen.

1991 - DATCH (Dansk Teknologicenter for Handicappede) - for arbejdet med

teknoLogiske hjælpemidLer tiL handicappede.

1992 - Bent JuhL - for sit arbeide med respirationsbrugere nred rnuskelsvind

1993 - lnderrrigsnrinisteriet i Nordrhein-lVestfaLen - for at have givet ophoLds-

tiLLadetse tiL 21 nrennesker med muskeLsvind (inkL. hjæLpere) fra Sarajevo.

1994 - Torben Lund - for sit handicappolitiske arbejde oq især for sin jndsats for

støtte tiI ALS-projekt.

2002 - Loujse Kjeldsen- for sin karnp mod Skovbo Kornnrune orn egnede boLiger tiL

unge med handicap.

2004 - Hanne Reint.oft - for sin Lrtrættelige indsats for samfundets si,ageste.

2005 - 0te Lauth - for sit arbejde nred unge nred handicap og for at være en iLdsjæt,

der altid er parat tiL at kænrpe nrod forskeLsbehandling al nrennesker med

handicap.

I

Sigurd Barrett (tv.)
tog sig tid til at
hilse på Vuggestuen
Lejerbo, inden han
skulle på scenen som
konferencier på Åh
Abe, og hon fik både
Muskelsvindfondens
londsformand Evald
Krog, børn og forældre
til ot synge med pd
songen om Bjørnen
Bjørn.
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Mollywood here we come-

Ovenstående appetitvækker 1å klar
til at sende ud til 140 unge med
muskelsvind mellem 1.1. og 1,6 ir, da

Grøn Koncert rullede ud på lande-
vejen denne sorruner. lnvitationerne
ventede på resultatet af koncerterne,
og dermed om Økonomien var på

plads til at kunne gennemføre av

rangementet.
Koncerterne gik godt og gav

et flot overskud til Muskelsvind-
fondens agbejde - og dermed også

plads til at invitere de unge med-
lemmer til klubdage i efterårsferien.
Forhåbentlig en gentagelse af sidste

års succes, hvor temaet var et mini-

cruise, og hvor 61 unge tog imod
tilbuddet orn aktiviteter, fællesskab

og såmvær uden forældre på Mus-
holm Bugt Feriecenter.

I år gælder det filmens og stjer-
nernes verden. Så - Mollywood

- here we come...

77 Muskel.kraft 4/2006



Grise skal hjælpe forskere
til at forstå ALS

De -første grise i uerden klonet efter ny 0g nemnxere teknik er produceret i Foulum ued Viborg

Af Thomos Koed

Doktor

Foto: Danmarks

JordbrugsForskning

I juni i år blev der i Danmark lavet

et gennenrbrud i grundforskningen:
So nr. 1327 på Dansk Jordbrugs-
Forskning, Forskningscenter Fou-
lum farede med tre identiske grise

- de første klonede grise i 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 føre
til en bedre forståelse af disse syg-
domme. Desuden vil disse klonede
grise være bedre modelorganismer
rned henblik på senere forsøgsbe-
handlinger.

Teknikken, HMC (Hand-Made
Cloning), er en ny kloningsteknik
udviklet delvist i Danmark. HMC
muliggør så at sige kloning "i hån-
den". Tidligere klonede man ved
hjælp af meget dyre apparater, som
kunne manipulere med de enkelte
celler. Med en såkaldt mikromani-
pulator prikkede man først hul på

en ægcelle og sugede cellekernen
med DNA ud. Derpå indsprøjtede
man en ny cellekerne, f.eks. fra en

hudcelle fra et voksent individ, ind i
ægcellen, 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

teknik, man anvendte til at klone
fåret Dolly i 1997.

Mikromanipulatoren og de labo-
ratorie åciliteter, der kræves udover
denne, er meget dyre, og apparatet

er svært at benytte og kræver derfor
veltrænede specialister.

Nemrnere og billigere
Hand-Made Cloning, HMC, benyt-
ter en anden tilgang. En ægcelle er

omgivet af en tyk "skal", som sæd-

cellerne under befrugtningen skal

nedbryde for at trænge ind i ægget

og befrugte det. Denne skal kan

fernes med kemikalier, og ægget

kan derpå med en meget rynd kniv
skæres over i to. Den ene halvdel
indeholder nu cellekernen med
DNA, mens den anden halvdel er

"tom".

Med kemikalier kan man farve
cellehalvdelene sådan, at de, der in-
deholder en cellekerne, {år 6n farve,

mens de tolnme får en anden årve.
De halvdele, der indeholder en cel-
lekerne, sorteres fra, og man har nu
en række "halve" ægceller, som dog
mangler cellekernen med DNA.

Da ægcellen mangler den tykke
skal omkting sig, kan man ved hjælp

af kemikalier og et lille skud elek-
tricitet få den halve ægcelle til at

smelte sammen med en anden celle.

Eeks. en celle fra et voksent individ
med en cellekerne, som indeholder
DNA.

,€gcellen indeholder nu alt det,

der skal til for at lave et nyt indi-
vid. Det er dog kun haivt så stort
som det normale æg, og for at rette
op på det smelter man det sammen

med en anden tom, halv ægcelle.

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

4
Den første klonede gis i verden, der er blevet klonet "i hånden", bLev født i Fou[um i juni 2006.

DNA

Det, som arvemateriatet består af, og

som indehotder vores gener og infor-

mation om, hvordan og hvornår de skal

bruges.

Kton
: En kton er en identisk kopi af noget

r andet. En ktonet gris er således genetisk

' identisk med en anden gris på samme

måde, som enæggede tviltinger er iden-

tiske ryed hinanden rent genetisk.

Transgdne grise

En transgen gris er en gris, som har fået

titført et nyt gen fra en anden orga-

nisme, f,eks. et menneske via et stykke

DNA. Genet kan enten være helt nyt for

grisen elter en alternativ udgave af et

gen. grisen atlerede se[v har.

del af dem vil have neuroneuskulære

sygdomme.

Grise ligner os
Grise er velegnet som forsøgsdyr,
fordi de ligner os mennesker på en

række vigtige områder. Grise er for
det første på størrelse med os. Det
betyder, at bevægeapparatet minder
ileget mere om vores, end f.eks.
rrusens bevægeapparat gør. Be-
handlinger, som delvist reparerer en

skadet rygmarv hos mus, er måske

netop succesfulde, fordi mus har en

meget kortere rygmarv end grise
og mennesker. Mus har også færre

celler i musklerne, så også her har
lrusene større chance for, at f.eks.
en stamcelle-behandling virker. Det
er derfor vigtigt at kunne teste be-
handlinger i en krop, der er på stør-
relse med vores egen.

Et andet vigtigt punkt, hvor
grise ligner os, er omsætningen af
stoffer. Grise omsætter medicin ca.

lige så hurtigt, som vi gør. Dvs. at

medicinen bliver i kroppen i lige
så lang tid. Dette er igen med til at

gøre det nemmere at teste effektivi-
teten afbehandlinger.

Der er selvfølgeiig også en række

forskelle på grise og mennesker, og

i denne sammenhæng er den vig-
tigste levetiden. Grise bliver ikke så

ganrle som mennesker, men denne
forskel er en fordel. Aldersbetingede
sygdomme viser sig hurtigere end i
rnennesker, og effekten af livslange
behandlinger kan til en vis grad
også bestemmes. Samtidig lever gri-
sen dog så længe, at sygdomme som
Alzheimers også kan nå at vise sig.

Transgene grise med ALS
På Forskningscenter Foulum laver
m:rn ikke kun klonede grise. men
også "almindelige" transgene grise.

Det er således også i Foulum, at de >
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første transgene grise med AI-S kom
til verden. Fire grise blev født i ef-
teråret 2005, og et par af dem har
fået syrriptonler på ALS. sorrr har
vist sig ved svækkelser i bagpartiet.
Diagnosen skal dog fbrst valideres,
dvs. man skal være helt sikker på, at

det er ALS, grisene lider af. Dette er

en lang proces.

Processen bliver yderligere be-
sværliggjort a-f, at grisene er på så

tidlige stadier af ALS, som de er.

Normalt diagnosticeres ALS hos

mennesker først langt henne i syg-
domsforløbet, og der er derfor ikke
noget klart billede af, hvordan syg-
dommen ser ud tidligt i forløbet.

Det er bl.a. dette, grisene fra
Foulum skal hjælpe med at afklare.
Dette skal dels ske gennem vævs-
studier, tnen endrru er irrgerr grise
"ofi'et", dvs. ingen grise er blevet
aflivet med henblik på undersøgelse

rf væv. Det skyldes bl.r., at grisenes
muskelsvækkelse endnu ikke er ble-
vet valideret som ALS.

Metoden, som er anvendt til
at prodlrcere ALS grisene, kaldes
Sperm Mediated Gene Transfer
(SMGT) og går kort sagt ud på at
tilføre DNA med arveegenskaberne

for en form for ALS til en sædcelle

og derpå inseminere en'so med
denne srd. På denne måde overføres
genel til griscfostre. nren grisene er
ikke kloner, da kuldet af grise stam-
mer fi-a flere sædceller, der befrugter
hver sit æg. Metoden er imidlertid
billigere og nelrrmere at udføre.

Svagheden i teknikken er, at

Nyfødte gise på Donmorks JordbrugsForskning, der nu søger potent på deres produktionsmetode.

rnan kun kan genskabe dorninant
arvelige sygdonlnle sorn f.eks. den
arvelige form afALS eller Duchen-
nes muskeldystrofi. I tilfældet med
ALS grisene har man tilført en gen-
manipuleret kopi af SODl genet
(Superoxid Dismutase 1).

Søger patent på rnetoden
I første omgang sigtes der i Fou-
lum på vævsstudier og generelle
studier af sygdommens forløb i gri-
sene. Håbet er, at grisene udvikler
de samme symptomer, som man ser

hos mennesker. Hvis det sker, er der
en chance for, at en evt. behandling
også vil virke både i mennesker og
glise.

I øjeblikket er der ingen planer
om forsøgsbehandlinger af grisene,

men hvis mere effektive behand-

lingsmetoder end f.eks. medika-
mentet Riluzole dukker op, er det
selvfølgelig noget, man gerne vil
foretage, oplyser ph.d. studerende
Lone Bruhn Madsen fi'a Foulum.

Ifølge Lone Bruhn Madsen er
der ikke planer om at lave grise med
andre neuromuskulære lidelser med
SMGT teknikken. Men det er mu-
ligt, at man vil proiucere grise med
Parkinson, som i lighed med ALS
er en neurodegenerativ sygdom.
Forskningscentret sØger i øjeblikket
patent på produktionsmetoden.

Thomas Koed Doktor er B. Sc.,

stud.scient. i molekylærbiologi - og

m edlem af Muskelsuindfo ndens repræ-

sen.tantskøb s amt bestyrelsen for Reha-

biliteringsCenterfor Muskekuind. r

s0D1

Superoxid Dismutase 1 er et enzym,

som hjælper med tiL at fjerne visse frie

radikaler. Frie radika[er er nogle meget

reaktive forbindelser. der er med tiI at
æ[de mennesket, da de stider på ce[-

lerne. Antioxidanter som f.eks. vitamin

C hjæLper også med til at flerne frie ra-

dikal.er. SOD1 er hos nog[e ALS patienter

identificeret som den arvelige kompo-

nent i deres sygdom.

Rituzole

Forsøgsbehandtinger har været i gang

med et medikament kaldet Riluzole. Det

er et stof, som påvirker nogle specifikke

nervesigna[er.

Dominant arvetige sygdomme

Et menneske får de fLeste af sine gener

i to kopier, et fra sin mor og et fra sin .

far. Hvis en sygdom er dominant arve-

[ig, er det nok, at der er fejL i den ene

kopi. Hvis sygdommen derimod er ieces-

siv arvetig (vigende), ska[ der være fejL

i begge gener, for at sygdommen viser

sig.
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0rdforkLaring:

Crew - ogsri kaldet Kræw. Eller kræv'et / crew'et / en kræv'er / crew'er - Muskelsvindfondens betegneLse for det

korps af fivilLige fra Det Grønne Crew, der arbejder på foreningens koncertarrangementer.

En sektionschet - en fivillig, der er en slags kLoning melLem en afdeLingsleder og den mor, du ikke kon have

med på Landevejen - med mindre hun melder sig som fiviLlig. Sektionschefen har onsvaret for ot pLanLægge

arbejdet i sektionen. Han / hun har bl.a. ansvoret for råvarestying, pengehåndteing, bodens sociale Liv og

at nye fiviLlige modtages godt.

Citat: Grøn Koncefts turbog 2006

Dsgbog fra Bqr 3

- Når msn er privilegeret, skylder
msn qt give noget igen
For Sinne Kold giuer sektions-

chef-.iobbet på Crøn l{oncert

i tdblik o,g Ledererfaring

FAKTA
Navn: Sinne Kold
Alder:26 år
Bopæl: København
Arbej de : Marketingkoordinator
i 7-Eleven
Har været med i Det Grønne
Crew i syv år
Sektionschefi to år og før det
souschef i et par åir.

'Jeg har altid vær:et imponeret over,

hvordan det lykkes at få det hele til
at fungere på en Grøn I{oncert. Og
sorn sektionschef får man et meget
større indblik i, hvor:dan tingene
foregår også bag kulisserne. Det er

spændende og udfordrende, og så

får man mulighed for selv at sætle

sit præg på tingene og være den, der
sørger for at skabe den gode stem-
ning og det gode sammenhold."

Sinne l{old,26 ir,har i år brugt
tre uger af sin sommerferie på at

arbejde frivilligt for Muskelsvind-
fonden. Hun har både været med
som souschef på Åh Abe og som

sektionschef på Grøn l{oncer:t og
i Muskelsvindfondens boder på

Roskilde Festivalen.

Det er syvende år i tr:æk, at hun
el rrred på rrrrngcrrrenterne. l)c før-
ste år deltog hun som "ahnindelig"
crelv'er, og de sidste to år har hun
været sektionschef i en af barerne
på Grøn I{oncer:t.

Hun har tidligere arbejdet f ivil-
ligt for AIDS Fondet, men skiftede
til Muskelsvindfonden efter opfor-
dring fi'a en af hendes venner.

"Mit daglige rrbejde er jo tern-
melig "pengefikseret", så jeg synes,

at det er dejligt at beskæftige sig

med noget, der er rlere "urenneske-

fikseret".Jeg kan godt lide at gøre

en forskel på en anden måde. Og så

syrres jeg, at nran, når'rrrrn er pIivi-
legeret, skylder at give noget igen,"

siger Sinne I{old, der til daglig ar-

bejder som tnarketingkoordinator i
7-E1even.

Venner og sarntnenhold
For hende har det fi'ivi1lige arbejde

på Grøn l{oncert bl.a. betYdet, at

hendes vennekreds nu er fi'ldt r.lled

medlemrner af Det Grønne Crew,

og at hlln via fælles crew-bekendte

har mødt sin kæreste, der også ar-

lej der frivilligt for Muskel svi n dfon -
den.

"Sammenholdet mellen crew-
erne beryder rigtig meget. Min bar

- Blr 3 - er såd:in en rigtig venne-
bar. Vi er efterhånden mange, der
har været med længe, og vi mødes

til forskellige arrangementer året
igennem.Vi har for eksempel lige
været ude at spise og iTivoli tllTV2
-koncert - sådan for at runde afog
sige tak for i år. Og så er der jo også

crew-aften en gang om måneden
for de frivillige, der bor i Køben-
havns-området, hvor vi bl.a. spiser

samrren," forklarer Sinne Kold.
Erltaringelne sonr frivillig nred

lederansvar har Sinne Kold også

grvn rFi sit "civile" liv.
"Noget af det,.jeg har lært mest

af, er, at man på koncerterne møder
alle typer af mennesker og også

nogle, som jeg garanteret aldrig ville
have mødt, hvis jeg ikke havde været

med.Jeg ville nok aldrig være stødt
på en landrnand fi-a Esbjerg for ek-
serlpel. Som leder skal man kunne
tale rrred alle og kunne nrotivere på

mange forskellige måder. Det har
jeg virkelig haft gavn af i mit dag-
lige arbejde. Og det er ikke noget,
man kan læse sig til. Det kommer
med den praktiske edaring," mener
Sinne Kold.

Hun har også oplevet, at det til
jobsarntaler har affødt stor beun-
dring, at hun både arbejder frivilligt
og har påtaget sig en lederfunktion.

"Muskelsvindfonden har et godt
image ude omkring. Så folk har
reageret meget positivt, når de har
set navnet på mit CV," siger Sinne
I{o1d.

Det blev ikke ti1 meget sonl-
merferie ved siden af koncerterne
i år. Men hun og kæresten har lige
booket en lille smut-tur til Barce-
lona - fordi det også er nødvendigt
l'at kornme lidt ud", som hun siger.

Sektionschef i Bar 3, Sinne Kold,;førte dag-

bogfra turen fra Københaun torsdag 13. juli
ogfrem til koncertstart på Grøn Koncert i
Koldingfredag 14.juli

Tondag 13. juti - KøbenhavnlKotding

kl.. 10.30: Vi står ca. 25 mennesker

foran DGI-byen og venter på den bus,

som skal fragte os til Kolding. Lang-

somt støder flere tit, og spåndingen

vokser. Så skal vi af sted på endnu en

omgang Grøn Koncert. Gensynsg[æden

crewerne imellem er stor.

11.10: Endelig kommer bussen. Vi smi-

der bagagen ind og stiger ombord. 0m

fire timer er vi i Kolding!

15.15: Endetig er vi i Kotding efter en

tang bustur med sang og snak.

, Sektionschefrnødet går i gang med

masser af praktisk info.

17.00: De "menige" crewer ankommer,

og der er masser af kram, som skal

gives. Endnu en stor omgang gensyns-

gtæde.

18.20: Efter fondens info-møde mødes

atle de crewer, som skal være med til at

sætte boden op og pitte den ned hver

dag - de "primære" crewer - nede i
boden. Vi sætter boden op med en det

forvirring, fordi det er første dag, og
, folk endnu ikke er inde i rutinerne. Al

[igevel bliver vi tidligt færdige.

21.00: Vi er færdige og tager en præ-

sentationsrunde, og derefter spitler vi

øt-kroket for at ryste boden sammen.

2?.10: Vi sætter kursen mod bussemq

som skal bringe os ud på den skole vi

skal overnatte på.

23.00: Atle crewerner som skal være i

vores bar, mødes. Vi tager endnu en

præsentationsrunde, så a[[e de sekun-

dære crewer (dem, som f.eks. sætter

hegn op og først kommer ud i boden

senere) er med på a[[es navne og ved,

hvem hinanden er. Derefter går aftenen

med masser af gensynsglæde og fest.

03.30: Alte er gået tiL køjs.

Fredag 14. juti - Kotding

8.00: Boden står op og går i fættes-

bad.

9.00: Vi tager bussen fra skolen ud til
koncertpladsen.

9.30: Morgenmad på koncertptadsen

tedsaget af masser af kaffe.

: 10.00: Vi mødes nede i boden og

sætter det sidste op. Varerne, vi skat

sætge, b[iver bngt ud, og jeg tæt-

[er dem op. Vi har fået [everet en del

mere, end vi kommer til at sælge, men

det er fint, for så bliver vi fri for at

kalde efter flere varer i [øbet af dagen.

Koncerten i dag btiver nok ikke så

travt, for det er første gang, vi er i
Kotding på denne her ptads. Det er

finL at vi ikke får så travtl fur så kan

atte tige få styr på rutinerne igen, og

de nye kan få et indbtik i. hvad de har

metdt sig til

11.00: Sektionschefinøde i Intern Cate-

ring. Infiormationer videregives,

13.00: Ptadsen åbner. og det hele går

, tøs. Vejreter fantastisk, og crewerne er

gtade så det btiver en fantastisk dag!

Af Sinne KoLd

Foto: Lars lvlikkelsen
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- Som chef
man flytte

Dsgbog frq
Kebqb 1

kan
noget

Rasnms Jøtgensen er sektionscheJ i en Kebab-bod

på Cron Kortccrt

FAKTA:
Navn: Rasrnus Jørgensen
Aldet:28 år
Bopæl: Farurn
Arbejde: IT:supporter i Matas
Frivillig siden 2001- sektions-
chefsiden 2004

'Jeg egner mig ikke til bare at
"klappe kebab" en hel dag. Jeg er:

nysgerrig og vil gerne vide noget
mere og være med til at flytte noget.
Og det kan man som sektionschef.
Og så er det jo dejligt at opleve, at

de crewer,jeg havde rned i rnin bod
sidste år, vender tilbage i år - og at

de kan li' migl"
Rasmus Jørgensen er sek-

tionschef i en af de boder på Grøn
Koncert, der sælger kebab-ruller.Til
daglig er han IT-supporter i Matas,

men hver sommer er han med sonr

sektionschef på både Åh Rb., i lrt.t-
skelsvindfondens boder under Ros-
kilde Festivalen og på Grøn I{on-
cert.

Det betyder: bl.a., at han hvert
år fejrer sin fødselsdag under Grøn
I{oncerts overliggerdage i Hj allerup

- de tre dage, hvor de frivillige hvi-
ler ud og fester mellem etaperne på

koncert-turneen.
I{asmus Jørgensen har været

med som fiivillig siden 2001, hvor
en kammerat fik ham hevet med til
at arbejde for Muskelsvindfonden
under Roskilde Festivalen - med
en dags varsel.

"Der er selvføigelig masser af
sjov og ballade. Men hvorfor jeg er

her? Jamen, hat du prØvet at stå der

onr morgenen på en bar græsmark
og se det hele forvandle sig til en
koncertplads? Det er sirnpelthen
d6n følelse, der gør det. Og så det at

vide, at det er os 600 frivillige, der
gør det, og at vi er de eneste, der er: i
stand til det - det er bare fedt!"

Fylder på CV'et
Rasmus Jørgensen føler også, at det
arbejde, han lægger for Muskel- >

Sektionschef Rasnuts Jøryensen _førte dagbog

detførste døgn på Crøn Koncert 2006

Af BodiL Jensen Tordag 13.juti - Godmorgen i Køben-

havnlGodnat i ktdingFoto: Lors

Mikke[sen

9.44zlager hjernmefra

10.30: Møder ved DGI-byen (Køben-

havn) og drikker et par ø[, før bussen

går. Snakker med gamte og nye crewer

på vej tit Kotding.

15.30: Forsinket sektionschefmøde

(som sædvanlig!) Noget nyt, men mest

som det ptejer.

16.00: Hjælper med udlevering af tøj

til crewerne. Siger hej til alle de kendte

ansigter. Kaster rundt med tøjet! Vi

hygger os.

79.301 Mød$ mine fotk. Jeg tror, det

btiver godt det her. De er dejtige og

virker som en flok motiverede fotk. Vi

sætter boden op og fqrtæ[er nogle

historier. Alle er glade ag rarc.

27.A0: ha henter to af mine primære

crwer til en sekundær funktion. Synd

far dem, for nu skal de tidtigt op. De

havde ikke fået at vide at de havde en

sekundær funktion, før w tog hjem-

mefra.

23.0A: Tager på skolen i Kolding, hvor

vi skal overnatte. Der er ikke retlafigt.
Det er en god ting, at vi skal bo på den

samme skole på hete førsto hl af Grøn

Koncert. Det gør det meget mindre

stressende om morgenen.

23.30: Besætter rclrgøingen nemt.

Drikker ftere øL Skal snart i seng.

/
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svindfonden under korr-
certerne, giver ham noget
i hans "civile" liv.

"At jeg er med i Det
Grønne Crew fylder meget

på mit CVJeg br:uger det
meget. Og så tror jeg, at

den lidt fanden i voldske
stil, sorrr vi lrar srrrrrrrert i
boderne-ogsåiforhold
til kunderne (gæsterne på

koncerterne: red) - kan
bruges i mange stillinger
uden for hegnet. Her: hos

os må rnan for eksempel
gerne lave lidt sjov med
kunderne, så det er ikke
altid, at kunden har ret,"
siger Rasrnus Jørgensen.

Også på det mere personlige
plan har medlemskabet af Det
Grønne Crew haft stor betydning
for harn.

"Der var en crewer, der engang

sagde om det at være med på Grøn
Koncert:Jeg er: kommet hjem. Der'

findes mennesker som mig. Det,
synes jeg, er helt præcist udtrykt.
Her er plads også til de mere skæve

eksistenser."

Og så har Rasmus Jøi'gensen

faktisk fi-iet til sin kæreste, Mari-
anne, som han har mødt i forbin-
delse med Muskelsvindfondens ar-
bejde på Roskilde Festivalen. Det
gorde han under Grøn I(oncert i
Næstved sidste år.

"Sådan lige til venstre for mid-
teltårnet;' forklaler han.

Brylluppet er planlagt tiI L2. naj
næste år - før koncertsæsonen, na-
turligvis.

Fredag 14. juli - Godmorgen i Kot-

ding/Godnat i Kotding

Morgen: Der er forvirring om stå-op-tid.

Går i seng og sover en halv time mere.

Morgenmad. "HyggepiLler" tidt i boden

og får det sidste op og stå. Får fire

tokaie friviltige ud i boden. De er fede.

Det er rart, nåi man får gode tokat-

crewer.

Afvikter koncert. Laver jkke meget. Det

er en meget død ptads. TiL gengætd er

18.000 titer øt tit 12.000 gæster ret

imponerende. Pakker ned hurtigt. da

koncerten er forbi.

Ca. 23.00: Tilbage på skolen ringer

jeg tiI kæresten og s'iger godnat. Går i

bad.,.. (Stor fejt -"Hegn" er der) - og

drikker nogie øt. Snakker med to Bur-

ger-chefer. Får fLere ø[.... Går i seng.

Lørdag 15. jutl - Godmorgen i Kol-

ding/Koncert i Århus/Godnat I Kot-

ding

Morgen: Av.... har det tidt skidtl Men

op og ud i bussen. Sover på vej tit
Århus. Morgenmad på pl.adsen og så i
gang. Vi sætter boden op og ændrer i

opstilLingen efter ønsker og erfaringer

fiaigåriKotding.

Middag: Får seks [oka[e frivitlige. De er

helt fine, Pladsen åbner.

Publikum vælter ind. Det er det her. vi

er her for! Vi tonser igennem 0g laver

kebab, tit det står ud af begge ører på

os. Vi er i hvert fatd igennem 200 kas-

ser kød. I går i Kold'ing blev det tit 70

kasser.,..

Atle er trætte, men smitet er der... Det

var det her, vi ventede pål

Efter koncerten: Pakker ned og går'i

bussen. Vi sover på vejen titbage tit
vores overnatningssted i Kotding. Går

, j bad og i seng direkte, da vi kommer

: tiI skolen.

Primære crewer - Mange frivittige har både en primær og en sekundær funktion j forbindelse med koncer-

terne. Den primære funktion er d6r, hvor man arbejder, når der er pubtikunr på koncertptadsen f,eks. i en

bar elter en bod, Den sekundære funktion kan være opsætning e[[er nedtagning af hegn rnv. før og efter

koncerterne,

Rengøring - Hver bar/bod har ansvar for rengøring af deres eget soveområde på de skoler, hvor de frivi[[ige

overnatter. og a[te dettager på skift i rengøfingen af fæltesornråder.

Lokal-crewer - Musketsvindfonden hyrer efter behov ekstra frivitlige fra lokaLforeninger/sportsforeninger

nrv. i de enkette koncertbyer.

Bad - Der er en gamnteI tradition for fætlesbad b[andt de frivittige på Grøn Koncert.

Sti kordsregister

Første del - de første tre koncerter
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Kompetenceløft til
sektionscheferne
Defriuillige ledere i Det Crønne Crew
skal "løftes" og uddarutes

"Sektionscheferne er vores store
sfyrke, men samtidig også vores akil-
leshæI. De er en meget vigtig del
af hele alviklingen af Grøn Kon-
cert og vores andre koncertarran-
geinenter. Som chefer i de enkelte
boder, barer og sektioner har de

stiller deres arbejdskraft til rådighed
pi Grcn Koncert, Åh Rb., Slom-
koncerterne og i Muskelsvindfon-
dens boder på Roskilde festivalen.
Onkring 150 ud af de 2.500 er
sektionschefer - de fleste efter at
have været med i nogle år som "a1-

på antagelser om, hvad de gerne
ville. Og vi kan se, at vi ind imellem
har været for ambitiøse set i lyset af,

at der er tale om frivilligt arbejde, og
at det kan være svært for mange at

finde tid til mere end den, de bru-
ger om solnmeren på koncerterne.
Derfor vil vi nu gerne have en dy-
bere analyse af den enkeltes ønsker
og evner, så vi kan lave en forvent-
ningsafstemning og en strategi for,
hvor de og vi gerne vil hen," forkla-
rer Niels Christian Nielsen.

I hans øjne er det overordnede
mål ganske klart:

"En sektionschef skal være så

glad for det at være leder, at der
er lige rneget om vedkommende
er sektionschef i en bar, en pølse-
bod eller en kebab-bod. Det skulle
gerne være så attraktivt at være chef,
at man "stå.r ikø" for at få 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 måske har
arbejdet samrren med i flere år. Men
vi vil gerne, at det i højere grad bli-
ver selve det at være sektionschef,
der kommer i fokus for den enkelte.
Bl.a. fordi det vil betyde, at vi vil {å

nogle mere fleksible chefer, som vil
være mere villige til at lade sig flytte
derhen, hvor vi har brug for netop
deres kompetencer. Samtidig med,
at de selvfølgelig skal føle,at de også

selv får noget ud af det."
Resultatet af undersøgelsen vil

blive fremlagt for sektionscheferne
i november, hvor der samtidig også

gerne skulle fremlægges en udvik-
I i ngsstrategi.

Af Bodil Jensen

Foto: Lars lvlikkeLsen

den primære kontakt til de øvrige
frivillige og ansvaret for arbejdet
i den enkelte sektion.Vi,har brug
for, at de er tilstrækkeli$t fleksible
og ansvarsbevidste samtidig med, at

vi skal tagehøjde for, at de udfører
et stykke frivilligt arbejde, og at vi
derfor gerne vil have, at de føIer, at

de får noget særligt ud af at påtage
sig det lederansvar."

Sådan lyder meldingen fra Mu-
skelsvindfondens crewmanager,
Niels Christian Nielsen, der har
ansvaret for rekruttering og åsthol-
delse af Muskelsvindfondens godt
2.500 friviilige i Det Grønne Crew.
I det kommende år er det planen,
at der skal sættes stØrre fokus på de

frivillige, der har meldt sig som sek-
tionschefer, både ud fra deres egne

ønsker og behov, men også ud fra
Muskelsvindfondens behov for at
have gode ledere blandt de fi'ivii-
lige.

De frivillige i Det Grønne Crew

mindelige" crew'er.

Større ansvar
En sektionschef har et større ansvar

end de øvrige frivillige. Sektions-
chefen skal varetage planlægningen
afarbejdet i sin egen sektion dvs. en
pølsebod, en kebab-bod, en bar eller
andet. Han / hun har bl.a. ansvar for
råvarestyring, p engehåndtering, bo-
dens sociale liv m.v.

For at få et bedre billede af, hvad
sektionscheferne selv ønsker at få ud
af at påtage sig et frivilligt lederskab
og for at "måle dybden på 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 år under Grøn Koncert blevet
gennernfø.r t en sp ørgeskemaunder-
søgelse samt personaleudviklings-
samtaler med sektionscheferne.

"Vi har indtil nu baseret vores
tiltag i forhold til sektionscheferne

Uddannelse af de frivitlige i Muskelsvindfonden

- for både at kunne rekruttere nye og fastholde de "gam[e" frivillige har MuskeLsvind-

fonden som en fortLøbende proces arbejdet med forsketlige titbud tiL de frivitliqe
bL.a. i form af uddannetse og kurser samt tøj. Sektionscheferne har bt.a. fået titbudt
et basiskursus, lederkursus, førstehjælpskurser og undervisning i kommunikation.
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Grøn Koncerts "Grond Old Man"
Klaus Rosenlund Jensen kunne i dr fejre sit 20 drs jubilæum son Jivillig pd

Grøn Koncert. Klaus, der selv har muskelsvind og er medlem of Muskelsvind-

fondens repræsentantskab, er på Grøn Koncert sektionschef i Muskelsvindfon-
'dens 

Info-'bod. Hon er desuden også eksperten, der tager sig af crew'er med

muskeGvi nd, hondicopforhotd og titgængelighedspørgsmål i forbi ndetse med

koncerterne.
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DEBAT

Ubalanceret angreb
Socialdemokrat tager til genmæle efter Euald Krogs kritiske
leder i Muskelkraft nr.2/2005

Lederen i Muskelkraft m.2 er et
skarpt udåld mod socialdemokra-
terne på Københavns rådhus. Le*
deren er skrevet af formanden for
Muskelsvindfonden, Evald Krog.
Baggrunden for vreden er, at vi har
meldt ud, at. vi ønsker at bekæmpe
prostitution i alle dens former, også

når 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 først og fremmest, at

vi ikke vil acceptere, at der handles

med kvinder. Kvinder, som arbejder
i prostitutionsmiljøet, holdes ofte
under slavelignende forhold, er på

stoffer eller mere eller mindre psy-
kisk og fysisk skadede. Desuden har
stort set alle de kvinder, der arbej-
der som prostiluerede, været udsat

for seksuelle, fysiske og psykiske
overgreb allerede i deres barndom.
Disse påstande kan doku'menteres
af "RIDEN", som laver socialt ar-
bejde for de prostituerede i Køben-
havn og andre større byer.

Myten om den "lykkelige luder"
er derfor en stor løgn. Derfor ønsker
socialdemokraterne ikke, at Køben-
havn som kommune medvirker til
at fremme prostitution.Vi vil ek-
sempelvis ikke acceptere sexannon-
cer i turistbrochurer, ej heller vil vi
som kommune benytte de hoteller,
der hjælper deres kunder med at

formidle kontakt til prostituerede.

Vi ønsker heller ikke, at kom-
munens medarbejdere skal hjælpe
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 ligeværdigt. Der er

- om vi vil det eller ej - tale om
grov udnyttelse aF i forvejen mis-
brugte kvinder. Dette skal Køben-
havns kommune ikke medvirke til.

Lars Rasmussen er socialordførerfor so-

cialdemokraterne og medlem af Køben-

l't au ns B o rgerrepr æ s ent atio n.

Uddybende spørgsmål
Muskelkraft har stillet Lars Rasmus-
sen nogle uddybende spørgsmål til
debatindlægget.

Når I siger, at I uil bekæmpe prostitu-
tion, kan man undre sig ouer, at I griber

fat i den liUe Jlig af problemstillingen,

der handler om nogle få mennesker med

handicaps brug af prostituerede. Huor
meget bidrager det til målet om at be-

kæmpe prostitution?
"Vi vil allerhelst have en model

som i Sverige, hvor man kriminali-
serer kunder til prostituerede, men
det er ikke muligt at fr. gennemført
i Danmark med den nuværende re-
gering. Derfor må vi tage fat i de

hjørner,hvor vi som kommune kan
gribe ind."

Men atforbyde ffintligt ansatte på

institutioner for mennesker med handi-

cap, at de ikl<e må kontakte prostituerede

på en beboers vegne, Jlytter det noget

som helst?

"Vi ved da godt, at folk benyt-
ter sig af prostittrerede alligevel, men
det rykker en lille bitte smule, når
vi skruer på de knapper, vi kan som

kommune. Handicappede er ikke
den eneste gruppe, der.bliver ramt.
Også taxibranchen, turistbranchen
og hotelbranche4 føler sig ramt.
Men jeg synes, det er fair det, vi har
gjort. Det handler om holdningsbe-

arbejdelse og at sætte fokus på de

pr.ostitu eredes situation.
Generelt i samfundet har der a[-

drig været en så liberal holdning til
at bruge prostituergde. Folk generelt
synes, det er naturligt og i orden.
Men det er ikke i orden, og det vil
vi gerne skabe opmærksomhed onr
og gØrc noget ved."'

Men når nogle mennesker med

handicap uæIger at bruge prostituerede,

dækker det jo ofte ouer andre problem-

stillinger - at de f.eks. ikke er i stand

til at tilfredsstille sig selu. Når I siger

nej til at bruge prostituerede, huad uil I
sætte i stedet, og huordan uil I gå ind i
de reelle problemer, som nogle mennesker

med handicøp har?

"Jeg har ikke noget svar på,
hvordan man skal hjælpe. Det er
også et spørgsmål, om det er et
samfundsproblem, og om det er
kommunens opgave at løse det.Jeg
vil sige, at samfundsmæssigt er si-
tuationen værre for de piger, der er

prostituerede, end for de få handi-
cappede, der må undvære at benytte
en prostitueret. Men måske var det
en opgave for handicaporganisatio-
nerne, selv om vi selvfølgelig ikke
kan pålægge dem at tage sig af det:"

Lars Rasmussen beklager den
udtalelse, som hans partifælle Thor
Buch Grønlykke er kommet med
ved en tidligere lejlighed, og som
var med til at udløse Evald Krogs
leder i Muskelkraft: At alternativet
for mennesker med handicap til at

benytte prostituerede er at få vejled-
ning "orn onani og om, hvordan de

kan have sex med andre handicap-
pede".

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

Jaws

Af Lars Rosmussen
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Baglæns dialog
(Juentet bliuer jeg konfronteret med min egen og andres tendens til at slå alle

oue{ en kam, da jeg besøger Experimentariets udstilling "Dialog i Mørl<et"

Af Lene Kjær Thomsen

Illustrotion: Malene

Rauhe [Smidstrup]

Hvad ville du helst være, hvis du
skulle vælge? spurgte en af mine
veninder en dag: døv eller blind?
Og selv om mange på et eller andet
tidspunkt har tænkt denne tanke,
er det et fuldkomment vanvittigt
og utopisk spørgsmål, for man kan
på ingen måder sammenligne disse

handicap. Lige så lidt som man kan
sammenligne dem med det at sidde

i kørestol. "Mennesker med et han-
dicap er lige så forskellige som alle

andre", står der i Muskelsvindfon-
dens værdigrundlag. Og selv det at

sidde i kørestol er noget vidt for-
skelligt og individuelt fra person til
person.

Men da jeg vil besøge "Dialog i
Mørket" på Experimentariet, er jeg
uvist af hvilken grund ikke et se-

kund i tvM om, at "tilgængelig for
kørestole" også betyder tilgængelig
for elektriske kørestole. Selvfølgelig
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 særlig

indforståethed forskellige handicap
imellem.

Kørestolenes trabant
Som kørestolsbruger skal jeg bestille
billet en uge i forvejen for at be-
søge udstillingen Dialog i Mørket.

Jeg skal bestille billet 48 timer i for-
vejen, når jeg skal med toget, og når
jeg vil i biografen, er der også et be-
grænset antal pladser, hvorjeg kan
placere min el-kørestol (og endnu
færre, hvis jeg også vil sidde ved
siden af dem, jeg følges med. Det
viljegjo som regel gerne...).

Så at forudbestilling er nødven-

digt her, er på sin'vis også forven-
teligt. Men først dajeg ankommer
til udstillingen, bliver jeg gjort op-
mærksom på, at den ikke er tilgæn-
gelig for en hvilken som helst kø-
restol, nemlig ikke for'en elektrisk

- kun for en manuel.Jeg står der-
for over for en situation, hvor jeg
endnu engang må afgive mobilitet
og uafhængighed eller droppe mit
foretagende. Det dilemma har jeg
desværre stået i alt for mange gange

før, og det bliver ikke mindre fru-
strerende med tiden!

Den stol, jeg ydermere bliver
præsenteret for, er kørestolenes T[a-
bant. En 90 cm bred manuel kø-
restol uden pude eller nakkestøtte.
Magen til dem, jeg siger NEIN,
NO og NJET til i lufthavne over
hele kloden, når emsigt flyperso-
nale vil erstatte rrrin egen stol med
en anden. På ingen måde kan jeg
holde balancen i sådan en stol, hvor
jeg hverken vil kunne nå armlæn
eller fodstøtter.

"Det er den stol, vi bruger. Det
er en regel, vi har - ellers kan gui-
den jo ikke køre rundt med dig,"
siger receptionisten uforstående
over for min ærgrelse.

For en kørestol er vel en køre-
stol. Der kan da ikke være den store
forskel...

Baglæns tur
Jeg frr overbevist personalet om, at
jeg kan hente min egen manuelle
kørestol. Det er ikke en BMWi men
den har da i det mindste det mest
basale ekstraudstyr: nakkestøtte, sid-
depude etc. Jeg tror oven i købet,
den er lettere at rr-g;nØvrere rundt
med for den guide, der skal trække

mig hele vejen igennem udstillin-
gens bælgravende mørke.

"Skal vi køre baglæns hele
tiden?" spØrger jeg tilsyneladende
uden at tænke mig om.

For hvis jeg lige havde mindet
rrrig selv om, hvor ofte mine hjæl-
pere med 100% syn og ved højlys
dag haf kørt rnig lige lukt ned i et
hul i fortovet, kunne jeg nok godt
have regnet ud, hvor mange sekun-
der det ville tage min blinde guide
at køre mig ned i åen i et rum så

mørkt, at jeg ikke kan se min egen

hånd. Han ved heldigvis bedre, og
vi kommer sikkert over åen via en
hængebro (gytrg", gynge!) og ind i
et nyt rum, der viser sig at være en

befærdet vej.
"Det er en bil!" siger jeg kækt,

da min guide spørger, om jeg kan
mærke, hvad der er placeret ved for-
tovets kantsten.

"Kan du også mærke, hvad det
er for en bil?" udfordrer han mig
så.

Og det kan jeg ikke, for jeg kan
ikke løfte armene nok til at mærke

bilens helhed.Jeg mærker kun følel-
sen afden glatte lak og ikke den for
de trænede hænder sikkert åbenlyse

form af en 2CY'er.
Som trøst - eller straf, jeg er

ikke helt sikker - fårjeg en tur på

pissoiret (og ud igen - selv om jeg
et kort øjeblik sidder fast.Traban-
ten havde aldrig klaret den tur!) -
inden vi fortsætter ind i baggården.

Her slår tanken mig, at jeg forsøger

at kompensere for min manglende

evne til at\øfte hænder og arme og
mærke de ting, vi kommer forbi.Jeg
kommer med kvalificerede bud på

de ting vi 'ser', og som jeg kun kan

mærke en brøkdel af eid'fra omgi-
velserne ("vi er i en baggård") og
ud fra en viden om de ting, vi tidli-
gere er stødt på ("her er et cykelsta-

tiv, så er det nok sandsynligt, at det
her er en cykel, og hvis det er en
cykel, så piller jeg nok ved sadlen!")

Jeg forsøger at fortælle mig selv, at

detjo ikke er en gættekonkurrence.
Der er ingen, der vil betvivle mit
intellekt, fordijeg ikke er i stand til
at nå et nedløbsrør!

Med nye øjne

Jeg får ikke det fulde udbytte ud af
udstillingen og mit 'nye'handicap
på grund af mit 'gamle' handicapl
Men sagt på en anden måde {år jeg
måske noget andet ud af det. For
nok ser eller mærker jeg ikke det
sarrune, som udstillingens andre be-
søgende, men i et kort glimt ser jeg

min egen situation med nye øjne.

Selv om folk tror, de ved, hvad
det vil sige at sidde i kørestol, er der
stor forskel på, hvad den enkelte
kørestolsbruger kan selv eller skal

have hjælp til. Som person med et

bevægehandicap og bruger afelek-
trisk kørestol, ved jeg, at ligegyldig
hvor fordomsfri og åbne folk er, vil
de meget, meget sjældent for alvor
kunne forstå, hvad det vil sige at

sidde i kørestol og være fysisk af-
hængig af andre mennesker og for-
skellige hjælpemidler.

De vil aldrig helt kunne sætte

sig ind i min frustration over mang-
lende tilgængelighed i forskellige
djævelske former så som trapper,
smalle dwåbninget eller kantsten
uden nedkørsler. De kan sætte sig i

en kørestol i en time, men vil stadig
ikke forstå, hvad det vil sige ikke at

'rt

kunne løfte sine arme, at skulle have

hjælp tit at komme i tøjet eller at

have svært ved atløfte en tung kop
kaffe.

Lige så lidt kan jeg jo sætte mig
ind i, hvad det vil sige at være f.eks.

blind eller have et synshandicap, eller
hvad nu den korrekte sproglige ter-
minologi foreskriver. Jeg ved ikke,
hvor stor forskel der er på at væie
født blind eller være blevet blind, og
om nogle blinde kan skelne mellem
lys og farwer, eller om alt virkelig er
så mørkt som i udstillingens rum.
Det ved jeg efter 50 minutter stadig

ikke, og det er der næppe nogle af
udstillingens gæster, der i virkelig-
heden gør.

Men jeg ved godt, at jeg nogle
gange glemmer, at tilgængelighed
ikke for alle er lig med elevatorer
og ramper. Når jeg ikke kan sætte >
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mig ind i, hvordan det er at være

blind, døv eller ordblind for den

sags skyld, kan jeg så forvente, at

andre kan sætte sig ind i, hvad det

vil sige at have muskelsvind, som jo
i sig selv kan være rigtig nrange for-

skellige ting? Måske ikke... Men jeg

har tet til at forvente, at folk ser og

hører mig. At de ser mere end min
kørestol, og at de lytter til mine in-
dividuelle behov. Det samme bør de

natur'ligvis forvente af mig. Dialog

er en nødvendig åktor, når man vil
gennemføre ændringer i en hvilken

som helst del af samfundet.

En rnørk kop kaffe
I udstillingens sidste rum, en cafe'

får .jeg genetableret min fYsiske

selvtillid, idet jeg som den eneste i
min gruppe modigt jonglerer med

en ordentlig balje kafle - helt uden

at spilde eller misse bordet. Det er

lidt af en bedrift, for når man som

jeg har meget få kræfter i arlne og

hænder, er man afhængig af små

"løftetricks". For at kunne vælge

mellem den pulje af tricks, som jeg

har udviklet og tilpasset gennem en

lang årrække, bruger jeg normalt
synet til at vurdere en given koPs

størrelse og tyngde, for derudfra at

vælge det helt rigtige trick, så kaffen

ender i munder og ikke i mit skød.

(Selv mit trænede øje tager med
jævne mellemrum fejl og så - AVI)

Den rnulighed er der ikke her, og

jeg oplever, at jeg mærker mig frem,

vurderer koPPen med hænderne og

finder munden.
"Kan du klare kaffen?" hører 1eg

min guide sige et sted i mørket.

Og med en rørstrØmsk følelse af

at have lært noget nyt om nrig selv,

om mennesker rned et andet handi-

."p og om dem helt uden, svarerjeg

eftertrykkeligt:"Jal" !

Diatog i Mørket

Dia[og i lvlørket på Experimentarium i HeLLerup titbyder de besøgende en chance for at

[ægge synssansen på hytden i 50 minutter og i stedet skærpe høre-, tugte- og fØlesan-

lll. 
-".t guider med synshandicap fØrer an i udstittingens fuldstændigt mørk[agte

5om kørestoLsbruger skaL du bestitle tid en uge i forvejen'

Du skaI kunne sidde i en manuel kørestot, der har håndtag, så din btinde guide kan køre

dig rundt.

AftaL med dern i forvejen, hvis du medbringer din egen manue[[e kørestoL.

Turen foregår bagtæns - ellers er det ikke godt at vide, hvor du ender'

En stor det af turen handler om at kunne mærke de ting, du møder på din vej' selv om

din guide kan hjætpe Ljdt med at tøfte din hånd, kan det være svært at mærke tingenes

hethed, hvis du ikke er i stand tiL at løfte dine arme.

Som gående bLiver du iført en stok, som du skaI bruge tiI at finde rundt'

En bLind guide tater dig igennem rummene.

Koncept og design af Diatog i Mørket er udarbejdet af Dr. Andreas Hejnecke, Tyskland, og

udst.iLtingen har været vist i 17 Lande og mere end 100 byer. 1,5 mio. mennesker har set

udstittinqen. I Danmark præsenteres udstiLtingen i Experimentarium i samarbejde rred

Dansk B[indesamfund, Instituttet for Btinde og svagsynede samt spastikerforeningen.

udstiLtingen, der er åben for a[[e voksne ogbørnfra 9 år, Løber frem tiI den 30' december

2006.

ALte besøg tit Diatog i l4ørket skal bookes på forhånd på ttf' 39 25 73 73'

Læs mere om udstiLlingen På

www.experi mentarium.dk.
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Naturen hor oltid været en stor Lidenskab for Vibeke og Hans-Jørgen Hennemon. Derhjemme elsker de ot gå ture med deres to hollondske hyrdehunde. Defor
var det naturligtfor dem at vælge noturworkshoppen pd dette års sommerkursus.

Et tilbageuen.dende sommerkursus på Egmont Højskolen i Hou er en bragende

succes.Vibeke og Hans-Jørgen Hennenl(tn deltog i årfor anden gang i det kursus,
som Hans-Jørgen Hennenlan selu er med til at arrlngere

Af Rie Nieken

Foto: Jesper Voldgoord

Tidspunktet er lige efter sanktharrs,

og alt står i fuldt flor. Hindbærbu-
skene blomstrer i skovkanten langs

stien ned til stranden, fuglene syn-
ger, og varmen er for alvor ved at
bide sig åst.

Stedet er en lysning i en lille
skov i udkanten af Hou i Østjylland.
Her ligger'en oase for personer, der
kan lide skov, strand, hav og frisk
luft, og som måske ønsker at slappe

af. Men oasen er også for de, der har
lyst til at lære noget.

Den hedder Egmont Højskolen
og var atter rammen om et særligt,
tilbagevendende sommerkursus, der
t år fandt sted fra 26. juni ttl 2. juli.
. Kurset hedder "Hæld nye tanker

på tanken". Det er arrangeret i et
samarbejde mellem Muskelsvind-
fonden og Egmont Højskolen. Det
er Muskelsvindfondens Senior-
gruppe, som står bag kurset, der i år
fandt sted for tredje gang.

"Overskriften er gået igen hvert
år,fordi vi mener, den rigtigt godt
dækker over, hvad meningen med
kurset er," forklarer Hans-Jørgen
Henneman.

Han er medlem af seniorgrup-
pen og en af drivkræfterne bag
dette års kursus.

"Meningen er, at kurset skal give
deltagerne noget andet at snakke
om end sygdom. Der sker nemlig
næsten altid det, når folk med mu-
skelsvind kommer sammen, at der
går to minutter, så snakker vi om
sygdom. Men det bliver vi altså
trætte af på et tidspunkt. Her på
kurset skal vi have mulighed for at
være sammen om at lære noget.Vi
skal have inspiration, og vi skal have

hældt input på hovedet om noget
andet end sygdom," pointerer F{ans-

Jørgen Henneman.
Og det er ikke kun Hans-Jør-

gen Henneman, der godt kan blive

træt af al den sygdomssnak. Det vid-
ner deltagerantallet om. Det første
år deltog 35 kursister og hjælpere.
Andet år var der 60 tilmeldte. Og i
år nåede deltagerantallet helt op på
80. Det kan kun karakteriseres som
en bragende succes.Voksne rrrenne-
sker i alle aldre med muskelsvind er
topmotiverede for at mødes om at
få hældt nye tanker på tanken.

At hoppe i kørestolene
Kursusprogråmmet bredte sig i år
fra foredrag om islam til workshops
i sejlads og korsang. Det er bygget
op, så formiddagen er helliget fæl-
les foredrag og debatarrangementer,
mens kursisterne om efternriddagen

har valgt sig på forskellige work-
shops,som defølger hele ugen,

"Foredragene bliver holdt afvir-
kelig kompetente personer. For ek-
sempel filminstruktør Nils Malnros,
der fortalte om sin film Barbara. Og

Jakob Christensen fra universitetet
i Århus, der fortalte om jslam i tre
timer. Det var virkelig eå åntastisk
oplevelse. Lækkert og givende. Det
er herligt, når folk sidder og hop-
per i kørestolene for at komme til
at deltage i debatten," understreger
Hans-Jørgen Henneman med et af
sine karakteristiske glinrt i øjnene.

Eftermiddagenes workshops gav

deltagerne og deres hjælpere mulig-
hed for at fordybe sig i sejlads, kera-
mik, psykologi, kor og stemmetræ-
ning, digitale billeder, kreativitet og
vækst, filmforståelse og naturen.

Vibeke og Hans-Jørgen Hen-
neman valgte naturworkshoppen
"Naturligvis" ved biolog og na-
turvejleder Signe Ingvardsen. Det
havde underoverskriften: "Biologi,
bålmad og bioteknologi". Ifølge
programmet gik denne workshop
ud på at nyde natttren, der som be-

Den dog, Muskelkroft besøgte Egmont Højskolens

somnerkursus, kiggede natur-hotdet på mikroor'
gonismer i nikroskoper. Det hang sommen ned
en snak om seLve livets opstden.
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Vibeke og Hons-Jørgen Hennemon vilLe prøve noget nyt i år pd seniorkurset og volgte noturworlshoppen
om biologi, bålmad og biotekno[ogi. De er naturmennesker begge to.

dejligste sider ved midsorrmer, når
aftenerne er lyse og lange, og bøgen
spejler sig i vore vande.Ætså ture ud
i naturen, men med indhold. Blandt
andet med samtaler om, hvordan
og hvorfor man laver naturgenop-
retning. Men også med plads til at

botanisere og samle de bedste urter
til årets kryddersnaps.

Og ikke nok med det. Work-
shoppen bød også på forstØrrede
rejser ind i de mindste organismers
verden og regulær undervisning
i, hvordan det første liv opstod på

vores jordklode. Igen udvidet med
væsentlige, aktuelle debatemner
som de nyeste områder 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
sarunen krydret med mad tilberedt
på bå1.

På samme måde som natur-
workshoppen var der lige så fyldig

substans i alle de andre elementer af
kurset. Så der er ingen tvivl om, at

kurset virkelig giver mulighed for at

lære nyt, deltage aktivt i aktuelle og
samfundsrelevance diskussioner og
samtidig nyde livet i fulde drag.

Kor på fire hjul
Vibeke Flenneman er gift med
Hans-Jørgen og samtidig ansat som
hans hjælper. ,Egteparret valgte
"Naturligvis", fordi de elsker at
være udendørs. Efter Hans*Jørgen
Flenneman har fået sin diagnose, er
det noget nemmere om sommeren
end om vinteren.

"Vi kunne også have valgt at
sidde og snakke psykologi en hel
uge. Men eftersom jeg underviste
påVUC i 30 år, minder pædagogik
og psykologi lidt for meget om mit
arbejde," ler Hans-Jørgen Henne-
man:

"Og min fingermotorik funge-
rer ikke så godt, så akvarelmaling og

keramik er heller ikke lige det, der
tiltrækker mig. Til gengæld kunne
jeg sagtens have valgt kor og stem-
metræning. Men det gjorde jeg sid-
ste år, og det betød, atjeg nu går til
kor derhjemme hver tirsdag.Vi har
dannet sanggruppen "Kor på fire
hjul", som er en direkte udløber af
sommerkurset sidste år."

Koret har taget opgaven sådan

på sig og er blevet så øvede, at de
åktisk giver koncert i Rådhushallen
i Århus 8. september under Århus
Festuge.

På tur med vovserne
Så ægteparret ville hellere prøve
noget nyt i år. Og naturen er virke-
lig noget for de to. Før Hans-Jørgen
Flenneman fik konstateret muskel-
svind, boede ægteparret i det nord-
lige Århus. Hver eftermiddag, når
begge var vendt hjem fra arbejde,
lukkede ægteparret deres vovse i
bilen og kørte til Frijsenborgsko- >
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vene eller Marselisborgskovene og
gik en tur en timestid.

Nu er det straks mere besværligt
med skovturene. Men det har dog
ikke fået Henneman's til at give op. I
dag bor de iTianbjerg syd for Århus
i et stØrre hus, hvor det er lettere at

komme rundt med kørestolen. Og
de har to livlige, hollandske hyrde-
hunde, der er ivrige efter at komme
ud og løbe. Så når vejret tillader det,

pakker de kassevognen og kører et

sted hen, hvor det er muligt at gå

tur i kørestol.
"Det er virkelig Cirkus F{enne-

man, når vi skal afsted," bemærker
Vibeke Flenneman med et snril.

Toscana tur retur
Men af sted komrner de. Også på

udlandsrejser. For eksempel var æg-

teparret i Italien sidste efterår, hvor
de sammen med et andet ægtepar

havde lejet et hus i Toscana. De
kørte selv derned i deres kassevogn

med Hans-Jørgen Henneman ved
rattet.

"Kassevognen kunne lige så godt
være uden vinduer, for man'kunne
ikke se spor ud ad dem lor alt det
grej, vi skulle have med. Pottestol
og stålift og hvad ved jeg," smiler
Hans-Jørgen Henneman.

OgVibeke Henneman tlføjer:
"Ja, det sætter sine begrænsnin-

ger, når vi skal have så meget med.
Og vi har næsten opgivet at tage ud
at flyve."

"Det er en helt anden fiorbere-
delsesprocedure end før," supplerer
Hans-Jørgen Henneman:

"Tidligere kastede vi os bare
ud i det.Vi satte os i bilen og kørte
sydpå, og når vi blev trætte af at

køre. drejede vi fra motorvejen og
åndt 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 på for-
hånd finde et sted og kontrollere,
hvordan deres toiletter er, og om de

har handicapværelser og den slags."

"Men selvfølgelry gør vi det, selv

om det er blevet mere besværligt,"
smiler Hans-JØrgen Henneman.

"For som jeg plejer at sige:Jeg er
handicappet. Men det er da godt, at
jeg ikke er syg!"

Den svære ornstilling
Hans-Jørgen Henneman har et op-
timistisk sind. Det står som bukket
i neon, allerede når man har været
sammen med ham i få minutter.
Men det er ikke det samme som, at

processen ikke har været svær. FIan
fik sin diagnose i en sen alder, som
sagt efter at have undervist påVUC
i en menneskealder. Den form for
muskelsvind, Hans-J ørgen Hen-
neman har, er ekstremt sjælden og
kaldes for IBM. Det står for Inclu-
sion Body Myositis. Der er kun syv

personer i Danmark, der har samme

diagnose som ham og cirka 500.000
på verdensplan. Der gik to trekvart
år, fra diagnosen var sikker, til han

blev afhængig af sin kørestol.

"Det var da nogle store kameler
at sluge, da jeg fik diagnosen," for-
tæller Hans-JØrgen Henneman.

"Der skal nogle mentale omstil-
linger til. Det er klart, det er mere
vanskeligt for nogen end for andre.

Men når rnan far snakket ordentligt
om det, så kan man jo godt se, at

livet ikke ender her," slår han åst.
Det var en stor befrielse for

Hans-Jørgen Henneman at finde
td af,at der var en forening for folk
med muskelsvind.

"Da jeg fik at vide: "Du hører
til her!", da var det lige som at finde
hjem.Jeg rnØdte folk, der godt nok
ikke havde saffune diagnose som jeg,

men som jeg var i samme båd med.
Og hvor jeg kunne snakke med
ergo- og fysioterapeuter, socialråd-
givere og andre, der kunne hjælpe
rnig med at finde et ståsted."

Hans-Jørgen Henneman beholdt
sit arbejde, efter at han havde fået

diagnosen. Han holdt stædigt åst i,
at han jo ikke var syg. Men en dag

kom han hjem tilVibeke og sagde, >

Vibeke og Hans-Jørgen Henneman ser det som et kærkomment afbræk i hverdagen at toge pd højskoLe en uge, hvor de møder nye
mennesker og gomle venner og bekendte. Det danner grobund for monge, væsentLige samtaler.
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at nu ville han gå På Pension:
"F{un svarede: Det var sørme

også på tide," husker Hans-Jørgen

Flenneman og ser kærligt På sin

kone.
"Det er klart, det er jo ikke

noget særligt attraktivt liv at sidde

som studievejleder og tale med folk
hele dagen lang for så bare at sYnke

sarrrmen, når man kommer hjem og

kun lige har kræfter til at spise og så

ellers bare i seng og oP igen næste

morgen for at gentage det hele.

Men at tage beslutningen om at

trække sig fra sit arbejde er en lang

proces, der kræver selverkendelse.

Der er ingen, der kan tage beslut-

ningen for 6n]' pointerer Hans-Jør-

gen Flenneman.

Mon [ærer virkelig meget nYt På se-

niorkurset, m en er Vi beke H en n e m o n,

Flustru og hjælper
Men det er jo ikke kun den, der har

muskelsvind, der skal gennem en

omstillingsproces til et nyt liv. Det
skal de pårørende også. I dette til-
fælde først og fremmest Hans-Jør-

gens hustruVibeke.
Hun var et sted i livet, hvor hun

så frem mod et karriereskifte.Fra at

have været beskæftiget På kontor
siden sine unge år var hun ved at

uddanne sig til social- og sundheds-

assistent. Det måtte hun droPPe.

"Flele mit liv brØd sammen,"

fortællerVibeke Henneman.

Hun gik måd Hans-J Øtgen

Hennemans ord ned med flaget og

måtte rygge på situationen et årstid,

inden hun var klar til at komme vi-
dere i sit nye liv.

"Alle mine ambitioner for-
svandt," fortæller Vibeke Henne-
man.

"Vi havde regnet med, at Vi-
beke skulle ud og arbejde med no-
genlunde de samme ting, som hun

gør for mig i dag. I stedet blev det

så til, at hun blev ansat af mig som

min hjælper," forklarer Hans-Jørgen

Flenneman.
Han har hjælP 71' timer om

ugen.Vibeke Hennerlan er På ar-

bejde om aftenen og i weeken-
derne, rrrens en anden hjælPer er På

arbejde i dagtimerne.
"Det er jo svært at skulle lukke

et fremmed menneske ind i sit hjem.

Men når vi har ordnet det På den

her måde, så har vi også nogle tids-

punkter, hvor vi kan være os selv,"

smiler Hans-JØrgen Henneman.

Det er sjovt at danse
Det beryder blandt andet, at de kan

være ægtepar om aftenen, som alle

andre ægtepar. Så de går til dans

sammen en gang om ugen i Bor-
gernes Hus iVeng, tæt På hvor de

bor.
"Kørestolsdans er virkelig fan-

tastisk," sigerVibeke Henneman og

stråler:
"Folk er så fulde af fordomme

om, at det er noget, der udstiller den

handicappede. Men det er virkelig
skægt at kunne klovne og i det hele

t^get gØre noget sammen. Bare det

at kunne holde Hans-Jørgen i hån-

den igen er fantastisk dejligt! Det

har jeg jo ikke giort, siden vi gik
ved siden af hinanden. Nu kører
han, og jeg går og slæber På Poser
og skidt og nøg)'lerVibeke Hen-
neman.

Men kørestolsdans har faktisk

også den fordel, at det gøt kørestols-

brugeren til en bedre fører.

"Man kommer til at manØvrere

sin stol meget bedre, for jeg må jo
ikke kør'eVibeke ned. Man kan sige,

at man får en bedre kørestolsmoto-

rik," slår Hans-Jørgen Flenneman
fast.

På grund af ægteParrets begej-

string for kørestolsdansen, var det

også en del af programmet På kurset

"Hæld nye tanker på tanken" i år, da

Hans-Jørgen F{enneman jo er med

til at tilrettelægge kurset. Deres håb

var at smitte andre kørestolsbrugere

til at finde glæde ved dansen. Eller
inspirere par til at gøre noget sam-

lnen.
"Man kan jo ikke gwe noget

ved, at nran er handicaPPet, men

man kan så meget andet. Man kan

tilrettelægge sit liv anderledes," på-

peger Hans-JØrgen Henneman.

Og så kan man selv gøre en

masse for at fi andet at tænke På

end sygdom og handicaP. For ek-

sempel tage på højskole.
"Her på kurset får man som

sagt udvidet sin kontaktkreds tii
folk med muskelsvind, uden at det

handler om handicap!" understreger

Hans-Jørgen Flenneman.

,OgVibeke Flenneman suPPle-

rer:
"Sådan et kursus skaber virkelig

gode kontakter. Der bliver luftet en

del ting, og vi kan alle give hinan-

den gode råd. Det er meget. meget

værdifuldt."
Og der er håb for de, der nråtre

være blevet inspireret til at tage på

kursus og få hældt nYe tanker På

tanken næste år. SeniorgruPPen er

allerede i gang med at forberede

næste års kursus. I

Hons-Jørgen Hen-

neman nyder at
bruge sine kræfter
på fiviltigt arbejde

i Seniorgruppen. Der

er hon blondt andet
med tiL ot arrongere

sommerhøjskole-kur-
serne. Gruppen hor
netop toget huL på at
plan[ægge næste års
kursus.

47 Musketkraft 4/2006



Skal VI spsre eller hva?
UduiklingsclrcfJørgen Lenger-foruenter ikke de store nedskæringer på handicap-

området, når kommtrne{ne tager ouer - kun småkn,tsninger

o

Det kan være meget svært at vur-
dere den politiske debat om kom-
mllnernes serviceniveau. På den
ene side siger regeringen, at kom-
rnlrnerne har flere pellge at gØre

godt med, end de nogen sinde har
haft. På den anden side siger: op-
positionen, at kommunerne mang-
ler penge, og at de må gennemfør:e

nedskæringer.

Sandt er det i hvert fald, at
nogle kornmllner er i gang med
voldsomme sparerunder. Århus
I{ornmune skal f.eks. spare hele
410 mio. kr. Det er måske ikke så

meget i forhold til en stol kornmu-
nes budget; men i betragtning af at

80-90 % af kommunens udgifter er

lovbestemte og ikke kan påvirkes,
så udgør de 410 rnio. kr. faktisk en

meget stor del af de udgiftbr, sonl
kommunen selv kan påvirke.

Omvendt må man dog også

sige, at kommunerne var særdeles

grådige, da amternes opgaver skulle
fordeles. Nu er det så gået op for
dem, at der med nogle af de nye op-
gaver også fulgte nye udgifter, som
ikke dækkes fuldt ud af de penge,
der fulgte med. I den forstand har
kommunerne simpelthen forædt sig.

Den slags giver mavepine.

Mere end 6n sandhed
Man må spørge sig selv, orn der kan
findes mere end 6n sandhed? Og
om det ikke bare kan afgøres i et
sinrpelt legrresrykke, onr regerirrgen
el1er oppositionen har ret? Men sva-

ret er nok ikke så enkelt, for også

andre ting spiller ind.
For det første har Folketinget

samtidig vedtaget en udlignings-

reforn, der flytter store beløb fra
nogle kommuner ti1 andre kom-
lnuner. Det må naturligvis føre til,
at nogle kommuner kommer tii at

mangle penge.

For det andet handler regerin-
gens regnestykke om alle kom-
mLlner under 6t. Derfor skjuler
regnestykket, at nogle kommuner
mangler rigtig mange penge. Andre
kommuner har så fiet flere penge;
men ifølge udligningsreforrnen skal

disse ekstra penge bruges til skatte-
nedsættelser, så de kan ikke øge ser-

viceniveauet alligevel.

For det tredje kan det tænkes,

at nogle kommunale opgaver bliver
dyrere; f.eks. hjernmehjæ1pen, fordi
der bliver flere ældre, og så er det
jo ikke nogen særlig god forkla-
ring, når regeringen siger, at kom-
nlunerne har flere penge end nogerl
sinde. Der skal nernlig bruges flere
penge til løsning af den samme op-
gave. Ekstra 500 mio. kr., som kom-
munerne har {ået til mere fijemme-
hjælp, er for det første utilstrækkelig,
og for det andet har kommunerne
åbenbart i høj grad brugt dem på

SOCIAL KOMMENTAR

mere administration og kontrol, og Af Jørgen Lenger

så skøl detjo gå galt.

Både penge og hænder
Københavns socialborgmester, Mik-
kel'W'arming, fortalte i en lang snak,

vi lravde vcd Gr'øn l(oncelt, at i

I{øbenhavns Korlmune er der især

en markant stigning i udgifterne til
hjælpemidler. Han mente ikke, at

antallet af brugere er stigende, men
derimod at de enkelte hjælpemid-
1er er blevet bedre og dyrere, ikke
mindst på grund af mere teknologi.

Derfor kan. regertngen faktisk
godt have ret i, at komtlunerne har

flere penge til rådighed end nogen
sinde, srnrtidig rrred rt oppositionen
har ret i, at kommunerne mangler
penge til at kunne opretholde det
lridtidige serviceniveau ouer Jor den

enkelte borger.

Dertil kommer så den helt ge-
nerelle problemstilling, at ressoLucer

ikke kun er penge, men også hænder

til at lose opgilverne. Det er jo ingen
kunst at bevilge mallge flere milli-
arder kroner til hjemrnehjælp fi'a

finansministerens bugnende stats-

kasse, hvis det med samfundets
mangel på arbejdskraft er umuligt
at finde det nødvendige personale.

Dette el efter rnin rrrening et let
overset argument i debatten om
velfærdsreformer, men samtidig det
allervigtigste. Når det gælder arbejds-

kraft, er vi tæt på "varemangel".
Derfor skal velfærdsreformerne sikre,

at der både er penge nok ti1 velfærd
og hænder nok til at løse opgaverne.

Allerede i dag oplevel en del men-
nesker med hjælpeordninger, at

det er blevet vanskeligere at skaffe >

l
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hjælpere og vanskeligere at holde på
hjæiperne i længere tid.

Aliigevel viser meningsmålinger
en tvær befolkning, der ifrke vil gå
senere på eftedøn, ikke vil gå senere
på pension, ikke vil holde korrere
ferie, ikke vil have længere arbejds-
tid, ikke vil have ringere velfærcl og
helst iåke vil have udenlandsk ar-
bejdskraft. Så er det jo unægtelig
svært for politikerne at a€lere, når
de samtidig gerne vil have de selv
sanlnle væigeres stellrmer på vaig-
dagen.

Marginalt råderurn
Når man har en funktionsnedsæt-
teise, er det naturligvis nærliggende
at tænke på, hvordan det skal gå fi-a
1 . januar 2007 ned hjælpeordnin-
ger, hj emmehjæip, boligændringer,
hj ælpemidler, handicapbilgi, rner-
udgi ltsydelsel osv., især- hvis rrran
bor i en af de kommtiner, der får en
rneget stfi.llll økorrortri.

Generelt rror: jeg da godt, vi kan
opleve nogle småkrusninger her og
der. Eeks. vanskeligheder med at få
bevilget et bistands- eller plejetillæg,
hvis man har førtidspension efter
de gamle regler. F.eks. øget vrang-
villighed i nogle kommuner med
hensyn til, om lrran er berettiget
til en hjælpeordning, eller om man
kan fi ekstra tiruer: i særlige situa-
tioner. Eller f.eks. flere situationer
hvor nogle kommuner forsøger at
snyde på vægten, og hvor de satser-

på gevinsten ved, at foik ikke anker
kommunens forkerte afgørelse.

Men omvendt er de regler, der
gælder på handicapområder, efter-
hånden ret detaljerede, ikke mindst
fordi de skal læses sammen med de

afgørelser, der i tidens løb er truffet
i ankesystemet. Det er tæt på, at reg-
lerne på handicapområdet er retsbe-
stemte, og det konlruunale råderum
er nænnest kun rnarginalt.

Af samme gr-und ser det f.eks.
ikke rrd til. at cle vigtigste orrrrå-
der for f.eks. folk med muskelsvir.rd
overhovedet er med på den brutto-
liste over bespareiser, som politi-
kerne i Århus Byråcl arbejclei-med.
Ilortset fi'a at År:hr-rs Kommune

åbenbart har tænkt sig at spare 20
mio. kr. på hjemmehjælpen i stedet
for de 20 rnio. kr-., sorrr r-egerirr-
gen har givet kommunen til ekstra
hjemmehjælp. Og bortset fi-a at in-
stitutionsområdet nok er i fare.

Ingen ønSker nedskæringer
Som svai på to spørgsmål fra folke-
tingsmedlern Ren6 Skau Bjornsson
har sociaiminister Eva Kjer Hansen
svaret, at "de midler, som amterne
hidtil har brugt på hjælpeordninger
efter $ 77 i serviceloven, vil båledes
under 6t blive overført til kommu-
nerne via bloktikkudder". Hun til-
føjede, at 'jeg kan der{or bekræfte, at
de økonorniske nridler, som amterne
hidtil har ;tnvendt til finansiering
af hjælpeordninger efter service-
lovens $ 77,fddt ud vil være til rå-

dighed for kommunerne under et
i fbrbindelse med, at kommunerne
med kommunalreformen skal finan-
siere hjælpeordningeme selv".

Ifølge socialministeren har kom-
nllrnerne (under 6Q altså fuldt ud
fået penge til hjæipeordningen fi-a
1. janr-rar- 2007, hvor komr-nunerne
skal betale (næsten) hele udgiften
selv, og det sanrne kan man egentlig
sige orn alle de andre områder, sonl
vi lrrr err særliq interesse i.

Med andre or:d er det beskedent,
hvor meget kommunale nedskæ-
ringer kan ramlne "vore" områder,
uden at kommunerne br:yder love
og regler. Ifølge sociahtinisteren er
der heller ikke nogen økonomisk
begr:undelse for at gØre det. Selv om
jeg løbende har irørt om besparelser
her og der gennem mange år, så har
det offentliges udgifter til handicap-
området faktisk været stigende 1r1ed

ca.6 %o om året gennen de sene-
ste år, og jeg ser ingen grund til, at
nedskæringer pir-rdselig skulle blive
mere sandsynlige end for-bedringer.
Ælerede l[den gr-rrrrd at ingen po-
litikere ønsker nedskæringer på han-
dicapområdet.

Vi skal nok fi vores hyr med
nogle ganske besternte kommu-
ner og nogle ganske bestemte (især
rrrere upr'æcise) regler-; rnerr jeg er.

temmelig sikker på, at vi ikke kom-
mer til at opleve den store sparekniv.
De problemer, der eventuelt opstår,
må vi forsøge ar løse. Egentlig er jeg
meget mere spændt på, hvilke fol-
bedringer vi får gennemfør-t i for-
bindelse rned finansloven for 2007,
for mange partier arbejder med for-
bedringer på vores område. r
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Bern &

Jeg var i år på sonulerlejr for de 15-
I7-å,rige, hvor i alt ca. 90 deltagere
og hjælpere deltog.

Sornmerlejren var for mig lidt
anderledes, fordi en af mine bed-
ste venner ikke ku'komme med
på lejren.Jeg var derfor tvunget til
endnu mere at være 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 på en måde ikke
gidet lære dem at kende, fordijeg
jo havde min kammerat.

Det tog en dag eller to, før jeg
tog mig sammen til at begynde
at snakke og senere hygge mig sam-
men med de andre. Da jeg endelig
kone "i garLg", blev det hele meget
sjovere, for det erjo ikke fedt at gå
rundt alene.Jeg synes, ugen gik hur-
tigere, efter at jeg havde lært nogle
af de andre lidt bedre at kende, og
det var laktisk fedr nok.

Folk snak-
kede og grinte,
imens han fortalte om sig selv og
nurnrene.Ja, undskyld mig. jeg synes

det var den værste musikoplevelse,
jeg nogensinde har haft.

Til gengæld synes jeg, at det

juli:

ungdomsrockbandet Celina Ree
om torsdagen, glatbanekørslen om
mandagen og festen om fi'edagen.

Lidt for barnligt
Til tider var det som orlr nogle af
aktiviteterne ku' blive en smule
barnlige som f.eks. at koge kranier,
lave nrasker udad gaze og male dem,
lave tryllestave og pynte dem til nat-
løbet tirsdag eller onsdag'aften. Det
hører rrrere til sommerlejren for de

12 - I4-årtge, synes jeg.
Året før var aktivitete rne bedre/

sjovere, fordi vi f.eks. tog på ca{6 og
lavede kasino.

Det kan godt være, at det bare
er min mening, men jeg synes, at
man skulle lave et spørgeskema
eller lignende, om hvilke aktivireter
de unge synes om og derved gøre
sommerlejren endnu sj overe.

Altså natløbet var okay sjovt,
fordi vi gik og snakkede, og plud-
selig så var der nogle, der fik et
chok. Ellers var natløbet ret under-
ligt, fordi da vi sku'køre aFsted til >

Af Peter Bertromsø

Foto: Bo Nymann

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 fælles nav-
neleg, hvor alle sku'fortælle, hvorfor
de hed det, de hed. Der var rer sjovr
arrangeret, fordi mange tog pis på
det, rigtig godt fundet på.

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

Om søndagen spillede musike-
rcn fra popstars Patrick Hellegård
koncert. Jeg tror nu ikke, han fik
flere åns, end han havde i forvejen.

"NogLe ting kunne ndske blive en smute bornlige,
f.eks. at love masker of goze, men eLlers var det
mest sjovt," skiver Peter Beftramsø.
(Foto: som mertej slederne)

meste på lejren var sjovt og spæn-
dende, som bl.a. koncerten med
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skoven, var der folk, som bare kørte
af sted, enten pga. manglende in-
formation om, at kørselstidspunk-
tet var ændret, eller fordi folk bare
ville have det overstået, elier en heit
tredje grund.

Skred i svinget
Det bedste på sommerlejren var
koncerten med Celina Ree. Num-
rene, de spillede, var godt nok cover
numre, men de var super fede. Grill-
aftenen ved svæveflyvepladsen var
også rigtig hyggelig med go'mad og
borde indendørs, hvis man fiØs osv.

"Det vqr megosjovt på
glatbanen i den store
kurve, hvor man sktt'
skride rundt i svinget."

Så var der også glatbanekørslen i
egen bil i Sorø. Det val nrega sjovt
til sidst på glatbanen i den srore
kurve, hvor man sku'skride rundt
i svinget. Festen bm fredagen var
bedre i år end sidste år, bl.a. fordi
diskoteket blev ved til henad 3 - 4

tiden.

Jeg glæder mig til at komme
med på sornrnerlejren til næste år.
Det biiver garanteret endnu federe
end i år.

Men jeg har et par forslag til at
forbedre aktiviteterne til næste år:

Hvad med at tage deltagerne
med på Cafb Bagergården. Det er så

hyggeligt rned live musik, og hvad
der ellers hører til cafii hygge. Eller
som jeg allerede har skrevet, så ku'
man lave et spørgeskema til de unge
for at få id6el til at gØre tingene
endnu sjovere. r

Bern & Un

Når man er medlem af Muskelsvindfonden og er i atdersgruppen 8 - j.7 år, får man

automatisk tilsendt et titbud om at komme på sommertejr sammen med en masse

andre unge på ens egen atder.

På sommerlejren får man mul"ighed for at lære nogte nye mennesker at kende, ved

bt.a. at sove i samme hus og lave en masse forskettige aktiviteter sammen f.eks.
bowte, tage ind tiL byen, tage på caf6, spilte Playstationturnering, tage på natl.øb,

lege trytlekunstner, synge karaoke og meget andet.

I år har Muskelsvindfonden arrangeret fire sommerlejre inddett efter alder:

8-9 årige på Hal.d Ege Efterskole

10-11-årige på HimmertandsCentrets Idrætseftersko[e

1,2-1,4 årige på Faaborgegnens Efterskote

1.5-17 ånge på Mushotm Bugt Feriecenter.

I aLt 109 børn og unge har deltaget i årets sommertejre.

Se billeder fra lejrene på www.musketsvindfonden.dk.

Besøg of heksen
Morgon le Foy sdtte
kulør på ugen.
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Sommerlejren dew bød

,m

Ikaros fløj så højt over Knossos, at

hans vingel smeltede, og han styr-
tede i det græske øhav, hedder det
i den græske rnytologi. Heldigvis
endte ingen af de 37 unge med
nruskelsvind i alderen 1.5 til L7 å,r i
Storebælt, da de sammen med deres

ca. 50 hjælpere deltog i dette års

sommerlejr på Mushoim Bugt Fe-
riecenter.

lJgens program bød ellers på en
grænseoverskridende mulighed for
at få luft under vingernb, da Midt-
sjællands Svæveflyveklub gav del-

kridende euentyr på ui

tagerne chancen for at stige godt
300 meter til vejrs som passagerer-

i klubbens 4 topersoners svævefly.

Godt og vel halvdelen tog imod til-
buddet om at blive trukket næste11

lodret op mod hirden af et kærnpe-
mæssigt motorspil og dernæst flyve
en tur rundt om Sorø og onegn.

Billederne på disse sider fortæi-
ler historien om en anderledes som-
meroplevelse. onr forventningens
glæde (og lidt fi'ygt) og on) tt-irtnt-
fen ved at have gjort det: Fløjethøjt
og konrmet sikkert ned igen.

Foto: Bo Nymonn n



Hvem giver det bedste bud?
Muskelsuindfonden udskriuer konkurrence om den bedste euent

til Grøn Koncerts jubilæum i 2007

I 2007 er det 25 år siden, Grøn
Koncert første gang blev afviklet.
Det vil Muskelsvindfonden gerne
fejre og meget gerne med en sær-

lig event under selve Grøn Koncert
2007.Men hvilken?

Muskelsvindfonden har udskre-
vet en konkurrence for at få en
masse id6er og kreative forslag til,
hvordan 2l-lrsjubilæet kan fejres

på koncertpladserne. Præmien for
det bedste bud vil være en bag-
Grøn Koncert-oplevelse: f.eks. at

følge konferencier Jacob Haugaard
i hans arbejde eller overvære en
af næste års musikgrupper fra den
store scene.

Betingelserne for id6erne til ak-
tiviteter, begivenheder. oplevelser,
happenings m.m. er, at de skal være

med til at profilere Muskelsvindfon-
den og de værdier, forenihgen står
for. De skal have gennemslagskraft,
helst være lidt skæve, få folk til at

more sig og stoppe op - og så skal

de rent praktisk kunne pakkes ned
og flyttes med fra koncertplads til
koncertplads.

Forsiagene behøver ikke afvikles

fra den store scene under koncerten.
De kan foregå på pladsen. være en

happening ved indgangen, på stor-
skærmen eller....? Hvis aktiviteten
foregår på den store scene, er krite-
rtet, at den skal være egnet til at nå

ud til et stort publikum.
Muskelsvindfonden har flere

gange tidligere provokeret og ryk-
ket på folks fordomme i forbindelse
med Grøn Koncert. F.eks. optrådte
Slappendales på Grøn Koncert i
1995 - et stripshow.med fire unge
fyre med butterfly og muskelsvind.

I 1995 optrådte SlappendoLes med et stipshow på den store scene for ot rykke på folks fordomme om
mennesker med hondicop. Muskelsvindfonden efterLyser nye idder til Grøn Koncert 2007.
Foto : J esper Storm Iy/ Po l[oto

I det eurqpæiske handicapå'r i2003
var der en særlig bod på koncert-
pladsen, der tilbød bodypainting af
en spastiker og kropsmassage af en
blind.

Andre id6er, som endnu ikke
har været afprøvet. har været at

sætte fokus på tilgængeligheden
ved at placere en kæmpe trappe ved
indgangen "til koncertpladsen, eller
at lave provokerende spots på stor-
skæimen.

Fristen for at indsende en korl be-
skrivelse afid6er og forslag er den 1.

oktober 2006. Beskrivelsen kan sen-

des på email til direktør Gitte Nør-
gaar d, gino @muskelsvin dfon de n. dk
eller med almindeiig post til Mu-
skelsvindfonden, I(ongsvang A116

23, 8000 Århus C, mærk kuverten
"Grøn Koncert 2007".

En konrit6 bestående af formand
Evald Krog, direktør for Handshake

Chris Jensen, medlem af Hand-
shakes bestyrelse Niels Erik Fol-
mann og Gitte Nørgaard kårer den
bedste id6 og dermed vinderen af
konkurrencen. '
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Fokus på FSHD

Når' læger, folskere og behandlere mødes i Dansk Konsoltium
for neuromuskulære sygdomme den 4. september, er emnet på

dagsordenen diagnosen FSHD, facio scapulo humeral dystrofi.
På mødet vil der bl.a. blive givet et overblik over den seneste

forskning på området, sættes fokus på genetiske test, mutationer
samt videregives erfaringer fra effekten af $'sisk træning i forhold
til mennesker med FSHD.

Onr eftermiddagen vil der være en opfølgnrng af en række

cases af andre neuromuskulære sygdomme, som blev præsenteret

på sidste års møde i konsortiet. Desuden vil der blive fremlagt og

diskuteret nye cases, som enten er blevet diagnosticeret, eller som

fortsat er uafklarede.

Mødet, der er arrangeret af RehabiliteringsCenter for Mu*
skelsvind, afholdes på Grand Park Hotel i Korsør den 4. septem-

ber fra kl. 10-18. Mødet er for ågfolk fra primært Danmark.

Ny teateruddqnnelse

Mennesker med funktionsnedsættelser skal kunne tage en profes-

sionel uddannelse som skuespillere eller dramatikere og dermed

bidrage til dansk scene- og filmkunst. Det mener tte instanser,

som nu er gået sammen om at etablere et professionelt han-
dicapteater og teateruddannels'e i Danmark. De tre partnere er

Z-up'featerkompagni, Handicapidrættens Videnscenter og Glad

Fagskole. IJddannelsen skal være tre-årig og ligge under Glad
Fagskole, som er en ågskole for udviklingshæmmede.Teaterud-
dannelsen er dog ikke kun for udviklingshæmmede, men også for
alle andre grupper af handicappede.

Den ny teateruddannelse er stadig i opstartåsen, og i første

omgang indledes med to intensive skuespillerkurser for henhold-
vis fiisisk handicappede o$ udviklingshænemede. Kurserne starter

i begyndelsen afseptember og varer i 11 uger.

Yderligere oplysninger om uddannelsen kan findes på Z-up
Teaterkompagnis hjemmeside: wwwz-up.org.

Notøt om hjælperes onsvsr

Muskelsvindfonden har {ået udarbejdet et notat fra advokatfir-
maet Sirius, om hvordan detjuridiske ansvar er for hjælpere til
respiratorbrugere. Baggrunden er henvendelser fra medlemtner,

som har ønsket klarhed over erståtningsansvaret i tilfælde af, at

der sker noget med brugeren, mens hjælperen er på vagt, men

korwarigt ikke er til stede.

Notatet gennemgår de forskellige betingelser, der skal være

opfyldt, for at hjælperen kan pålægges et erstatningsansvar, men

også hvornår der kan blive tale om strafferetligt ansvar ifølge
straffeloven.

Notatet kan hentes på www.muskelsvindfonden.dk - eller et

udskrift kan bestilles i Muskelsvindfondens reception, tlf. 89 48

22 22.

Økonomiske bidrag

Muskelsvindfonden har modtaget en række bidrag fra fonde, le-
gater, offentlige puljer og private til stØtte for foreningens arbejde.

Nogle bidrag er'øreniærket specifikke aktiviteter, mens andre er

generel stØtte til Muskelsvindfonden.
Nedenstående oversigt dækker perioden fra 1. januar 2005

til 31. december 2005. Kun bidrag på 5.000 kr. og mere er med-
taget.

Æex Hilmar Hansen og hustru Gerdas fond

BHJ-Gruppens Fond

Bladpuljen

Boghandler Børge Nielsen og Hustrus Fond

Bustrupfonden

Civilingeniør H.C. Bechgaard og Hustru

Ella May Bechgaards Fond

Danske Banks Fond

Det Obelske Familiefond

Dir.J.P. Lund og hustruVilhelmine Bugge's Legat

Enid Ingemanns Fond

Fabrikant Mads Clausens Fond

Friluftsrådet. Pulj en Løntilskud til naturvej ledere

Frimodt-Heineke Fonden

Genzyme A,/S

Giro 413

Handicappuljen for handicappede børn og unge

Henrik Henriksens Fond

Jaschafonden

K. C. Nielsens Legat

Konsul, grosserer Osvald Christensens

Mindefond,Vejle

Lemvigh-Miiller Fonden

Møllerens Fond

Nordea Danmark-Fonden

P.A. Messerschmidt og hustrus Fond

Sigrid og Ove F. Olsens Fond

Skandinavisk Tobakskompagni's Gavefond

Snedkermester Axel Wichmann og

fru Else'Wichmann's Fond

Susi og Peter Robinsohns Fond

Thorvald Larsen og Hustru Ingeborg Skovs Fond

TømmerhandlerJohannes Fogs Fond

lJddannelsespulj en for frivillige

Victor Mogensens Mindelegat

35.908 kr.

25.000 kr.

49.263 kr.

50.000 kr.

9.600 kr.

25.000 kr.

10.000 kr.

10.000 kr.

10.000 kr.

25.000 kr.

10.000 kr.

540.000 kr,

25.000 kr.

78.165 kr.

12.000 kr.

300.000 kr.

100.000 kr.

100.000 kr.

40.000 kr.

5.000 kr.

20.000 kr.

10.000 kr.

20.000 kr.

40.000 kr.

50.000 kr.

30.000 kr.

20.000 kr.

20.000 kr.

50.000 kr.

30.000 kr.

63.250 kr.
73.500 kr.
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