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René Dif fra Aqua
keempede en brag

kamp mod de drevne o) ®
el-hockey-landsholds- n n 1 e n
spillere — men tabte.

Af Bodil Jensen

Foto: Kim Agersten
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El-hockey-landsholdet dystede mod Aqua, der til sommer igen er med pd Gron Koncert

Det er faktisk ret fedt at banke en
verdenskendt popgruppe af banen
med en milscore pd 7-0!

Den forngjelse havde fire unge
med muskelsvind alle fra el-hockey-
landsholdet i Danmark - da de sidst
i november tgrnede sammen med
den gendannede popgruppe, Aqua,
pi et pressemode arrangeret af Mu-
skelsvindfonden og Tuborg.

De forenede Bryggeriers Fri-
tidscenter i Valby lagde bane til det
lidt utraditionelle pressemgde, hvor
offentliggarelsen af det forste band
pd Gren Koncert 2008 blev kryd-
ret med en el-hockey match mel-
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lem det til lejligheden opfundne
Dreamteam fra Muskelsvindfonden
og bandet Aquas fire medlemmer:
Lene Nystrom Rasted, Seren Ny-
strem Rasted, Claus Norreen og
René Dif - som ellers kempede en
brav kamp med bdde at styre elek-
triske korestole og stave.

Ti ar siden

12008 er det ti dr siden, Aqua forste
gang turnerede landet rundt med
Gren Koncert. Mellem den 17. juli
og 27.juli tager Gren Koncert igen
rundt til otte forskellige byer i Dan-
mark. Turnéen slir de forste toner

an i Esbjerg, siden i Herning, Arhus,
Aalborg, Kolding, Odense, Nastved
og Valby.

”For Gren Koncert er det en
klar blistempling, at Aqua har valgt
lige precis os som rammen for
deres genforening. Ud fra de tidli-
gere show, som Aqua har leveret pd
Gren Koncert, forventer vi en bide
spektakulzer og underholdende gen-
forening pd Gren Koncert,” siger
Theis Petersen, indsamlingschef i
Muskelsvindfonden.

Spektakulere sceneshow
I 1990 erne fyldte Aqua sendefla-

Parret Spren og Lene Nystrom Rasted mdtte
konstatere, at de er bedre til at spille musik end
el-hockey.

derne 1 radio og TV med en sand
hitparade af sange som Barbie Girl,
Roses are Red og Doctor Jones. Da
medlemmerne af Aqua besluttede at
gd hver til sit 1 2002, havde de solgt
18 millioner albums og 10 millioner
singler.

Uimodstielige popsange, spekta-
kulere sceneshow og tgj, der kunne
have siddet pd vasener fra en fjern
galakse, blev nogle af de markante
kendetegn for Sgren og Lene Ny-
strem Rasted, Claus Norreen og
René Dif, da de dannede bandet i
1995.

De fire medlemmer af Aqua

skabte et univers, hvor musik, tekst,
stil og udtryk gik op i en hajere
enhed og satte standarden for de
popbands, der siden lagde sig i slip-
strommen af Aqua’s succes.

Hvem der i gvrigt skal spille pd
Greon Koncert 2008, vil blive of-
tentliggjort i takt med, at aftalerne
falder pa plads de kommende mi-
neder.

Billetter til Gron Koncert er sat til
salg via Billetnet - wwiw.billetnet.dk.

Lees mere pd www.groenkoncert. dk

Laes om Gron Quiz pd side 41.

Turnéplan for Gron Koncert 2008

Torsdag 17.juli Esbjerg, Skibhgj

Fredag 18.juli Herning, Messecenter Herning Concert Ar
Lordag 19. juli Arhus, Vestereng
Sendag 20. juli Aalborg, Trekanten v/ Hvorup Kirkevej

Torsdag 24. juli
Fredag 25. juli
Lordag 26. juli
Sendag 27. juli

Odense, Dyrskuepladsen
Nastved, Holsted Nord
Kebenhavn/Valby, Valbyparken

Aqua

Selv om Aqua forst blev dannet i 1995, si stiftede
de fire bandmedlemmer bekendtskab med hinanden
flere ar forinden. Allerede i 1989 gik Claus Norreen
og Seren Nystrom Rasted nemlig sammen om at
lave musik til en dansk film. Nogle ar senere spot-
tede en begejstret René Dif, der dengang arbejdede
som DJ, sangtalentet Lene Nystram Rasted - forst
pa et cruise-skib og senere i en tv-optraden. Lene
og René fandt sammen og rejste til Danmark, hvor
de modte Soren og Claus.

Tingene tog for alvor fart, da de fire unge musikere
sikrede sig en pladekontrakt med. Universal Music. I
september 1996 udgav Lene, Seren, René og Claus
singlen Roses are Red under navnet Aqua, der var
inspireret af en plakat i deres ovelokale, hvor der
stod “Aquarium”..Singlen strag til tops i Danmark
og Norge og blev der i mange maneder. Da bandet
kort tid efter opnaede platin med singlen Roses are
Red, var drommen om det helt store gennembrud
snublende nar.

Det verdensomspandende gennembrud blev en
realitet, da bandet udgav Barbie Girl, som solgte

4 millioner kopier og senere debutalbummet
"Aquarium” (1997). De fik moderat succes med det
senere album “Aquarius” (2000). Den 14, august
2001 annoncerede bandet, at de gik hver til sit. I
efterdret 2007 blev Aqua sensationelt gendannet
og optrader for forste gang siden gendannelsen pa
Grgn Koncert i 2008,

Kolding, Idretsanlzgget v. Mosevej
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Han styrer sin bil
med joystick

18-drige Kristoffer Dahl har
som den anden i Danmark
fdet installeret et nyt, tysk
joystick-baseret styresystem i
sin handicapbil
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Kristoffer Dahls bil er indrettet, sd han selv kan kpre den uden andres hjeelp. Bdde bilens lift, fastspaending af kerestol og styring foregdr elektronisk.

Kristoffer Dahl har allerede varet
pd landevejen et par gange i sin
egen bil, men kun til kereunder-
visning. Kerekortet er endnu ikke i
hus, men han er godt pi vej, og han
glaeder sig “helt vilde til at kunne
kere selv”, som han udtrykker det.

Bilen hentede han i november
hos bilfirmaet Langhej ved Arhus.
Kristoffer Dahls VW Transporter
havde netop fiet installeret et helt

nyt joystick-baseret styresystem,
som erstatter speeder- og bremse-
pedaler samt rattet 1 bilen. Kristoffer
Dahls handicapbil er kun den anden
i Danmark, der har fiet installeret
det tyske system.

”Det giver en keempe frihed selv
at kunne kore, si jeg gleder mig til
at kunne kore rundt og blere mig
lide, ndr jeg har fiet mit kerekort,”
siger Kristoffer med et skevt smil.

I april fyldte han 18 ir, men han
har mittet vente p4 at starte sin ko
reundervisning, indtil bevillingen af
det nye styresystem var givet og in-
stalleret 1 bilen. S3 snart det var klar,
tog han straks kontakt til sin kere-
lzerer for at komme i gang.

Kristofter DDahl gir pd teknisk
gymnasium 1 Vejle og bliver student
til sommer. Derefter er planerne at
flytte hjemmefra, helst til Arhus,

-

Af Jane W. Schelde
Foto: Seren Holm/Chili
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hvor han gerne vil lese videre pé
universitetet eller ingenigrhejsko-
len.

Sjovere at kore selv

Kristoffer Dahl, der har muskelsvind
og sidder 1 kerestol, har lenge haft
onsket om at fi korekort, nir han
blev 18 dr. Selv om han har hjel-
pere i dagligdagen, der nemt kan
transportere ham i handicapbilen,
er det slet ikke det samme som selv
at sidde bag rattet. Men pd grund af
sin muskelsvind var han ikke sikker
péd, om han var 1 stand til at kere
en bil selv. Men det skulle proves,
teenkte han, og begyndte procedu-
ren for at blive testet og godkendt,
allerede inden han fyldte 18 ir.

Jeg vidste slet ikke, at der fand-
tes et joystick-baseret system til
biler. Jeg troede, at jeg skulle have
en knop pi rattet, fordi jeg ikke har
krafter nok til at dreje et alminde-
ligt rat,” fortzller Kristoffer Dahl.

Men helbredsundersggelsen
hos hans egen lege og en test ved
PTU i Arhus viste, at han ikke
havde krefter nok til at styre med
en knop, men at joystick-styring var
det rigtige for ham. Hos bilfirmaet
Langhgj afprevede han systemet, og
siden fik han politimyndighedernes
godkendelse til at fi kerekort pi
betingelse af joystick-styring, auto-
matgear, og at alle knap-funktioner
fra instrumentbrettet blev samlet i
et lille selvstendigt panel tet ved
rattet og inden for rekkevidde.

Dermed var der gront lys for, at
han kunne begynde den videre pro-
cedure med at 3 installeret tingene
i den handicapbil, han havde fiet i
december sidste ir, men som hans
hjaelpere eller foraldre hidtil havde
kort ham 1.

At det tager lang tid med sags-
behandling af bilansggninger, tilret-
ninger af bilen m.m., har Kristoffer
Dahl meerket. Hans gamle bil var
klar til udskiftning efter 6 irs brug

1 2005, men sagsbehandlingen trak
ud. Det skyldtes bl.a., at han mitte
begynde forfra i ansegningsproce-
duren efter en hofteoperation, der
béted, at han havde brug for en
bil med ekstra affjedring. Bilsagen
mitte derfor g& om. Kommunen
havde 1 forste omgang sagt ja til en
anden bilmodel end den, han nu
havde brug for.

“Det vaenner man sig til,” lyder
det diplomatisk fra den 18-3rige,
selv om det godt kunne vare svart
at bevare tdlmodigheden, nir bil og
korekort for ham hang meget tat
sammen.

Men bilsagen gik igennem, og i
december 2006 fik han bilen. I sen-
sommeren 2007 var bevillingen til
tilretningen af bilen med joystick-
styringen givet, og bilfirmaet kunne
ga 1 gang med at installere det.

Systemet er produceret 1 Tysk-
land af firmaet Paravan, der har spe-
cialiseret sig 1 at udvikle og produ-
cere specialindretninger af biler til
mennesker med handicap. I Dan-
mark er Langhgj i Arhus forelo-
big det eneste firma, der er blevet
godkendt til at installere systemet i
danske handicapbiler.

Et panel til korelareren

Princippet 1 systemet e, at der mon-
teres to smd motorer pd henholdsvis
pedalerne og pi rattet, som kan sty-
res elektronisk fra en lille joystick-
styret enhed ved rattet. At der er to
motorer ved sivel pedaler som rat,

er af sikkerhedsmaessige grunde. De

to mototer er installeret i adskilte
kredslgb, si hvis den ene motor ved
rattet skulle svigte, vil den anden
straks overtage funktionen.

Det tyske joystick-system 1 for-
hold til styringen er ca. tre ir gam-
melt, og Kristoffer Dahls bil er som
nzvnt kun den anden 1 Danmark,
der har fiet det installeret. Men
ifglge salgschef Frank Langhgj
fra firmaet Langhgj, vil der snart
komme fire handicapbiler mere,
hvor systemet er installeret.

Samtidig med indretningen af
Kristoffer Dahls bil har Langhg;j
ogsd produceret ct serligt panel
med en tilsvarende elektronisk sty-
ring, som kerelereren skal bruge i
undervisningen. Med panelet kan
korelereren overtage den elektro-
niske styring af pedaler og rat, hvis
det skulle blive nedvendigt.

“Men det bliver der nok ikke s3
meget brug for. Han kerer allerede
mere sikkert end mange andre og
har en god fornemmelse af det,” lod
det fra Frank Langhgj, da Kristof-
fer Dahl hentede sin bil i november
og allerede dér fik lov at kere lidt
pi parkeringspladsen — isar til re
for Muskelkrafts fotograf. Kristoffer
4 nu ikke ud til at have spor imod
selv at f3 lov at overtage styringen
af bilen. Hjemturen til Vejle mitte
Kristoffers hjelper dog sti for. Forst
til januar regner Kristoffer Dahl
med at have sit eget kerckort. "

-

® Dt joystick-baserede

system 1 bilen kan
nemt afmonteres, sé
bilens almindelige
pedaler og rat kan
fungere normalt.
Feks. hvis Kristoffer
Dahls hjzlper skal
kore bilen.
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Fedt, ndr et

handicap er det
“almindelige”

Muskelsvindfondens klubdage for unge med
muskelsvind foregik pa Planeten Playground,
hvor computere, Playstations og Xboxes var
livsvigtige elementer - for nogle. For andre var
det sociale faellesskab det vigtigste. 16-drige
Camilla Boel Nielsen fortzeller.




Unge med muskelsvind i alderen
11 = 16 dr har nu for tredje ir i trek
modtaget fantasifulde invitationer til
efterdrslejre arrangeret af Muskel-
svindfonden. Lejre, som har budt
pd alt fra krydstogt til fjerne lande,
Musholms eget Hollywood med
egne filmstjerner og instrukterer
og nu i dr Planeten Playground. En
planet langt vaek fra jorden med en
helt anden tidszone og et sted, hvor
computere, Playstations og Xboxes
er livsvigtige!

Umiddelbart har den forste re-
aktion fra mange i &r vaeret, at ”det
er vel godt nok et drengetema, der
vil noget!”

Og ja, det har de p3 sin vis ogsd
ret i. Det kunne i hvert fald ses
pa deltagerlisten, at drengene var
yderst interesserede, da listen talte
37 drenge ud af 50 deltagere. S
drengene var — endnu engang — i
stort flertal.

Selv om lejren havde et tema, er
det et faktum, at temaet for mange
af os er noget ner irrelevant. Grun-
den til, at vi valger at deltage i disse
lejre, er at vaere sammen med vores
venner. Sammen med venner, som
er i samme situation, og som bety-
der, at du aldrig behever at teenke i
begraensninger. Du ved, at du kan
deltage i alt. Alt er frit, alt er under-
forstiet — her er du den “alminde-
lige”.

To timers tidsforskel
Ankomst til Planeten Playground
var lig med forvirring fra min

side. Grunden var to timers for-

skel 1 tiden p4 Playground kontra

Jorden. Heldigvis havde lederne
varet sd spde at saette et program
op 1 indgangen, hvorpd der bide
var skrevet tidspunkter i Jordentid
og Playgroundtid, men forvirrin-
gen slap aldrig helt taget i mig. Mit
umiddelbare indtryk var, at de andre
deltagerne og deres hj=lpere stod i
samime situation.

“Ndr jeg forst har
ytret min uovertrufne
sangstemme i fuld
offentlighed, sd tvivler
jeg pd, at jeg kan
blive mere flov.”

Meget vel var Playground en
planet fyldt med tekniske vidundere,
men der var ogsi plads til noget sd
jordbunden som fellessang. Sendag
aften stod 1 hyggens tegn, hvilket
blev klaret med en omgang “Hit
Med Sangen”.

Personligt synes jeg, at det var
et fantastisk tiltag, da det fungerede
glimrende som ’icebreaker’. Nir
jeg forst har ytret min uovertrufne
sangstemme 1 fuld offentlighed, si
tvivler jeg pd, at jeg kan blive mere
flov.

Vi var dog en flok, som blev
bidt af det og dermed ikke syn-
tes, at en times sang var nok.Vi fik
derfor shanghajet et par guitarspil-
lende crew’er, hvortil vi fortsatte

Besaget i netcaféen Boomtown i Kebenhavn var
en spaendende oplevelse — for de fleste deltagere,

hyggen med fellessang og 1nu ogsi
ablespisning. Resten gjorde, som
der var lagt op til 1 programmet -
spillede computer og Playstation.

Dybt imponeret

Mandag stod i undervisningens tegn.
Efter en god omgang solid morgen-
mad i husene var neste punkt pi
dagsordenen et opleg fra tidligere
deltager af efterdrslejrene, Anders
Berenth, som nu er andenirs-elev
péd 3D-college 1 Grend. Han fortalte
bredt om, hvordan skolegangen pd
3D-college foregdr, om 3D-anima-
tion og sine egne oplevelser med
praktikpladser m.m. Alt sammen
suppleret af en del videoer, for som
han selv sagde: ”Jeg ved, hvor ke-
delig sidan nogle opleg kan veare,
sd jeg hiber pd, at filmene kan vare
med til at holde deltagernes fokus.”

Og man ma3 sige, at det virkede.
Jeg selv og de andre deltagere samt
hjelpere var dybt imponerede over,
hvor meget 3D-animation egentligt
bliver brugt.

Efter Anders’ opleg blev vi ind-
delt 1 grupper, hvor vi skulle prave
kraefter med forskellige former
for workshop, som vi havde valgt
hjemmefra. Workshoppene bed
bl.a. pd undervisning i Photoshop
og opbygning af hjemmesider, samt
almindelig leg foran computer-
skaermen med diverse spil medbragt
hjemmefra.

Ogsa tid til friluftsleg
Sandsynligheden for at blive
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Af Camilla Boel
Nielsen
Foto: Jakob Boserup
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tuldstendig firkantet i hovedet,
var uden tvivl til stede, si derfor
havde vi ogsi mulighed for at valge
workshop, som bad pi lidt mere
friluftsleg, hvilket jeg blev nedt til
at benytte mig af. Feks. Live-stra-
tego, som man miske kan udlede af
navnet, er lige som bratspillet stra-
tego. Blot agerer vi selv brikker, og
storstedelen af Musholms grasareal
udgjorde spillepladen.

"Alt er frit, alt er
underforstdet — her er
du den “almindelige”.

Det var ogsd muligt at flyve med
fjernstyret helikoptere. Idéen med
disse helikoptere faldt dog til jorden
lige s4 hurtigt som helikopterne sely,
da der ikke var blevet taget hgjde
for, at deres flyvetid var syv min.,
hvorefter de skulle std til opladning
1 20 min.

Hojdepunktet pi lejren var for

mit vedkommende mandag aften.
Der blev arrangeret turnering i
Counter Strike pd computer og i
Fifa pd Playstation. Counter Strike
kom vist aldrig helt op at kere, men
Fifa-turneringen derimod blev af-
viklet uden problemer.

Jeg deltog selv i turneringen,
hvor jeg fandt ud af, at man aldrig
skal trede ind pd drengenes do-
meane, med mindre man kan tile at
hore en hel del mandschauvinistiske
kommentarer.

Men det var underholdende.
Drengene var hejt pd strd, lige ind-
til de fik teesk af en pige. S3 gik de
fra at veere hirde til at veere fulde af
undskyldninger.

Piger pa shopping

Tirsdagen var endnu en dag i com-
puterens tegn. Turen gik til Keben-
havn, hvor vi skulle i Boomtown,
som er en stor computercafé.Vi var
dog en flok piger, som ikke kunne
overskue mere computersnak, og

da lederne selv var kvinder, havde
de en vis medfolelse med os. S3 pi-
gernes tur gik ikke til Boomtown
- den gik til Fisketorvet!

Aftenen bed pd fest tilbage pi
Musholm, men den var ikke sj aktiv,
da computerne jo skulle passes!

Jeg vil sige, at idéen til temaet
var ganske udmearket. Det var bare
ergerligt, at der blev sat s§ meget
fokus pd computerne, da jeg synes,
det var med til at sette det vigtigste
i baggrunden, nemlig det sociale.

Aldersinddelingen er ogsd meget
vigtig. Nu oplevede jeg at vaere den
eldste deltager pd denne lejr — og
aldersforskellen var stor. Men hvis
jeg ser bort fra aldersforskellen, det
til tider overveldende nerderi og
tristheden 1 at vide, at denne lejr
var den sidste for mig, da jeg er for
gammel naeste 3r, si var lejren endnu
en fantastisk en af slagsen. Samvee-
ret med de andre deltagere og de
frivilliges hjelp, som gor disse lejre
mulige, er uvurderligt. i

15

En lille gruppe af de
unge fik lov at tage
pd shoppingtur i
stedet for Boomtown.
Det var lidt mere fri- '
stende, mente de.
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Opfordring til
folketingspolitikerne:

Kom bare i gang!

Muskelsvindfonden har en lang onskeseddel til folketingspolitikerne. Der er bade gamle og nye
Jorslag pa det handicappolitiske omride, som bor gennemfores. Muskelsvindfondens handicap-
politiske medarbejder Thomas Krog er optimist

Set med handicappolitiske gjne er
det et voldsomt spazndende folke-
tingsdr, vi netop er startet pa. Selv
om flertallet i det ny Folketing
minder meget om det gamle, er
der alligevel mange nye spillere pd
banen, nir man kigger nermere
efter. Samtidig hober de politiske
opgaver pd omridet sig op. Dels
er der en rxkke opgaver, som det
gamle Folketing var i gang med,
men aldrig fik afsluttet. Dels er der
ny ting pi vej bide ting, der er an-
nonceret og ting, som, vi i Muskel-
svindfonden vil arbejde p3, bliver
taget op.

Hullet skal lukkes
Blandt forslagene, der venter pj at
blive gjort ferdige, er bevarelsen af

merudgiftsydelsen, ndr man bliver
65 ir. Under valgkampen fik Mu-
skelsvindfonden nogle meget klare
svar, der giver tro pd, at et flertal i
det nye Folketing lukker det nuvee-
rende hul i lovgivningen.

SF skriver direkte, at gkono-
misk korhpensation for merudgif-
ter skal bévares ved overgang til
folkepension. Enhedslisten folger
trop og noterer, at de er imod al-
dersdiskriminering, ogsj i forhold
til merudgifter.

Dansk Folkeparti er nu ogsi
med pa den vogn, der arbejder for,
at de merudgifter, som et handicap
medfgrer, skal kompenseres fuldt
ud fra det offentliges side. Der-
for skal handicappede modtage de
samme handicapkompenserende

ydelser som hidtil ogsd efter, at
folkepensionsalderen er niet. At
en person med handicap nér folke-
pensionsalderen, medforer nemlig
ikke, at handicappet forsvinder.
Dermed tegner der sig et flertal
for det lovforslag, som Socialde-
mokraterne stillede i fordret.

Forslag ber felges op

Forslaget om at udvide ledsagerord- .

ningen til ogsd at geelde de 12-15-
arige havde inden folketingsvalget
fiet en szerdeles positiv behandling.
Der tegnede sig et flertal for via
satspuljen at finansiere et forsgg,
der ikke alene udvider aldersgrup-
pen for ledsagerordningen, men
ogsd udvider milgruppen. Det vil
sige, at der vil blive mulighed for
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at yde praktisk hjelp i samme ord-
ning. En udvidelse Muskelsvind-
fonden flere gange har peget pi
ngdvendigheden af.

Det er svert at forestille sig,
at et nyt folketing vil stoppe et
fornuftigt forslag, der er blevet
sd konkret, som tilfaeldet er her.
Usikkerheden mi vi dog leve med
lidt endnu.

Ogsi de tre ovrige forslag fra
fordret vil partiernes handicap-
politiske ordferere og medlem-
merne af Folketingets socialud-
valg forhibentlig snart folge op
pi. Det drejer sig om at forbedre
hjzlpernes lon- og arbejdsforhold,
forslaget om at fjerne "hajt aktivi-
tetsniveau” som betingelse for en
hjzlpeordning samt forslaget om
deekning af udgifter ved at have
hjzlpere. Vi har eksempelvis behov
for at fi nogle lgsninger pi de tilta-
gende besvarligheder, mange med
et handicap har ved at tiltrzkke og
fastholde personlige hjzlpere.

Nye ting pa vej
I regeringsgrundlaget kan man ogsi
fi et par fingerpeg om andre ting,
der kommer pd dagsordenen i det
kommende folketingsir. F.cks. skal
borgere, der af kommunen er visi-
teret til et personligt hjeelpemiddel
eller stotte til handicapvenlig bo-
ligindretning, have mulighed for at
velge andre personlige hjzlpemid-
ler og en anden boligindretnings-
leverander end kommunens. Er
vi ikke varsomme, kan ordningen
gge ulighederne blandt mennesker
med handicap, fordi borgeren selv
skal betale en eventuel prisforskel
mellem et skrabet kommunalt til-
bud og den ideelle lgsning.
Regeringen vil samtidig mo-
dernisere reglerne for stotte til kgb

af handicapbil. Det er der i hgj
grad brug for, men hvad der lig-
ger 1 ordet “modernisering”, bliver
spendende at finde frem til.

Regeringen legger ogsd op til,
at alle kommuner fra 2008 skal til-
byde familievejledning for familier
med et handicappet barn. Familie-
vejlederen skal tilbyde information
og vejledning om familiens mulig-
heder for hjzlp pa tvars af sekto-
rerne.

Bliver sidan en ordning iridret-
tet rigtigt, kan det hjzlpe mange
familier, der i dag har store proble-
mer med at fi den korrekte hjzlp
af kommunerne. F.eks. viser en ny
praksisundersggelse fra Statsfor-
valtningen i Nordjylland, at kom-
munerne i gjeblikket overholder
loven i feerre end 25 % procent af
deres afggrelser, nr familier, der
har bern med handicap, skal kom-
penseres for deres merudgifter.

Regeringen vil ogsd lave et
ligebehandlingsnevn, hvor bl.a.
xldre, personer med handicap og
homoseksuelle kan g4 hen med

klager om forskelsbehandling,

Muskelsvindfondens gnsker
Muskelsvindfonden ser gerne, at
Danmark hurtigst muligt ratifi-
cerer FN’s handicapkonvention.
Vi ser ogsd gerne, at danske bor-
gere fir mulighed for at indklage
overtradelser af konventionen til
det internationale klagesystem,
som FN etablerer. Under valg-
kampen har vi heldigvis ogsi ople-
vet politisk opbakning til tanken.
S4 forskellige partier som Enheds-
listen, SF og Dansk Folkeparti har
meldt sig klar til at arbejde for, at
mennesker med et handicap skal
omfattes af en rettighedslovgiv-
ning, som FN’s handicapkonven-
tion legger op til. Det fremgir
af de svar pd en rekke handicap-
politiske spargsmil, som Muskel-
svindfonden har fiet fra partierne
op til Folketingsvalget den 13. no-
vember.

" Enhedslisten siger, at de selv-
felgelig bakker op om handi-
capkonventionen og om dennes
ratificering, ogsd i Danmark. En-
hedslistens politiske modpol Dansk
Folkeparti forestiller sig ogsi en
rettighedslovgivning, som forhin-
drer, at handicappede forskelsbe-
handles.

SF slir fast, at de stotter kon-
ventionen, der krever mange for-
bedringer, for Danmark lever op
til det helt indlysende krav om, at
man trods en funktionsnedsettelse
kan deltage i samfundet pi lige fod
med andre mennesker. De meldin-
ger opfatter Muskelsvindfonden
som szrdeles positive.

Bedre tilgengelighed
Arbejdet for bedre tilgengelighed
kommer vi heller ikke uden om i

19

Muskelkraft 6,/2007




dette folketingsir. Tilgengeligheden
skal fortsat forbedres til sivel de fy-
siske omgivelser som til kommuni-
kation og information. Dansk Stan-
dard har udarbejdet en standard, DS
3028, som 1 forhold til bygnings-
reglementet fra 1995, opstiller langt
mere detaljerede funktionskrav til
bygninger, si de bliver tilgengelige
for mennesker med handicap. For
oftentligt byggeri ber der vaere pligt
til at folge standarderne i nybyggeri
og ved storre ombygninger, hvor
det er muligt.

Muskelsvindfonden arbejder
ogsa videre med at forbedre mulig-
hederne for fritidsjob til unge med
handicap. Det handler om at stille
alle lige pa nogle helt centrale omra-
der. Mulige forbedringer er at kigge
nermere pd ekonomisk hjzlp, si en
arbejdsgiver ikke selv skal betale for
at lese de praktiske problemer om-
kring cksempelvis tilgengelighed,
som opstar. )

Ordningen om kompensa-
tion for nedsat erhvervsevne via
et fleksjob kan udvides til ogsd at
omfatte fritidsjob. Det er et om-
ride, der hidtil absolut ingen poli-
tisk bevigenhed har haft.

Mange dele af Muskelsvindfon-
dens arbejde understreger, at der er
behov for en regelkommission om-
kring kommunal sagsbehandling
pd det sociale omride. Formdlet er
at fa klarhed over alle de retssik-
kerhedsproblemer, der findes i dag,
og komme med forslag, der pger
retssikkerheden. Det kan handle
om alt fra fertidspension, fleksjob,
ledighedsydelse, til merudgifts-
ydelse og tandlegehjelp.

Mange nye ansigter
De mennesker, der i forste omgang

skal tage stilling til alle de handi-

cappolitiske forslag, er en blanding
af nye og gamle folk inden for om-
ridet. Ny formand for Folketin-
gets socialudvalg bliver Christian
H. Hansen fra Dansk Folkeparti,
der hidtil har veeret sit partis fo-
devarcordferer. Tidligere har han
bla. vist mod og selvsteendighed
ved at tale sin egen partitop midt
imod i sagen om salg af gammelt
ked, mens Kristian Thulesen Dahl
stadig holdt hinden over den tid-
ligere fodevareminister. Det bliver
spendende, om Christian H. Han-
sens indsats for udsatte grupper og
mennesker med handicap bliver
lige sd engageret.

Nastformand 1 udvalget bliver
Erling Bonnesen, der er Venstres
eldreordferer. Venstres socialord-
torer Ellen Trane Norby er ogsi
ny pa omrddet. Hun er indtil nu
nok mest kendt for sit engagement
1 EU-sagen. En gammel kending
Anne-Mette Winther Christiansen
bliver partiets ordferer for udsatte

grupper.
Spendende bliver det ogsi at

Det mener partierne

Forud for folketingsvalget den 13. november bad
Muskelsvindfonden samtlige politiske partier

opstillet til Folketinget om at give deres bud pa
en rakke handicappolitiske emner. Hvad ville de

arbejde for i et nyt Folketing?

Bade sporgsmalene fra Muskelsvindfonden og
svarene fra de partier, der valgte at svare, findes
pa www.muskelsvindfonden.dk/om-muskelsvind-
fonden/handicappolitik/valg-2007/. Der kom svar
fra Enhedslisten, SF, Kristendemokraterne, De

Konservative og Dansk Folkeparti.

folge Det Konservative Folkepartis
nyvalgte Vivi Kier, som er blevet
sit partis socialordferer. Hun er
ogsd medlem af Odense Byrid.

Socialdemokraterne har valgt
partiets nestformand, Mette Fre-
deriksen, som socialordferer. Det
kan tolkes som en opprioritering
af omridet. Socialdemokraternes
handicapordferer er fortsat René
Skau Bjoérnsson, der om nogen mi
siges at have fulgt det handicap-
politiske omride teet.

Hos SF bliver Anne Baastrup
handicapordferer. Hun har ogsi
tidligere vist indsigt i forholdene
for mennesker med handicap. Ny-
valgte Ozlem Cekic tager sig af det
gvrige socialomride for SF.

For De Radikale er tidligere
partileder Marianne Jelved social-
ordferer. Ny Alliance har udnaevnt
tidligere generalsekretaer i Rade
Kors, Jorgen Poulsen, til at daekke
socialomridet. Hos Enhedslisten
er rutinerede Line Barfod bide
socialordferer og handicappolitisk
ordferer. "
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Sofa pa auktion

Designersofa solgt for 32.000 kr

En designersofa, der blev brugt af
Sting og de gvrige medlemmer af
bandet The Police i forbindelse med
koncerten i Arhus i september, er
blevet solgt pd internet-auktionsste-
det www.lauritz.com.

I forbindelse med The Police
koncerten i september i Arhus blev
sofaen sponseret af SAPA Kontor-
forsyning og Erik Jergensen til det
omkledningsrum, som Sting og

Co. opholdt sig i backstage pa kon-
certpladsen. Her satte Sting og de
to andre band-medlemmer Stewart
Copeland og Andy Summers deres
autografer pi en af sedehynderne i
sofaen, der dermed blev et stykke
unika.

Sofaen - en model EJ 50-3K i
rgd leder — blev pd Lauritz.com
solgt til hejeste bud pd 32.000 kr.
plus saler. Lauritz.com har valgt

Lotteri om billede

Muskelsvindfonden har ogsi som
en direkte folge af koncerten med
The Police fiet doneret et maleri af
maleren Poul Pava.

Poul Pava var ogsi blandt dem,
der udsmykkede bandets omkled-
ningsrum, og Sting blev si begejstret
for malerierne, at han valgt at kebe
et par af kunstnerens billeder.

Som en tak for hjzlpen har Poul
Pava malet og doneret et maleri til
Muskelsvindfonden. Maleriet er
blevet trykt som julepostkort og
plakat, og alle Muskelsvindfondens
medlemmer og frivillige vil 1 det
drlige julebrev fra foreningen mod-
tage et postkort.

Samtidig fir de medlemmer, der
valger at give et jule-bidrag til for-
eningen, mulighed for at deltage i
en lodtraekning om det originale
maleri. Lodtrekningen finder sted
fredag den 25. januar 2008. Vin-
deren af lodtrakningen fir direkte
besked.

Plakaten kan i ovrigt kebes

enten via:
www.muskelsvindfonden.dk eller
pa email:
reception@muskelsvindfonden. dk.

at donere saleret pi 20 procent af
salgsprisen til Muskelsvindfonden,
som derfor modtager det fulde
belgb for sofaen til foreningens ar-
bejde.

Muskelsvindfonden stod bag
koncerten med The Police i Arhus
1. september i 4r, hvor 38.000 pub-
likummer oplevede det genforenede
band.

Husk at anfore navn og adresse.

1 stk. plakat, str. 70 x 85 cm.
— 110 kr. plus forsendelse i ror kr.
40,00 — 1 alt kr. 150,00.
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Tro, hab og muskelsvind
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Af Jane W. Schelde
Foto: Henrik Frydkjer
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En af hovedpersonerne i filmen ”Helbredelsen” modtes med to unge medlemmer
af Muskelsvindfonden for at diskutere hab om helbredelse, accept af sygdom og
holdning til det at have et handicap

Er man syg, nir man har muskel-
svind? Skal man hibe eller tro p3,
at man kan blive helbredt? Vil man
overhovedet helbredes, eller er det
bedre at acceptere sin sygdom?

Spergsmal og kommentarer svir-
rede i luften, da Muskelkraft satte
tre mennesker stevne for at drefte
emnet med udgangspunkt i den do-
kumentariske roadmovie "Helbre-
delsen”, som har varet vist pd DR
2 flere gange 1 ar.

”Selvfelgelig er det da bedst
at acceptere sin sygdom. Men det
er fandeme lettere sagt end gjort,”
lyder meldingen fra Jonas Terp So-
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rensen, 26 dr, der er en af hovedper-
sonerne i "Helbredelsen”.

Han indremmer blankt, at han
har ekstremt sveert ved at acceptere
sin muskelsvind, og at den har givet
ham nogle begrensninger. Han vil
hellere leve sit gamle liv”, hvor
kroppen gjorde det, han ville have
den til. Det vil den ikke lengere, og
det er frustrerende, mener Jonas.

Men at tage til USA for at finde
ud af, om nogle af dem, der lover
helbredelse til folk med kroniske
sygdomme og handicap, nu ogsi
kunne helbrede bide Jonas og hans
ven Andreas Vedel Jensen, der var

blevet lam i underkroppen efter en
hovedsprings-ulykke. (Andreas var
den anden hovedperson i filmen.)
Tja, det er grenseoverskridende
og provokerende, synes de to unge
med muskelsvind, der har set fil-
men, og som har sagt ja til at mades
med Jonas for at drefte nogle af de
sporgsmal, filmen rejser.

Kalder sig spasser

De to unge, Katrine Jensen, 15 ir,

og Henrik Ibsen, 17 4r, foler sig bl.a.

meget provokeret af filmens hold-

ning til sygdom og handicap.
Henrik: 1 filmen virker det

De tre venner i filmen "Helbredelsen” - Niels,
Andreas og Jonas - besagte en shaman og sjzle-
healer 7 Arizona. Foto: Thomas Roger.

meget negativt at vare handicappet
og have et handicap. Der er intet
positivt ved det. Det virker provo-
kerende pd mig, fordi det bare ligger
sd langt fra det, jeg synes.”

Katrine: ”Jeg er mest irriteret
over, at de kalder sig syge. Jeg ser
ikke mig selv som syg. Hvis jeg er
syg, sd kan jeg ikke noget. Hvis jeg
ser mig selv som handicappet, kan
Jeg stadig en hel del. Der er bare
nogle begrensninger.”

Jonas: ”Jamen, jeg har stadig ikke
fundet ud af reglerne’ for, hvad man
mi kalde sig. Hvad er reglerne?”

Katrine: "Det ved jeg ikke. Min

Jonas Terp Sgrensen
26 ar, Kabenhavn
Fitmklipper og ansat i DR

Diagnose: kongenit myopati, nemaline
Har kendt diagnosen siden 2004.

"“Vi valgte at lave en film om turen og
vores sygdom, fordi vi oplevede, at
der var en forbandelse over os. At vi
var tre venner, hvor to af os pludselig
fik en diagnose.”

Jonas Terp Sprensen

Helbredelsen

Helbredelsen er en dokumentarisk roadmovie om tre ven-
ner, der rejser tvars over USA i en gammel amerikanerbil
for at mede forskellige mennesker, der alle mener, at de
kan helbrede sygdomme. De tre venner vil ggre forspget
- i en blanding af provokation, oplevelse og hab: At spge
helbredelse for det uhelbredelige.

Det bliver en rejse om tro og hab, om venskabet mellem
de tre unge, som begyndte i skoletiden og er fortsat, selv
om de to af vennerne siden er blevet handicappede. Jonas
Terp Sgrensen fik konstateret muskelsvind i en alder af 23
ar, mens Andreas Vedel Jensen brakkede nakken som 22-
arig og er blevet lam i underkroppen. Den tredje af ven-
nerne er Niels Anker Kristensen.

I filmen folger man de tre venners mgde med en viden-
skabsmand, en voodoo-praestinde, en shaman, en fanatisk
kristen og en kinesisk healer. Filmen blev optaget i 2006.

veninde mener, at nir jeg ikke kan
blive rask, s er jeg ikke syg. Det var
lidt sidan, vi fandt ud af reglen’”.

Jonas: ”Jeg ser Andreas som han-
dicappet og mig som syg. Fordi jeg
har noget, der bliver vaerre, mens
han har brekket noget, det gor, at
han ikke kan noget”’

Henrik: ”Jeg kalder det noget
helt andet. Nir jeg er sammen med
mine venner, kalder jeg mig selv
spasser. Det har jeg det sjovt med.
Jeg synes, det er si fedt, ndr handi-
cappede kan tage pis pa sig selv, og
det er sidan, jeg opfatter det. Jeg har
accepteret min sygdom sd meget, at »
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Jonas Terp Serensen: "Storstedelen af jordens
befolkning sidder ikke i nullestol, men kan gd pa
trapper, hvis de vil. Og sd kan man godt blive ked
af det og sur aver, at man ikke kan,"

Jeg overhovedet ikke bliver ked af
det. Jeg ved godt, at jeg er syg, men
Jeg ser stadig mig selv som rask.”
Katrine: “Jeg har heller ikke
noget imod, at folk kalder mig spas-
ser, men det skal vere andre folk,
der er handicappede eller nogle
rigtig gode veninder. S betyder det
bare, at man sidder i kgrestol. ”

At acceptere sin sygdom
Bide Katrine Jensen og Henrik

Katrine Jensen

15 &r,. Solrgd Strand

Elev i 9. klasse

Diagnose: SMA IIT

Har kendt diagnosen siden 1997,

"Jeg ser ikke mig selv som syg. Hvis
jeg er syg, kan jeg ikke noget. Hvis
jeg ser mig selv som handicappet,
kan jeg stadig en hel del. Der er bare
nogle begraensninger.”

Katrine Jensen

" 3”“?:_'3

Ibsen mener, at man skal acceptere
sin sygdom og komme videre i livet.
Men det er miske ogsd lettere for
dem, mener de, fordi de har haft
muskelsvind, siden de var sm3. Hen-
rik Ibsen fik sin diagnose, da han var
9 maneder og har derfor ikke kendt
til andet, mens Katrine Jensen fik
sin diagnose som 5-6-4rig. Jonas
Terp Serensen fik konstateret sin
muskelsvind for tre-fire ir siden.

Henrik: "Det er s forskelligt,
hvordan man opfatter det at vere
syg, og jeg har respekt for alle hold-
ninger. Men jeg synes, man kommer
meget lengere ved at vere positiv
og se det fra de gode sider. Sely-
folgelig er der begraensninger, nir
man er handicappet, men for mig
gdr livet ud p4 at fjerne de begraens-
ninger. Jeg vil have s§ meget ud af
mit liv som muligt — et vardigt og
normalt liv, og jeg synes faktisk, at
Jeg har et liv, der er normalt.”’

Men kan man altid vere positiv?
Kender I ikke folelsen af at have det
skidt med jeres handicap?

Henrik: ”Nej. Jeg har aldrig haft
det skidt med det...”

Katrine: "Nogle dage har jeg det
da sidan, at jeg bare vil kunne noget,
selv om jeg ikke kan. Sidan er der
nok mange, der har det, men si
tenker jeg, vatjeg har fiet s§ mange
gode ting ud af at have muskelsvind,
og det vil jeg hellere fokusere p3,
end at jeg ikke kan gi pi trapper.”

Henrik Ibsen

17 ar, @lstykke

HF-elev

Diagnose: SMA II

Har kendt diagnosen siden 1990,

“Man kommer meget lngere ved at
veere positiv og se det fra de gode
sider. Selvfglgelig er der begraens-
ninger, nar man er handicappet, men
for mig gér livet ud pa at fjerne de
begraensninger.”

Henrik Ibsen

Jonas: "Men det er en kends-
gerning, at sterstedelen af jordens
befolkning ikke sidder i rullestol,
men kan gi pd trapper, hvis de vil.
Og sd kan man godt blive ked af og
sur over, at man ikke kan. Det synes
Jeg, man skal have lov til. Det, jeg
medte, da jeg fik muskelsvind, var,
at det mitte jeg ikke. Jeg skulle ac-
ceptere det. Jeg fik ogsd psykolog-
hjalp, der handlede om, at jeg skulle
acceptere og komme videre, men
Jjeg var sur. Og jeg har sveert ved at
finde ud af, hvornir man er for sur
eller for bitter...”

I filmen fremstir Jonas Terp So-
rensen ikke som en helt med de
rigtige meninger. Snarere tveerti-
mod. Filmen giver et arligt billede
af hans frustrationer. Han klippede
selv filmen og valgte meget bevidst
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enner har kendt hinanden og rejst sammen siden skoletiden. Ofte har rej

gsd rejsen til USA. Foto: Mikkel Clausen.

10gle klip, hvor han si dum ud,
1an siger. Det var ligesom en
mod sig selv for at tvinge @r-
len frem.

3jsen og filmprojektet har da
aft en stor effekt p hans op-
e af sig selv og sin sygdom,
nmer han.

1as: “For folte jeg en skam, og
var pinligt, at jeg lige pludse-
tte g langsomt og mitte hive
p af trapperne. Iszr over for de
esker, jeg havde arbejdet sam-
1ed i 4r tilbage, og som havde
g gd pd trapper. Jeg gemte pid
 ville ikke sige, at jeg havde

Isvind. Men det at lave filmen,
wren og bruge den mulighed,
sygdom og handicap gav for
- pd sidan en tur — det gjorde,
1 kan tale om det. Nu er det

engere pinligt. Jeg er faktisk

ver filmen og stolt over, at jeg

ruge mig selv i den og vare

g. Jeg bliver stolt over - ikke

1ar muskelsvind, for det er jo

n del af mig - men at jeg er

, hvis jeg blev helbredt
n drager de tre venner af sted
ngde nogle af de mennesker,

der lover helbredelse, hvis man tror
pd dem. P3 forhind troede de tre
venner ikke pd det, men de var nys-
gerrige og efterhinden, som projek-
tet tog form, kunne de ikke sige sig
fri for at have et hib.

serne handlet om at provokere bdde sig selv og andre og afprove greenser. Det

Jonas: ”Jo mere vi talte om det,
og jo mere journalisterne spurgte
ind til det, jo flere billeder gav
det os af, at Andreas blev helbredt.
Ikke sd meget mig i forste omgang.
Men jeg dromte flere gange om

Hos Voodoo-preestinden i New Orleans. Foto: Thomas Roger
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* "Det er altid vigtigt at have et
hab for fremtiden.”

det, inden vi tog hjemmefra. Nogle
underlige billeder — hvad nu, hvis
Jeg blev helbredt? Men jeg troede
ikke pd det. Tro er noget, man er
fast overbevist om, er der. Hib er en

mulighed, en fantasi.”

’Jeg tror, verden er, som den er.
Jeg ved, at der ikke er nogen men-
nesker, der kan laegge hinden pi ens
pande og sige, du er helbredt. Hvis
man har brekket nakken, si vokser
den ikke bare sammen med en ma-
gisk trylleformular. Det sker ikke.
Men si er der hibet. Som at vinde i
lotto — man kan ikke tro pi at vinde
i lotto, men kan kan hibe pi det.
Det er forskellen.”

Er det vigtigt at have et hab?

Katrine: "Det er altid vigtigt at
have et hib for fremtiden. Jeg hiber
da pd, at jeg kan g fem 4 endnu. Jeg
tror ikke pd det, men jeg hiber”

Henrik: "Jeg tror heller ikke p3,
at jeg kan blive helbredt, og jeg vil
heller ikke sige, at jeg hiber pa det.
Jeg har det fint, som jeg er. Og der
er ikke noget, der kan blive bedre
— bortset fra tilgengeligheden i
samfundet.”

Jonas: "Hib er godt i mange
sammenhxnge. Men for mig var
hibet i forbindelse med vores tur
ogsd en blokering.]eg tror, min ac-

cept af sygdommen blev udskudt,
fordi jeg hibede.”

En anden livsopfattelse

Huvis der fandtes en pille, der kunne hel-
brede jer for muskelsvind, ville I s tage
den?

Jonas: ”Ja selvfplgelig! Hvad skal
man ellers svare? ... Men hvis nu
den kristne praest i USA havde sagt,
at han kunne helbrede mig, hvis jeg
blev medlem af kirken, gav al min
lon til kirken, blev dybt troende og
brugte resten af mit liv pa at hverve
andre troende til kirken, si ville
Jjeg sige nej. 83 vil jeg mene, at jeg
spildte mit liv. Jeg tror, mit liv er det,
jeg har nu, og at det er det rigtige
for mig.”

Henrik: “Det er et svart sporgs-
mal, for hvad med bivirkningerne?
Og betod pillen, at alt s ville blive
godt? Selvfolgelig ville det vare
dejligt, at man 1 stedet for at tage en
langsom elevator, kunne tage trap-
perne. Men hvis jeg skulle lave hele
mit liv om og begynde forfra og
vere rask, s ville jeg sige nej. For
jeg foler, at min sygdom har givet
mig rigtig meget. En hel anden livs-
opfattelse end det, jeg tror, andre pa
min alder har.Vi har et andet ind-
blik i, hvordan det er at vare dem,

der har det en lille smule svarere
end dem, der ikke har en sygdom.”

Katrine: "Jeg ville méske tage
pillen, men ikke hvis jeg mistede
mange af de venner, jeg har. For jeg
har fiet mange gode oplevelser bide

pé grund af mit handicap og uden,

og dem ville jeg ikke undvaere.”
Jonas: "Man kan ikke sige, at

man har det bedre, fordi man har

det darligere, men man ser nogle
sider af sig selv, som ikke er s3 nega-
tive, som man selv troede. Man fir
vendt rundt og set, at det er sgu da
meget godt. Man feler, at man er et
mere helt menneske. Sddan ville jeg
ikke have sagt for et &r siden, men
det kan jeg nu.” "
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“For mig var hdbet 1
forbindelse med vores
tur ogsd en bloke-
ring.”
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Af Rasmus Dahl
Illustration: Gitte

Blem Jensen

Duchenne-drenge
afprover medicin

Forskere i udlandet er kommet et skridt nermere en medicinsk behandling

Drik et glas vand med vanillesma-
gende pulver eller modtag maned-
lige indsprejtninger!

Hvis forsegsresultaterne viser
det, forskerne gerne vil have, kan
det en dag blive hverdag for drenge

ventninger til, at man kunné kurere
Duchennes muskeldystrofi ved at
erstatte det fejlbehaxeftede dystrofin-
gen med et fejlfrit og virksomt gen,
men trods mange forseg har det vist
sig praktisk umuligt. Det skyldes, at

To udenlandske forsgg med medicinsk behandling af Duchennes
muskeldystrofi forsgger pa hver sin made at fa kroppen til igen at
danne proteinet dystrofin. Forsggene ser lovende ud, men der er

stadig mange ubesvarede spgrgsmal. Bl.a. om medicinen virkelig
hjeelper pa produktionen af dystrofin, og om en gget mangde dystrofin
overhovedet har betydning for drengenes funktionsniveau
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med Duchénnes muskeldystrofi
(DMD).

Problemstillingen for drenge
med DMD er, at de mangler dystro-
fin. Uden dystrofin erstattes muskel-
vavet langsomt af fedt og bindevaev.
En mulig behandling af sygdommen
handler derfor om at {3 kroppen til
igen at danne proteinet dystrofin,
som spiller en vigtig rolle for mem-
branen omkring muskelcellerne.

Duchennes muskeldystrofi er en
arvelig sygdom, og man har siden
midt i 1980’erne vidst, hvilket gen
sygdommen sidder pd. Genets funk-
tion er at sgrge for produktionen af
dystrofin, men hvis der er en fejl
1 genet — en mutation - sker det
ikke.

Man har tidligere haft store for-
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dystrofin-genet er det stgrste af alle
menneskets gener, og man har ikke
fundet en metode, der kan f3 s3 stort
et gen ind i cellekernen, hvor ge-
nerne er.

To medicinske forseg
Netop nu afpreves imidlertid to
forskellige teknikker til at fi det
skadede gen til alligevel at produ-
cere dystrofin. Det ene forsgg, der
foregir 1 USA, har netop afsluttet
forspgene 1 fase 2 og skal i gang med
fase 3. Det andet forseg, der benyt-
ter en anden teknik, er engelsk, og i
gjeblikket er man ved at rekruttere
forsegspersoner i England til fase 2.
Kliniske forseg bliver som regel
beskrevet i tre faser. Fase 1 invol-
verer kun en lille gruppe forsegs-

personer, der ofte er raske frivillige.
Hovedformilet er at finde ud af en
passende og sikker dosering af det
medicinske praeparat, man tester.

Fase 2-forsgg involverer som
regel en lille gruppe patienter med
den sygdom, man vil be-
handle. Udover at fokusere
pd sikkerhed og bivirknin-
ger er man optaget af, om
test-praeparatet pd kort sigt
har den virkning, som man
hiber pai. ]

Fase 3-forseg er lenge-
revarende og omfatter en
stogrre gruppe forspgsperso-
ner med den sygdom, man
vil behandle. Fokus er pi, om
preparatet faktisk medvirker
til at helbrede eller mildne sygdom-
mens forlgb pi lengere sigt.

»Protein-fabrikken”
Medicinalvirksomheden PTC
Therapeutics i New Jersey, USA har
opfundet preparatet PCT124 - et
kemisk stof, der kan @ndre pi fejl i
den made, kroppen laver proteiner
pa.

Proteinerne er de byggesten,
kroppen er lavet af. ”Opskriften”
pd de mange forskellige proteiner,
et menneske bestdr af, ligger gemt
i genernes DNA-kode. Disse koder
bestdr af en lang rakke kemiske
enheder — ogsi kaldet nukleotider
— der alt efter rekkefolgen koder for
forskellige proteiner.

Nir der skal laves et protein,
bliver DNA-koden i cellekernen

aminosyrer

nukleotider

aflest af cellens “meddeler” — ogsi
kaldet mRNA. mRNA er et mo-
lekyle, der har den egenskab, at den
kan tage aftryk af koden 1 DNA.
mRNA-koden bliver derefter aflest
i cellens ”protein-fabrik” (riboso-
men), der fremstiller en aminosyre
i overensstemmelse med koden.
Mange aminosyrer sat sammen i en
lang kede udger byggeelementerne
1 proteinerne. (Se illustrationen).
Nir produktionen af et protein
— f.cks. dystrofin - er slut, er der en
stopkode i 'beskeden’ fra mRNA,
hvorefter ribosomen (”protein-fa-
brikken”) stopper med at lave flere
aminosyrer i denne omgang.

Nonsens-mutation
Der kan vare mange forskellige
typer fejl i dystrofin-genet. Eeks. kan

protein

ribosom

stopkode

b

fejlagtige
stopkoder

der mangle storre eller mindre dele
af DNA-kzxden. Ca. 10 % af drenge
med Duchennes muskeldystrofi har
en mutation, hvor kun enkelte nu-
kleotider mangler. Som en folge af
de manglende nukleotider er der i
stedet opstiet nye og fejlagtige stop-
koder, og afleesningen af koden bli-
ver detfor stoppet for tidligt og er
meningsles eller nonsens. Derfor
kalder man denne type mutationer
for ‘nonsens-mutationer’. De resul-
terer i, at ribosomen (”protein-fa-
brikken”) producerer et alt for kort
og ikke virksomt protein.
PTC124 har den egenskab,
at det fir ribosomen til at aflese
mRNA hen over den fejlagtigt ind-
satte stopkode, s der bliver produ-
ceret et fejlfrit protein i fuld lenge.
Det er kun de fejlagtige stop-koder,
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Produktionen af proteiner

Nar kroppen skal producere proteiner, foregar
det ved en proces, som skitseret pa tegnin-
gen. Kodningen indlaeses via mRNA-strengen
i cellens “protein-fabrik” (ribosomen), som
fremstiller en aminosyre i overensstemmelse
med koden. Mange aminosyrer sat sammen
udger byggeelementerne i proteinerne. Stop-
koden bestemmer, hvorndr indkodningen til
en bestemt aminosyre er ferdig.

"Nonsens-mutationer”

Nar der er genfejl hos drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi, skyldes det i nogle til-
falde, at der mangler enkelte nukleotiderne
(enheder i koden). I stedet er der opstdet
nye fejlagtige “stopkoder”, som betyder, at
aflesningen af koden i ribosomen stopper for
tidligt og dermed laver fejl i produktionen af
proteinet dystrofin.

der bliver ignoreret af PT'C124. De
korrekte stopkoder bliver stadig re-
spekteret.

Med vanillesmag

PTC124 er et pulver oplaseligt i
vand, og patienterne skal indtage
det tre gange om dagen. I de klini-
ske forsgg har pulveret varet tilsat
vanillesmag, og der har ikke vaeret
navneverdige bivirkninger. Ingen
har f.eks. afbrudt deres deltagelse 1
forsgget pga. bivirkninger.

I fase 2-forseget blev det kon-
stateret, at drengene med Duchen-
nes muskeldystrofi begyndte at
producere dystrofin igen. I forseget
havde 38 drenge med Duchenne
indtaget forskellige doser PTC124 1
en mined. Forzldre og skolelerere
mente at have observeret, at dren-
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ne fik mere energi og overskud,
on den side af PTC124’ virkning
al mere i fokus 1 den kommende
e af det kliniske forsog.

PTC124 virker ikke bare pd
uchennes muskeldystrofi med
onsens mutation’, men pd alle
netiske sygdomme med nonsens
atationer, Firmaet bag anslar, at det
ejer sig om ca. 1.800 sygdomme.
delobende med, at man undersg-
r virkningen pd DMD, afprover
an den ogsi pd mennesker med
ngesygdommen cystisk fibrose.
[C Therapeutics mener ogsa, at
sse former for spinal muskelatrofi
n athjelpes med PTC124, men
t bliver forst undersegt senere.

emisk ’velcro’-band

ilet med det andet forseg — det
iniske forspg 1 England - er lige-
m med PTC124 at fi muskelcel-
rne til igen at producere dystrofin,

en teknikken er en anden. Den’

Inytter, at langt de fleste personer
ed Duchennes muskeldystrofi har
. fejl i dystrofin-genets exon 51.
-exon er en sekvens af et gen.

Fejlen kan bide bestd i, at der
angler storre dele af genet eller
ot enkelte koder. Det betyder, at
't er umuligt for mRINA at afleese
| korrekt kode for produktion af
rstrofin. Ved hjzlp af en sikaldt
ntisense oligonucleotide’ ved navn
VI-4658 lukkes de kemiske “hul-
1 exon 51 pA mRNA, s3 riboso-
en springer hele det fejlbehzeftede
nride over.

En ’antisense oligonucleotide’
en stump genetisk materiale,
r har evnen til at lave en kemisk
nding med mRNA, si mRNA
ke kan binde sig til andet pad det
d. Man kan sammenligne denne

teknik med at fi sat en velcro-lap
over et hul i tejet. Resultatet er, at
der produceres et lettere forkortet
dystrofin-protein, der dog er fuldt
funktionsdueligt. :

Ni forsggspersoner

AVI-4658 er hidtil blevet under-
sagt ved laboratorie- og dyrefor-
sog med lovende resultat, men ved
overgangen til fase 2 er det forste
gang drenge med
Duchennes muskel-
dystrofi skal preve
praeparatet. Forsgget
vil omfatte ni drenge
mellem 12 og 17 ér, der i tre grup-
per skal have hver 9 indsprejtninger
af forskellig dosis AVI-4658 i lgbet
af en méned.

I modsatning til PTC124 kan
man ikke fi AVI-4658 til at optages
gennem mave-tarmkanalen. I forste
omgang bliver stoffet givet i en lille
muskel 1 foden. Hvis det viser sig, at
drengene tiler det godt, vil man se-
nere preve en indsprgjtning under
huden, si AVI-4658 kan brede sig
til flere muskler.

For at afklare om AVI-4658
har den enskede effekt, laver man
en muskelbiopsi bide for og efter
forspgsperioden for at se, om musk-
lerne faktisk er begyndt at producere
dystrofin. Desuden gennemfores
mange undersggelser af drengenes
fysik og funktionsniveau.

Behandling

Ifelge forskere har man ikke tidli-
gere varet si tet pd en behandling,
der angriber den genetiske drsag
til Duchennes muskeldystrofi, som
tilfeldet er med PTC124 og AVI-
4658. Begge preparater har vist
deres duelighed ved at 3 muskelcel-
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ler i et reagensglas og mus uden dys-
trofin til igen at producere dystrofin.
PTC124 har ogsd demonstreret, at
drenge med DMD igen kan lave
dystrofin. Men hvad betyder det for
drengene? Bliver de sterkere igen?
Kan de overhovedet marke en for-
andring?

Det bliver interessant at se, hvad
det betyder, at drenge med DMD
igen begynder at producere dystro-

fin, Om det standser udviklingen af
nye funktionstab, eller om de lige-
frem opndr bedre funktionsniveau.
Det mi de kommende &rs kliniske
forseg vise.

PTC Therapeutics har opndet
godkendelse af PT'C124 som “orp-
han drug’ af de amerikanske og
europaiske sundhedsmyndighe-
der. Det betyder, at firmaet opndr
en rxkke fordele, fordi det drejer
sig om et praparat til sjxldne syg-
domme.

Gér de resterende undersogelser
glat, kan man miske mode PTC124
pa markedet i lobet af en forholds-
vis kort drrekke til gavn for de ca.
10% drenge med Duchennes mu-
skeldystrofi, der har en 'nonsens-
mutation’.

I England er stoffet AVI-4658
endnu ikke lengere end, at man sta-
dig mangler vigtig dokumentation.
Bl.a. om hvordan drengene tiler
indsprajtningerne, og om hvordan
man fir stoffet fordelt til kroppens
muskler. Det er derfor pd nuveae-
rende tidspunkt for tidligt at sige,
om det nogensinde ender med en

behandling. u
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Jeg har snydt mig selv

LASERBREV

-

Du skal selv tage det forste skridt, hvis du skal have dispensation ved eksamen pd universitetet,
lyder erfaringen fra Lisbeth Koed Doktor, som aergrer sig over, at hun ikke sely fik det gjort ved -

sine eksaminer

Atholdelse af eksaminer er normalt
noget, der foregir helt automatisk,
og de forskellige uddannelsessteder
har fastlagte regler og krav til pro-
ceduren ved eksamen. Derfor er det
op til den handicappede studerende
selv at tage initiativ til dispensationer
i forbindelse med eksamen. — Noget
jeg selv har atholdt mig fra, fordi jeg
ikke syntes, jeg var berettiget.

Alligevel har jeg konstateret, at
flere af mine cksamenskarakterer er
blevet pavirket af, at jeg har veret
for traet til at gennemfore cksamen
pa normale vilkir. Men jeg har al-
drig gjort noget ved det, og forst
som kandidat kan jeg se, at jeg har
snydt mig selv — maske fordi over-
skuddet ikke er sd stort midt 1 stu-
dieraset?

Aarhus Universitet har faktisk
et Studiestottecenter for studerende med
seerlige behov, men deres hjemme-
side rummer oplysninger, som er
ret ubrugelige for de enkelte han-
dicapgrupper. Det er nermere en
generel orientering om studerende
med handicap.

Af egen tidligere erfaring ved
jeg, at de kontakter de studerende,
som, de ved, er handicappede, og
jeg har fleks. vaeret til samtale mhp.
afklaring af forskellige hjzlpemidler.
Jeg tenkte bare ikke selv dengang
pd kompensation til eksamen, og de
spurgte heller ikke til det.

Hjalp at hente

Efter lidt nyttesles segen frem og
tilbage pd nettet, fandt jeg pad Ko-
benhavns Universitets hjemmeside
et link til HSK — en forening for
handicappede studerende og kandi-
dater. Her er der koncentreret hjzlp
at hente! Hjemmesiden favner bredt

med et stort udbud af diverse links,
og der er direkte mailkontakt og
dben telefonlinje. Alle sporgsmail
er velkomne, og man marker den
fulde opbakning og hjxlp til per-
soner med szrlige behov og funk-
tionsnedsaxttelser.

Jeg ringede til dem og fik en
snak om at vare studerende med
et handicap. HSK oplever, at mange
handicappede studerende er tilbage-
holdende med at sgge dispensation
i forbindelse med eksamen. Miske
fordi man ensker at leve op til de
normale vilkar, ndr man nu er blevet
optaget pa lige fod med de evrige

studerende.

Ligestillet ved eksamen

Men det er vigtigt at understrege,
at det at have et handicap betyder,
at man ofte ikke gir til eksamen pi
lige vilkir. Seerligt de skriftlige eksa-
miner er hirdere for handicappede
end andre studerende. Derfor betyder
en dispensation, at man bliver ligestillet
med sine studiekammerater.

HSK oplyser, at kompensatio-
nen ofte afthenger af den enkelte
eksamensform og den pigzldende
handicappede — men i lige sd hgj
grad af det enkelte studiested. Selv
pi samme universitet eller fakultet
kan der vzre forskelle p, hvordan
man kompenserer.

Imidlertid har HSK god erfaring
med at opnd dispensation, og de vil
gerne vare behjelpelige 1 denne
sammenhaeng. Som regel hjelper de
den studerende til at se muligheder
for kompensation, og de kan méske
have en idé om, hvem man konkret
skal kontakte.

Jeg havde regnet med, at denne
artikel skulle omhandle, hvordan og

hvor man seger dispensation af for-
skellig art, men der findes tilsynela-
dende ingen entydige retningslinier
herfor.

I stedet vil jeg opfordre alle til
at huske pd muligheden for at sage
dispensation. I de enkelte sager kan
HSK altid vere behjelpelige, og jeg
skal hilse og sige, at alle er velkomne
til at kontakte dem!

HSK oplever, at der er mange
muligheder for dispensation, og at
uddannelsesstederne ofte er meget
samarbejdsvillige og positivt indstil-
lede pd at hjzlpe.

Mulighederne er mange, og
hjxzlpen er inden for rxkkevidde,
men man skal selv tage det forste

skridt!

Lisbeth Koed Doktor er cand. mag. i
Nordisk og Oldtidskundskab og afslut-
tede sit studie i juni 2007.
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Bedste spiller ved VM

Michael Jensen kdret som turneringens bedste korestolsfodboldspiller

En sjetteplads ved VM og en dansker
karet som turneringens bedste spil-
ler. Det var det flotte resultat af det
danske landsholds indsats ved VM i
karestolsfodbald i Japan 1 oktober.,
Holdet havde hibet p4 at nd il
semifinalen i dette forste officielle
verdensmesterskab med syv delta-
gende lande, men det lykkedes ikke.
Ifolge landstreener for keorestolsfod-
boldholdet, Niels Rossing, var en
af drsagerne, at de danske spilleres

kerestole ikke var s3 hurtige som

konkurrenternes. Men rent teknisk
og taktisk kunne de danske spillere
sagtens vare med.

Det sidste blev iseer bekraftet, da
spilleren Michael Jensen, 25 ir, fra

Gron Quiz

- Opvarmning til Gron
Koncert 2008

Gren Koncert 2008 varmer op med
en stor multimedie quiz, hvor man
kan teste sin viden om kunstnerne
pd Gren Koncert. Hver méined er
der nye spergsmil og nye premier.
Vind blandt andet rejsegavekort,
hovedtelefoner, fadelsanleg, kon-
certoplevelser og meget andet. Frem
til medio januar kan man pi Gren
Quiz teste sin viden om bandet
Aqua. Prov quizzen pd

www.groenkoncert.dk.

Firup ved Randers blev kdret som
turneringens bedste spiller — forkor-
tet MVP — Most Valued Player.

Michael Jensen, der har muskel-
svind, har spillet kerestolsfodbold i
tre dr i Lavia i Arhus. Om kiringen
siger han:

“Jeg blev da lidt rert, da jeg fik
premien. Det bliver man jo...ogsd
fordi det kom helt bag pd mig. Jeg
vidste ikke noget om det.”

Michael Jensen er selviplgelig
stolt over kdringen og den anerken-
delse, den er udtryk for. Og prae-
mien — en stor pokal — har fiet en
plads pa reolen i stuen.

jaws

Den danske ambassadpr i Japan, Freddy Svane, overveerede
verdensmesterskaberne og var ikke sen til at lykenske Michael

Jensen med kdringen.
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Af Jane W. Schelde
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En lejr med masser af tid

Olsenbandelejren var den rigtige ramme og det rigtige tempo for 15-drige
Frederik Selmose. Derfor blev lejren en stor succes, Sorteeller hans mor

"Frederik strilede bare. Han var si
glad hele tiden; han var den sid-
ste, der gik i seng og den, der var
hurtigst oppe om morgenen og var
rundt til de andre og sige godmor-
gen. Det var bare s3 godt.”

De rosende ord kommer fra Fre-
deriks mor, Merete Olesen fra Gram
syd for Arhus, nir hun skal fortelle
om Frederiks og hendes deltagelse i
Olsenbande-lejren i oktober.

Lejren foregik over fire dage pa
Musholm Bugt Feriecenter og var
arrangeret af R chabiliteringsCenter
for Muskelsvind. Malgruppen var
11 unge med muskelsvind i alderen
11-16 &r, der havde behov for mere
stgtte og mere faste rammer, end
Muskelsvindfondens klubdage for
unge 1 efterdrsferien kunne tilbyde.
Flere af de unge i Olsenbande-lej-
rens milgruppe har intet eller kun
lidt sprog og foler sig ikke trygge
blandt mange fremmede. De har
desuden brug for meget hjzlp pi
grund af deres handicap.

Og det var netop de trygge og
mere overskuelige rammer, som var
idéen bag Olsenbande-lejren. Fire
unge tog imod tilbuddet, hvoraf
den ene dog blev syg og derfor ikke
kunne vare med. Dermed blev lej-
ren mindre end forventet, men det
gjorde ikke spor, mener Merete
Olesen.

"Det blev mere intenst. Med
kun 10 deltagere i alt kunne vi bo
i samme hus og vare sammen hele
tiden. Det var rart for Frederik, og
det fungerede bare rigtig godt. Han
kunne kere rundt og sige godnat til
alle. Det havde vaeret meget ander-
ledes, hvis vi om aftenen skulle over
1 et andet hus,” siger hun, men un-
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derstreger, at selv om det selvfolge-
lig havde veeret anderledes, hvis der
havde varet 3-4 unge mere med
p lejren, ville det stadig have varet
godt.

For Frederik er overskuelighe-
den og trygheden vigtig. Frederik,
der er 15 ir, er fodt med en hjerne-
skade og har desuden muskelsvind.
Han sidder i kerestol og har ikke s&
mange kraefter, mens hjerneskaden
betyder, at han udviklingsmassigt
ikke er pa hgjde med sin alder. Han
forstar alt, men kan kun sige en-
kelt-ord. I dagligdagen bruger han
tegn-til-tale, som er et enkelt tegn-
sprogssystem. Han gir pd special-
skole i Arhus og om eftermiddagen
1 en ungdomsklub knyttet til sko-
len.

Vild forvirring
For to 4r siden, da Muskelsvindfon-
den forste gang arrangerede klub-
dage i efterdrsferien for den store
gruppe unge med muskelsvind mel-
lem 11 og 16 4r, fik Frederik ogsa
en invitation. Temaet var et mini-
cruise, og de unge skulle melde sig
pa flere workshop, hvor de kunne
lave smykker, spille musik, leere mere
om computere, spille rollespil m.m.
Frederik tilmeldte sig sammen med
sin hjzlper, Karoline, og gleedede sig
til at komme af sted. Hele familien
havde store forventninger til lejren.

Men allerede, da Frederik madte
de mange andre unge deltagere ved
receptionen pid Musholm Bugt Fe-
riecenter for at tjekke ind, blev Me-
rete Olesen skeptisk. Set med Fre-
deriks gjne var der vild forvirring,
sd han lukkede helt af.

“Jeg tror da nok, at Frederik og

Karoline hyggede sig meget p3 lej-
ren, men de var meget ovre i huset,
hvor de lavede noget for sig selv.
Frederik knytter ikke de store ven-
skaber blandt si mange mennesker.
Han kan ikke folge med i det tempo
og de aktiviteter, de andre har, og
sd holder han sig til Karoline,” siger
Merete Olesen.

Frederiks oplevelse af klubda-
gene var dog ikke negativ, s§ da
Muskelsvindfonden i 2006 igen
inviterede de unge til klubdage p4
Musholm — denne gang med titlen
Mollywood - ville Frederik gerne
med igen.

"Han kan jo godt lide, at der
sker noget omkring ham, s§ vi blev
enige om, at han skulle tilmeldes til
klubdagene.”

Men denne gang var det ikke
nogen succes. Temaet om at lave
film gik helt hen over hovedet p&
ham. Han forstod ikke de forskellige
elementer 1 at lave film.

"Klubdagene levede slet ikke op
til vores forventninger. Jeg synes, det
var @rgerligt, at klubdagene havde
en form, si ikke alle kunne vere
med, og det ville i hvert fald vacre
treels, hvis Frederik oplevede det
som et nederlag.”’

Familien besluttede derfor, at
Frederik ikke fremover skulle med
pé klubdagene, s§ lenge form og
indhold var for uoverskueligt for
ham.

Olsenbande-lejren

I august blev Merete Olesen og
Frederik si kontaktet af R ehabili-
teringsCenter for Muskelsvind og
blev praesenteret for et af de nye
tiltag i rehabiliteringscentret: Ol-

Oid W
ot

Naturvejleder Marianne Agri i fuld gang med at filetere en orred, mens Frederik Selmose ikke er helt sikker pd, at fisken er sé lzkker at rore ved.

senbande-lejren. Lejren er netop
for unge, som kan i udbytte af at
deltage pa en mindre lejr og med et
program, der er tilpasset netop den
gruppe unge, som er blevet visiteret
til lejren af rehabiliteringscentret.

Og det tilbud sagde familien ja
til. Det lod meget attraktivt og som
noget, Frederik kunne fi stort ud-
bytte af. Aftalen blev, at Merete Ole-
sen tog med som hjzlper, da Frede-
riks hjelper var sygemeldt.

For Merete Olesen var en af
de vesentligste kvaliteter ved Ol-
senbandelejren, at programmet var
sammensat, sa der var masser af tid.
Tempoet var tilpasset deltagerne, si
der var bade aktiviteter og pauser,
tid til at se Olsenbandefilm, lave
mad sammen og hygge sig.

Der var f.eks. ogsd tid til at

vente pd, at Frederik kunne fi sagt
det, han gerne ville sige — uanset
om det var med de ord, han selv
kunne udtrykke, eller det var med
tegn-til-tale, som hans mor kunne
oversatte.

Ogsd programmet pd Olsen-
bande-lejren lad som en realistisk
blanding af aktiviteter og pauser:
En dag i naturen med naturvejleder
Marianne Agri pd Musholm Bugt
Feriecenter, et besog pd Holmegaard
Glasveerk, pd restaurant og pi sidste-
dagen skrive dagbog om lejren.

“Der var luft mellem de en-
kelte punkter, sd Frederik kunne ni
at deltage 1 det hele uden at blive
helt tappet for energi,” siger Merete
Olesen.

At lejren var en succes for Fre-
derik, var tydelig.

”Han ville meget hellere vere
ude ved de andre unge end at vere
sammen med mig. Og selv om det
kan vere svaert at skabe et ung-
domsliv, ndr der kun er tre unge,
fik de alligevel noget sammen. De
snakkede ikke til hinanden, men de
grinte sammen og havde det sjovt.”

For Merete Olesen var det ikke
et mal 1 sig selv, at Frederik skulle
fd nye venskaber, men mere at han
skulle komme ud blandt ligesindede.
Men lejren gav faktisk Frederik en
kontakt til en af de andre drenge pi
lejren, som de vil folge op. Miske
skal de besgge hinanden eller 1 hvert
fald skrive sammen.

Og kommer tilbuddet igen til
naste ar med en Olsenbande-lejr, er
Merete Olesen sikker p3, at Frede-
rik meget gerne vil med igen. =

43

-

Muskelkraft 6/2007




Vi leerer ogsd noget

Rehabiliterings Center for Muskelsvind kan bruge Olsenbande-lejren til at oge sin viden og
JSorbedre ridgivningen til bl.a. foreldre og specialskoler

I oktober var det anden gang, Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
arrangerede en anderledes efterirs—
lejr for unge med muskelsvind som
et alternativ til Muskelsvindfondens
store ungdomslejre 1 efterdrsferien.

De unge pi rehabiliteringscen-
trets lejr — Olsenbande-lejren - har
brug for meget stotte, har svart ved
at klare sig verbalt og begi sig so-
cialt i stgrre sammenhznge. Derfor
skal en lejr for dem vare anderledes
sammensat, have fi deltagere og en
bedre bemanding.

Og det ef netop en af idéerne
bag Olsenbande-lejren. R ehabili-
teringsCenter for Muskelsvind vil
gerne kunne tilbyde en lejrmulig-
hed for de unge, der ikke har ud-
bytte af Muskelsvindfondens store
ungdomslejre 1 efterirsferien. Bt
andet mil med Olsenbande-lejren
er, at rehabiliteringscentrets konsu-
lenter, som stir for lejren, kan lere
de unge deltagere bedre at kende.

"Ved at vere sammen med de
unge over fire dage kan vi komme
taettere pd dem, f3 et indblik i deres
behov og se, om de har de rigtige
hjzlpemidler og hjelp i det dag-
lige osv. Det vil sige, at vi kan lere
noget, der kan gore vores ridgivning
til forxldre og specialskoler bedre”
siger ergoterapeut Pia Myrup, som
var den ene af rehabiliteringscentrets
konsulenter pi lejren. Den anden
var fysioterapeut Ida Flgytrup. Na-
turvejleder Marianne Agri fra Mus-
holm Bugt Feriecenter var med
som den tredje ansatte person. Hun
stdr for afviklingen af de udendgrs
naturaktiviteter pa selve feriecentret,
mens lejren stir p3.

Forzldre som hjelpere
Olsenbande-lejren skiller sig ogsi ud

fra Muskelsvindfondens ungdoms-
lejre ved, at forzldre eller andre fra
den unges familie mi deltage som
hjzlpere. Det kan vere nedvendigt,
at det er en person, den unge ken-
der godt bide for at skabe tryghed
og for at hjzlpe med kommunika-
tionen.

"Det er muligt, at vi pi sigt kan
arbejde henimod, at de unge kun
har hjelpere med, men det er ikke
milet i forste omgang. Vi arbejder
bevidst med rammen for lejren,
indholdet og processen mellem del-
tagerne og er mere fokuserede p3
disse ting end p3 at skabe et decide-
ret produkt. Vi kan tydeligt marke,
at der sker meget med de unge i
lobet af dagene,” siger Pia Myrup og
navner som eksempel, at de unge
bliver mere rolige og §bne over for
de andre voksne og hinanden.

Og sd har det stor veerdi for de
unge at medes med ligesindede,
mener hun:

”Selv om de unge miske ikke

er sd bevidste om, hvordan de selv
er, sd kan de godt se, at de andre er
ligesom dem selv.”

Pi de to hidtidige Olsenbande-
lejre, som RehabiliteringsCentret
for Muskelsvind har afviklet de se-
neste dr, har der vaeret ferre delta-
gere end forventet. Milgruppen til
dette drs lejr var f.eks. 11 unge, men
kun fire sagde ja - og tre madte op.

For at lejren fungerer optimalt -
bide pkonomisk og indholdsmzssigt
- burde der vare 6-8 unge, og det
vil vaere milet, hvis der skal vaere en
tilsvarende Olsenbande-lejr i 2008.
Derfor vil rehabiliteringscentret i
det kommende 4r gore mere for at
orientere om lejren til milgruppen
blandt unge og deres familier.

Deltagerne i Olsenbande-lejren
er visiteret til lejren. Det vil sige,
at det er rehabiliteringscentret, det
sammensatter milgruppen til lejren
ud fra de unges forudstninger, og
hvordan de vil kunne fungere sam-
men. x
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Af Jane W. Schelde
Foto: Ida Flaytrup

“® En af opgaverne pd
sansebanen var at fole
og gette, hvilket dyr
der var i kurven. Her
er det Casper Leon-
hardsens tur.
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Af Bodil Jensen
Foto: Mikkel
Ostergaard
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pet BEDSTE jeg

har gjort for mig selv

Mette Have Justsen blev treet af at vente pd at fi et job og tog derfor et sexolog-kursus.
Nu vil hun afprove livet som selvsicendig

“Jeg havde egentlig ikke lige regnet
med at skulle veere selvstendig, men
nu er det altsd sidan”.

26-arige Mette Have Justsen har
oprettet eget firma. Efter at have
veret arbejdsles 1 to dr, er hun ble-
vet treet af at vente pd, at der kom-
mer et job. I stedet er hun sprunget
ud 1 forseget som selvstendig.

Mette Have Justsen er uddannet
professionsbachelor 1 ernaring og
sundhed. En uddannelse, hvor man
lerer om ernaringsrigtig kost og
den betydning, som kosten har for
kroppen. Hun blev faerdig 1 2005 og
har segt en del jobs siden da.

"Jeg txenkte, da jeg blev ferdig,
at nu skulle jeg ud og have et job og
tiene penge. Jeg ville gerne arbejde
med bern og ernering - allerhelst
med et eller andet projekt med
born. Og jeg sogte ogsd en masse
job via hjemmesider og sd videre,
Men det har bare ikke givet noget
resultat. Jeg vil gerne arbejde pa fuld

Navn: Mette Have Justsen
Alder: 26 ar

Single

Bor i Kastrup

tid lige som s mange andre, si jeg
har ikke varet interesseret 1 fleks-
job og stetteordninger. Jeg har ikke
bern og familie, og jeg synes ikke,
min muskelsvind fylder si meget,
at jeg ikke kan arbejde pd fuld td.
Faktisk trives jeg bedst, ndr jeg har
noget at rive 1 hele tiden,” siger
Mette Have Justsen.

Kursus gav inspiration
Uddannelsen 1 ernzring og sundhed
tager tre et halvt dr og kan tages flere
steder 1 landet. Mette Have Justsen
valgte Ankerhus i Sorg, fordi der er
tilgeengeligt. Hun har muskelsvind,
bruger kerestol og har respirator.

Og egentlig var det i barndoms-
drene nok mest en uddannelse som
frisor, der trak.

”“Men det kan man jo lige som
ikke rigtig med muskelsvind, vel? Sa
jeg endte faktisk med at soge ind
som professionsbachelor efter inspi-
ration fra et kursus i Muskelsvind-

fonden, hvor
en eller anden
fortalte om er-
naring og kost.
Dét der, det kan
jeg, tenkte jeg.
Men jeg fortry-

Blev faerdig som professions bachelor i ernaring og der maske lidt,

sundhed i 2005

at det lige var

Sexolog - og parterapeut - kursus i 2007 den uddannelse,

Frivillig pa Gren Koncert
Hjemmeside: www.sundogsexet.dk
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jeg tog, for den
er endnu ikke
seerlig kendt. Jeg
er en af de for-

ste, der er blevet feerdig som profes-
stonsbachelor, sd ndr man seger job,
skal man bruge en masse krudt pa
at forteelle om uddannelsen, for man
ndr til at kunne forteelle om sig selv,”
siger Mette Have Justsen.

Da hun et irs tid efter at vaere
blevet frerdig, stadig ikke havde op-
niet at blive indkaldt til samtaler pd
de jobs, hun segte, besluttede hun,
at der mdtte ske noget.

“Jeg havde set en annonce 1 et
dameblad om en sexolog-uddan-
nelse hos Joan Orting (bl.a. kendt
som brevkasseredaktor i BT. red).
S4 jeg valgte at spge ind og startede
sidste dr 1 marts,” siger Mette Have
Justsen, der ogsd har taget et parte-
rapeut-kursus samme sted.

Kurserne hos Joan Orting har
Mette Have Justsen selv finansieret.
Sexolog—kurset forleb over ti week-
ender og kostede omkring 36.000
kr. Parterapeut-uddannelsen brugte
Mette have Justsen fire weekender

og ca. 16.000 kr. pa.

Hjemmeklinik

Og nu har hun sd valgt at prove sig
selv af som bide kostvejleder og sex-
olog/parterapeut med egen praksis
hjemme 1 privaten 1 Kastrup.

"Da jeg kunne se, at dem, jeg
lzeste sammen med p4 sexolog-ud-
dannelsen, er blevet rimeligt store”
ved at lave deres cgen klinik — nogle
af dem optrader ogsd 1 medierne

— teenkte jeg, sd gor jeg det ogsd! -

-l |
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Mette Have Justsen vil gerne bidrage til at I

komme fordommene til livs ~ ogsd som sexolog. | ‘
|




Og egentlig synes jeg, at mine
uddannelser henger meget godt
sammen. Sund kost og et godt sexliv
er en stor del af det at vere sund,”
mener Mette Have Justsen.

Hvis det lykkes at {3 tilstraekke-
ligt med arbejdsopgaver, vil hun pi
sigt gerne have kontor ude i byen.
Hun har selv lavet sig en hjemme-
side og nogle brochurer. Samtidig
har hun veret ude pd en del mes-
ser for at dele visitkort ud og har
sendt materiale til bl.a. kommuner
og gymnasier. Planen er at komme
af med pensionen pi et tidspunkt
og at kunne leve af klinikken.

Muskelsvind i baglommen

I sit materiale har hun valgt ikke at
sette fokus pd, at hun har muskel-
svind.

”Jeg har ikke nogen ambitioner
om at lade mig begrense. Hvorfor
skulle jeg det? Bare fordi jeg selv
har et handicap, betyder det vel ikke,
at jeg skal holde mig til at arbejde
med dem, der har et handicap. Jeg
har heller aldrig i mine ansegnin-
ger skrevet, at jeg har muskelsvind.
Det er jo ikke en del af min per-
sonlighed at have muskelsvind. Det
er en ting, jeg har med i baglom-
men. Men jeg har omvendt heller
ikke onsket at skjule det og har altid
teenkt, at hvis jeg skulle blive ringet
op og indkalde til en samtale, eller
hvis en klient ringer for at aftale en
tid forste gang, vil jeg selvfolgelig
sige, at jeg har muskelsvind og at
jeg bruger korestol, og hvordan er
det nu lige med tilgengeligheden
og alt det der. Jeg tror, at manges
fordomme ville betyde, at jeg ville
blive sorteret fra allerede fra starten,
hvis jeg skrev det i en ansegning for
cksempel. Si det har jeg valgt ikke
at gore,” siger Mette Have Justsen.

Fordomme af alle slags vil hun
gerne vare med til at aflive.

“Miske fordi jeg selv har et han-
dicap, er jeg enormt tret af folks
fordomume, s jeg vil gerne bidrage
til at komme fordommene til livs.
Ogsd som sexolog. Man skal vare
rimelig fordomsfri. Og er nedt til
at vaere meget dben, for man meder
alt som sexolog. Men jeg havde
nogle superdejlige medkursister og
folte mig med det samme, som en
af dem. Man kommer meget tet
pé hinanden bade fysisk og psykisk,
fordi vi havde mange opgaver, hvor
vi skulle fortzelle om os selv. For ek-
sempel skulle vi som noget af det
forste lave en planche over vores
eget sexliv og fremlegge den for en
medkursist! Og derefter skulle vi
fremlegge den andens planche for
resten af gruppen! S3 hvis man har
en masse fordomme, fir man dem i
hvert fald fjernet dér. Man kommer
altsd rimeligt tzet pd folk, ndr man
skal sidde og fortelle om f.eks sin
egen scksuelle debut. Men det var
banebrydende sjovt og noget af det
bedste, jeg nogensinde har gjort for
mig selv,” siger Mette Have Justsen.

Dremmejobbet

Selv om hun gerne vil ridgive om
sund kost og sex, er det ikke ensbe-
tydende med, at det skal foregd pd
samme tid.

”Selviolgelig vil jeg skille kost-
vejledning og sex-rddgivning ad.
Det er jo ikke sidan, at fordi man
gerne vil have en ernzringsbereg-
ning hos mig, s skal jeg lige have
sneget sexologen med ind over
ogsi,” siger Mette Have Justsen.

Forelebig er der ikke rigtig
kommet gang i butikken, men
Mette Have Justsen vil se tiden an.

Og drommejobbet?

“Det er stadig noget med bern
og ernering. 83 hvis det dukker op,
sldr jeg til,” siger hun. B

Drommejobbet er stadig
noget med born og erna-
ring. Hvis det dukker op, vil
Mette Have Justsen sld til.

Sexolog/parterapeut

Man kan blive sexolog pa flere mader. Nogle har en
lngerevarende uddannelse som lege, sygeplejerske
eller psykolog bag sig med speciale i sexologi, mens
andre har kortere, private uddannelsesforlgb som sex-
olog og terapeuter.

Laes mere:

- Om at blive autoriseret sexolog pa
www.klinisksexologi.dk

- om Joan @rtings sexolog-og parterapeut-kurser pa
www.joanoerting.dk

Professionsbachelor

Professionsbachelor i ernzering og sundhed har sam-
let de tidligere uddannelser til skonoma, ernarings-
og husholdningsokonom og klinisk diztist i en en-
kelt uddannelse.

Uddannelsen er opdelt i en basisdel pd 1 1/2 ar og
en specialedel pa 2 ar. I lgbet af studiet har man
minimum 20 ugers praktik. ”

Pa basisdelen er der undervisning i emner inden for
ernaring, fadevarer, forbrug og sociologi. Man stifter
ogsa bekendtskab med padagogisk teori og praksis,
og der er indlagt en praktikperiode, hvor man larer
at vejlede og formidle sin viden om ernzringsrigtig
kost.

Pa specialedelen skal man fordybe sig inden for et af
folgende specialer: Human ernaring, Klinisk diate-
tik, Cateringledelse, Serviceledelse, Sundhedskom-
munikation.

Uddannelsen kan forega i Haderslev, Kebenhavn, Soro
og Arhus.

Las mere om uddannelsen til professionsbachelor i
erna&ring og sundhed eller om andre uddannelser pa
Undervisningsministeriets uddannelsesguide
www.ug.dk
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Medlemmer mister merudgiftsydelsen

Ankestyrelsen har strammet definitionen af reglerne, men formentlig alt for meget

Nogle af Muskelsvindfondens med-

lemmer har den seneste tid mistet

deres merudgiftsydelse, som de ellers

har modtaget i flere dr. Anledningen

er, at kommunen nu har fundet ud

af, at de ikke mere ”er omfattet af

personkredsen”. Den andrede vur-

dering sker, selv om der ikke er xn-

dret noget som helst i lovgivningen

eller i den enkeltes situation.
Betingelserne for at f3 merudgifts-

ydelse er de samme, som de altid har

veret. Det vil sige:

® Man skal vaere mellem 18 og 65
ar.

® Man skal have en nedsat fysisk
eller psykisk funktionsevne.

® Funktionsevnenedsattelsen skal
vaere varig.

® Merudgifterne skal vedrere den
daglige livsforelse.

® Mecrudgifterne skal vere en
konsekvens af funktionsevne-
nedsxttelsen. i

® Merudgifterne md ikke kunne
dekkes efter anden lovgivning.

® Merudgifterne skal ikke doku-
menteres, men kun sandsynlig-
gares.

Socialministeriet har s§ i en be-

kendtgerelse defineret begrebet

“varigt nedsat funktionsevne” pi

den mide, at det skal vere “en

langvarig lidelse, hvis konsekvenser

for den enkelte er af indgribende

karakter 1 den daglige tilverelse, og

som medfgrer, at der m3 settes ind

med betydelige hjelpeforanstaltnin-

t3)

ger”.
Sddan er det, og sidan har det

veret siden 1. januar 2003.

Definitionen er strammet

Det nye er, at Ankestyrelsen har be-
handlet nogle sager og truffet nogle
principafgarelser, som kommu-

nerne nu er begyndt at fglge. I disse
principafggrelser har Ankestyrelsen
afgjort, at selv ganske vidtgiende
“hjelpeforanstaltninger” ikke kan
betragtes som “betydelige hjalpe-
foranstaltninger”, som Socialmi-
nisteriet skriver om 1 sin bekendt-
gorelse.

Efter Ankestyrelsens opfattelse
er det ikke "betydelige hjzlpefor-
anstaltninger”, at man har fleksjob,
handicapbil og hjelpemidler, og
hvis man selv kan klare personlig
pleje, mener Ankestyrelsen tilsyne-
ladende, at man under ingen om-
stendigheder er berettiget til mer-
udgiftsydelse.

Denne nye
praksis har
ramt en del af
Muskelsvind-
fondens med-
lemmer — og i
ovrigt endnu
flere, som ikke
har muskel-
svind. Der er
med andre ord
sket en voldsom
stramning af merudgiftsreglerne.

Socialministeriet har bestemt
ikke haft nogen heldig hind med
Bekendtgorelsens krav om, at der
skal vaere behov for “betydelige
hjelpeforanstaltninger”. Hvis man
laeser det oprindelige lovforslag og
davaerende socialminister Henrik
Dam Kristensens bemarkninger til
lovforslaget, findes denne formule-
ring faktisk slet ikke. Det vil sige, at
Socialministeriet efter lovens vedta-
gelse har lavet en stramning af det,
der var Folketingets hensigt med
reglerne.

Det har s4 ikke haft nogen be-
tydning indtil nu; men gennem de

seneste ar har Ankestyrelsen tillagt
sig nogle ubehagelige attituder, der
dels udtrykker sig ved langt mere
restriktive fortolkninger af reglerne
end hidtil, dels viser sig ved, at nir
en klager sporger i @st, sd svarer An-
kestyrelsen 1 vest.

Det ser ud som om, Ankestyrel-
sen er sd begravet i juraen, at der
ikke samtidig er ressourcer til at
sette sig ind 1, hvordan den virke-
lige verden ser ud for mennesker
med en funktionsnedsattelse. Hvil-
ket den sociale lovgivning ellers gir
ud pd, og det er forvaltningen af den
lovgivning, som Ankestyrelsen skal

kontrollere.

I den situation ma Socialmini-
steriets uheldige formulering 1 Be-
kendtgerelsen naturligvis 3 betyd-
ning. Og betydningen er, at langt
feerre mennesker nu kan f3 bevilget
en merudgiftsydelse, end Folketin-
get oprindelig havde forudsat.

Stor grazone

Bedre bliver det si ikke af, at So-
cialministeriet og Folketinget i sin
tid var noget usikre pd, hvordan
merudgiftsydelsen ville blive admi-
nistreret, si man efterlod en used-
vanlig stor grizone, hvor man aktivt
bad Ankestyrelsen om at fastlegge
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Af Jorgen Lenger

Kommuner fortolker merudgiftsreglerne meget
strammere, end Folketinget oprindeligt havde
tilteenkt loven, men denne gang er det ikke

kommunernes skyld. De legger sig blot op af
Ankestyrelsen, som har valgt en meget
restriktiv linie i deres tolkning af loven
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niveauct gennem afggrelser 1 kon-
krete principafgerelser.

Dette var der for si vidt gode
grunde til, for alternativt skulle So-
cialministeriet og Folketinget have
fastlagt langt mere detaljerede reg-
ler for merudgiftsydelsen, end man
pd det tidspunkt havde viden til og
forudsatninger for.

Men bagsiden af medaljen er, at
lovgiverne med dbne gjne tillegger
en administrativ myndighed en reel
politisk kompetence, som Ankesty-
relsen nu har anvendt til at foretage
en decideret politisk beslutning om
at begrense milgruppen for mer-
udgiftsydelsen.

Dette bar Socialministeriet og
Folketinget ikke kunne finde sig i,
og da vi nu har 5 drs erfaringer med
merudgiftsydelsen, har de ogsa fast
grund under fodderne til at fast-
legge mere praecise regler, der oven
1 kobet kan have som konsekvens, at
administrationen bliver enklere og
mere gennemskuelig.

Handicaprad tager sagen op
Som nzvnt er det ikke kun med-
lemmer af Muskelsvindfonden, der
er ramt af Ankestyrelsens nye prak-
sis. Andre er nok ramt endnu mere,
og derfor har sporgsmilet allerede
varet droftet i Det Centrale Han-
dicaprid. Ridet besluttede at rette
henvendelse til Socialministeriet om
sagen:

”Rddet henvender sig til socialmi-
nisteren med opfordring om, at person-
kredsen for merudgifisydelsen bliver gjort
tydelig i bekendtgorelsen, sd det sikres, at
personer med betydelige funktionsned-
seettelser ikke selv kommer til at betale
Sor deres handicapkompensation. Rddet
stiller sporgsmalstegn ved relevansen i at
leegge veegt pd selvhjulpenhed som krite-

rium ved tildeling af merudgiftsydelse.”

I den forbindelse er det navnlig
verd at bemerke til, at Finn Han-
sen, der er Socialministeriets repra-
sentant 1 Det Centrale Handicaprid,
udtalte sig med en for embedsmend
sjzelden klarhed, da sagen blev be-
handlet:

”Finn Hansen oplyste, at Socialmi-
nisteriet er opmeerksom pd, at praksis
har udviklet sig uhensigtsmessigt og

“Det ser ud som om,
Ankestyrelsen er sd
begravet i juraen, at der
ikke samtidig er
ressourcer til at saette
sig ind i, hvordan den
virkelige verden ser ud
for mennesker med en
funktionsnedsattelse.”

er ogsd i gang med at se pd problemet.
En henvendelse fra rddet vil derfor falde
godt i trad med Socialministeriets egne
overvejelser.”

De er ikke sa tossede

Ud fra disse overvejelser har vi
grund til at tro, at de genvordighe-
der, som nogle medlemmer oplever
for tiden, kun vil blive midlertidige.
Ikke mindst i betragtning af at hele
regelsettet for merudgiftsydelsen er
ved at blive set grundigt efter 1 sgm-
mene af bide Socialministeriet og
Folketinget. Ud fra mit kendskab til
Socialministeriets overvejelser tror
jeg, at Finn Hansens positive mel-
ding er et ganske pracist udtryk

for ministeriets holdning, for de er
faktisk ikke si tossede i Socialmi-
nisteriet.

Tilbage stir imidlertid, at nogle
allerede har fiet afslag pd merud-
giftsydelsen med den begrundelse,
at de ikke tilhorer personkredsen.
Flere vil i afslag ved naeste revur-
dering, og med de principafggrel-
ser, som Ankestyrelsen har udsendt,
er chancen for at vinde en ankesag
meget smi.

Jeg vil dog alligevel opfordre alle
til at anke mest som en markering
af, at vi er utilfredse med den stram-
ning, der er sket. Men i betragtning
af de ringe udsigter for at vinde
ankesagen vil Muskelsvindfonden
ikke for tiden gere alverden ud af
at skrive grundige og tidskraevende
klager om merudgiftsydelsens per-
sonkreds.

Det vil s3 ogsi sige, at stramnin-
gen ikke er et kommunalt pafund.
Selv om kommunerne ellers plejer
at veere szrdeles leveringsdygtige 1
nye svinkezrinder, si er de denne
gang uskyldige. Jeg kan si undre
mig over, hvor hurtigt kommunerne
har fiet gje pd Ankestyrelsens nye
praksis pd dette omride. Det kraever
normalt meget lengere tid, for de
fir gje pa afgerelser, der er til fordel
for borgerne.

For eksempel er det nu efter 5 ar
fortsat ikke sivet ind hos alle kom-
muner, at merudgifter aldrig skal
dokumenteres, kun sandsynliggares,
og de skal heller ikke dokumenteres
bagefter. Men somme tider skal man
miske ikke undre sig si meget.

Indretningen af ankesystemet
og borgernes mangel pd retssik-
kerhed betyder, at dette emne vil fi
hgj prioritet 1 Muskelsvindfondens
handicappolitiske arbejde. i
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Opfordring til at soge legat

Bestyrelsen for Elsebeth Aarestrup Frederiksens Fond har be-
sluttet, at fondet i det kommende 3r vil have serligt fokus pd
mennesker med muskelsvind, ndr der uddeles legater. I fondets
formé3lsparagraf stir der:

“Elsebeth Aarestrup Frederiksens Fond har til formal at yde
gkonomisk stette til alvorligt syge personer, fortrinsvis til enlige
og xldre, der fx ikke 1 tilstrekkelig grad kan opnd hjalp fra det
offentlige eller har fiet afslag”

For at fi et legat skal man vere i gkonomisk trang.

Ansogere skal udfylde og indsende et ansggningsskema, der
kan rekvireres hos Rasmus Dahl, Muskelsvindfonden enten pa
email: rada@muskelsvindfonden.dk eller tlf. 89 48 22 22.

DVD om ALS og kommunikation

Selv om man har mistet evnen til at tale pd grund af sygdom-
men Amyotrofisk Lateral Sklerose, er det stadig muligt at kom-
munikere med sine omgivelser ved hjelp af forskellige tekniske
hjalpemidler. Hvilke hjzlpemidler og hvordan de bruges, er
temaet for en DVD, som Birger Berg-
mann Jeppesen har taget initiativ til at

fi produceret. Birger Bergmann Jeppe-
sen, der har ALS, er selv ét af de otte
eksempler i filmen pi personer, der har
fiet et kommunikationshjzlpemiddel,
sd de stadig kan kommunikere via en
computer.

Filmen, der varer 30 min, er til-

gengelig pd hjemmesiden www.als-
communication.dk og kan ogsd fis pi
e kommunikationscentre og hos ALS-

i o ey o i AT Dy b e el ke

teams pa hospitalerne.

Flere mennesker med handicap i arbejde

De Samvirkende Invalideorganisationer har etableret et nyt se-
kretariat for et vidensnetveerk, der skal medvirke til, at flere men-
nesker med handicap og kronisk sygdom kommer 1 beskzeftigelse.
Netvarket skal samle og formidle viden béde til personer med et
handicap/sygdom og til akterer pd beskaftigelsesomradet.

Vidensnetvaerket kan treffes pd tlf. 36 310 320 mellem kl. 9-
12, eller via hjemmesiden www.vidensnetvaerket.dk.

Vidensnetvarket er finansieret af Arbejdsmarkedsstyrelsen og
har i forste omgang fiet en tre-drig bevilling til 2010.
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Halliswim-kursus tilbydes

I efterdret fik en gruppe forzldre i Kgbenhavns-omradet sam-
let et hold bern med handicap til halliswim-undervisning. Hal-
liswim er en engelsk metode til at undervise bern med fysiske
handicap i svemning og fortrolighed med vand. Milgruppen er
bern over fire ir.

I efteriret deltog 8 barn, som havde hver deres hjelper eller
instrukter. Efter nytir starter et nyt hold, hvor der er plads til flere
deltagere. Svemningen foregir pa Lions Kollegiet i Kgbenhavn.
Foruden svemmeundervisningen vil der i fordret ogs blive ind-
budt til et par sociale arrangementer.

Yderligere oplysninger hos Niels Brockenhuus, halliwick-in-
strukter og forelder til barn med muskelsvind, tIf. 25 64 00 19.

Husk elektronisk nyhedsbrev

Kan du undvare de seneste nyheder fra Muskelsvindfonden, eller
har du lyst til lobende at folge med 1 det, der sker i foreningen
— 53 husk at tilmelde dig Muskelsvindfondens elektroniske ny-
hedsbrev.

I oktober var Muskelsvindfondens nye hjemmeside 1 luften,
og samtidig med den blev foreningens nye elektroniske nyheds-
brev lanceret. Det har mange medlemmer, frivillige og andre
interesserede allerede gjort, men miske er der stadig nogle, der
ikke har opdaget muligheden.

S4 klik ind pid www.muskelsvindfonden.dk og tilmeld dig
nyhedsbrevet.

Skjulte sider af handicappet

Videnscenter for Bevaegelseshandicap har i oktober udgi-
vet en bog, som sztter fokus pd det, et bevagelseshandi-
cap ogs3 kan handle om. Det er ”ikke bare benene”, som et
afsnit i bogen udtrykker det. At have en fysisk funktionsned-
settelse pavirker ogsd andre forhold, som er svaere at mile og
veje, og som derfor ofte forbliver skjult eller underdrevet.

Bogen indeholder en rekke artikler bl.a. med eksem-
pler pi personlige udfordringer og selvopfattelser og inter-
view med fagpersoner, der videre-
giver erfaringer fra projekter m.m.

Mailet med bogen er at udvide per-
spektivet og nuancerne i dagens op-
fattelse og forstdelse af handicap, og
milgruppen er bide fagpersoner og
mennesker med handicap og pirerende.

Bogen kan bestilles pd Videnscenter
for Bevagelseshandicaps hjemmeside:
www.vib.dk. Pris 80 kr. inkl. forsen-
delse.

Skjulte sider
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194 dages ventetid pa et bad

Egedal Kommune byder p3 perfekte forhold for familien. Egedal
Kommune er den perfekte ramme for virksomheder. Bernein-
stitutioner og skoler er kendt for et hgjt fagligt og padagogisk
niveau. Og golf kan dyrkes i lokalomridet pd Danmarks storste
golfcenter.

Jo, de har sandelig noget at glede sig over i Egedal Kommune. I
hvert fald, hvis man skal tro deres hjemmeside. Men det skal man
ikke. For eksempel siger De Samvirkende Invalideorganisationer
i Egedal Kommune, at det gir ad Pommern til, og 17-drige Hen-
rik m4 desvzarre siges at vare et godt eksempel pa det udsagn.

Henrik har muskelsvind, og han mitte vente 194 dage, for Egedal
Kommune sgrgede for, at han kunne f3 et bad i sit eget hjem.
Undervejs blev familien ignoreret, mgdt af kommunale telefon-
svarere og af medarbejdere, der var helt uforstende over for en
17-4rig drengs gnske om at f3 et bad. Som Henrik fortalte iTV2,
s§ mitte han bruge godt med parfume i den periode.

Da borgmester Svend Kjzrgaard blev spurgt, svarede han, at
kommunen har fiet “dobbelt s3 mange sager som forventet med
den nye struktur”. Det er da den dérligste begrundelse, jeg endnu
har hert, for Egedal Kommune bestir af de tre tidligere kommu-
ner @Dlstykke, Ledgje-Smerum og Stenlgse. Den bestdr ogsd af
de samme borgere — og ogs af de samme folk med muskelsvind
og andre sygdomme, om end med en smule til- og fraflytning.
Men der bliver ikke dobbelt s§ mange, sddan lige pludselig. Det
er rent vrgvl.

Borgmesteren tilfajede oven i kgbet, at ”det er beklageligt, at de
handicappede foler sidan”. Altsd foler sddan. Det havde unzgte-
lig veeret mere relevant, om han havde beklaget, at det er sidan
i Egedal Kommune. For Henriks sag er jo langt fra den eneste.
Jeg vil derimod beklage, at vi igen og igen oplever sager som
Henriks. Denne gang er det si i Egedal Kommune.

I det lys fremstir Egedal Kommunes fine milsetning som tomme
ord: ”Det er milsetningen i Egedal Kommune, at sivel born som
voksne med handicap kan leve et s normalt liv som muligt. ...

B pp "

Formilet med indsatsen er forebyggeride, forbedring af funktion
og udviklingsmuligheder og forbedring af livsudfoldelsesmulig-
hederne.”

Ifolge straffelovens § 289 er straffen for socialbedrageri helt op til
otte irs fengsel. Dette gelder naturligvis kun, hvis det er borge-
ren, der snyder. De ansvarlige i kommunerne er naturligvis straf-
fri; men jeg kan alligevel ikke lade vaere at teenke den tanke, at
det kunne vare ganske virkningsfuldt, hvis strafmuligheden gjaldt
begge parter. Udsigten til to valgperioder bag tremmer kunne
uden nogen tvivl &ndre borgmester Kjargaards beklagelser af
borgernes oplevelser til egentlig handling, og 1 landets fengsler
tilbydes beboerne oven 1 kebet et bad med jevne mellemrum.

Nu hgrer fengselsstraf efter min mening ikke hjemme i et mo-
derne og civiliseret retssamfund, medmindre der er udgvet vold
mod personer. Jeg brander heller ikke ligefrem efter at se Svend
Kjeergaard, Nikolaj Wammen, Ritt Bjerregaard, og hvad de ellers
hedder, bag tremmer, men lidt samfundstjeneste kunne simand
ogsi vere ganske virkningsfuldt. I hvert fald synes jeg, det er
ganske urimeligt, at borgeren kan ryge otte ar i spjeldet, ndr den
steerke part i relationen kan gi fii. Ja, faktisk synes jeg da, det er
en skeerpende omstendighed, ndr det er den staerke, der forsoger
at snyde den svage.

"Det er svart at vere den, der bliver gjort til et problem,” sagde
17-arige Henrik 1 TV2. Og jeg vil gerne tilfeje, at det ogsd er
ganske urimeligt, at en 17-drig dreng overhovedet skal fole sig
som et problem, ndr det er kommunen, der er det virkelige pro-
blem.

I sandhedens interesse skal jeg lige nevne, at Egedal Kommune
heldigvis ikke generelt er slatten og initiativles. Trods sin korte
levetid har kommunen allerede n3et at f3 sig et kommunevéiben,
der er malet af en heraldiker og kongelig vibenmager”. Kom-
munevibnet forestiller et grent egetre, der stir i en dal med
redder i jorden.
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