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Feriebolig udbraendte

Ingen personer kom til skade ved brand pd Musholm Bugt Feriecenter

Ved en brand 16. september pd Mus-
holm Bugt Feriecenter udbrandte en
af centrets ferieboliger og to andre
boliger blev reg- og vandskadede.

Heldigvis kom ingen personer
noget til ved branden, som opstod i
en af ferieboligerne, hvor en dement
beboer fra et sjzllandsk plejehjem
opholdt sig. Beboeren havde tendt
for en kogeplade, hvorpa der stod en
el-kedel, som smeltede.

“Vi er rigtigt glade for, at ingen
personer kom til skade som folge af
branden, og sd er vi glade for at
kunne konstatere, at brandafskeerm-
ningen mellem husene fungerede
efter hensigten,” siger Muskelsvind-

fondens direktor, Gitte Ngrgaard,
der ogsd er direkter for Musholm
Bugt Feriecenter.

Forsikringsselskabets bygnings-
taksator arbejder nu pd at vurdere
omfanget af skaderne, inden genop-
bygningen kan saxttes 1 gang.

I det ferichus, hvor branden op-
stod, stir kun ydermurene tilbage, og
en total genopbygning er nedven-
dig. Ogsid de to tilgrensende huse
skal renoveres efter branden. Gen-
opbygningen vil blive foretaget i den
oprindelige stil, og den forventes
ikke at vzre feerdig for 1. maj neeste
ar, fordi der bl.a. er ventetid pa leve-
ringen af materialer.

Opfordringen virkede

Flere medlemmer af Muskelsvindfonden onsker at gore
en handicappolitisk indsats i deres lokalomrdde

At dgmme efter tilbagemeldingerne
fra Muskelsvindfondens medlemmer
vil flere gerne pitage sig opgaver af
lokal- og handicappolitisk art 1 de
kommende ar. '

I Muskelkraft nr. 3 lgd opfor-
dringen fra Muskelsvindfondens be-
styrelse, at medlemmer skulle melde
sig, hvis de var interesseret i at gi
ind 1 de kommende handicaprid.
Ifplge den kommunale strukturre-
form skal der nemlig oprettes 98
" handicaprad i hver af de nye kom-
muner, og derfor vil der vere brug
for flere aktive krafter fra handicap-
organisationer som Muskelsvind-
fonden.

Knap 20 medlemmer reagerede
pd opfordringen og lagt sammen
med de nuverende aktive fra det
lokalpolitiske arbejde samt medlem-
mer af Muskelsvindfonden, der er
kontaktperson i regi af De Samvir-
kende Invalideorganisationer (DSI),

giver det over 50 handicappolitisk
interesserede personer.

Et godt resultat, som tyder pd, at
Muskelsvindfonden kan fa en bre-
dere reprasentation end tidligere.

De nye handicaprid skal valges
1 april 2006, men allerede 1 dette
efterdr er DSI 1 fuld gang med at
omstrukturere sin organisation, si
den kan fungere optimalt 1 forhold
til de nye kommuner. Det vil bl.a.
sige, at DSI’s nuverende amtsafde-
linger skal nedleegges og erstattes af
98 nye lokalafdelinger. Medlem-
merne af lokalafdelingerne skal
findes blandt DSI’s 32 medlemsor-
ganisationer, dermed ogsd Muskel-
svindfonden, og skal veere klar inden
arsskiftet.

Lokalafdelingerne skal fungere
som bagland for handicapradene og
vil ogsd vere det sted, hvor med-
lemmer, der ikke tidligere har veret
politisk aktive, kan fi chancen for at

Branden blev opdaget ved syv
tiden om morgenen af beboere i et
andet af centrets feriechuse, hvorefter
politi og brandvasen blev alarmeret.

“Vi har efter branden gennem-
géet alle vores procedurer for at se,
om noget kan gores bedre. Blandt
andet har vi nu indfert en proce-
dure, hvor receptionen, nir der
bookes ophold til xldrecentre, gor
personalet opmarksom péd, at det er
muligt at sld stremmen 1 husene fra
helt ned til enkelte omrider sisom
dele af kekkenet,” siger Gitte Nor-
gaard. -boje

prove deres politiske evner af inden
et evt. valg til handicapridene.

Bide for medlemmer af lokalaf-
delinger og handicaprid tilbyder DSI
et tillidsmandskursus. Desuden vil
Muskelsvindfonden tilbyde en serlig
temadag for nuverende og nye DSI-
aktive medlemmer. Temadagen af-
holdes spndag den 20. november pi
Musholm Bugt Feriecenter i forbin-
delse med netvaerksweekenden, som
Muskelsvindfonden hvert ar arran-
gerer for foreningens aktive politi-
kere og kontaktpersoner. Program-
met for temadagen er ikke fastlagt
endnu, men vil blive bragt pd Mus-
kelsvindfondens hjemmeside og
sendt ud til alle deltagere af net-
verksweekenden.

Yderligere oplysninger om de
nye DSI lokalafdelinger og de kom-
mende handicaprdd kan findes pa
www.handicap.dk og www.handi-
capraad.dk. Jaws

()]

Muskelkraft 5/2005




Trainee-ophold til unge med muskelsvind

Muskelsvindfonden giver plads til, at en ung ad gangen kan fd indblik i organisationsarbejde

Et halvt 4rs trainee-ophold 1 Mus-
kelsvindfonden er en god chance og
et flot tilbud at fa.

Sadan konkluderer 20-drige Isak
K. Houe, bestyrelsesmedlem 1 Mus-
kelsvindfonden, som 1 sommer slut-
tede et ca. seks mineders forlgb i
foreningen. Fra 1. januar 2005 til efter
Gren Koncert 1 juli var hans arbejds-
plads Muskelsvindfondens sekretariat
i Arhus, hvor han fulgte arbejdet i
forskellige afdelinger 1 huset.

Milet med trainee-opholdet var
dels at give ham indsigt i foreningen
som en arbejdsplads, dels at give ham
chancen for at f3 personlige udfor-
dringer og erfaringer som en balast
til sit videre liv.

Begge dele fik han.

“Det har varet rigtig godt, og
det har vaeret en gevinst pd begge
omrader. Bide det personlige ud-
bytte og et langt storre kendskab til,
hvad der foregir 1 foreningen. Som
politiker kendte jeg ikke til arbejds-

gangene og kendte kun fi medar-

bejdere pd forhind. Nu har jeg fiet
en god indsigt 1, hvordan tingene
foregir, hvor meget arbejde der fak-
tisk legges 1 opgaverne, hvilken rolle
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind spiller og fiet kendskab til
tonen og det daglige liv i forenin-
. gen,” siger Isak K. Houe, som op-
rindeligt troede, at han bare skulle
snuse lidt til foreningslivet og i
hgjere grad slikke frimerker og ud-
fore praktiske opgaver.

Derfor blev han meget positivt
overrasket over, hvor meget indfly-
delse og ansvar han selv fik pd sine
arbejdsopgaver.

Burde vaere obligatorisk

“Indflydelsen og ansvaret var bide
sveert og udfordrende, men nok den
storste gevinst ved mit ophold. P
det personlige plan lerte jeg meget

ved selv at skulle styre min arbejds-
dag og tilretteleegge opgaverne. Det
er man jo ikke vant til fra skole-
systemet, hvor man har en meget
mere struktureret dagligdag,” siger
Isak K. Houe, der efter sin studen-
tereksamen 1 2004 tog et sabbatir
med et halvt drs hgjskole-ophold og
bagefter de seks mineder som
trainee, for han i september 2005 gik
1 gang med et studie pd Aarhus Uni-
versitet.

Ifolge Isak K. Houe er trainee-
opholdet en rigtig god mulighed for
unge med muskelsvind, der kan have
sveert ved at fi erhvervserfaring gen-
nem studiejobs.

“Det er godt at preve krefter
med opgaver og prove at have et an-
svar. Det burde faktisk veere obliga-
torisk for alle at komme ud pd den
maide,” mener Isak K. Houe, der 1
lgbet af de seks maneder pa skift var
knyttet til medlems-, oplysnings-,
fundraising- og indsamlingsafdelin-
gen.

Ogsa tilbud til andre

For Muskelsvindfonden var Isak K.
Houes trainee-ophold en slags pilot-
projekt for at se, om organisationen
og et ungt medlem kunne fi ud-
bytte af et seks méineders forlgb.
Konklusionen har varet, at det er en

god 1dé, som ogsd andre unge med
muskelsvind skal have lov at preve.
“Formalet er jo, at den unge fir
store udfordringer, spendende ople-
velser og en masse opgaver, og at
han eller hun fir en bedre fornem-
melse af, hvad Muskelsvindfonden
er for en organisation. Den unge
kommer teet pd at meerke, hvilke ud-
fordringer organisationen stir over
for i det daglige, og hvordan man
kan lose dem. Men si er det da hel-
ler ikke nogen hemmelighed, at vi
haber, at de unge vil “betale” tilbage
pa et tidspunkt som politisk aktive i
foreningen, selv om det selviglgelig
ikke er noget krav,” siger Gitte Nor-
gaard, direktor i Muskelsvindfonden.
Tilbuddet fra Muskelsvindfon-
den lyder pd et seks mineders op-
hold 1 foreningens sekretariat 1
Arhus uden lon, men med frokosten
betalt og transportudgifterne dak-
ket. Den unge skal have taget en
ungdomsuddannelse eller tilsvarende
uddannelse for at komme 1 betragt-
ning. Et evt. trainee-ophold vil tage
udgangspunkt i den enkeltes inter-
esser og ensker.
Ansogning om at blive trainee i Muskel-
svindfonden skal sendes til direktor Gitte
Norgaard pa adressen: Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C, meerket “trainee” eller
pé email: gino@muskelsvindfonden. dk.
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Isak K. Houe sluttede
sit trainee-forleb pd
Gron Koncert. Foruden
de konkrete opgaver i
forhold til crewet
dbnede han lige som
sidste dr koncerterne
fra scenen sammen
med Sarah Glerup.

Af Jane W. Schelde
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Af Bodil Jensen
Foto:
Kirsten Fich Pedersen

De mades med papir og blyant

Torben Madsen og Lasse Egholm har etableret en form for mentor-ordning,
hvor de mades for at tegne sammen og tale om det, der lige falder dem ind

Umiddelbart kunne det se ud, som
om det eneste Torben Madsen og
Lasse Egholm har til felles, er, at de
begge har muskelsvind og bruger
korestol.

Torben Madsen er 52 ar, bor i
Sorg med sin kaereste og er medlem
af Muskelsvindfondens bestyrelse.
Lasse Egholm er 15 dr, gir i 8. klasse
og bor med sin familie 1 Albertslund.

Men det er ikke muskelsvind, der
fylder mest i de samtaler, som Torben
og Lasse har, nir de medes hver
anden eller tredje uge for at tilbringe
nogle timer i hinandens selskab. Det
feelles udgangspunkt er, at begge kan
lide at tegne, og som regel er der
derfor papir og blyanter pa bordet.

“Formilet med vores meder er

ikke, at vi skal sidde og tale om han-
dicap hele tiden. For sd interessant er

det altsd virkelig ikke,” siger Torben

Madsen.

“Nej, der findes faktisk ting, der
er mere spendende end muskel-
svind. Og jeg har ikke brug for sidan
en psykolog-agtig ven, vel? Det ville
vere tidsspilde. Hvis det var det, jeg
ville have, kunne jeg jo bare gi til
psykolog, ikk?” siger Lasse Egholm.

En mentorordning

De to har etableret en form for
mentor-ordning, fordi de synes, det
er hyggeligt, og fordi de har en fel-
les interesse.

“Lasse var giet lidt 1 std med at
tegne, si den primare undskyldning,
for at vi begyndte at medes, var
egentlig, at jeg skulle prove at skubbe
lide il hans talént, sd han kom 1 gang
igen. Han har en god streg med en
god humor. Jeg kan selv lide at tegne
og har tegnet og malet en del. Og
det gode ved at sidde og tegne sam-
men er, at man samtidig kommer til
at snakke om lidt af hvert. Der falder
altid lige nogle sméd bemarkninger af
om det ene eller det andet. Vi snak-
ker lidt om politik eller har nogle
meningsudvekslinger om holdninger
til livet eller sidan noget,” siger
Torben Madsen.

Lasse Egholm, der gir i 8. klasse,
har tegnet rigtig meget, helt fra han
var lille. Men lysten forsvandt 1 en
periode.

“Der var et-to 4r, hvor jeg slet
ikke tegnede. Jeg tabte triden.”

De to tegner mest med blyant og
afprover forskellige teknikker og stil-
arter. Somme tider kommer der ogsa
lidt farver pa.

Udover at medes hos hinanden
og tegne og snakke har de ogsd
varet pd museumsbeseg sammen.

“Néar man tegner, er det jo op-

lagt ogsd at fi set pd noget kunst. Si
vi har varet en tur pd Arken og har
planer om, at vi ogsi skal pa Loui-
siana her i efteriret sammen med
vores familier,” siger Torben Madsen.

Han og Lasses forzldre kendte
lide til hinanden via Muskelsvind-
fonden, og mentorordningen opstod
udfra en felles god kemi.

“Vi har vel nok den samme basis-
holdning til tingene. Og si havde vi
lenge snakket om, at Lasse og hans
forzeldre skulle komme og besgge os
i Sorg. Og ja, sd er det bare vokset
videre derfra.”

Efter en lang sommerferie, hvor
Lasse har veret en del vaek hjemme-
fra, har de netop genoptaget mader-
ne.

“Ambitionen er, at vi skal mgdes
hver anden uge. Men nogle gange
bliver det kun hver tredje, hvis vi har
for meget andet om grerne. Det skal
ogsé passe med Lasses skole, og der-
for velger vi tit en dag, hvor Lasse
har tidligt fri. S& kan jeg keore til
Albertslund og vare her, nir han
kommer hjem, i stedet for at han
skal bruge tid pa at komme til Sore.
Det giver os mere tid. Men Lasse
kommer ogsi af og til til Sorg,” for-
klarer Torben Madsen.

Ud med hjzlperne

Nir de medes, starter de ofte med at
sidde og tegne og snakke nogle
timer pa Lasses vzaerelse. Og tit bliver
hjzlperne jaget ud, si de to kan
snakke 1 fred.

“Lasse er mere fri, nir vi er alene,
og det, synes jeg, er vigtigt,” siger
Torben Madsen.

For selv om muskelsvind og det »

Mentor (grask) - Mentdr - navnet pa
Odysseus ven, som under dennes fraveer
tog sig af hans sen.

En (faderlig) radgiver. Vejleder.




at have et handicap ikke er det pri-
mere omdrejningspunkt mellem de
to, er det heller ikke emner, de und-
gir.

“Det er jo oplagt, at det fylder
noget for os begge to. Og jeg har i
kraft af min alder nogle erfaringer,
som Lasse kan trekke pid. Og nogle
gange er der ting, det kan veere sveert
at snakke med ens forzldre om.
Fordi de ikke selv er vokset op med
et handicap, eller fordi foraldre
nogle gange kan have en tendens til
at blive lidt for overbeskyttende. Det
er tit sma ting, der popper op, nir vi
sidder og tegner. Nogle folgeemner
omkring det at have muskelsvind.
Det kan ogsi vere praktiske ting
omkring hjzlpemidler eller indret-
ning. Og vi har ogsd snakket om,
hvad Lasse skal, nir han er ferdig
med skolen. Jeg har prikket lidt til
ham, si han kan venne sig til tanken
om, at han pi et tidspunkt skal flytte
hjemmefra,” siger Torben Madsen
med et lunt smil.

“Der er da noget, som kan veere
enormt surt, ndr man har muskel-
svind. Jeg tror godt, jeg vil kunne
sige sidan nogle ting til Torben. Det
tror jeg faktisk. Jeg ser ham ikke som
sidan en forzldre-generation, men
som en ven. Altsi en, man kan
snakke med og miske tale med om
noget, som man ikke taler med andre
om,” lyder det fra Lasse Egholm.

En sidegevinst
“Og det er jo lige det, jeg hiber p4,
vil komme hen ad vejen. Men det
vigtigste er, at vi har det godt sam-
men, nir vi medes. Det andet er
sidegevinsten — eller flsdeskummet,”
mener Torben Madsen.

Og heller ikke her gor det den
store forskel at veere 52 ir og 15 4r.

“Jeg glemmer nogle gange alders-
forskellen og mi tage mig selv i at
huske, at han altsd ikke er s gammel!
Men det er jo ogsd udtryk for, at vi
er pd belgelengde pi en eller anden

mdde. V1 har nok den samme platte
form for humor. Og det er ret
skaegt.”

Et af de emner de to har talt om
er blandt andet efterskole. Lasse er
ved at overveje, om han vil pi efter-
skole, og om det skal vaere 1 9. eller
10. klasse. Han har ingen konkrete
fremtidsplaner, men interesserne gir
1 retning af musik og design.

Da Lasse holdt non-firmations-
fest 1 fordret, fik han et tegneboard
til sin computer forerende af Tor-
ben og hans kareste.

Skjult bagtanke
“Og det var da ogsd lidt med en
skjult bagtanke. P3 det kan han tegne
og animere og f.eks. lave sma filmse-
kvenser. S3 det md han se at komme
i gang med,” siger Torben Madsen.
Han har i Muskelsvindfondens
regi bl.a. pd dette irs landsmede givet
ideen om mentorordninger videre.
“Der er nogle forzldre, som rig-
tig gerne vil have etableret sidan en
ordning for deres barn. Men jeg
synes, at det er vigtigt at huske, at
formailet ikke skal vere at snakke

om handicap hele tiden. Man skal
have noget andet at bygge det op
om. En form for felles interesse. Det
kan vere noget med at rode med
computere, eller hvad man nu har
lyst til. Der skal noget til at treekke
det 1 gang”

“Ta, ellers bliver det lige som at
spise vitaminpiller. Altsd noget ens
foraldre gerne vil have, at man gor,”
siger Lasse Egholm.

De to har tznkt sig at medes, si
lenge de synes, at det er sjovt.

“V1i bliver ved, si lenge vi siger
hinanden noget. Hvem ved, miske
medes vi stadig om 30 ar, nar vi er
blevet gamle?” siger Torben Madsen.

“Nir du er blevet gammel!” ret-
ter Lasse.

“IN3, ja.Til den tid kan det vere,
vi har nogle andre erfaringer at ud-
veksle. Ellers kan vi jo mgdes om
whisky-smagning eller sidan noget.”

“Jeg kan ikke lide whisky. Jeg
tror, jeg holder mig til cola,” siger
Lasse.

“Jeg hader colal” lyder det fra
Torben Madsen. "
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Den felles interesse
for at tegne er
omdrejningspunktet
for Torben Madsen (tv)
og Lasse Egholms
meoder.
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En svunden tid

De lave mosgrenne barakker pi
Kongsvang Allé 23 i Arhus er snart
helt vaek. De var aldrig teenkt som et
permanent hovedkontor, men Mus-
kelsvindfonden 14 alligevel gennem
mere end ti ar pd adressen.

Nu er barakkerne fjernet for at
give plads til det nye hovedkvarter,
der skal bygges pa samme sted. Op-
slagstavler og billeder fra drtiers ar-
rangementer er taget ned fra
veggene, og de mange ringbind,
boger, arkivskabe og computere er
pakket 1 kasser. Alle billeder og en
del af kasserne vil forelgbigt blive
opmagasineret, mens andre allerede
er pakket ud og sat pd plads i1 de
kontorer, der skal huse Muskel-
svindfonden midlertidigt.

Lad os for nu mindes de skeve
fliser til indgangen og de snaevre
korridorer i barakkerne og nyde bil-
lederne af flittige medarbejdere 1 de
trange kontorer. Der var engang. ..

Om et ars tid vil det igen vere
tid til at vende naesen “hjemad” — til
det nye hovedkvarter. -lket
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Mobiltelefonen kan
mere end blot ringe
op og sende SMS’er.
Den kan ogsd “styre”
omverdenen.

g

Af Merete Holm
Foto: Pia Burmplle

Hansen
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Frihed til at vaeere individuel

Fire studerende har udviklet mobiltelefon-losning til beveegelseshandicappede der vil selv

De kan nok ikke dzekke hele verden
—men de prever! De fire gutter fra
firmaet CePa Mobility pa 5.sal 1 det
hightech’ede I'T Universitets vakst-
hus for sma, innovative virksomhe-
der i Kgbenhavn har selv stor tiltro
til, at netop deres produkt vil kunne
dxkke behovet hos rigtig mange,
som ellers har det svaert med de
gaengse af slagsen.

Det er mobiltelefoner, det hand-
ler om.

Men altsa ikke mobiltelefoner,
som de fleste kender dem med dimi-
nutive tastaturer, som knapt kan bru-
ges af almindeligt fummelfingrede.
Og som svart bevaegelseshemmede
— spastikere, rygmarvsskadede, folk
med muskelsvind, gigt eller sclerose
— mi give fortabt overfor.

Nej, det er telefoner, der trods
deres beskedne storrelse er mulige at
betjene selv for personer, der er ude
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af stand til at bruge henderne. De
kan bruge en 01-kontakt, som kan
betjenes med hagen, knzet, tommel-
fingeren etc. Og dem med lidt mere
hindkraft kan ogsd vlge et joystick.
Betegnelsen telefon er 1 gvrigt en
smule misvisende, for det apparat, de
fire pa 5. har udviklet, kan mere end
ringe op og sende SMS’er. Det er en
personlig digital assistent, en sikaldt
PDA, som kan skreeddersyes til den
enkelte bruger. For eksempel kan den
lzese beskeder op eller — ved hjelp af
Blue Tooth teknikken — lukke og
ibne dore og vinduer. Pd den made
kan PDA’en, eller CePaCom, som
CePa Mobilitys produkt hedder
(CePa for Cerebral Parese), samle en
reekke hjelpemidler, som normalt er
klodsede og dyre, i ét apparat.

SMS uden hjzlper
Det med de ekstra “features” er dog

kommet til hen ad vejen. Det star-
tede med et beskedent onske, vil de
fleste vel sige, om at kunne sende
tekstbeskeder pd mobilen — uden
hjelperens medvirken.

For selv om det at SMS’e naer-
mest er giet hen og blevet en men-
neskeret, forholder det sig ikke
sadan for steerkt bevegelseshandi-
cappede. Tariq Ghiyati, 24-irig
studerende og spastiker, var engang
en af dem, der ikke kunne benytte
tidens ellers mest brugte kommuni-
kationssystem uden assistance. Skent
ny teknologi har bragt mange land-
vindinger for folk med bevegelses-
handicap, er atheengigheden af andre
der i visse tilfelde stadig, og det var
Tariq treet af. Hver gang, han skulle
leese og skrive en besked, métte
hjelperen optraede som mellem-
mand. Vak var friheden, det spon-
tane og private.

Tarig, Niels, Thomas og Per (fra venstre mod hajre) er rykket ind i IT Universitetets
vaektshus for smd innovative virksomheder. Det betyder, at de er tat pd andre i
samme situation og kan fd inspiration og netveerk.

Dengang for to et halvt ar siden
hed en af Tarigs hjzlpere Niels Vir-
ring Rasmussen, informationsviden-
skabs-studerende ved Aarhus Uni-
versitet. Niels var straks hooked pa
tanken om at lgse problemet for
Tariq — og mange andre med ham.

“Det er mearkeligt, at der ikke
forleengst er kommet et ordentligt
alternativ til mobiltelefonen for be-
vagelseshemmede, men de store fir-
maer er dbenbart kun interesserede

‘1 at udvikle s smi telefoner som

muligt for at imgdekomme teen-
agerne,” siger Niels. Det kan Tariq
bekrafte:

“Jeg henvendte mig dengang til
et storre mobiltelefonselskab for at
f3 stotte til udvikling af et apparat,
men de ville kun gé ind i sagen, hvis
jeg allerede havde et patent. For tre
ir siden forsegte jeg desuden pé
Rehab-Messen at gore flere firmaer

interesserede 1 tanken — men heller
ikke her var der respons.”

Vi gor det selv!
Derfor mitte de to venner selv for-
soge. | forste omgang gik deres over-
vejelser pd at bygge videre pi de
telefoner, der allerede var pa marke-
det. Men si kom datalogistuderende
Per Rasmussen og ingenigrstude-
rende Thomas Pedersen ind i bille-
det. Ideen om at udvikle noget selv
opstod, og CePa Mobility blev dan-
net. De kunne jo det hele: Per med
sin programmerviden, Thomas med
sin elektronik-ditto, Niels med de-
sign- og salgsideerne og Tariq med
sin forretningsmassige og strategi-
ske kunnen fra HG-studiet.
Ombkostningerne til udvikling —
ja, forelebig har de fire postet 60.000
kr. og 4.000 arbejdstimer i projek-

tet. Midlerne er de selv stillet med, » EEARGEAREGIGER

CePaCom

CePaCom er et mobilt kommunikations-
system, bygget over en HP lommecom-
puter, en sakaldt PDA (Personal Digital
Assistant). Ved hjalp af specialdesignet
software, Blue Tooth teknik (en form for
tradlgst netveerk) samt en 01-kontakt

elter et joystick, kan den beveegelses-

haemmede bruger betjene “mobiltele-
fonen” selv.

CePaCom kan bade telefonere, SMS'e,
chatte, opdatere kalender, fa opleest
tekst, hgre MP3 og “styre” omverdenen,
dvs. abne/lukke dgre og vinduer etc.

I fprste omgang er telefonens udstyr ret-
tet mod bevagelseshandicappede, men
det er meningen, at den ved hjeelp af
bl.a. talesyntese senere skal udbygges tit
gavn for mennesker med syns- og hare-
nedsattelser.

Bagmandene forventer, at CePaCom er
pa markedet omkring 1. november, og
den vejledende pris bliver 15.995 kr.
Brugeren vil ikke selv skulle betale

noget, hvis kommunen bevilger den som
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bortset fra at de har lint HP’
lommecomputere til prototyperne.
Ingen investorer har vist sig interes-
serede, og de har ikke kunnet spge
den fond til udvikling af teknologi
til handicapomridet, som en styre-
gruppe anbefalede 1 en betenkning
til I'T- og Teknologistyrelsen sidste ar
— for den blev aldrig til noget.

Penge eller ¢j. Per var helt med
pd ideen, for han har oplevet de
samme problemer som Tariq. Godt
nok kan han betjene et fintfelende
joystick, men med muskelsvind er

" man normalt ngdt til at bruge den
stationzre computer. Mobiltele-
fonen skal der hjelp til, sd friheden
som den ellers kan give, har heller
ikke han kunnet udnytte.

Selv havde han, da han slog sig
sammen med de andre, allerede
veret 1 gang med at udvikle et han-
dicapvenligt skarmtastatur, men
lzengere var han ikke kommet. Han
er — som han selv siger — miljoska-
det og tenker mest i software.

Ideerne kredsede da ogsd i be-
gyndelsen om at udvikle tastaturet
pa en barbar computer til at kunne
SMS’e — men en barbar computer
pa en korestol er for klodset. Og
formen og betjeningsmulighederne
var i gvrigt heller ikke den eneste

hurdle.

Brugertests
Som de fire talte sig ind pd proble-
met, gik det nemlig op for dem, at
de behov, en mobiltelefon til be-
vagelsesheemmede skal kunne op-
fylde, er lige sa mangfoldige, som der
er brugere til.

Derfor har en af CePa Mobilitys
strategier vearet brugerundersegel-

Mobiltelefonen for bevagelseshandicappede ®

kan monteres pd kerestolen og betjenes af
en 01-kontakt eller som her et joystick.

ser med fokus p3 behov, evner og
muligheder. Op til HIT-messen i
september 2005 har en reekke bru-
gere veret beskeftiget med at give
den sidste feedback, inden apparatet
skulle prasenteres pd CePa Mobili-
tys stand. Og 1 august var fem elever
fra Geelsgaardskolen testere pa pro-
totypen CePaComO1.

Det var ogsd pd Geelsgaardskolen,
iverksetterne lagde ud med at inter-
viewe en raekke elever, undervisere,
talepeedagoger og ergoterapeuter for
sd vidt muligt at klarleegge, hvordan
elevernes gnsker til kommunikation
kan forenes med teknologien.

“Det, som overraskede os, var
forskelligheden. Folk kan de under-
ligste ting, og udfordringen for os er
at udvikle et design, som flest mulige
kan bruge med en tilpasning,” siger
Niels Rasmussen.

Han brugte i gvrigt en del af det
indsamlede materiale i sit speciale
om: design af [T til handicappede.

CePa Mobility kalder deres idé
for User Sensitive Inclusive Design.
Med design menes her sivel software
som grafisk brugerflade og betje-
ningsmuligheder, som si vidt muligt
skal kunne justeres, s de passer alle
og tager hensyn til det individuelle
bevaegemonster. Det sidste har vaeret
lidt af en ned at knxkke for opfin-
derne.

CePaComO1 betjenes 1 princip-
pet modsat af en almindelig mobil-
telefon. Den scroller selv ned gen-
nem menuerne og mellem tasterne,
som figurerer pd displayet. Si er det
op til brugeren at markere stop
(f.eks. med en 01-kontakt), ndr dis-
playet viser den enskede funktion.

Scannehastigheden kan varieres,

ligesom menuen, tekststorrelsen, key-
board-layoutet og en rekke andre
ting kan indstilles. £ndringerne pa
mobilen kan foretages af brugerne
selv eller via Internettet med et per-
sonligt log-in. Ligesom folkene bag
CePaCom ogsd vil kunne udfore &n-

dringerne, hvis brugeren gnsker dét.

Et robust apparat

Foruden de mangfoldige krav til
funktionaliteten skal mobilen selv-
folgelig ogsd opfylde de gvrige til-
gengelighedskriterier, som handler
om holdbarhed, driftssikkerhed, pris
og astetik.

Det nytter f.eks. ikke, at den nye
mobil er bide betjeningsvenlig og
skreddersyet, hvis den samtidig er
skrgbelig og ikke kan tile stad, nir
karestolen banker ind i en dgrkarm,
eller at den bryder sammen, hvis det
er lidt fugtigt 1 vejret. Men det har
opfinderne tenkt pi: Skrgbelighe-
den imedegis bl.a. med et stedsik-
kert plasticcover. I gvrigt kan syste-
met monteres pd korestolen, sidan
at mobilen kan pakkes vk, evt. hele
tiden, hvis brugeren ensker at bruge
headset (og kan undvere den visu-
elle kontakt med mobilen).

Driftssikkerheden? Ja, skidtet skal
bare virke — men i og med bag-
mendene selv anvender deres op-
findelse, er det intentionen, at fejlene
bliver rettet hurtigt, og inden CePa-
Com01 kommer pi gaden til
november. Der er ikke noget, der
hedder, at det er “brugerens pro-
blem”, understreger de fire. "
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JEG MENER

~ Vi har ret til at vaere sexede

Fotografer er med til at afseksualisere handicappede,
ndr de fokuserer mere pd kerestolen end personen

“Du skal aldrig lade dem fotografere
dig oppefra.”

Min veninde ser pd mig hen
over sin kaffekop med det erfarne
blik, man kun finder hos den, der er
blevet klog af skade.

“Pressefolk elsker at fotografere
kvinder oppefra.”

“Hvorfor?” sperger jeg un-
drende.

“Det giver det der ‘Kig op pd
far-look’.” Hun slar forklarende ud
med handen.

“I stedet for at vise en ligevaer-
dig kvinde gor man hende pi den
mide til en sexet og uskadelig lille-
pige.”

Min veninde, der er ved at give
mig et lynkursus i at hindtere pres-
sen, er ti ar @ldre end jeg og vant til
at tale med journalister. Hun er ogsa
feminist og derfor meget bevidst
om, hvordan medierne fremstiller
kroppe, kon og seksualitet. Men for
en gangs skyld kan jeg ikke rigtig f
det, hun siger, til at passe ind i min
virkelighed.

“Oppefra? Jamen, der er da al-
drig nogen, der vil fotografere mig
oppefra. Tvertimod, faktisk — alle
insisterer altid pi at tage billeder af
mig nedefra.”

“Okay... Si du bliver ikke sek-
sualiseret — men af-seksualiseret?”

Min veninde griner fra den
anden side af cafébordet, men faktisk
rammer hendes spegefulde kom-
mentar hovedet pi semmet med
sidan et smzld, at jeg kan merke sla-
get forplante sig i min krop.

Gummihjul som blikfang

For hvem er egentlig lekker foran
et kamera, nir linsen peger op i
naseborene? Ingen, og det behover
man sgu ikke vere ret wstetisk an-
lagt for at konstatere.

Alligevel vil jeg pdstd, at min ka-
tastrofale modelkarriere ikke skyldes
sjuskede fotografer — nej, der er en
pointe i den serpregede billedkom-
position: Ved at fotografere mig
nedefra og op bliver gummihjul
blikfang, og resultatet bliver mest
mulig kerestol, mindst muligt sex-
appeal.

Jeg falder uden for det stereotype
kvindebillede, som min veninde ad-
varer imod, men det erstattes straks
af et andet: Den usexede handicap-
pede.

Herretoilet, dametoilet, handi-
captoilet. Har man et handicap, sd
har man ikke et kon eller en seksu-
alitet. Og hvis man har, kan de i
hvert fald ikke komme andre men-
nesker til gavn. Seksuel, miske, men
ikke sexet.

Vi, som til daglig lever med et
handicap, ved selvfolgelig godt, at
det er noget frygteligt sludder. Sek-
sualitet foregir inde i hovedet, og
sex krever dybest set blot en krop,
som en anden krop kan rere ved.
Det har vi alle sammen.

Fotografierne af min kerestol (og
en smule af mig foroven) lyver alts3,
men det gor dem ikke mindre vig-
tige. De er en del af en visuel kultur,
hvor fjernsyn og reklamer bombar-
derer os med billeder, der fortazller
om den rigtige og smukke krop.
Overfladigt at bemarke, at et han-
dicap ikke er en af ingredienserne.

Den usexede handicappede

Der har varet talt en del om retten
til kebesex, men meget lidt om
hvorfor det kan vere si forbandet
svert at score pd almindelig manér,
hvis man har et handicap. Mine
fotografer leverer en bid af svaret:Vi
er alle ssmmen omvandrende pla-
katsgjler, og nir medierne skaber

den usexede handicappede, si heaef-
tes billedet pd enhver, der har et
handicap. Fer nogen kan fi gje pi
mig som potentiel partner, ma alle
de mediebilleder forst skrelles af, og
det gor karlighed ved forste blik
kompliceret.

En attravaerdig krop

Nogle modefolk opfandt for nogle
ar tilbage kampagnen “Big is Beauti-
ful”, vist nok inspireret af en «xldre
og mere politisk kampagne med slo-
ganet “Black is Beautiful”. Mélet var
ikke overtaskende et storre marked
og eget profit, men midlet havde en
interessant dimension: Det define-
rede en ny kebergruppe, men sam-
tidig forsegte det at definere en ny
astetik. En ny forestilling om, hvad
der er en rigtig, attriverdig krop,
som man kan f3 lyst il at ligne eller
forelske sig i. Det kunne vi lere
noget af.

Jeg siger ikke, at vi skal rabe: Elsk
med en handicappet i kor med
Arhus Krykensemble. Slet ikke. Vi
skal ikke foregive, at handicap i sig
selv er vaerd at gd 1 seng med — det

er kroppe, ikke handicap, der er sex- -

ede. Derimod skal vi ggre fortzellin-
gen om disse kroppe meget mere
farverig, si den giver plads til for-
skellighed.

For mit eget vedkommende vil
jeg aldrig mere lade nogen fotogra-
fere mine forhjul for mig. Det er
miske ikke en strategi, men i hvert
fald et sted at starte: Det forste spade
skridt pa vejen til at generobre ero-
tikken, sa vi alle fir ret til at vere
sexede uanset handicap.

Sarah Glerup er medlem af repreesen-

tantskabet og Muskelsvindfondens Ung-
domsgruppes politikudvalg.
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- Mit arbejde er ikke andenrangs

Med fleksjob-ordningen har Sara Lee Olsen mulighed for bade at veere pa arbejdsmarkedet
og have et aktivt socialt liv — for hende er det sidste vigtigt

Et aktivt liv med lige veerd, lige ret
og lige muligheder. P4 mange mider
er Muskelsvindfondens vision naes-
ten opfyldt, nir man sperger Sara
Lee Olsen, 29 ir, uddannet bibliote-
kar og ansat 1 fleksjob i et advokat-
firma i Kgbenhavn.

Det aktive liv kan hun i hvert
fald genkende fra sig selv.

“Det er miske ikke et liv med
380 km 1 timen, men mit liv er rige-
ligt aktivt til mig, hvor jeg bide ar-
bejder, engagerer mig 1 andre ting og
har et udadvendt, socialt liv,” siger
hun.

Det fornemmer man ogsi. Der
skal ske noget — 1 det tempo, der
passer til hende.

Sara Lee Olsen lukker selv op i
sin lejlighed pa 1.sal pd Osterbro. En
gammel, men istandsat 3-varelses
lejlighed med en blanding af gam-
melt og nyt, hvor der er kelet for
detaljerne, og indretningen er bide
funktionel og personlig.

“Jeg er nok lidt perfektionistisk
og stedig,” lyder Sara Lee Olsens ka-
rakteristik af sig selv, som ogsd gal-
der de ting, hun engagerer sig i.

“Men jeg er blevet bedre til at
give slip. Det har jeg lert hen ad
vejen,” tilfgjer hun.

Givtigt at arbejde

Sara Lee Olsen har muskelsvind. En
diagnose, der hgrer under gruppen
myopati. Diagnosen er baseret pd en
vurdering af bl.a. hendes vejrtrak-
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ningsproblemer, nedsatte muskel-
kraft og spinkle krop. Hun kan g
over korte afstande og kan ogsa klare
trapperne til lejligheden, men hun
har ikke krafter til at bare ret
meget, og hun bruger respirator om
natten og ind imellem ogsd om
dagen. Derfor har hun hjzlperord-
ning 24 timer 1 degnet, og en
manuel kgrestol, nar hun skal ud.

Og det skal og vil hun tit. Fire
dage om ugen tager hun pi arbejde
hos advokatfirmaet Johan Schliter,
hvor hun 1 to r har arbejdet som
bibliotekar. Dertil kommer, at hen-
des sociale liv med venner og fami-
lie, biografture, cafébesog m.m. be-
tyder, at hun kommer ud af deren
flere gange om ugen.

P43 sit arbejde har Sara Lee Olsen
ansvaret for biblioteket — bide bager
og databaser — og skal folge med og
orientere sine kolleger om nye love
pa de omrider, som advokatfirmaet
beskaftiger sig med. Det vil bl.a. sige
rettigheder til musik, beskyttelse af
varemerker osv.

“Det betyder meget for mig nu
at have et arbejde. Bare det at have
lzest 1 fire-fem ar og s& komme ud og
bruge den viden. Det er meget til-
fredsstillende. Men ogsé det at have

. kolleger. Man kan selvfglgelig made

mennesker i 117 sammenhange ved
at gd til fester, biografen osv., men
det er givtigt, at man lerer andre at
kende rent fagligt og menneskeligt
pd en arbejdsplads og indgir i en

sammenhzng med andre. Det giver

mig noget, men jeg synes ogsd, at jeg
kan tilbyde dem noget,” siger Sara
Lee Olsen og griner lidt genert.
”Det lyder miske lidt egoistisk....”

Overskud til socialt liv
For Sara Lee Olsen er det dog ogsd
vigtigt, at der er en balance mellem
arbejde og fritid. Men det kender
mange andre ogsd til, siger hun og
nevner som eksempel barnefami-
lier. For Sara Lee Olsen er balancen,
at arbejdet ikke ma3 tage alle kraefter.

“Jeg er meget glad for mit ar-
bejde, men jeg er ogsi ret bevidst
om, at det ikke mi fylde det hele.
Hyvis arbejdet pavirkede mit handi-
cap negativt, ville jeg stoppe. Hvis
det f.eks. beted, at jeg ikke havde
overskud til at se mine venner, gé i
biografen og gere det, som alle
andre ogsd gor, ville jeg ikke ar-
bejde. S matte jeg finde pa noget
andet.”

Det lyder ligetil, men Sara Lee
Olsen erkender, at det miske vil
blive sveert den dag, hun ikke kan
arbejde mere.

“Miske vil jeg have det dérligt
med at matte stoppe, men man set-
ter sig jo ikke ned og graeder et halvt
ir over det. S8 mi man finde pi
noget andet,” siger hun. Hun er 1

ET AKTIVT LIV MED LIGE VARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

hvert fald ikke typen, der bare sat-
ter sig ned og laver ingenting,.

Det “andet” kunne f.eks. vaere at
gore endnu mere ud af at skrive, som
hun allerede bruger tid pa nu. Musik-
anmeldelser til musikbibliotek.dk,
som er de danske folkebibliotekers
portal pd internettet, eller sit job som
brevkasseredakter pi Handicap-por-
talen — ogsd pa internettet. I dag gor
hun det ved siden af sit arbejde.

Et vilkar at vare handicappet
Sara Lee Olsen er meget bevidst om
sine granser, og hvordan hun ma
prioritere sine ggremal. Det har er-
faringen lert hende.

“Jeg har nok hele tiden vidst, at
jeg ikke kunne klare et fuldtidsjob.
Hyvis jeg skal arbejde pa fuld tid; vil

S e

"Det er en svaer proces at soge arbejde. Man er meget sdrbar, men det
handler om at sparke sig selv bagi og turde. Tro pd, at man har noget at
tilbyde, " siger Sara Lee Olsen, der sely har et fleksjob som bibliotekar i
advokatfirmaet Johan Schliiter i Kebenhavn.
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jeg gd helt ned fysisk. 53 det ville
blive en meget kort karriere,” siger
Sara Lee Olsen, der ikke kan huske,
at det har veret sveert at matte
acceptere de vilkir. Sidan har situa-
tionen jo veret 1 det meste af hen-
des liv.

Efter nogle dramatiske ir som
teenager, hvor hun skulle igennem
en rygoperation, blev trakeostome-
ret, fik respirator og reg ind og ud af
hospitalet 1 en periode, faldt tingene
til ro. Hun gik 1 gymnasiet, kom pé
hejskole og fik bagefter job pa et for-
lag 1 Fredensborg, hvor hun boede
med sine forzldre.

Jobbet pid forlaget var ikke pa
fuld tid. Det var hendes fysik ikke til.
Studiet pd biblioteksskolen tog ogsd
et lille drs tid mere end normeret,
fordi hun maétte holde en pause i
forlgbet pd grund af fysisk overbe-
lastning af sine arme. Si hendes han-
dicap har vearet et vilkir, hun havde,
men som hun alligevel ikke tenkte
sd meget over.

Derfor oplever hun heller ikke
nu, at hendes nuverende fleksjob
ikke er et “rigtigt” arbejde eller ikke
er lige sa meget vaerd som et job pi
almindelige vilkdr.

“Jeg er faktisk blevet spurgt om
det for af bide venner og kolleger,
men sidan har jeg det ikke. Fleksjob
er en rigtig god mulighed for mig
for at komme ud at arbejde. Alter-
nativt skulle jeg have fortidspension,
og det er der jo ingen, der er inter-
esseret 1.

Hun har heller ikke muzerket
nogen negativ reaktion pd sin ar-

bejdsplads, fordi hun ikke arbejder i

lige s mange timer som de andre.
Der er respekt om hende og hendes
indsats, faler hun. Miske fordi hun
fra den forste dag har vaeret meget
dben om sit handicap og fortalt kol-
legerne, hvad det indebaerer.

“Jeg var miske mere usikker for
at starte pa arbejdspladsen, end de var,
for at jeg skulle komme. Det var jo
mit forste job, og jeg var nyuddannet,
men det, jeg nok var mest spaendt pé,
var, hvordan de ville reagere pd, at jeg
havde hjelper med. At der hele tiden
sad et ungt menneske, som mdaske
strikkede, skrev dagbog eller leste.
Der er jo mange timer, hvor de ikke
laver noget. For arbejdspladsen var
det nok lidt spgjst, at de ansatte én,
men fik to — pd en made.”

At give mening

For Sara Lee Olsen handler det om
at lave noget, som man er glad for og
kan se en mening med. Og s kan det
faktisk veere ligegyldigt, hvad det er.

“Jeg kender flere andre, der har
muskelsvind, som ikke arbejder, men
laver en masse andre ting, som de er
rigtig glade for. Det er det, der er
vigtigt. Ingen ved, hvordan man har
det om fem-ti ir, og om man fysisk
kan klare at have et arbejde.”

Men miske er det netop det, det
handler om, nir Muskelsvindfon-
dens vision taler om lige verd, lige
ret og lige muligheder, lyder over-
vejelserne hos Sare Lee Olsen.

At lave ting, der giver mening,
hvor man kan bidrage med noget,
der er lige sd meget verd som det,
andre gor. At man selv oplever, at det
er lige si meget verd.

Sara Lee Olsen er single og har ingen bam. Hun tror heller ikke, at hun skal
have nogle. En graviditet ville formentlig betyde, at hun skulle vere senge-
liggende i lang tid eller sidde i kerestol, og hun vil frygte, at hun ikke kan
rejse sig igen bagefter. Det er vigtigt for hende at holde sig 7 gang for ikke at

miste funktioner.

"Men det er heldigvis ikke det store tab. Jeg er hverken den store hus-
moder, modertype eller noget i den stil. Nogle gange tror jeg, at jeg er blevet
huslig, men det varer kun i fem minutter, sa gdr det helt galt. Bare sporg

mine venner...” siger Sara Lee Olsen.

“Lige muligheder? Der er jo
nogle fysiske ting, som jeg pi grund
af mit handicap ikke kan. Der er ogsd
nogle fysiske ting 1 samfundet —
nogle fysiske barrierer. Jeg kan g4,
men kan ikke rende op af mange
trapper, sd pa den made har jeg ikke
lige muligheder. Men det er ikke
noget, jeg teenker sd meget over. Jeg
synes ikke, jeg mader de barrierer.
Hvis der er noget, jeg har svaert ved,
sd finder jeg ud af at gere det pd en
anden made eller finder et alternativ,
som jeg bliver lige sd glad for.”

Men er det lige ret og lige mulig-
heder, at du ma veelge noget alternativt,
Sfordi du ikke kan det, du helst vil?

“Det er selvfolgelig forkert, at
man som keorestolsbruger ikke kan
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ET AKTIVT LIV MED LIGE VARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

- {

komme ind i bygninger pd grund af
mangel pa tilgengelighed. Det er
hul i hovedet. Men den begrens-
ning, der er ved det at vere handi-
cappet, er blevet sd integreret en del
af min hverdag, at jeg ikke tenker
over det. Jeg synes faktisk, at det, jeg
gor 1 min hverdag, ogsd er de ting,
jeg vil. Jeg oplever ikke si mange
barrierer,” siger Sara Lee Olsen.

Nir man taler om lige ret og lige
muligheder, md man ifglge Sara Lee
Olsen ikke glemme den hjzlp og
statte, der findes 1 det sociale system,
som netop understgtter de lige mu-
ligheder og kompenserer for handi-
cappet.

“Havde jeg ikke hjelperordning
og bil, sd arbejdede’ jeg ikke, kom
ingen steder eller fik noget at spise.

Det er jo totalt privilegeret at have
hjzlperordning, invalidebil, respirator
og kerestol. Det er jo forudsetningen
for, at min hverdag kan fungere.”

At hun ma bruge tid pd sagsbe-
handling, og at det af og til fylder
meget 1 hendes liv at spge, er et vil-
kir, hun har, som ikke handler om
rettigheder, mener hun.

Muskelsvindfondens rolle
Synes du, Muskelsvindfondens vision
allerede er opfyldt?

“Miske er den opfyldt for nogle,
mens den ikke er det for andre. Men
det er godt at have en malsztning og
et realistisk mil. Man kan udleve vi-
sionen pa forskellig mide. Sidan skal
det ogsa vere, fordi vi er si forskel-
lige.”

“Det er ikke et andenrangs-arbejde at have et fleksjob. Det er en rigtig god
mulighed for mig - og andre - til at komme ud pd arbejdsmarkedet,” siger

Sara Lee Olsen.

Hvordan ser du Muskelsvindfondens
volle i forhold til visionen?

“Miske at give os nogle verk-
tgjer. Muskelsvindfonden skal ikke
sgrge for, at vi lever et aktivt liv, men
de kan give os inspiration pd kurser
eller give os mulighed for at laese om
det. Det giver mig stor inspiration at
se, hvordan andre ger. At sidan kan
det ogsd gores. Men man skal selv
tage ansvaret for sit eget liv.” =
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Meaerk tilgaengeligheden

Er Tivoli tilgeengeligt for alle? Det er der mulig-
hed for at finde ud af nu! Foreningen for Tilgen-
gelighed for Alle (FTA) tester fremover en rekke
turistattraktioner, virksomheder og offentlige byg-
ninger med henblik pd at bedemme deres ad-
gangsforhold for mennesker med handicap 1 syv
kategorier, herunder kerestolsbrugere, synshandi-
cappede og udviklingsheemmede.

Steder, der lever op til de serlige tilgengelig-
hedskrav, vil blive tildelt adgangsmerket, ligesom FTA ogsi vil
radgive steder, der endnu ikke opfylde kravene i stor nok grad til
at kunne tildeles meerket.

FTA er stiftet i samarbejde mellem DSI, turistorganisationen
VisitDenmark samt brancheorganisationen for hoteller og restau-
ratgrer, Horesta. Foreningen stottes af @konomi- og Erhvervsmi-
nisteriet.

Du kan lese mere om FTA og de krav, steder skal opfylde for
at modtage market pd hjemmesiden www.godadgang.dk. Her kan
du ogsa spge pd steder, der allerede har modtaget maerket eller teste
din egen virksomhed.

ForSpring kan fortsaette

Arhus Amt har besluttet, at ForSpring, der i 2001 startede som et
udviklings- og pilotprojekt for otte unge med handicap, kan
fortseette som en permanent ordning. Det sker i det allerede
eksisterende dagtilbud Handik(@, hvor man har oprettet en For-
Springs-linie, der ligesom projektet har til hensigt at ruste den
gruppe mennesker med et handicap, som har svaert ved at struk-
turere hverdagen, til et selvstzendigt voksenliv.

For at blive optaget pd linien skal man visiteres til det. Hvis du
vil finde ud af, om ForSpring er noget for dig, kan du kontakte
Marianne Frisk fra Handik@ p3 telefon 86 11 37 77. Herefter vil

der blive arrangeret en forsamtale, hvor du finder ud af, hvordan

du videre skal forholde dig for at blive optaget pa ForSpringslinien.

Tjek dit elevérbare kokken

Hvis du har et elevérbart kekken derhjemme med overskabe, der
kan kere op og ned, er det en rigtig god ide lige at fi tjekket om
overskabene er skruet fast eller blot haegtet pa den bevagelige bag-
plade. Det anbefales at lade leveranderen undersgge kokkenet og
eventuelt fi monteret et automatisk stop.

Efter en episode i sommer pi Musholm Bugt Feriecenter, hvor
overskabsdelen af et elevérbart kekken blev kort af hangslerne og
rog pa gulvet, er der grund til at veere opmaerksom pd konstruk-
tionen af de bevagelige kokkener.

Kokkenerne pd Musholm Bugt Feriecenter er konstrueret med
en bevagelig del med bordplade, overskabe og vask samt en fast
del med skabe og opvaskemaskine.

En plastikskal, der kom i1 klemme mellem den bevegelige del
og den fastmonterede del, var formentlig drsag til at overskabs-
sektionen blev vippet af hengslerne, da den elevérbare del blev
kert helt 1 bund. _

Alle kokkener pd Musholm Bugt Feriecenter er efterfolgende
blevet gennemgiet og sikret.

Hvilelaenestol saelges

Handicapvenlig hvilestol i lys beg med oft-white uldbetrek og
el-motor til at haeve og senke ryglen med nakkestotte og fod-
stotte selges. Stolen kan haeves, si der ikke er problemer med at
komme ind og ud af stolen. Stolen er kebt for ca. et ir siden, men
har faktisk aldrig veeret i brug. Nypris kr. 26.000 — selges for kr.
13.000.

Henvendelse til Jan Otterstrom pd tlf. 49 19 17 01.

Kandidater til Kejsers mindelegat soges

Kender du en person, der har gjort eller stir for noget exceptio-
nelt? Eller har du kendskab til en aktivitet, et projekt m.v., der er
ud over det seedvanlige? Si har du mulighed for at indstille denne
person eller aktiviteten til Jorgen Kejsers mindelegat i 2005.

Jorgen Kejsers mindelegat blev stiftet 1 2003. Jorgen Kejser, der
dede 1 2002, testamenterede knap to mio. kr. til Muskelsvindfon-
den med det onske, at der skulle oprettes et mindelegat, og at der
hvert ir pd hans fodselsdag den 15. december skulle uddeles en
legatportion af det drlige afkast til nogen eller noget, som er til
gavn for Muskelsvindfondens virke. '

Ved udvalgelsen af drets legatmodtager legges der vegt pad
“den skave vinkel”. Det vil sige personer, formal eller aktiviteter,
der ikke passer ind i eksisterende stgttemuligheder, men som for-
tjener den opmerksomhed, som tildelingen af mindelegatet in-
deberer, hedder det bl.a. i statuttet til Jorgen Kejsers mindelegat.

Fristen for at indstille kandidater eller aktiviteter er torsdag den
8. december. Indstillingen sendes til Muskelsvindfonden, att.
direktor Gitte Nergaard, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.

Modtageren af mindelegatet i 2005 vil blive oftentliggjort pa
Muskelsvindfondens hjemmeside. Modtageren vil fi direkte
besked.

Mindelegatet gik sidste ar til Muskelsvindfondens berne-
landsmede, som arrangerede en cirkusforestilling, og til forzldre-
gruppen “Drenge i greenselandet”, der planlagde en flodbidstur i
Sydengland. Prisen var sidste dr pd henholdsvis 15.000 kr og
10.000 kr.
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Muskelsvindfonden siger tak

974 frivillige fra Det Gronne Crew gjorde i 2005 en aktiv indsats
i forbindelse med Muskelsvindfondens grenne koncerter, Ah Abe-
koncerterne, 1 boderne pd Roskilde Festivalen, pd Slotskoncerterne
ved Ledreborg og ved Muskelsvindfondens landsmede.

Dertil kommer 20 Muskelterer, der udfordrede bern og unge med
muskelsvind pd en lang reekke kurser hen over aret, til landsmedet
og pi Muskelsvindfondens sommerlejre. Foruden de mange med-
lemmer, der pd frivillig basis har gjort og ger et stort arbejde for
foreningen som kontaktpersoner, politikere, telefonpassere, oplegs-
holdere m.m. .

Uden den frivillige indsats — deres arbejdsindsats, kompetencer,
humer, gd-pid-mod og indstilling til tingene — var det aldrig lykke-
des Muskelsvindfonden at fi si godt et gkonomisk resultat, som alt
tyder p3, at 2005 vil ende med.

Muskelsvindfonden siger tak — og gjorde det ogsd direkte over
for de aktive crewer ved efterslukningsfesten den 24. september
2005. 612 crewer deltog 1 festlighederne, der foregik pi den nedlagte
flyvestation Vandel ved Billund.

Det lykkedes fotograf Maria Hedegaard at samle de fleste festdelta-
gere for en kort stund pd én af landingsbanerne.




Thorben Lau Jacobsen, Astrid Narud, Lars Jensen, John W. Asmussen, Torsten Lykkegaard, Vibeke Hanne Nergaard,
Seren Serensen, Henrik Rose, Kim Kristensen, Else Ebbensgaard, Klaus Lunden, Nils Christiansen, Jenni Volmar,
Annette Poulsen, Anton Rasmussen, Karsten Kristensen, Anne Jessen, Jesper Rasmussen, Louise Jensen, Fabio Massimo
Di Nitto, Tina Lie Thomsen, Sanne Berg, Kim Ostergaard, Jan Paulli, John Silby, Claus Mgller Rasmussen, Eva Lund,
Thomas Svensson, Margaretha Chang, Winni A. Hansen, Jan Brandt, Jack Schou, Dan Thorge, Jorgen Parbst, Per
Christensen, Frederik Karmdal, Nick Bernsbo S. Weinreich, Jan-Erik Bage Jessen, Ole Dam, Jannie Hansen, Ellen
Frederiksen, Mona Linaa, John Jergensen, Alexandra Nilsson Clemmensen, Klaus Alrum, Jan Bruun Nielsen, Mette
Arnsted Rasmussen, Jolanda Fokke Mgbjerg, Maja Olsen, Claus Kjargaard, Brian Rasmussen, Terry Larsen, Anders
Hjortshgj Jakobsen, Kim Roulund Andersen, Jesper Krandorf, Gitte Kristensen, Louise Rasmussen, Kathrine -
Margrethe Nielsen Pontoppidan, Gert Pedersen, Bo Henrik Christiansen, Henrik Friis Nielsen, Thomas “Du der” Povl
Schmidt, Allan Heinsvig Serensen, Inge Sylvestersen, Morten Galatius, Lene Birkelund, Christian Colding, Line
Frandsen, Jann Kjeldsen, Tommy L. Pedersen, Maria Lykke Nielsen, Asbjern Christensen, Per Richard Nielsen, Pernille
Olsson, Knud Skjenaa Larsen, John Holst, Anna-Sofie Brandt, Ida Aasbjerg Hansen, Torben Hammelev, Rikke Aarsleff
Nielsen, Birgitte Wilsted Simonsen, Bo Enggard Jensen, Jonas Weisenberg, Pernille Fjordholt, Mette Mgllebro, Gitte
Bakker, Brian Schmiegelow, Mads Bengtsen, Pernille Dencher Fusager, Ditte Sandgren Berentsen, Lars Haugaard
Kristensen, Peter Lybye, Mona Rurup Kristensen, Frank Hansen, Nina Husted Andersen, Rasmus Heeg Pedersen
Winni Dam, Torben Berenth, Kenneth Horby Olsen, Peter Grove, René Frandsen, Lennart Hansen, Janne Orsted,
Nina Nielsen, Martin Fischer Nielsen, Timmi Keller Petersen, Anne Frederiksen, Tobias Thorborg, Henrik Lund
Hesselberg, Brian Thygesen, Rolf Njor Jensen, Lars Hestrup, Stine Slete Bagger, Michael Jensen, Anne Kastrup
Steffensen, Signe Leth, Katrine Heede, Svend Koustrup, Bjarke Andersen, Karsten Tonnesen, Anja Vedel Andersen,
Gosta Ross Mgller, Ole Andersen, Sylvester Holt, Martin Petersen, Signe Marie Richter Petersen, Michael Forst, Stine
Knudsen, Christopher Buch, Frank Rytlow, Malene Hanberg, Mette Ilene. Holmriis, Mikkel Gomard, Camilla Barnett,
Kenneth Bruun, Merete H. Olesen, Rohde Fischer, Anders “To-meter” Jensen, Seren Volquards Ekstrem, Peter
Mulvany, Inge Negrmark, Randi Krogh Svane, Frank Hansen, Adel Khaskie, Mikkel Lohse, Nanna Dencher Buch,
Andreas Kold Therkildsen, Minik N. Olsen, Tabita Mathiesen, Bodil Mahler, Maria Nygaard, Kasper Jensen, Ulrik
Thomsen, Morten Bo Rasmussen, Rene “Tuborg® Villekjeer Poulsen, Jesper Bislev, Steven Taylor, Rune Dahl
Kristensen, Peter Berg, Peter Liechtenstein, Anders Hooge, Hans Lorentzen, Michael Christensen, Brian “Farmer”
Bonde, Helle Ostergren Nielsen, Jess Mikkelsen, Heidi Pedersen, Lars Riygaard, Michael Jerndorff, Pernille Andersen,
Sgren Smith Carlsen, Daniel Mortensen, Tina @vre, Brian Fogh, Tonny Christoffersen, Jacob Overgaard Madsen,
Karin Vandbak Madsen, Lienette Borch, Christian Traerup Christiansen, Michael Skipper, Louise Nybo, Jesper Sloth
Christensen, Natasja Linke Funch, Brian Ulka, Sarah Bak Melchior Thulin, René Vinther Andersen, Nina Brink
Thomsen, Anne Nielsen, Anja Bramm, Johnny Poulsen, Susanne Kolle, Frank Hellerup, Karina Laursen, Anne-Dorthe
Heimann, Henrik Holm Jensen, Heidi Bjerg Pedersen, Merete Hovgaard Jespersen, Ingerlise Albretsen, Anne Mette
Larsen, Anne-Sophie Brandenborg, Rie Jeldtoft Jensen, Line Winther, Anders Tillisch Jorgensen, Henriette Jacobsen,
Peter Nilsson Pedersen, Camilla Kiel Thomsen, Helle Bjerregaard, Mads Lykkegaard Jensen, Signe Heerfordt, Michael
Magller Koldste, Kennet Larsen, Katrine Lindvig, Tine Kloch Sgrensen, Jens Ejnar Iversen, Lars Ehmsen Frandsen, Eva
Streit Christophersen, Randi Bakkar Faarvang, Eva Lykkegaard Poulsen, Anton Jakobsen, Christian Leth, Christina G.
Ulrich, Tina Gregndal, Finn Jergensen, Michael Asmussen, Theis Busch, Sanne Vammen Larsen, Signe Andersen, Britta
Gammelgaard, Jim Bregendahl Christiansen, Lisbeth Povlsen, Sofie Mgller Jensen, Sanni Nedergaard, Louise “Lullu”
Rosenbzk Severinsen, Anne Drogemiiller, Per Michael Henriksen, Brian Christensen, Heine Holst Nielsen, Katrine
Larsen, Morten Bo Jensen, Sgren Studstrup, Tommy “Vuk” Ostergaard, Mette Holmbo Pedersen, Ditte Miller Nielsen,
Ida Tingmann Magller, Peter Mggeltoft Rasmussen, Michael Schmiegelow, Cristina Skjaldgaard, Sarah Kristoffersen,
Sune Vejling, Maja Emilie Biehl Petersen, Sisse Johnsen, Louise Uldahl Christensen, Kristoffer Serensen, Lene Marie
Ditlev, Dennis Dglstrup, Maria Dalsgaard, Mads Gandrup Hansen, Lise Sofie Andersen, Lonnie Dgssing, Louise Birch
Andersen, Marlene Jakob Nielsen, Johnny Segrensen, Simon Brix, Brian Birk Regnnow, Troels Olof Andersen, Christina
Koch Nielsen, Sara Haeg, Jes Andersen, Tina E Martinussen, Anders Vraa, Leif P Madsen, Christian Kjer Larsen,
Carsten Maegaard, Timm Bendt, Jes Boelt, Johannes Magller, Christian Rostgaard Andersen, Ditte Jensen, Michael
Opvergaard, Troels Bering, Ulla Holm, Pia Monica Terp, Leif Pedersen, Thomas A. Hansen, Lasse Willumsen, Karen
Mgller, Charlotte Frelich, Anders Lerke Moesby, Ole Jensen, Mikkel Gravgaard Nielsen, Johanne Helboe Nielsen,
Danni Plougstrup, Michael Jensen, Rasmus Olsen, Allan Fagerlund Jensen, Thomas Handberg, Martin Algreen-
Petersen, Michael Jorgensen, Jonas Cort, Morten Kargaard Thomsen, Palle Keller Petersen, Mette Karlsen, Sidsel Lund,
Lars Toftegaard, Karina Winther, Esben Laustsen, Jakob Svendsen-Tune, Bjorn Erik Aasland Hansen, Henrik Kingo,
Elisabeth Fliiger Jensen, Jesper Andersen, Mette Weensgaard Serensen, Sofie Hvillum, Lars Antonisen, Anders Skaaning
Andersen, Hans Henrik Hansen, Jan Mikkelsen, Rolf Ried, Ferdinand Flagstad, Ase Nerskov, Dennis Mandrup
Jorgensen, Martin Thomas Arbon, Flemming Johnsen Kristensen, Torben Nielsen, Birthe Egholm, Lina Nielsen, Finn
Lauritzen, Troels Overgaard Ploug, Stina Maria Serensen, Kathrine Skipper Torslev, Lars Schmidt, Mark Holcchakier,




Aktive crew’er 1 2005:

Gert Storm Andersen, Ole Lange, Steen Jensen, Klaus Rosenlund Jensen, Ann Christensen, Henrik Dam, Steffen
Mogller Krog, Bjorn C. Petersen, Alex Laursen, Anders Worsge, Inge Johnsen, Lisbeth Flugt Binderup, Eva “Trille”
Christensen, Janni Gregersen, Allan Friis, Jeannette Holm Byskov, Kirsten H. Jensen, Lisbeth G. Hansen, Peter
Christensen, Peder Graversen, Jon Lennart Beck, Kristian K. Hansen, Wicki Serensen, Karen Marie Aarup, Lene
Bezkdal, Carsten Holm, Steen Carlsen, lan Jacobsen, Seren Kjeller, Frantz Andersen, Ole Rasmussen, Thorkild “Tolle”
Sjestedt, Birgitte Telling Pedersen, Tore Vange Pedersen, Therese Grupe, Seren Kramer, Peter Marker, Diana Dott Buck,
Mette Kjoller Rasmussen, Marianne Fisker, Allan Aagaard Nielsen, Kim Grouleff, Seren Kehr, Annika Pedersen,
Andreas Balslev-Olesen, Henrik Temmerup, Daniel Terp Pieper, Kim Juul Petersen, Annemarie Mikkelsen, Charlotte
Berg Hansen, Tina Malmros, Christian “Mester” Hornbek, Ib Stenvang, Leif Holstein Olsen, Rasmus Petersen, Verner
Krat, Mikkel Thorsen, Nils Bernhard Strange Serensen, Mette Dahl Hansen, Jorn Pedersen, Peder Thyme, Lars B.
Mgller, Seren Stener Jensen, Katrine Yde Thomsen, Rasmus Mogensen, Christian Bruun Jergensen, Jens Christian
Zacho Johansen, Mike Peter Loftgren Johansen, Pia Quaade, Jeanette Thers, Jesper Holmsgaard, Thomas Miinter,
Connie Jensen Vous, Anne Skjeni Holm, Michael L. Serensen, Peter Houmgller, Per Morten Christiansen, Kim Thers,
Luise Schatling, Seren Munk Kvist, Gitte Jensen, Helle Thorsen, Chriss Hessellund, Rikke Scharling Tensberg, Jens
Damsager Hansen, Mikkel Lund, Kim P.“Lillebror” Christiansen, “Sjanten” Anders Rasmussen, Henriette Rasmussen,
Palle Fryland, Birgit Werge, Helle Sanberg, Bjarne Teonsberg, Marianne “Manne” Normann, René Holm Byskov, Siri
Lyster Ambus, Tommy Petersen, Kristoffer Thorn Poulsen, Jacob Bostrup, Tanja Rerdam Nielsen, Sanne Bech
Rasmussen, Klara Kjeldsen, Tomas Rasmussen, Lea Blumensaat, Martin “EPO” Thomsen, Sanne Lund Andersen,
Christel Berg Schenfeldt, Lars Poulsen, Eigil Andersen, Line Sandberg Pedersen, Heidi Bonde, Brian Christensen,
Jacob Johan Mohr Markman, Thomas Karstenberg, Jesper Bech Olsen, Holger T. Hansen, Rasmus Frimodt Lauritzen,
Christian “Gaffa” Gosmer, Daniel Berthelsen, Jes Tikjeb, Nils Lykke Folbirk, Linda Terndrup, Mads Hvidkjer
Johannsen, Thea Lenchler Weis, Anders Bo Mikkelsen, Per Mellmglle, Maibritt Pedersen, Chris Kroer Jensen, Jeppe
Schjeotz, Lars Temmerup, Steen L. N. Bech, Kirstine Mortensen, Poul Enevoldsen, Kasper Senderdahl, Lars Friis
Andersen, Mette Nygaard Olsen, Bo Frederiksen, Niels “Niller* Knakkergaard, Eskild Meyer Christensen, Esben
Meyer Christensen, Kristian O. Thomsen, Martin Jensen, Stinne Thorsen, Sigurd Berri, Mette Rasmussen, Claus
Hpgilund, Sgren Christensen, Jesper Hacke, Marie Louise Frederiksen, Ditte Bytoft Hansen, Seren Henriksen, Sgren
G. Christensen, Ib Aagaard, Henrik Lund Pedersen, Torben Juul Pedersen, Maria Jorgensen, Gitte Lange, Allan
Pedersen, Josva Juul, Leise Frey Bacher, Trine Kirsmeyer, Bjarne Bjerregaard, Casper Bondrup, Anders Baxhring, Eline
Aarsleff, Torben Christensen, René Albertsen, Karina Thenning Andersen, Carsten Sloth Nielsen, Lise Galatius
Jergensen, Peter Jorgensen, Peter Caspersen, Gert Frandsen, Thomas Winther, Glenn Byskov, Brian Christiansen, Jan -
Kruse, Bent Ivan Pedersen, Rasmus Skjedt Bramm, Jeppe Kallestrup, Jane Damborg Marco, Susan Lauridtsen, Nicki
Brechner Nielsen, Jonas Lindgren Christensen, Per Rasmussen, Hans Michael Poulsen, Minna Bidstrup, Jens Lagstrup,
Carsten Paludan-Withen, Bent “Butterfly* Andersen, Rasmus Christensen, Jan Christensen, Karen Marie Skjenaa
Larsen, Michael Lund, Marianne “Cirkeline” Madsen, Maria Kirketerp, Pernille Kristiansen, Joe Krongaard, Mette
Harboe Frederiksen, Frederik -Gottlieb, Kai L. J. Rasmussen, Niels Magnussen, Mette Friis, Peter Mgller, Martin
Andreassen, Yvonne Rikke Jensen, Lars Lovdal Nielsen, Marian Sjestedt, Gitte Nergaard, Malene Hansen, Mikkel
Ostergaard, Mette Have Justesen, Christian Nikolaj Elmerkjer, Johnny K. B. Madsen, Steen Skeld, Erling Hartvig,
Martin Andersen, Thorvald Kingbo, Rune Bolhgj, Jakob Mebjerg Nielsen, Bibi Garval, Michael Madsen, Christina
“CC” Clausen, Helle Dencher Fusager, Mikael Serensen, Line Vernerfelt, Sinne Kold, Mikkel Schjstier, Ebbe Miiller-
Hansen, Kira Strandquist, Kenneth Jacobsen, Anders Fischer Madsen, Lea Wessel Jorgensen, Christian Grundvad
Serensen, Anita Jensen, Ann Katrine Carlsson, Morten Christensen, Ivan Lauridsen, Camilla Pless, Morten Bangsgaard,
Tanja Petersen, David Enghuus, Jakob Greve, Kenneth Henriksen, Marianne Olsen, Nels Krestian Panum Jensen, Lene
Lyng, Morten Pedersen, Per Brems-Therkelsen, Anne Baltzer, Michelle Vest-Andersen, Mette Trudsg Poulsen, Thomas
Sendergaard, Karina Mejlby Albzk, Louise Djervig, Charlotte Hansen, Danny Bjern, Sgren Poulsen, Anja Andersen,
Pelle Jensen, Steen Kortbek Jensen, Charly Jensen, Martin Collin, Michael Wriedt, Jakob Dahl, Cathrine Voiner, Anders
Gundtoft, Rasmus Jorgensen, Pernille Busch, Torben Ulrich, Martin Horn Olsen, Peter Michael ZArg Buus, Henrik
Aaholm, Michael Sterk, Tom Ravn, Marlene Lundgaard, Karsten “Hornslet” Andersen, Henrik Fabricius Pedersen,
Jakob Edvardsen, Christian Hougaard, Dennis Rask Petersen, Bo Ingerslev-Sgrensen, Kenneth Palle Pedersen, Lone
Moller Nielsen, Rikke Due Jensen, Martin Svendsen, Gert Jorgen Christensen, Jakob Kjer, Vicki Lyager Jensen, Eva
Boysen, Birgitte Kolle, Frank Enemark, Peter Drejer, Steen Asp Eriksen, Jesper Philbert Michelsen, Flemming Brand,
Thomas Jorgensen, Jesper Rosenstrem Larsen, Simon Peter Hansen-Nord, Nicolai Schmidt, Thomas Nielsen, Morten
Vullum Petersen, Belinda L. S. Petersen, Kare Foged, Christina Bilde, Helle Nordborg Jorgensen, Pia Rettmer, Anders
Christensen, Christian Pejrup, Nadia Rebsdorf, Lars Roed Olesen, Anders E. Hansen, Morten Laustsen, Jytte G.
Andersen, Seren “landmand” Rasmussen, Rasmus Pedersen, Jens Kahr Ovesen, Nina Schjetler, Malene Pedersen,
Jesper Gasbjerg, Johnny Draaby Hansen, Sara Beck Jochumsen, René Pedersen, Pernille Urth, Rune Christensen,







‘Winnie Thorsen, Kathrine Noe Skytte, Lea Haldrup, Niels Christian Holm, Torben Ebbe Bruun, Anne Falden, Maria
Bossen Jensen, Kristian Bindlgv, Michael Stehen, Trine Bloch Jstergaard, Jacob Bertelsen, Leif Roulund Andersen,
Christian Melhedegaard, Alexander Heesche Andersen, Anette Kjer Pedersen, Tenna . Serensen, Kathrine Lenborg,
Line Ostergaard, Rune Nydam Guldberg, Sarah Sabine Hansen, Mie Lavesen, Seren-Peter Korp Pedersen, Nadia
Lykke Gregersen, Conny Madsen, Niels Bregger, Nicolai Tinggaard Jensen, Jorgen Barsge, Karen Andreasen, Michelle
Maria Patin, Tina Mose, Milena Peisker, Kristian F Mathiesen, Niels Peter L. Nielsen, Pi Aasbjerg Hansen, Mads
Herskind, Kenneth Bindlgv, Vicki Christensen, Mia Ngrhave Bisgaard, Niels Kristian Hansen Skovmand, Line
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- Vi vil have ordnet de skavanker

Muskelsvindfonden har taget initiativ til et nyt
tveerfagligt samarbejde om spise-, tale- og synke-problemer

Tand- og kebeproblemer. Stemme-
svigt og synkeproblemer. Mad 1 luft-
reret og hosteanfald under spisning.
Gnavsir og utethed 1 forbindelse
med tracheostomi.

Det er blandt meget andet mulige
tolgevirkninger af at have muskel-
svind.

“For ti-femten dr siden var det
simpelthen ikke aktuelle problemer.
Dengang keempede vi for den fun-
damentale forudsaztning for liv
nemlig at fi luft. Og det fik vi med
respiratorbehandlingerne. Men nu er
der si andre problematikker, der
dukker op 1 takt med, at mennesker
med muskelsvind lever lengere. Og
det er en fornem opgave for Mus-
kelsvindfonden at gi i brechen for at
fi sat storre fokus pd de problemer,”
siger Muskelsvindfondens formand,
Evald Krog.

Muskelsvindfonden har derfor
taget initiativ til at f3 skabt et nyt
tveerfagligt samarbejde mellem de
forskellige leegelige specialer, der har
med muskelsvind, tand-, hals-,
kabe- og luftproblemer at gore.

“Formalet er at gore livet skon-
nere og mindre belastende for men-
nesker med muskelsvind. S& vi vil
have ordnet de skavanker,” siger
Evald Krog.

Mgade med brainstorm
I midten af september blev der der-
for holdt et “brainstorming” mede
pa MarselisborgCentret i Arhus med
deltagelse fra R ehabiliteringsCenter
for Muskelsvind samt inviterede
leeger fra Neurologisk Afdeling og
Ore-, Naese- og Halsafdelingen pi
Arhus Sygehus, Respirationscenter
Vest og Arhus Tandlzegeskole.
Milet er et landsdaekkende tvaer-
fagligt speciale, men da Muskel-
svindfonden 1 forvejen har et godt
samarbejde med Arhus Universitets-
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“Det er en fornem opgave for Muskelsvindfonden at gd i brechen for at fd sat storre fokus pé de

problemer, der dukker op i takt med, at mennesker med muskelsvind lever lngere,” mener

Muskelsvindfondens formand, Evald Krog.

hospital, har man valgt at tage ud-
gangspunkt her.

Der er i dag ikke nogle under-
sogelser eller noget klart billede af,
hvilke folgevirkninger og problemer
der knytter sig til de enkelte mus-
kelsvind-diagnoser. Og heller ikke
noget overblik over, hvor udbredt
problemerne er.

P4 medet var der enighed om, at
en tidlig indsats er afgerende. Efter-
som muskelsvind i dag ofte diagno-
sticeres pd et forholdsvist tidligt tids-
punkt — i et til fem 4rs alderen
athengig af typen af muskelsvind —
vil der miske vare mulighed for at gi
ind og forudse/forebygge, inden pro-
blemerne opstir. Der var ogsa enig-
hed om, at det er ngdvendigt med en
systematisk beskrivelse for at kunne
lave en fornuftig, samlet indsats.

9

Problemkatalog
Det blev derfor aftalt, at R ehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind i sam-
arbejde med relevante fagfolk/spe-
cialister skal udarbejde et sikaldt
“problem-katalog” og sammen med
Neurologisk Afdeling pi Arhus
Sygehus en faglig, systematisk be-
skrivelse og registrering af, hvad der
hidtil har varet gjort og om det har
hjulpet. Det er ogsd Rehabilite-
ringsCentret, der skal sammensztte
en gruppe med deltagelse af repraes-
entanter for de enkelte specialeom-
rader til at st for det videre arbejde.
“Det var et rigtig godt mede i
en meget postitiv dnd. Jeg er meget
glad for den serigsitet vi er blevet
medt med og der er vilje og ivrige
folk fra de forskellige specialer, sd det
tegner godt,” mener Evald Krog.

En oral sygdomshistorie

Det er sveert at acceptere spise-, synke- og taleproblemer,
ndr de kunne afhjelpes med bedre koordination og engagement.
Det mener 71-drige Ruth Andersen,
der har haft muskelsvind, siden hun var barn

For 30 ir siden henledte Muskel-
svindfonden opmerksomheden pa,
at man dode, hvis man ikke fik luft
nok — og rejste kravet om, at de tek-
niske muligheder, der var til stede
for at erstatte den normale vejr-
treekning blev brugt. Dette betod, at
det nu er blevet en selvfolgelig for-
ventning, at der tilbydes en respira-
tor, nir man ikke lengere selv kan
treekke vejret.

Mange af os har bjerget livet ved
at fi hjelp til at treekke vejret. Og
mange af os er blevet gamle, rigtig
gamle endda. Men som tiden gir,
rammes vi pd endnu et vitalt om-~
rade: De orale funktioner, der ved-
rerer svelg, tunge, tender, kaeber,
luft- og spiserer.

Mine oplevelser gennem arene
repraesenterer en stadig strom af
skuffelser og fornemmelse af; at fag-
folk star fremmede for det problem-
kompleks, som de orale dysfunktio-
ner repraesenterer. Tandlegerne ser
pa teender, halsleger ser pd tunger,
respirationsleger teenker i luftbaner,
men kun f3 tenker pd samspillet i

funktionerne og prever at forstd hel-
heden.

Jeg har opsamlet forskellige erfa-
ringer om, hvordan jeg for eksem-
pel tackler overproduktion af sekret
og fir madklumper vk, niar de er
pd afveje eller har sat sig fast. Og
hvad kunne det ikke blive til, hvis
jeg ogsd fik professionelle rid og vej-
ledning? .

For at beskrive kompleksiteten i
problematikken vil jeg her fremlegge
min sygehistorie — vel vidende, at
situationen kan tage sig anderledes ud
for folk med andre typer af muskel-
svind. _

Jeg har Limb-girdle muskeldy-
strofl type 21 med to mutationer 1
genet for fukutinrelateret protein.
Jeg er 71 4r, har haft en langsom ud-
vikling 1 sygdomsforlgbet, der ikke
har veret mere alvorligt, end at jeg
har kunnet gennemfore uddannelse
og erhvervsarbejde pd normale be-
tingelser. For et dr siden gik jeg pd
aldersbetinget pension efter reglerne
for offentligt ansatte.

Anabolske steroider

Da jeg var 27 dr begyndte jeg at
bruge elektrisk korestol. Tt dr senere
fik jeg brug for respirator. Min

stemmestyrke og artikulation ma
have veret normal i barnedrene.
Mine stemmeproblemer prasente-
rede sig omkring 1961, hvor jeg var
27 ar gammel. Jeg blev i drevis be-
handlet med anabolske steroider
(Deca-Durabolin). Jeg vidste ikke,
hvad det var for en behandling, men
havde dengang fuld tillid ¢il, hvad
leger mente og anbefalede. Begrun-
delsen for at bruge Deca-Durabolin
var, at jeg miske kunne opnd bedre
muskelkraft.

Efterhidnden folte jeg, min krop
blev forandret, jeg blev behiret som
en abe, min stemme gik i overgang
og blev dyb som en mandsstemme.
Det blev besverligt at tale, hajt-
leesning for bernene matte legges pa
hylden. Jeg var nyuddannet psyko-
log og havde behov for at vise, at jeg
kunne klare jobbet. Men min
stemme strejkede, og jeg fattede
ikke, hvad der var pd ferde. Efter
hormonbehandlingen blev standset,
blev stemmen langsomt lysere igen.

I talebesveret indgik ogsi, at
tungen blev storre, og der opstod
pinagtige, spendte fornemmelser 1

ansigt, tender og hals. Jeg var hos »
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adskillige halsleger, tandleger, fik
opereret visdomstender ud i hib
om, at de kunne vere drsag til de
merkelige symptomer, der ikke
hang rigtigt sammen med nogen
velkendt lidelse. Og man nzrmede
sig den forklaring, at mine fornem-
melser nok mitte vare psykisk be-
tingede.

Det blev dog klart, at vaeksten af
tungen var grunden til tand- og
kebefornemmelserne, da tungens
storrelse havde presset tenderne ud
af facon, s kindtzenderne strittede
ud til hver sin side og ikke lengere
havde felles tyggeflade. Og jeg blev
et interessant tilfeelde pa Tandlege-
hgjskolen, hvor der blev lavet af-
stebninger og fotograferet..

Der opstod desuden vanskelig-
heder med udtale at bestemte lyde.
Og talepzdagoger kom ind i bille-
det. I 1964, da jeg var 30, blev jeg for
forste gang praesenteret for forslaget
om at f3 skiret noget af tungen af,
hwilket pd ingen made var aktuelt pd
det tidspunkt, da jeg bortset fra pro-
blemerne med bestemte lyde “talte
som en dansklererinde” som en af
talepedagogerne udtrykte sig.

Det tidsmeassige sammenfald af
tungevacksten, stemmeproblemerne
og behandlingen med Deca-Dura-
bolin har altid fiet mig til at tro, at
der ogsd var en arsagssammenhang.
Denne vildfarelse blev jeg revet ud
af, da en ekspert pd omridet gjorde
det klart, at den store tunge herte
sammen med min undertype af
muskelsvind. Jeg har aldrig felt mig
helt overbevist af den forklaring og
ville faktisk gerne vide, om andre
med store tunger ogsd har varet be-
handlet med anabolske steroider.
Det gor jo hverken fra eller til i min

nuverende situation, men det ville
vaere rart at kunne forsta bare lide af
det markelige fenomen, at tungen
bare gror for sig selv.

En mundfuld marcipan
Forste gang jeg modte vanskelighe-
der med at synke var, da jeg en dag
sidst i 1960 ’erne, hvor jeg havde
passeret de 30 ar, havde proppet
munden fuld af marcipan, som ikke
parerede ordre og sank ned i dybet,
ndr jeg pravede at synke det. Det
blev bare siddende fast, fyldte hele
svelget og gjorde mig radselsslagen.
Der gik en del dr, hvor malti-
derne regelmeassigt endte 1 vold-
somme hosteanfald og mad 1 luft-
rpret. Jeg havde erfaring for, at dette
ikke skete, nir jeg 1a ned og spiste,
hvor jeg ubesvearet fik luft gennem
tracheostomien. Inden jeg konse-
kvent undlod at spise 1 siddende stil-
ling, ndede min kropsvaegt ned pa 37
kg (min er hgjde 1,67 ).

Desuden kunne smdidele af
maden blive siddende fast 1 svaelget,
altid samme sted 1 hgjre side. Det
kunne have et omfang, s det
sperrede for yderligere fodeindta-
gelse i flere dage, og ofte har jeg
mitte pd hospitalet og fi hjelp af
halsleeger, der med deres metalgrej
og sug forsegte at rense madresterne
ud. Mine efterhdnden ret specielle
anatomiske forhold ger det vanske-
ligt at komme til, hvorfor det forste
forslag oftest har veeret at fjerne det
1 fuld narkose.

Jeg har lert at passe pd, hvad jeg
putter 1 munden. Visse fodeemner
som rugbred, majskolber og okse-
ked er for lengst valgt fra. Jeg sor-
ger for, at ingen henvender sig til
mig, nir jeg spiser, og jeg ma belave
mig pa, at hvert maltid taget mindst
to timer. Derfor spiser jeg kun to

gange om dagen. Til gengaeld drik-

ker jeg uhemmet om natten.
Besvaeret omkring fodeindtagel-
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tenker 1 luftbaner.
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sen er det, der nu sxtter dagsorde-
nen for, hvad der kan passes ind i
den enkelte dag. Det er et storre
puslespil at gennemfore et dagspro-
gram, ndr aktiviteterne skal passes
ind efter, hvorndr jeg har mulighed
for at komme pa toilettet, hvorndr
jeg kan legge mig for at spise, og
hvorndr sandsynligheden er storst
for at kunne prestere den bedste
stemmekraft, og hvornir der er
mindst risiko for at veere nede til at
suge gennem trachealkanylen.

En komplicerende faktor
En komplicerende faktor i halspro-
blematikken er trachealkanylen, der
har siddet 1 luftroret siden 1971, altsa
1 34 4r. De forste ir udgjorde den
ikke noget stgrre problem, men der
opstod en stigende utethed, derbl.a.
gjorde det umuligt at bruge respira-
toren, nir jeg 13 i sideleje, fordi al
luften forsvandt ud gennem hullet 1
halsen. S4 jeg har 1 mange ar vaeret
- nedt til at blive liggende pa ryggen
hele natten. For ca. t1 dr siden tog jeg
til Stockholm efter at danske leger
forgzves havde forsegt at udforme
en passende trachealkanyle. Den
svenske udgave af tuben blev en for-
bedring, som har fungeret tilfreds-
stillende 1 ca. otte ir. Men kroppen
forandrer sig med drene, og det gor
det standardiserede, fabriksfremstil-
lede udstyr ikke! I dag er den en
sand plage med utethed, gnaven i
stomakanten og bladning fra luft-
roret. Og med sin umage facon er
den en kilde til en vedvarende irri-
tationstilstand med store sekret-
mangder 1 halsen. Dertil kommer
evindelige infektioner i halsomradet
og langvarige antibiotiske behand-
linger.

Pt. er de danske muligheder for
at udforme en tube, der passer til
min hals formentlig udtemt. Begge
landets respirationscentre har uden
held forsegt sig med diverse tube-
udformninger, og aben er nu place-
ret pa skuldrene af en lege pd det
amtssygehus, hvor jeg herer hjemme.
Her synes jeg at mode en forstielse
af problemet med kanylens form og
entusiastiske, konstruktive forslag til
at fremskaffe/udforme noget bedre.
Men forlgbet er praeget af, at mine
problemer er prioriteret lavt pa af-
delingen, og ventetiden mellem
hvert tiltag er umadelig lang.

Parat til at rejse

Jeg er parat til at rejse derhen, hvor
der matte findes ekspertise pa om-
radet. Jeg undrer mig over, at der hos
eksperterne ikke er mere viden og
teknisk snilde.

Tenk pd, hvad man kan drive
det til pd det kosmetiske omride,
hvor opfindsomheden er stor, og
narrestregerne mangfoldige. Miske
kunne der ogsid hentes inspiration
hos bandagister eller tandteknikere,
der mé vare vant til at arbejde med
problemstillinger og materialer, der
ikke kan ligge langt fra, hvad der er
brug for hos kanylebarere. Der er
neppe samme tilmodighed hos
kunder med en gnavende eller vip-
pende tandprotese, som den respira-
torbrugere med tracheostomi er
tvunget til at finde sig 1.

Tungestorrelsen ser for mig ud
som et mere ulgseligt problem. Der
har veret mange tilbud om at for-
mindske min store tunge kirurgisk
med den logiske begrundelse, at det,
der er for stort, mi man ggre min-
dre. Mine betaenkeligheder ved at

vove mig ind 1 det eksperiment, er
imidlertid for store til, at jeg tor
legge krop til. Halslegerne siger
godt nok, at de har gode resultater
med tungeoperationer, men ingen
har kunnet referere til erfaringer
med indgreb pd muskelsvindstunger.

Jeg har kunnet affinde mig med
muskelsvindsygdommens basalt uhel-
bredelige karakter og har sggt at fi
det bedste ud af livet pa dens og egne
preemisser. Men det er sveert at ac-
ceptere skavanker og vanskeligheder,
som setter en kaep i hjulet for aktiv
udfoldelse, nar de tlsyneladende
kunne athjelpes, hvis der fandtes
mere koordinerede og engagerede
tiltag pa omridet.

Der foregdr serigs, intens forsk-
ning for at definere undergrupper af
muskelsvindstyperne, hvor der ud-
vises stor iver for at fi blod — og
allerhelst en luns muskel til DNA
analyse. Det er prisveerdigt for forsk-
ning af denne type vil nok en dag
bringe os nermere en helbredende
behandling af vores sygdomme.

Tilsvarende iver kunne man
onske sig, nar det drejer sig om vores
halse, tunger og trachealkanyler.
Derfor ma vi sxtte fokus pd omri-
det, gore opgaverne inspirerende og
skabe integration i form af mere
tveerfagligt arbejde. Det er ikke nok
at blive stiende ved den pseudo-
forklaring, som en af landets mest

erfarne respirationsleger gav, da han

var blevet prasenteret for mine hals-

. problemer:

“Det er jo sygdommens natur-
historie”! &

Redigeret og forkortet af redaktionen.
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“Deux baguettes avec jambon,” siger
jeg til damen, hvorefter jeg slir et
hurtigt blik over pd min hjzlper
Lasse. Jo jo, man kan vel en smule
fransk, erklerer jeg og modtager de
bestilte to fliites med skinke fra den

aldrende franskmand bag kassen.
Heldigvis er jeg ikke serlig tret
denne mandag, for selv om bilen
larmede og rystede henover den
tyske autobahn, har jeg kunnet sove
sd godt som hele natten. Men det er
nu altid godt at komme lidt ud af
bilen og fi noget morgenmad. Der
er langt fra Danmark til Frankrig.

" Altimens vi nyder maden pa det
lille cafeteria, falder snakken pa de
resterende kilometer, inden vi nar
Paris. Desveerre mangler der en hel
del, ja faktisk et par hundrede kilo-
meter 1 fransk regnvejr. Men som en
garvet langtidspassager er jeg vant til
disse kedsommelige sidste straek, som
kommer, lige inden man nir den
onskede destination. ¢

Dette strek skulle dog vise sig at
vare en del varre end forventet, for
at kere i bil 1 og omkring Paris er
nogle gange en udfordring. De kom-
plekse veje og kempemassige kaer
formdede at straekke turen ud til det
for mig naesten ulidelige. Maske fordi
jeg pd netop denne juli-dag i Fran-
krig, var sd spzendt pd de forestiende
to ugers “handilejr”, at jeg flere gange
mitte tysse pd mine nerver.

En rejse uden foraldre

At jeg skulle ende med at komme
pé to ugers handilejr nzr Paris, be-
gyndte faktisk med, at min skolein-
spektor henvendte sig til mig. Som
medlem af Koldings Rotary Club
havde han hert om et spendende
internationalt arrangementet for

fysisk handicappede 1 Frankrig. En

* Simon on Tour

henvendelse fra en fransk Rotary
Club, som sammen med fransk
Rode Kors hvert dr arrangerer en
lejr for unge handicappede fra for-
skellige lande, fik ham til at tenke pa
mig. Der var nemlig mulighed for,
at et par danskere kunne deltage i
dette arrangement.

En rejse uden sine forzldre til
sydens sol med alt betalt og med
mulighed for at mede andre handi-
cappede fra udlandet skulle bestemt
ikke gd min nase forbi. S3 efter at
have fiet fat i en hjelper, der kunne
tage med, takkede jeg ja til tilbuddet.

P3 dette tidspunkt sagde kalen-
deren sidst 1 april, sd der var egent-
lig ikke lenge til, at lejren skulle
starte. Jeg ventede spandt pd at fa
yderligere informationer, deltager-
liste m.m. tilsendt.

Jeg vidste jo stort set ingenting
om handilejren, og det skulle vise sig
ikke at endre sig meget, som ugerne
gik.

Til sidst métte vi selv soge infor-
mation. Efter en lang og lidt mystisk
korrespondance mellem os og ar-
rangererne, som et par gange gik
gennem min inspektor eller en for
os ukendt belgier, fik vi lokket nogle
fi informationer ud af dem.

Det var dog ikke meget, jeg vid-
ste om de forestdende uger, da
kalenderen viste-den 3. juli, og min
hjelper og jeg rullede ud af garagen
1 Kolding. Franskmaend er jo kendt
som uvillige og darlige til at snakke
engelsk, og det var formodentlig den
afgerende grund til den darlige
kommunikation. Vi kunne f.eks.
ikke forstd det tilsendte program (fra
2004-lejren) Men trods vores delvise
uvidenhed valgte jeg at tage af sted,
selv om det var en chance at tage.

Sprogvanskeligheder

Efter den lange koretur niede vi om-
sider frem til den lille by Pontheirry
ner Paris, hvor lejren skulle atholdes.
Dér stod vi si og kikkede os om-

kring. Stik mod forventning var der
ingen mennesker til at tage imod os.
[ stedet kiggede vi os lidt omkring.

~ Stedet lignede et hospital fra for
krigen. Overalt hvor vi bevegede
0s, 83 vi born og unge nasten dak-
kede af gips og med de merkeligste
korsetter og skinner pa lemmerne.
Et temmelig underligt sted at holde
en international lejr for handicap-
pede, tenkte jeg.

Da der stadig ikke kom nogen,
matte vi til sidst selv tage initiativ til
at sporge. Det tog lang tid qua de
store sprogvanskeligheder. Jeg kan
ligesd godt sli det fast med det
samme, franskmend er og bliver
enormt darlige og uvillige til at
snakke andet end fransk!

Efter at vaere blevet stillet videre
fra person til person fik vi endelig
udleveret en negle til et hus belig-
gende lidt afsides fra hospitalet. Sam-
menlignet med Musholm-standard
et sparsomt sted, men ser man bort
fra badevzrelset, kunne det bruges.

En lille flok

Det forste reelle programpunkt star-
tede hen af aftentide. Her sa vi for
forste gang, hvad vi var kommet ned
til, og jeg vil sige, at international er
for stort et ord at bruge p& handilej-
ren. >
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Lejrdeltagerne var
0gsd pd picnic i
skoven.
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Ud fra vores forestillinger om en
international lejr og gennem den
lille maengde af information regnede
vi med et par “reprasentanter’ fra
miske 10 forskellige lande i Europa.
Men sidan var det ikke. Der kom tre
franskmznd, en hindfuld fra Belgien
og Spanien — og sa min hjzlper og
jeg.

Foruden deltagere var der ogsi en
del mennesker fra fransk Rode Kors,
som skulle std for at hjzlpe, nir der
hver eneste dag i de to uger var ar-
rangeret udflugter til diverse museer,
kirker, forlystelsesparker osv. Men
som, nir vi kom hjem med bussen,
forsvandt og overlod os til os selv.

At selve deltagerlisten ikke talte
mere end sma 15 personer, var for
mig pa dette tidspunkt bide positivt
og underligt. Hjemmefra havde jeg
gleedet mig til at snakke med folk fra
mange flere steder i Europa, men pi
den anden side kunne man s3 lere
disse 15 stykker bedre at kende end
ellers.

Og dog. Mine forhibninger blev
hurtigt gjort til skamme, da jeg fandt
ud af, at kun belgierne kunne kom-
munikere pd engelsk. De andre

kunne simpelthen ikke andet sprog -

end deres modersmal.

Jeg var den eneste i el-korestol
pd lejren, og sammen med mine
manglende sprogferdigheder i fransk
indsd jeg hurtigt, at jeg miske nok
ville rende ind i nogle problemer
hen ad vejen.

Faktisk allerede neste dag, da
den farste tur kom, var det menin-
gen, at alle skulle kere 1 en stor bus
— uden lift. Si allerede her fik jeg
problemer med min el-korestol.
Sterke mend var der nok af, men
jeg havde alligevel ikke mulighed for

at komme med, sd af den grund

mitte vi kore i vores egen bil efter

bussen fra den dag og fremover!
Overbevist om at det hele nok

skulle g4, kunne lejren for alvor starte.

Vi overlevede
Vi tog derned, overlevede og vendte
som det mest positive glade og til-
fredse hjem. Men til tider havde vi
vores problemer med de anderledes
tenkende franskmaend. For mange
af de daglige udflugter bestod af
museumsbespg og lignende, og ikke
alle disse steder var mulige for el-
korestole at komme hen. Ofte blev
turens andre deltagere loftet op og
ned af trapper for at komme hen til
de mindst handicapvenlige steder.
Men jeg var egentlig ikke ked af
de ting, jeg gik glip af. For gennem
de to uger pa lejren s vi sd vanvittigt
mange slotte, museer og kirker, at det
for mit vedkommende til sidst hang
mig langt ud af halsen. Vi var af sted
samtlige dage pd turen i tidsrummet
fra kl. 9 morgen til kl. 20 aften. Det
var ekstremt udmattende, si nir jeg i
ny og nz kunne tage en slapper,
imens de andre besteg trapper, var jeg
helt tilfreds. Pauser fik man egentlig
forst tilbage pa lejren om aftenen.
At se alle disse ting var selvfol-
gelig spandende og lzrerigt, men
Jeg mitte ogsa sande, at fire Ludvig
den 14.-slotte pad knap to uger er for

meget af det gode. Men sd havde vi

turene til Disney Land og Parc
Asterix, som gjorde, at man havde
noget at se frem til.

En lererig oplevelse

Tilbage i Danmark er handilejren
blevet en oplevelse, jeg sent vil
glemme. Jeg har lert en del om mig

Hver eneste dag pd lejren
var der udflugt til slotte,
museer og kirker. Det

var for meget af det gode.

selv, det at have hjelpere med pa
ture, og hvordan man tackler en som
mig 1 Frankrig.

Men det bedste har nu alligevel
veret at mede de nye mennesker og
here om livet som handicappet i
deres lande.

Belgierne fleks. gik alle 1 en form
for specialskole til daglig. De havde
en del anderledes handicap, men be-
hevede alligevel ikke sd meget hjelp
som mig. Dog var det vildt, at deres
hjeelp pa turen udelukkende bestod
1 én person, som havde ansvaret for
dem alle fire. I Belgien er hjzlper-
forholdet én til én utenkeligt.

Meget mere absurd var det dog

hos de to andre hold fra Frankrig og

Spanien, som overhovedet ingen
hjelpere havde. Om dagen, hvor de
mange Rode Kors folk var til stede,
gik det fint, men om aftenen nar de
var giet, havde de til tider proble-
mer. Eeks. skubbede en blind spa-
nioler rundt med sin ven i korestol,
nir de om aftenen skulle over for at
spise, hvilket resulterede 1 adskillige
nedkerte buske!

En rigtig god ting ved oplevel-
sen: Her en mined efter turen har
jeg stadig kontake til en af belgierne,
og det kunne godt tenkes, at han
nzste sommer kommer pi eventyr
her i landet! =

Fransk Rede Kors
stillede hver dag med
en flok hjaelpere til
udflugterne.
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Ny metode mildner muskelsvind hos mus

Forskere har vist at man kan_fd mindre muskelsvind ved at endre pd genfejlen

De fleste muskelsvindsygdomme er
genetiske. Det vil sige, at de skyldes
en fejl 1 kroppens arveanleg eller
gener. Det gelder f.eks. Duchennes
muskeldystrofi, hvor genfejlen be-
virker, at personen ikke producerer
stoffet dystrofin.

Forskere 1 flere forskellige lande
i verden har i de seneste 4r provet en
ny teknik til behandling af genetiske
muskelsvindsygdomme som netop
Duchennes muskeldystrofi. I stedet
for at forsege at erstatte det defekte
gen, der skulle have produceret dy-
strofin, har man prevet at isolere den
stump af genet, der indeholder fej-
len, og springe den over i atkodnin-
gen. Forsog pd mus med muskel-
svind har vist, at musene med den
nye teknik ikke genetablerer hele
dystrofin-produktionen og dermed
bliver raske, men de fir “mindre
muskelsvind”, fordi de er i stand til
at producere noget dystrofin.

Teknikken kaldes exon-skipping.
Exon er betegnelsen for en kode-
stump 1 kroppens arveanleg, og
exon-skipping betyder, at man
springer nogle exoner (kodestum-
per) over, ndr man aflaeser det signal,
kodestumperne sender.

Lille fejl med stor virkning

For at forstd tanken bag den nye
teknik er det ngdvendigt at kende
lidt til kroppens arveanleg. Arvean-
leggene eller generne bestdr af

DNA, der er lange kader af “bygge-
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sten”. En lang kaede DNA indehol-
der mange forskellige gener, der
hver iszer bestdr af en rakke kode-
stumper (exoner) med informatio-
ner. :

DNA findes i1 kroppens celler,
hvor koderne bliver aflaest og omsat
til “handling”. Det vil sige, at koderne
er en slags opskrift pi, hvordan cel-
lerne skal sammensatte de kemiske
byggesten, der er nedvendige for
kroppens opbygning og funktion.

“Kodesproget” 1 DNA er meget
simpelt. Ved hjelp af fire forskellige
“bogstaver” — 1 fagsproget kaldet
nukleotider — skrives en rakke
“ord”, hvor alle “ord” kun bestir af
tre af de fire bogstaver. Med fire for-
skellige “bogstaver” kan der skrives
64 ord pa tre bogstaver, eller nok til
at fi sammensat de 20 aminosyrer,
der er byggesten for kroppen.

Men det kan let gd galt. Hvis et
eller flere “bogstaver” mangler, kan
hele koden @ndre sig. Det skyldes,
at selv om kun et enkelt “ord” i den

lange kaede af “ord” er forkert, for-

skubber hele leserammen sig, sa
ingen af de andre “ord” p linien bli-
ver korrekte. Et konstrueret eksem-
pel: Lad os sige, at folgende “ord”
indgdr 1 en DNA-satning:

SAET TRE PAR KUL FOR
ILT FRA FEMTIL SYV

Hvis t'et i ordet TRE mangler,
endrer hele setningen sig til:

SAT REP ARK ULF ORI LTF
RAFEMT ILS YV.

Der kommer altsd ikke bare
kludder i “ordet” TRE, men i hele
den resterende del af satningen,
fordi leserammen bliver forskubbet.

Huvis setningen ovenfor er koden
for stoffet dystrofin, kan en lille fejl
som f.eks. et manglende T i kodens
andet led betyde, at koden bliver
uleselig, og at der ikke kan laves
dystrofin. Det vil sige, at man fir
Duchennes muskeldystrofi.

[ eksemplet var gentejlen én
manglende karakter, men der findes
ogsd andre typer fejl: Flere karakte-
rer kan mangle, nogle karakterer kan
vere forkerte, og der kan vare flere
karakterer, end der burde vere. I alle
tilfelde vil fejlene 1 sterre eller min-
dre grad betyde, at koden ikke bli-
ver aflest korrekt.

Mindre muskelsvind

Siden forskerne 1 midten af
1980’erne opdagede det gen, som
styrer dystrofin-produktionen, har
genterapien primert drejet sig om
at erstatte det odelagte gen. Men
genet, der styrer dystrofinprodukti-
onen, er meget stort, og det har der-
for veret vanskeligt at finde en
metode til at fi indfert det store gen
i kroppen.

Med den ny metode er for-
skerne giet en anden vej og har for-
sogt kun at “flerne” den lille kode-
stump (exonet), der indeholder
fejlen. Det vil sige, den fjernes ikke
fysisk, men springes over i afleesnin-

gen ved hjelp af kunstigt indsatte
koder, der signallere, at kodestum-
pen ikke skal laeses.

I eksemplet ovenfor vil det f.eks.
betyde, at setningen efter den ny
metode lyder:

SAT PAR KUL FOR ILT
FRA FEMTIL SYV.

T i ordet TRE manglede, og ved
genmanipulation har man ogsi fjer-
net RE fra koden. Resten af infor-
mationerne i koden kan aflaeses kor-
rekt. Det vil sige, at der stadig er en
genfejl 1 koden, men den er blevet
reduceret, og dermed er skaden ogsd
blevet gjort mindre.

I tilfeldet med dystrofingénet be-
tyder det, at alt athengigt af den
praecise skade 1 genet, vil der kunne
produceres en svakket form for dy-
strofin eller eventuelt blot mindre
dystrofin end normalt. I begge til-
feelde en situation man vil foretreekke
frem for slet ikke at have dystrofin.

Béde mennesker med Duchennes
muskeldystrofi og Beckers muskel-
dystrofi har en fejl 1 det gen, der stir
for dystrofin-produktionen, men fej-
len ved Beckers muskeldystrofi, der
har et mildere forlob end Duchennes
muskeldystrofi, er af en sidan art, at
der stadig produceres lidt dystrofin.
Med exon-skipping kan man popu-
lert sagt eendre Duchennes muskel-
dystrofi til Beckers muskeldystrofi.

Lang vej til behandling
Der arbejdes med at udvikle exon-

skipping flere steder i verden, bl.a. i
Australien og i Frankrig. Begge
steder har man inden for de seneste
ir brugt teknikken til at behandle
de sikaldte mdx-mus, der ligesom
mennesker med Duchennes mus-
keldystrofi, ikke kan producere
dystrofin. Bide Steven Wilson i
Perth, Australien og Louis Garcia 1
Paris, Frankrig har formdet med
exon-skipping at fi mdx-mus til at
producere dystrofin i en mangde,
der ogsd bedrede musenes funk-
tionsniveau.

" Der er forskel pi, hvilke teknik-
ker australierne og franskmendene
har benyttet til at fi sprunget de fejl-
agtige exon-stumper over, men ogsa
lighedspunkter 1 behandlingen. I
begge tilfxlde fik de behandlede
mus en serie indsprejtninger 1 en
lirmuskel med det stof, der setter
exon-skippingen 1 gang, og efter et
stykke tid begyndte musene selv at
producere dystrofin. Virkningen
holdt dog kun et stykke tid, og der-
for skulle behandlingen gentages
med jeevne mellemrum.

Der er allerede foretaget forsog
med menneskeligt muskelvev fra
Duchenne-drenge, hvor det er vist,
at teknikken, i hvert fald i et rea-
gensglas, kan fi Duchenne-muskel-
celler til at producere dystrofin, der
har en vis effekt.

Nogle forskere forventer, at man
omkring 2006-2007 vil vare si
langt med forsggene, at man kan

NY FORSKNING

gennemfore de forste kliniske forseg
med exon-skipping-teknikken pa
drenge med Duchennes muskel-
dystrofi. I forste omgang for at se om
teknikken er sikker at anvende,
hvordan den skal doseres, og om der
er bivirkninger.

Nir det er atklaret, kan man ga
videre med yderligere kliniske
underspgelser, der skal afgore, om
det er meningsfuldt at udvikle tek-
nikken til en egentlig behandling.
Det er en proces, der tager ar, og
som, man hele tiden ma vere forbe-
redt pi, kan blive sac i std. Eeks. hvis
der optraeder alvorlige bivirkninger.
Eller det viser sig, at virkningen pa
Duchenne-drengenes funktions-
niveau er si lille, at det ikke er uma-
gen verd at behandle pd denne
mide. Eller behandlingen skal gen-
tages sa ofte, at det ikke er praktisk
muligt. Eller ...

Exon-skipping er blot én teknik
ud af mange, som genforskningen
har medfert. I teorien kan teknikken
ikke bare anvendes pd den genfejl,
der forirsager Duchennes muskel-
dystrofi, men miske pa mange andre
genetisk betingede sygdomme.
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Det er ikke mit handicap, men den sociale verdens fordomme, der gor mig forkroblet,
skriver Peter G.K. Mikkelsen i sine vefleksioner om det at have et fysisk handicap

Jeg er ikke ked af ikke at kunne g4,
spise, tage toj pa og gi 1 bad selv osw.
De funktionsnedsattelser, mit han-
dicap byder mig, piner mig ikke —
de bliver hen ad vejen til vomgaen-
gelige livsvilkdr, som jeg lever med
og pa trods af. Jeg opfatter dem ikke
i forste omgang som fraver af mu-
ligheder. De ting, jeg ikke kan, lerer
jeg langsomt at acceptere — det er en
styrke, jeg heldigvis har.

Men jeg har-lert, at livet ikke
altid lykkes, og at alt ikke er lige

nemt at acceptere. Visse funktioner
og evner er mere dyrebare end
andre og vil vere forferdelige at
miste. '
For mit eget vedkommende ville
det veere nzermest ubzrligt, hvis jeg
mistede evnen til at skrive — at skrive,
at udtrykke mig er en uhyre vasent-
lig del af mit liv. Visse funktions-
nedsazttelser eller tab af evner med-
forer altsd unaegteligt dyb sorg og
smerte — navnlig de, som er specielt
meningsbarende i ens liv.

Det, der er mest menings-
berende 1 mit liv, er det sociale, at
vare sammen med mennesker. Em-
pati, kommunikation, social intel-

ligens, at kunne indgd 1 sociale
feellesskaber, at bekraefte og blive be- -

kreftet — ikke at kunne det, ikke at
blive det er forkreblende.

Det er ogsa forkreblende, ikke at
kunne elske, ikke at blive elsket.
Men det har ikke noget med funk-
tionsevne at gore. At blive elsket er
ikke et sporgsmil om evne — man
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kan ville, gnske og vaere nok sa dben
over for kerligheden, uden at den
indtraeffer eller bliver gengeldt.

Ensomhed

Det er rigtigt, at jeg har en evne til
at acceptere, at der er visse ting, jeg
ikke kan — men det er mere nuan-
ceret. Sagen er den, at rent praktiske
ting (som at stryge skjorter, binde
sngrebind, gi, spise osv.) er ret lige-
gyldige for mig. Det, der begrenser
mig i forhold til det sociale liv, be-
kraeftelsen og i sidste instans keerlig-
heden, det er det, der gor ondt ved
handicappet — det er det, der gor
ensom. Og ensomhed er det varste
af alt. ’

Jeg betragter mig selv som en
person, der har nemt ved at vere
social, men det er ingen hemmelig-
hed, at jeg oplever begrensninger
hver dag. Flere ting legger mig for-
hindringer i vejen. Det drejer sig for
det forste om selve handicappet, der
afskeerer mig fra at deltage i en
reekke sociale aktiviteter. Det drejer
sig for det andet om de fysiske om-
givelsers ringe tilgengelighed. Det
drejer sig for det tredje om den
sociale verdens fordomme og kultu-
relt bundne forestillinger om handi-
cap. Det forhindrer mig socialt —
men ogsa seksuelt.

Ingen specielle hensyn
Det er en kulturelt bundet optik;
“hvor-er-det-synd-den-stakkels-
dreng-er-handicappet”,“han-er-nok-
ked-af-sit-liv”,“vi-ma-endelig-passe-
pa-ikke-at-sire-ham-sd-han-fir
-det-endnu-verre”.

Folk antager, at jeg har det dar-
ligt. De har medlidenhed, og de hol-
der sig vk af angst for at sire mig.

“Det, der begraenser miqg i
forhold til det sociale liv,
bekraeftelsen og i sidste
instans karligheden,
det er det, der gor ondt
ved handicappet - det

er det, der gor ensom.”

Handicappets fysiske side er jeg be-
devende ligeglad med — men jeg er
ikke bedevende ligeglad med dets
sociale effekt: At folk holder sig vk,
smiler kunstigt, hykler interesse,
lpber skrigende vaek. Man foler sig
vraget: De vil forst gerne, men bli-
ver ‘skremte’ og bakker totalt ud.

Folks papasselighed med at sire
mig, er det, der 1 sidste instans ska-
der mig mest, fordi man tager speci-
elt hensyn til mig. Jeg hader speci-
elle hensyn, fordi det forhindrer mig
1 et almindeligt socialt liv. Jeg har
brug for, at folk siger, at jeg er en
idiot eller en ynkelig sortseer, hvis
jeg er en idiot eller en ynkelig sort-
seer. Jeg kan tile at blive behandlet
som en normal, fordi jeg er en nor-
mal — min muskelsvaghed er bare
meget synlig (karestolen, respirato-
ren mm.) Jeg lever, foler og tenker
som alle andre og vil behandles som
alle andre. Det betyder ogsi, at jeg
ikke bliver mere siret end andre. Og
i gvrigt er et handicap ikke en
skebne — det er et vilkar.

Den ukuelige teenager

[ puberteten var jeg afskyeligt gev,
ukuelig, stolt og optimistisk — ‘kep-
hej og pastielig’, vil nogle sige. Jeg

havde en klippefast tro pd, at jeg ville
overvinde samfundets kropsidealer,
den misforstiede medlidenhed og
fordommene om handicap — jeg
skulle nok oplyse folk og eliminere
de sociale defekter i kulturen, der
udstedte mig — i sidste instans af sex-
ens og keerlighedens verden.

I puberteten, hvor seksualiteten
og bevidstheden om pigerne vok-
sede og foldede sig ud, var jeg over-
bevist om sejr. Jeg ville bliver ster-
kere dag for dag i min kamp for
kerligheden, og jeg ville sagtens
kunne score selv den lekreste pige.

Jeg forholdt mig arrogant til den
dumme uforstiende pobel af over-
fladiske materialister. Jeg skulle nok
vise dem, at mit handicap var be-
tydningslest, at det ikke var en for-
hindring overhovedet. Og kom
pigerne ikke med det samme, skulle
jeg bare vente pa, at de turde ind-
romme, at de naturligvis fandt mig
interessant — at de turde indremme,
at de ville have mig. Kulturen var
barrieren. Den egentlige forhindring
for socialt og seksuelt liv — og det
kunne wndres.

Jeg var Petros, klippen, der ikke
kunne veltes... Det var for erfarin-
gen, for erkendelsen, for brendin-
gen, der fik klippen til at ryste. Rys-
telserne blev til tider til regulere
cykloner, der truede med at knuse
min livsglaede.

Det sorte hul
Min ukuelige optimisme fik sit
forste alvorlige knaek efter gymna-
siet, hvor jeg boede hjemme 1/2 ir.
‘Hjemme’ var en dedssyg landsby
langt vaek fra alting.

I denne periode folte jeg mig
dybt ensom, forladt, miserabel. Jeg
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var hablest forelsket 1 en pige, som
jeg havde haft et godt venskab med
1 gymnasiet. Da hun ikke gav en lyd
fra sig efter afslutningen, og jeg indsd
hendes totale uopnielighed, blev jeg
blaest omkuld af en uigennemtran-
gelig sort sorg. Jeg ravede rundt i
merket, og dernede blev bevidsthe-
den om daden gruopvaekkende klar.

Jeg frygtede deden — maske fordi
jeg 1 virkeligheden frygtede livet.
Frygtede dets altopslugende ensom-
hed, kerlighedslgshed og sexlgshed
— at de sidan var en forferdelig
tanke. Jeg blev suget mod det sorte
huls center i en tyk tige af selvined-
lidenhed og selvynk. Jeg troede ikke
pd, at jeg nogensinde kunne blive
glad igen. Handicappet fik naturlig-
vis al skylden.

Selverkendelser

Jeg blev ikke knust. At keerligheden
var uendeligt langt vak, miske uden
for rekkevidde, udslettede mig ikke,
selv om jeg at og til troede det. Stor-
men lagde sig. Jeg begyndte at veern-
mes over min egen patetiske, utile-
lige ynkelighed og mine forbitrede
selvdedsdemmelser (‘ingen elskei
mig’, ‘jeg har ingen venner’, ‘jeg
hader mig selv’, ‘gid jeg aldrig var
blevet fadt’, Jeg er vaerdiles’ osv.) Jeg
syntes efterhinden, jeg opferte mig
latterligt, navlepillende og overspillet
tragisk. Det udlgste en rekke frugt-
bare selverkendelser.

For det forste var det ikke rigtigt,
at jeg var sa ensom, Méske havde jeg
ikke mange venner, men jeg havde
nogle rigtigt gode af slagsen. P4 hgj-
skolen fik jeg ogsd venner, og jeg fik
mere tillid til mine sociale evner.

Ensombhed er tit selvforskyldt —
og det er tit en psykologisk tilstand.

“Handicappets fysiske side
er jeg bedovende ligeglad
med — men jeg er ikke
bedovende ligeglad med
dets sociale effekt:

At folk holder sig vaek,
-smiler kunstigt, hykler
interesse, lober

skrigende vak.”

Hvis man tenker sig om, har man
faktisk mange venner og bekendte.
Er man aktivt opsegende og vedli-
geholder sine venskaber, er man
godt pa vej ud af ensomheden.

For det andet var det ikke rigtigt,
at mit liv var keerlighedslost. Nej, jeg
fik ikke en piges kerlighed, men fa-
milien, hjelpere og venner var fan-
tastiske statter, og at jeg oversd den
bekraeftelse, de gav mig, var 1 grun-
den tarveligt. Jeg fik masser af god,
styrkende energi fra mange menne-
sker, og jeg indsd nu, at jeg forst var
pa herrens mark, hvis den manglede.

For det tredje var det ikke rig-
tigt, at mit liv var sexlost. Jeg har
aldrig haft en seksualpartner, men

_ det betyder ikke, at min seksuelle

veren, fantasi og udfoldelse er for-
budt eller umulig. I min tidligere
forskruede frustration fik jeg det til
at lyde som om, samfundet forbed
mig at have en seksualitet. Jeg, folte,
at min seksualitet blev afvist, knaeg-
tet. Nu indsi jeg, at retten til at have
en seksualitet ikke er det samme

som at have ret til sex. Sex har intet
med rettigheder at gore. Man kan
allerhgjst snakke om held — nogle er
heldige at opleve det, andre er ikke.
Nu turde jeg ogsd se min varste
frygt i gjnene: et liv uden en keare-
ste. Jeg folte lettelse ved at ind-
remme muligheden: maske sker det
ikke! Miske.

Efterteenksom optimisme

Min optimisme blev altsd ikke udra-
deret, men den er blevet mere efter-
tenksom og moderat. Jeg indsd, at
mit pubertaere, handicappolitiske en-
gagement ikke var egte, men et
skalkeskjul for den egentlige mis-
ston: at fi del i seksualitetens og
kaerlighedens verden — at {3 en pige
slet og ret. Hvis jeg opniede mit
mal, kunne handicappolitikken sejle
1sin egen s@.

Jeg indsa, at det var en fatal mis-
forstielse fra min side at tro, at jeg
kunne vare ligeglad med ’den
dumme uforstiende pabel’. Jeg ved
nu, at jeg som menneske er dybt af-
hengig af min sociale omverden. At
anse denne for at vere ‘pobel’ er
voldsomt fordomsfuldt.

Og jeg indsd, at jeg havde varet
dybt naiv mht. pigerne. Det var
tabelig selvindbildning at tro, at de
havde hemmelige folelser for mig,
som de bare ikke turde at tilkende-
give. Det var en hard erkendelse og
et chok uden lige at opdage, at
meget fi mennesker er interesserede
i at fi en handicappet kereste. Men
det slog mig ikke ud. Med andre ord
opgav jeg ikke den handicappoliti-
ske kulturkamp — den blev bare
mere moden. ]
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Sagsbehandlingstiden kan afkortes

Stor forskel fra amt til amt pd behandlingstider af sager om reparation af scerlige
indretninger i handicapbiler, men det kan undgds, hvis kommuner og amter vil

<

De nye regler om mulighed for
dekning af udgifter til reparation af
“serlige indretninger” i handicap-
biler har givet anledning til flere
politiske initiativer.

Som bekendt startede den offent-
lige diskussion med, at Ivan Jakobsen
fortalte om sine genvordighedér med
Arhus Kommune og Arhus Amt,
hvor der blev stillet ham en sagsbe-
handlingstid pa tre mineder i udsigt.
I den periode kunne Ivan Jakobsen
ikke forvente at kunne bruge sin bil,
og hvis man udferer reparationen,
for bevillingen foreligger, mister man
retten til at fi udgiften dekket.

I forrige nummer af Muskelkraft
stillede jeg nogle spergsmal til ud-
valgsformand Louis Rolander, Arhus
Amt, og ridmand Flemming Knud-
sen, Arhus Kommune, og ikke
mindst opfordrede jeg d’herrer til at
piskenne med nogle flasker vin, at
Ivan Jakobsen sagde nej til at kere i
kommunalt finansiere taxa til en for-
ventet pris pd 60.000 kr. og i stedet
fik sin nabo til at foretage reparatio-
nen.

Flemming Knudsen har fortsat

ikke reageret, men Louis Rolander
har sendt et brev, hvor han skriver:

“I artiklen beskrives de problemer,
Ivan Jakobsen har haft i forbindelse med
reparation af hans invalidebil. Sagen frem-
stilles efter min opfattelse fra en helt for-
kert indfaldsvinkel. Kernen i den konkrete
sag ex, at Arhus Amt ved en beklagelig fejl
har sendt et standardbekreftelsesbrev til
Ivan Jakobsen, som om der er stotte til kob
af bil. Det, Ivan_Jakobsen sogte om, var at
[ foretaget en reparation. Sddanne an-
sagninger sender amtet normalt ikke kvit-
teringsbreve pd. Dem svarer vi pd med en
afgorelse inden for 5-10 dage efter, at vi
har modtaget ansogningen.

Denne fejl er naturligvis beklagelig,
men havde Ivan_Jakobsen da bare ringet
til os og udtrykt sin undren over sagsbe-
handlingstiden, sd havde han fdet at
vide, at svaret var undervejs.”

Nu er det jo pd mange mader
mest fair at lade et sidant svar std
alene, men jeg kan nu alligevel ikke
dy mig for lige at bemzrke, at pro-
blemet jo var, at Ivan Jakobsen pi
ingen made undrede sig over, at
Arhus Amt mente at kunne bruge tre
mineder pa at behandle ansggningen

om en udgift til nogle fi hundrede
kroner. Og si skal jeg 1 gvrigt ikke
kommentere pd dette sted, hvorfor
Ivan Jakobsen ikke undrede sig.

Forskel i praksis
Spergsmilet om sagsbehandlingstiden
har ogsd veret rejst igen af folke-
tingsmedlemmerne Birthe Skaarup
og René Skau Bjornsson, som begge
har givet udtryk for, at ogsa en sags-
behandlingstid pa 5-10 dage er alt for
leenge, fordi man i den periode kan
veere afskdret fra ac passe arbejde eller
uddannelse og heller ikke kan trans-
portere sig til f.eks. behandling eller
fritidsaktiviteter. De har ogsd begge
papeget, at sager om reparation af
seerlige indretninger 1 en handicapbil
som regel vedrerende ganske be-
skedne belob, og at risikoen for mis-
brug er lille, for ingen fir jo foretaget
en reparation, der ikke er ngdvendig.
Under en reparation skal man jo
under alle omstzendigheder undvare
sin bil.

René Skau Bjornsson har bedt
socialminister Eva Kjer Hansen om
en oversigt over sagsbehandlings-
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tiderne i1 de enkelte amter, og det er
ganske interessant lesning.

Nogle amter behandler ansog-
ningerne “med det samme” (Kaben-
havns Amt, Frederiksborg Amt, Ros-
kilde Amt, Storstroms Amt, Sender-
jyllands Amt og vist ogsd Ringkje-
bing Amt og Viborg Amt). Men det
hyppigste er, at der vil gd 1-2 uger,
fra man ansgger om reparation af en
“seerlig indretning”, til bevillingen
foreligger.

Oven 1 denne sagsbehandlingstid
kommer imidlertid, at kommunen
forst skal behandle sagen og videre-
sende den til amtet!

Kebenhavn er langsomst
Kebenhavns Kommune tager dog
guldmedaljen for langsommelighed
med en sagsbehandlingstid pd 2-3
uger, men til gengzld er der kun én
instans involveret i sagsbehandlin-
gen, nir man bor i Kgbenhavn.

Ikke desto mindre forekommer
det ganske utroligt, at landets storste
kommune forestiller sig, at man med
et job kan ringe til sin arbejdsgiver
og fortelle, at man ikke kan komme
pd arbejde, fordi man ferst kan
komme ind 1 sin bil igen om 2-3
uger! Eller at man som studerende
uden videre kan forsemme under-
visningen 1 2-3 uger! Gad vide, hvil-
kenVerden Kebenhavns Kommune
egentlig befinder sig 1?

Dette er ganske enkelt helt uac-
ceptabelt, og borgmester Bo Asmus
Kjeldgaard skylder os nok en god
forklaring.

Ingen tidsfrister
Adskillige amter oplyser i gvrigt, at
de slet ikke har fastsat tidsfrister for
behandlingen af disse ansggninger.
Det skal de ellers.

Det fremgar nemlig af retssik-
kerhedslovens § 3, stk. 2, at kommu-
ner og amter skal fastsette en frist
for, hvor lang tid der mi gi, inden
der skal veere truffet en afggrelse, og

sidanne frister skal fastsettes for hver
enkelt sagstype. Altsd én frist ved
ansggning om en handicapbil. En
anden frist ved ansegning om en
hjzlpeordning. En tredje frist 1 disse
sager om reparation om “‘serlige
indretninger”.

Denne bestemmelse overtrades
i betydeligt omfang, og det er min-
dre end et ar siden, at den storste
danske kommune med beliggenhed
pd det europxiske kontinent fik et
pileg fra Det Kommunale Tilsyn
om at fastsette en frist for sagsbe-
handlingstiden ved ansggning om en
hjzlpeordning. Pi dette tidspunkt
havde bestemmelsen veret gel-
dende 1 nasten 7 ar!

Kun to steder 1 landet er der —
som loven foreskriver — fastsat en
frist for sagsbehandlingstiden ved
ansggning om reparation af “seerlige
indretninger”, og det er 1 Nordjyl-
land og pa Bornholm. Dette har fiet
Socialministeriet til at “henstille” til
de gvrige amter og til Kgbenhavns
og Frederiksberg Kommuner, at de
“lever op til lovens krav”. Hvilket de
skulle have gjort for snart et dr siden.

Der kan vist neppe tenkes
nogen mildere sanktion end en
“henstilling” om at overholde loven.
S4 blidt udtrykker man sig sedvan-
ligvis ikke, hvis det er en bruger, der

overtrader loven.

Kun én sagsbehandling

Folketingsmedlem Birthe Skaarup
har rejst sagen i Folketinget ud fra
en helt anden synsvinkel. Hun har
taget fat pd retssikkerhedslovens §
42, stk. 3, som siger, at et amt og en
kommune kan aftale, at forpligtelser,
som péhviler den ene part, kan over-
lades til den anden. Det vil betyde 1
de konkrete sager om reparation af
“serlige indretninger” 1 handicapbi-
ler, at ansegningen ikke behgver at
blive behandlet af en kommune, for
den ogsd bliver behandlet af amtet,
som si treffer beslutningen. Amter
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og kommuner kan 1 stedet aftale
indbyrdes, at den ene part pitager sig
den anden parts del af sagsbehand-
lingen, og nir der ikke skal involve-
res hele to parter, kan man miske
formode, at sagsbehandlingstiden
bliver kortere.

Socialminister Eva Kjer Hansen
har tilsluttet sig Birthe Skaarups ide
og har sendt et brev til alle amter,
hvor hun fortzller om denne mu-
lighed.

Det vil sige, at retssikkerhedslo-
ven faktisk dbner mulighed for en
langt hurtigere afgerelse ved repara-
tion af “seerlige indretninger” 1 han-
dicapbiler.

Men om socialministerens hen-
vendelse til amterne forer til noget
som helst athzenger jo af, om en af
parterne er villig til at afstd sin del af
sagsbehandlingen til den anden part.

Kommuner afgor selv

Jeg har forstiet pi folketingsmedlem
Birthe Skaarup, at hun efter nogen
tid vil folge op pd sin ide, si vi kan
fi et indtryk af, om der lokalt har
varet vilje til at forkorte sagsbe-
handlingstiden. Jeg har ogsd forstiet
helt konkret p4 Arhus Kommune, at
kommunen vil bede amtet om at {3
overfert beslutningskompetencen 1
disse sager, sd der kun skal ske én
sagsbehandling, og at Arhus Kom-
mune selv kan treffe afgerelse 1 sa-
gerne.

Under alle omstendigheder vil
der ske en forenkling af sagsbehand-
lingen fra den 1. januar 2007, for da
treeder kommunalreformen 1 kraft,
og sa forsvinder amterne, og kun
kommunerne skal involveres i sags-
behandling og afgerelse. Uanset om
det drejer sig som reparation om
“seerlige indretninger”, nybevillinger
eller genbevillinger. n

57

Muskelkraft 5/2005




Sten brugerunderszgelse

. f o

Hifelpeurdningen e

Ny bog om hjaelperordningen

Videnscenter for Bevaegelseshandicap (VfB) har udgivet bogen
“Hjelperordningen — en brugerundersogelse”. Undersegelsen, der
ligger til grund for bogen, har haft til formal at afdekke og
dokumentere §77-hjzlperordningens betydning for brugernes liv.

28 brugere af §77-hjelperordningen er blevet spurgt om deres
holdning til og felelser omkring en rekke hjelper-relaterede
emner, f. eks. forventninger til ordningen, aktivitetsniveau, privat-
liv, arbejdsgiverrollen og forholdet til henholdsvis hjzlpere og
kommunen. Brugernes udtalelser bliver 1 bogen skildret gennem
citater fra undersagelsen.

Bogens forfattere Bjarne Bjelke Jensen og Nikolai Evans ud-
dyber samtidig emnerne med fortolkninger og eksempler pi cases.
Bogen henvender sig bredt til brugere, fagfolk og undervisere. Den
koster 100 kr. og kan bestilles pd Videnscenter for Bevaegelses-
handicap hjemmeside www.vib.dk eller pi telefon 89 49 12 70.

Ny medarbejder

Til at hjelpe med den daglige admini-
f§ stration i forbindelse med kontakten til
Muskelsvindfondens korps af frivillige i
Det Grenne Crew er Ann Christensen
pr. 1. september ansat som crew-assistent
1 indsamlingsafdelingen.

Ann Christensen har veret med pa
Gren Koncert i flere dr og har periode-
W vis veeret ansat 1 indsamlingsafdelingen
i til at lgse opgaver forud for koncer-
terne.
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Baggrunden for at answtte en crew-assistent er, at der i forhold
til crewet arbejdes med en raekke store udviklingsprojekter bl.a. i
forbindelse med rekrutterings- og loyalitetsprogrammer.

Inden for de naste par méineder skal der etableres et crew-
community — en internetbaseret kommunikationsplatform for de
frivillige. Planen er at fi projekterne finansieret via fonde og mid-
ler til frivilligt arbejde.

Ann Christensen skal derfor assistere crewmanager Niels Chri-
stian Nielsen i den daglig administration af crewet, hvervning,
ajourfering af database samt desuden aflese ved telefonen i Mus-
kelsvindfondens reception.

Film om spskende-forhold
“Nir det unormale er helt normalt — om handicappede unge og
deres sgskende” er en film, der har til hensigt at beskrive forhol-
det mellem unge med et handicap og deres sgskende. Den vil vise,
at forholdet kan vzere bide godt og udbytterigt for begge til trods
for det faktum, at den raske sgskende til tider foler jalousi over den
ekstra opmarksomhed, foreldrene udviser over for den handi-
cappede soskende, mens den handicappede soskende omvendt kan
blive jaloux pd den raske spskende.

I en rekke interviewsekvenser forteller tre unge med et han-
dicap, deres sgskende og et enkelt foraldrepar om dét at leve med

et handicap. Desverre rerer filmen kun overfladisk ved forholdet

mellem en handicappet og en ikke-handicappet sgskende, og den
formir ikke at gi 1 dybden med de problemer, der kan opstd mel-
lem dem. Derfor bliver det mere en film om, hvor meget unge
med handicap kan, og ikke en film der tilforer meget nyt.
Filmen er lavet af Stine Korst og produceret af Venus Film.
Den kan ldnes pa biblioteker landet over. . Ikt

Hjemmeside for rehabiliteringscentret

R ehabiliteringsCenter for Muskelsvind har fiet sin egen hjemme-
side med nyheder, sygdomsbeskrivelser og information om bl.a.
kurser og projekter. Du kan finde hjemmesiden via et link fra
Muskelsvindfondens hjemmeside www.muskelsvindfonden.dk
eller direkte pd www.rcfm.dk.

Ny sti pa Musholm

Skov og Naturstyrelsen har bevilget 500.000 kr. til etablering af
en korestolsegnet natursti ved Musholm Bugt Feriecenter. Stien
skal efter planen skabe forbindelse fra badehuset til en allerede
etableret sti under Storebzltsbroen. Den nye sti ventes at blive an- |
lagt 1 lobet af 2006.
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AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

En latterbroler

Somme tider har jeg lyst til at tage mig til hovedet. Det kan si
rent fysisk ikke lade sig gore, fordi jeg har muskelsvind. Heldig-
vis har jeg en glimrende hjzlperordning, sd jeg kan altid bede min
hjzlper om at tage mig til hovedet. I nogle af degnets timer har
jeg endog to hjxlpere, si hvis jeg havde to hoveder, var det hel-
ler ikke noget problem. Men det har jeg altsd bare ikke, selv om
jeg somme tider kunne enske to hoveder at tage mig til.

Muskelkraft har nu i tre numre fortalt i detaljer om Ivan
Jakobsens genvordigheder med sin kommune og sit amt, fordi han
fik brug for en beskeden reparation af liften 1 sin bil, og selv om
sagen er bade vigtig og alvorlig, sd er den altsd samtidig s& urko-
misk, at de fleste af os har sldet os pd lirene af grin. Eller som for
mit vedkommende: Fiet hjelperne til det.

Der er nu en gang ikke noget si sundt som en god latter, ogsd
for et amt og en kommune; men desvarre har amtets reaktion og
kommunens mangel pd samme ikke ligefrem baret preeg af den
humor, der ellers altid udger den halve lgsning,

Jeg har tidligere fortalt her 1 Muskelkraft om mine egne gen-
vordigheder med en bilsag i Arhus Amt, og jeg er bekendt med
adskillige andre, som siden da har haft tilsvarende helt besynder-
lige oplevelser med behandlingen af bilsager i netop Arhus Amt.
En sund amtslig latter over egen administration af bilsager ville
vare et godt udgangspunkt.

Men med risiko for at fi latteren til at stige til stormfulde hgj-
der vil jeg gerne fortelle en anden historie om en person, der vil
vere helt anonym, fordi han ikke vil lyde utaknemmelig. Han har
nemlig fiet bide i pose og i sek; men posen havde veret nok.

Den pigzldende er berettiget til en handicapbil. Endda en stor
én, for han skal medbringe adskillige hjelpemidler, nir han kerer.
Det er der ingen tvivl om. Men han gnsker si at starte en selv-
stendig virksomhed, og i den forbindelse fir han en del kgrsel
rundt om i landet. Og s md han ikke bruge sin handicapbil, for
det er ikke servicelovens hensigt at stille en bil til ridighed i den
situation.

Og si sker der noget helt vanvittigt.

Forst bevilger det offentlige en handicapbil med alskens
serlige indretninger. Den pigzldende betaler ganske vist en del

af bilen selv, som man nu engang ger med handicapbiler; men al-
ligevel koster bilen en del kroner for det offentlige. Ikke mindst
liften og ombygningen. ]

Sa forbyder det offentlige manden at kere rundt i sin
handicapbil i forbindelse med sit arbejde, men 1 stedet betaler en
anden offentlig kasse s endnu en bil med de selv samme for-
skellige indretninger, som manden har brug for. Sidan en bil kan
man nemlig {3 betalt, “hvis bilen er et nedvendigt og seedvanligt
led i etableringen”.

Om morgenen kerer manden hjemmefra 1 sin handicapbil. P4
arbejdsstedet fir han s sin hjelper til at flytte hele lageret af
hjelpemidler over i den anden tilsvarende bil, og si kerer han
rundt 1 dén bil 1 sit arbejde. Ved arbejdstids opher flytter hjzlpe-
ren hele menageriet tilbage igen. Manden kerer hjem i sin
handicapbil, og den anden bil bliver naturligvis stiende pa arbejds-
stedet.

Man skulle tro, det var logn; men det er det bare ikke. Mus-
kelsvindfonden forelagde sagen for Socialministeriet og spurgte,
om dette virkelig kan vere rigtigt. Manden selv er jo helst fri for
alt det besveer med to biler, og det kan da heller ikke vere nogen
god forretning for det offentlige, men Socialministeriet har sva-
ret, at “som reglerne er, er det en rigtig afggrelse”.

SA er det, at jeg har brug for hjelp til at tage mig til et helt
galleri af hoveder, bede mine hjzlpere om at sld mig pd bide lir
og skinneben - og at fi skruet op for respiratoren, sd jeg kan ud-
stgde et latterbral, der kan hgres helt til Holmens Kanal, hvor So-
cialministeriet bor! '

Helt wrligt, altsd. Der er si mange helt ngdvendige formail pa
det handicappolitiske omride at bruge penge pd, hvor de virke-
lig kan gere gavn, og si valger man minsandten at besvere en
mand med to biler, som kun er til besver. Og den stakkels mand
beder sd mindeligt, om han ikke kan nejes med en enkelt bil, som
kan bruges til begge formil. Men nej, det kan han ikke.

Nir Socialministeriet siger, at sddan er reglerne, s3 er reglerne
sddan. Men sd ma politikerne da kunne finde ud af lave dem om.
Nok er det sundt med en god latter, men vi skulle da ngdig da
af grin.




