W it — Der er det med Thomas,
7 5 at vi synes, vi har ham
pé lant tid. Men det ved
vi jo ikke sddan helt,
med den sygdom.
Der kan ogsa ske noget
| med et rask barn,

. teenker jeg sé.
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“Da champagnepropperne sprang nytarsnat,
fejrede vi det store spring fremad.”
Muskelsvindfondens personale foran deres
kommende arbejdsplads.

nstituttet pad  Stenagervej.
IAKTIVITETET i Skade. Eller
blot MarselisborgCenteret.

Kert barn har mange navne. Og
nok har vi veret vidt omkring
med vore planer om at etablere et
lokalt behandlingstilbud ul alle
handicappede i Arhus og alle med
muskelsvind 1 hele landet; men
barnet er ikke mindre kaert af den
grund.

Og nu er det oven i kgbet ble-
vet fgdt. Fgdslen var ikke sver;
men vi gik unzgtelig svanger
med ideen 1 meget lang td -
mere end ti ir!

Det skete midt i nytdrsnat: I
det sekund raddhusklokkerne rin-
gede det nye ar ind, var Muskel-
svindfonden ejer af det, der indtil
videre  hedder =~ Marselisborg
Hospital, bygning 7, men som 1
de kommende ir far det fornem-
me og royale navn Marselisborg-
Centeret, hvor ikke blot vi skal
bo, men forhdbentlig ogsé Gigt-
foreningen, PTU, Hjelpemiddel-
instituttet og en rakke relevante
amtslige og kommunale funktio-
ner.

Hermed far vi mulighed for at
etablere de mange planlagte til-
bud sammen med andre. Vi far pa

&

den maide et langt bedre bruger-
grundlag, en langt bedre gkonomi
og et langt bedre samarbejde, end
vi ville have fiet. Vi kan i fzlles-
skab ggre behandlingsfaciliteterne
meget bedre, end hvis vi kun
havde haft vor egen gkonomi at
bygge pa.

Da champagnepropperne sprang
nytdrsnat, fejrede vi det store
spring fremad — fra “kun” at eje
en ubebygget grund til at eje et
helt hus p4 1.500 m2.

Det er oven 1 kgbet et meget
flot hus — den ene af de fire
oprindelige bygninger i Marselis-
borg Hospital fra 1912, godt ved-
ligeholdt og delvis nyistandsat.

Arhus Amtskommune holder il
1 stueetagen i nogle ir, fordi der
endnu ikke er plads til epidemi-
afdelingen pa Skejby Sygehus, sd
vi er pd den made ogsd blevet
udlejere! Men senest i 1998 flyt-
ter afdelingen, og sd har vi hele
huset for os selv.

Indal da skal vi bo 1 tagetagen.
Det vil sige, at vi snart skal i gang
med en stgrre ombygning, for
tagetagen har hidul ikke vaeret
udnyttet. Lige nu ser det ud som
om dette kan starte 1 Igbet af
efterdret, og 1 Igbet af 1994 bor vi

Barnet er fodt!

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

sa 1 MarselisborgCenteret med
alle vore hidtidige funktioner.

Herefter kommer sd, lidt efter
lidt, de ekstra faciliteter, som er
hele formilet med projektet: Bas-
sin, fysioterapi, bolig- og opholds-
funktion, kulturaktiviteter og
café. Og formentlig meget mere,
for ndr vi fgrst gar i gang, plejer
ideerne at vaelte frem.

Tilsammen vil Marselisborg-
Centeret udggre Danmarks mest
avancerede sted for behandling,
forebyggelse og genoptrening, og
den enkelte brugers udbytte af
stedet begrenser sig derfor ikke
til de egentlige funktioner, der
indrettes. Tvertimod: Gennem
den nationale og internationale
opmarksomhed, der wvil blive
omkring  MarselisborgCenteret,
har vi skabt forudsetningerne for
at forbedre og udvikle behand-
lingsmetoder til fordel for alle
med et handicap, men naturligvis
isaer til fordel for mennesker med

Y3IV1 SNIDOW OLOd

Muskelsvindfon-

muskelsvind.
dens centrale placering i Marse-
lisborgCenteret er samtidig en
garanti for, at mennesker med

muskelsvind vil fi4 maksimalt
udbytte af den faglige udvikling,
der vil ske pa stedet.

Derfor er vi nu ndet helt frem
til tzerskelen til de mest spend-
ende 4r i Muskelsvindfondens
historie: Vi skal realisere en gam-
mel drgm, som blandt andet jeg
selv har talt om i s& mange 4r, at
mange méske var blevet dybt
skeptiskg.

Og ikke mindst: Vi skal 1 gang
med at realisere drgmmen 1 en
situation, hvor vi ogsid er ved at
definere vore mdl og visioner for
de kommende ar. Marselisborg-
Centeret er af indlysende grunde
en helt central del af denne
diskussion.

Derfor er der al mulig grund til
at gnske hinanden godt nytér og
tllykke!
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— Man stér sd hjalpelgs, man vil s3 gerne
gore en hel masse, hvis man bare kunne,
siger Beuy Elkjaer, mormor til Thomas,
der har muskelsvind.

Hun fortzller om chokket, da hun fik
besked om diagnosen, om sin bedstemor-
rolle, om et &ndretsyn pd venner og
bekendte. Om vrede og skyldfglelse.

En anden bedstemor har sendt redakti-
onen et brev, hvori hun bl.a. skriver: “Man
er usikker, rddvild. Man siger de forkerte
ting, ggr de forkerte ting. Man svigter.”

Tet pi bedsteforzldre med et handi-
cappet barnebarn side 17 — 21.

(Foto: Claus Haagensen/Chil)
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“EN Z£KLENDE OPLEVELSE"”
Tyske turister tilkendt erstatning for at skulle spise morgenmad i seiskab med scleroseramte
danskere.

HER FAR VI HJEMME
Muskelsvindfonden har kgbt hus pd Marselisborg Hospital, det kommende
MarselisborgCentret. En vision bliver virkelighed.

KROPPEN ER EN DEL AF VORES INTELLIGENS
Fysisk handicappede bgrn kan have sverere ved indlering end andre, men her kan bl.a.
musik komme til hjelp. Interview med hjerneforsker og lektor i neurobiologi Kjeld Fredens.

SOSKENDE TIL HANDICAPPEDE
Initiativ til dannelse af en sgskendegruppe 1 Muskelsvindfonden.

EN LAGEKUNSTNER
Muskelsvindfondens Handicappris 1992 tildelt overlege Bent Juhl for hans pionerindsats i
respiratorbehandling af mennesker med muskelsvind.

V1S JERES TARER
Brev fra en bedstemor.

THOMAS HAR EN MORMOR
Betty Elkjeers barnebarn har muskelsvind. Hendes rad til andre bedsteforeldre er, at de
skal tale 4bent om sygdommen, sorgen — og glederne. Selvom det ggr ondt.

ALS-PATIENTER ORGANISERER SIG
Muskelsvindfonden koordinerer dannelse af landsdeekkende net af ALS-grupper.

V1 HAR EN CHANCE

Samfundet skal ggre brug af de evner, som folk med muskelsvind har.
Og stille en tilsvarende del af samfundets vaerdier til rddighed for dem,
skriver handicappolitisk konsulent Jgrgen Lenger.

VI MA SELV SKAFFE GANG | HJULENE

Offentlig styring af den beskyttede beskaftigelse har kvalt initiativ og nytaenkning.
De udstgdte grupper ma selv tage fat.

Interview med konsulent Per K. Larsen, Det Kooperative Fellesforbund.

,

- Beskyttet beskaftigelse ma
organiseres pa almindelige

R

s

markedsvilkar, hvis den skal
have varig vaerdi, siger
konsulent i Det Kooperative
Fallesforbund, Per K. Larsen

FOTO: JENS DIEDERICHSEN
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FERIECENTER PA VEJ
Muskelsvindfondens feriecenter ved Musholmbugten taet pé realisering.

FONDENS LOKALE DSI-FOLK
Oversigt over Muskelsvindfondens representanter i DSI’s amtsbestyrelser.
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Tyske turister tilkendt erstatning for at skulle spise morgenmad p4 et
hotel i1 selskab med scleroseramte danskere:

‘““En =klende oplevelse”’

Civilretten 1 Flensborg tilkendte
for nylig en tysk familie 350 D-
mark (ca. 1.400 kr.) i erstatning
for den “zklende oplevelse”,
familien havde haft under et
ferieophold 1 Tyrkiet.

De stakkels tyskere var kom-
met til at indtage deres morgen-
mad i en spisesal, hvor der ogsé
befandt sig nogle scleroseramte
danske turister. Som ogsa spiste
morgenmad. Og det havde tilsy-
neladende varet en for stor ople-
velse at fordgje samtidig med, at
[frithstiicken skulle arbejdes ned
gennem spisergret. Og da tysk
lovgivning dbenbart anser afled-
ning af spiseprocessen som noget
strafbart, var dommeren i Flens-
borg ikke sen til at kreve udbeta-
ling ved kasse 1. i

Stort problem

Hvis man et gjeblik ser bort fra
det tragikomiske 1 haendelsen, sd
udggr den tyske retspraksis et

temmelig stort problem for rejse-
lystne handicappede. Det fik
Muskelsvindfonden for eksempel
at maerke efter en tur med Tjaere-
borg til Tunesien for en gruppe
medlemmer og hjzlpere i 1987.
Turen var en stor succes, og
Muskelsvindfonden var derfor
interesseret 1 at udbygge samar-
bejdet med Tjereborg. Men si

takkede det danske rejseselskab

nej. Man var bange for at fi sager
pa halsen fra engelske og tyske
turister, der var kendte for at
kreve erstatning, hvis der
opholdt sig “for mange” handi-
cappede pd deres feriested. Det
viste sig, at sagen ikke var et iso-
leret tilfelde. For eksempel var
det udbredt kotyme, at tyske
rejseselskaber fik indfgjet 1 deres
kontrakter med de udenlandske
hoteller, at der ikke madtte vare
grupper af handicappede pé

hotellet samtidig med de tyske
gaster.

Sagen rejste en proteststorm i
de danske medier og blandt visse
danske politikere. Dog uden at
det fik afggrende indflydelse pi
tysk lovgivning.

“Nu skal loven a&ndres”

Men nu skal det vare slut med
den tyske feriediskrimination,
mener Scleroseforeningens naest-
formand Niels Arcthur Hansen og
John Mgller, formand for DSI og
Landsforeningen Evnesvages Vel
(LEV).

Med udgangspunkt i den aktu-
elle sag fra retten 1 Flensborg har
de hver iszr taget affere overfor
de tyske myndigheder.

Niels Arthur Hansen har sendt

en protest til Justitsministeren 1
delstaten Slesvig-Holsten — og
faet en beklagelse retur. Delstats-
ministeren har ingen mulighed
for at omstpde dommen.

John Mgller har via LEVs inter-
nationale organisation ILMSH
afsendt en protest til Forbundsre-
geringens Justitsminister 1 Bonn.
Med krav om at fa &ndret lovgiv-
ningen, sd det ikke lengere er
muligt for tyske statsborgere at fa
erstatning for at mgde handicap-
pede pa deres ferie.

— Endnu har vi ikke fiet noget
svar, siger John Mgller. ]

— Men jeg tror faktisk, at vores
krav vil blive imgdekommet.
Skulle det mod forventning ikke
ske, vil jeg gennem DSI rejse
sagen i den europaziske Menne-
skerettighedsdomstol.

- bis.

Tilbage i 1988 bragte
Muskelkraft en razkke
artikler om tyske

turisters noget

specielle syn pa
handicappede
feriegaester.

Bo Bojesens
rammende tegning
fra dengang har

beklageligvis
ikke mistet sin
aktualitet.

Her far

M
M
fly

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Marselisborg Hospital, bygning
loftet: Stgvede mgbler, skramm
sengeudstyr, et par bedagede o
ler hensat mellem rekker af sk
stene og tegltagets barende k¢
struktioner. Det ligner eet st
pulterkammer, og er det.

Og da Muskelsvindfonde
samlede personale en rike
januarmorgen kantede sig run
heroppe, hvor de om cirka et
vil have deres nye arbejdsplads
havde de fleste sikkert svert v
at forestille sig arkitektens love
de vision: “Med en bearbejdni
af materialer, overflader, malert
handlinger og farver vil der ku
ne skabes et fantastisk smukt
oplevelsesrigt miljg.”

Men den skal nok blive virk
lighed, for den szore vision, sc
mange i og uden for Musk
svindfonden méske var begyr
at tvivle pd, er nermere reali
tens verden end nogensing
Idéen, der fgrst hed “Institutte
sa “Aktivitetet” og nu “Marsel
borgCentret”, tog fra drsskif
springet fra ord til kontant har
ling. Muskelsvindfonden kgt
bygning 7 pa Marselisborg Hos
tal for 4,3 mio. Kkr.

Bygningen er pd ialt knap 1.5



Her far

Muskelsvindfonden har kgbt hus pa
Marselisborg Hospital. Klar til ind-

; ‘/;w .

vi hjemme

flytning i tagetagen i lgbet af 1994.

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO CLAUS HAAGENSEN/CHILI

Marselisborg Hospital, bygning 7,
loftet: Stgvede megbler, skrammet
sengeudstyr, et par bedagede org-
ler hensat mellem raekker af skor-
stene og tegltagets barende kon-
struktioner. Det ligner eet stort
pulterkammer, og er det.

Og da Muskelsvindfondens
samlede personale en rdkold
januarmorgen kantede sig rundt
heroppe, hvor de om cirka et ar
vil have deres nye arbejdspladser,
havde de fleste sikkert svert ved
at forestille sig arkitektens loven-
de vision: “Med en bearbejdning
af materialer, overflader, malerbe-
handlinger og farver vil der kun-
ne skabes et fantastisk smukt og
oplevelsesrigt miljg.”

Men den skal nok blive virke-
lighed, for den sfore vision, som
mange 1 og uden for Muskel-
svindfonden madske var begyndt
at tvivle pé, er naermere realite-
tens verden end nogensinde.
Idéen, der fgrst hed “Instituttet”,
sa “Aktivitetet” og nu “Marselis-
borgCentret”, tog fra arsskiftet
springet fra ord tl kontant hand-
ling. Muskelsvindfonden kgbte
bygning 7 pd Marselisborg Hospi-
tal for 4,3 mio. kr.

Bygningen er pé ialt knap 1.500

etagemeter. I stueetagen vil syge-
husvaesenets epidemiafdeling bo
til leje de naste cirka fem 4r, ind-
til den kan flytte til Skejby Syge-
hus. Derfor rider Muskelsvind-
fonden forelgbig kun over lofts-
etagen pi ca. 520 kvadratmeter
samt kalderrum pé ca. 200 kva-
dratmeter.

Efter sommerferien gir hand-
varkere 1 gang med ombygning,
sa der kan indrettes kontorer mv.
til  samtlige de funktioner,
Muskelsvindfonden og Muskel-
svindfondens Vejlednings- og
Behandlingscenter i dag udfgrer
fra de spredte lokaliteter 1 Vester-
vang. Ombygningen er ansldet til
at koste ca. tre mio. kr.

De gvrige parter

— Jeg synes, det er ualmindeligt
godt, at Muskelsvindfonden kgb-
te nu. Det er et szo77 skridt. Nu vil
der ske noget, siger Kirsten
Hybschmann, der er Arhus amts
koordinator pd projekt Marselis-
borgCentret. Interessen hos de
gvrige parter 1 centret — ikke
mindst PTU og Gigtforeningen —
vil gges, mener Kirsten Hybsch-
mann. Men nok si vigtigt er det,
at Muskelsvindfonden med sin

Muskelsvindfondens medar-
bejdere pa loftsvandring i
bygning 7 p& Marselisborg
Hospital. Her indrettes
kontorer mwv. til samtlige
medarbejdere, der i dag

sidder spredt pa forskellige
lokaliteter i Vestervang.
Senest i 1998 kan de tage

hele huset i besiddelse.

beslutning om allerede nu at
etablere sig skaber en situation,
hvor form og indhold i det fremti-
dige samarbejde far bedre betin-
gelser for at udvikle sig.

— Nu kan vi begynde at finde
melodien, siger hun.

Hvorndr de gvrige parter ogsd
skrider til kontant
afheenger bla. af igangverende
forhandlinger om placering og
udformning af de vigtige felles
faciliteter. I forste reekke det sto-
re treeningsbassin, bygninger til
fysioterapi mv. samt boliger til
brugernes ophold pi centret.

Der arbejdes 1 gjeblikket péd en
“midterakse-model”, hvor facili-
teterne opbygges centralt 1 omra-
det. PTU l=gger stor vagt pi
denne placering.

— Fellesfaciliteterne anser vi
for at vaere aktiviters-knudepunikter i
centret. Hvis de placeres efter
“midterakse-modellen”, er vi i
princippet klar til at handle, siger
PTU’s direktgr Karl Vilhelm
Nielsen. Tilbage stdr da kun at
forhandie en fornuftig pris med
Arhus Am, tilfgjer han.

I Gigtforeningen ggr man sig
lignende overvejelser.

~ Vi synes veldig godt om

handling,

)

idéen med MarselisborgCentret,
og vi deltager fuldt ud 1 det fort-
satte arbejde med projektet. Men
vores forretningsudvalg har ikke
taget stilling, og der er ikke truf-
fet nogen form for endelige
beslutninger endnu, siger Gigt-
foreningens direktgr Ingrid Due
Pedersen.

Hj=zlpemiddelinstituttets afde-
ling i Arhus (der tidligere DATCH)
vil gerne til Marselisborg sd hur-
tigt som muligt.

— Vi stér og tripper for at kem-
me ind. Vi venter sddan set kun
pa, at vi fir noget at flytte ind 1.
Selvfglgelig til en husleje, vi kan
magte, siger informationsmedar-
bejder Mogens Wiederholt, Hjzl-
pemiddelinstituttet..

Tidsrammen for -Marselisborg-
Centrets fulde realisering afhzn-
ger af Arhus amts muligheder for
at udbygge Skejby Sygehus,
hvortil samtlige afdelinger pa
Marselisborg Hospital bortset fra
den langtidsmedicinske skal flyt-
te. Som det ser ud lige nu, vil
udflytningen vere tilendebragt
om cirka fem &r.

(Se i gorigt leder side 3 “Barnet er
fodr!”)

MUSKELKRAF




Kroppen er en del af Vvore

Og derfor kan fysisk handicappede bgrn i visse tilfeelde have sveerere ved indleering end andre. :

Men her kan musikken blandt andet komme til hjzlp.

Det mener hjerneforsker og lektor i neurobiologi, Kjeld Fredens, der ogsi forteeller om det frugtbare

i at bega fejl og om, hvordan medlidenhed kan haemme et handicappet barns udvikling.

Kroppen spiller en stor rolle i vores intellektuelle udvikling,
mener lektor i nerobiologi, Kjeld Fredens.

Det er gennem vores bevagelse rundt i verden, at vi som bgrn
forst tilegner os viden om omgivelserne og nye faerdigheder.

Et barn har for eksempel nemmere ved at forsta et ord som "at
hoppe", hvis det rent kropsligt kender betydningen af det.

CRRMUSHELKRA]

AF PETER BIISGARD
FOTO: LASSE JORGENSEN

jeld Fredens har .

med at vende tinge

pd hovedet. Bogsta
ligt talt. Han er hjerneforsker
har udviklet en teori om men
skets intelligens. Men nir n
beder ham om at forklare, h’
intelligens er, tager han il
udgangspunkt i de godt halv
det kilogram grd masse, vi
mellem grerne, men begynd¢
stedet at snakke om kroppen. ¢
betydningen af at lege og sp
musik, og hvor vigtigt det ei
turde bega fejl. Og sé har vi ifg
Fredens ikke én, men hele {
intelligenser. Som han har
gvrigt foreuakker at kalde k¢
petencer, idet han mener, at
gammelkendte intelligensbeg
har mistet sin betydning.

Forvirret?

Det er der ingen grund til. N
lad os for en god ordens sk
starte med at preesentere artikl
hovedperson: Kjeld Fredens
lektor ved Neurobiologisk Ir
tut p& Aarhus Universitet, |
har gennem flere 4r har forsk
hjernen og dens udvikling, [
udover har han bifag i teore
pzdagogik og er medleder
Center for Kognitiv (Kognits:
tenkning, red.) Forskning
P=dagogik, i hvilken forbind
han for nylig holdt et opleg
pzdagogik og intelligens
Muskelsvindfondens seminar
Undervisning og Indlering -
opsamling pd det sika
“Skolepsykologprojekt”  ur
Udviklings-Centeret.

Et centralt element i Kjeld |
dens forskning er en teori on
vi har fem forskellige intelli
ser — eller kompetencer:
kropslig, en billed-rumlig,
musisk, en sproglig og en log
matematisk, som gennem et
byrdes samspil er med ti
udvikle os som tenkende
handlende mennesker. Og
kropslige kompetence — evne
at handle - er efter Frec
mening central, idet det er |



jeld Fredens har det
med at vende tingene
pd hovedet. Bogstave-

ligt talt. Han er hjerneforsker og
har udviklet en teori om menne-
skets intelligens. Men nar man
beder ham om at forklare, hvad
intelligens er, tager han ikke
udgangspunkt i de godt halvan-
det kilogram grd masse, vi har
mellem grerne, men begynder i
stedet at snakke om kroppen. Om
betydningen af at lege og spille
musik, og hvor vigtigt det er at
turde begi fejl. Og sé har vi ifglge
Fredens ikke én, men hele fem
intelligenser. Som han han i
gvrigt foretraekker at kalde kom-
petencer, idet han mener, at det
gammelkendte intelligensbegreb
har mistet sin betydning.

Forvirret?

Det er der ingen grund til. Men
lad os for en god ordens skyld
starte med at praesentere artiklens
hovedperson: Kjeld Fredens er
lektor ved Neurobiologisk Insti-
tut pd Aarhus Universitet, hvor
har gennem flere ar har forsket i
hjernen og dens udvikling. Der-
udover har han bifag i1 teoretisk
paedagogik og er medleder af
Center for Kognitiv (Kognitiv =
tenkning, red.) Forskning og
Padagogik, 1 hvilken forbindelse
han for nylig holdt et opleg om
padagogik og intelligens pi
Muskelsvindfondens seminar om
Undervisning og Indlering — en
opsamling pa det sikaldte
“Skolepsykologprojekt”  under
Udviklings-Centeret.

Et centralt element i Kjeld Fre-
dens forskning er en teori om, at
vi har fem forskellige intelligen-
ser — eller kompetencer: En
kropslig, en billed-rumlig, en
musisk, en sproglig og en logisk-
matematisk, som gennem et ind-
byrdes samspil er med tl at
udvikle os som tenkende og
handlende mennesker. Og den
kropslige kompetence — evnen til
at handle - er efter Fredens
mening central, idet det er gen-

nem vores bevagelse rundt i ver-
den, at vi som sma bgrn fgrst til-
egner os viden om omgivelserne
og nye ferdigheder.

- Der findes en rekke solide
undersggelser, som viser sam-
menhzngen mellem krop og
sprog, siger Kjeld Fredens.

— De viser, at bgrn, som har en
forsinket motorisk udvikling, ofte
har en forsinket udvikling af de
sakaldte bevaegelsesverber. For at
kunne forstd verberne “lgbe” og
“hoppe”, kraever det, at barnet
kan se en mening med ordene.
Og sprogets meningsside er
blandt andet, at man kropsligt
ved, hvad det vil sige at lgbe og
hoppe. 3

— Tilsvarende ved vi fra voksne,
der fir en hjerneskade (Apraxi),
sa de ikke lengere kan huske,
hvordan de skal vinke eller holde
pa en kop, de fir ogsd pavirket
deres sprog, s&@ det under tiden
nasten  bliver barberet  for
bevagelsesverber.

— Og si vil jeres laeesere sikkert
sige, at det er jo ikke sd godt for
mine bgrn. Men det spendende
ved teorien om de fem intelligen-
ser eller kompetencer, det er net-
op, at de fungerer 1 et samspil.
Hvis den ene kompetence ikke
er sé veludviklet, sd er der stadig
mulighed for at finde andre sam-
spil mellem de andre fire. Hvis vi
igen tager ordet “hoppe”, kan
barnet i stedet bruge den billed-
rumlige kompetence og aflese at
andre kan hoppe ude i verden.
Eller man kan anvende logikken
og trane, trane og treme sig tl:
“Det-hedder-at-hoppe”.

Musikken taler til kroppen

En mere umiddelbar made at
udvikle den kropslige kompeten-
ce pd, er ifglge Kjeld Fredens
gennem musikken. Et omréde,
han har beskaftiget sig en del
med. Han er selv udgvende musi-
ker, og har sammen med sin
kone, musiklaerer Kirsten Fre-
dens, skrevet bogen “Musikalsk

vores intelligens

Odyssé” — en musikpzdagogisk
vejledning baseret pa teorien om
de fem intelligenser.

— Hvis kroppens intelligens
blandt andet bygger pi viden om
bevaegelse, og kroppen er for
darlig til at bevage sig og give
mig den viden, sd kan musikken
give mig den. Fordi der er den
afggrende lighed mellem musik
og krop, at de begge to bevager
sig. I det ene tilfelde er det
musklerne vi bevager, mens
musikken er bevaegelse af lyd.
Det er de samme ord, vi bruger,
nir vi snakker om bevaegelse.
Musikken, melodien bevaeger sig
rytmisk. Den er spandstig, den
har puls, den har dynamik. Det
har kroppen altsammen ogsa.

— P4 den made har man mulig-
hed for at vise de bgrn, der har en
reduceret viden om, hvad

bevagelse er, at musikken kan -

tale til kroppen. Ligesom nér vi
hgrer rigtig fed jazz — sd kan vi
nesten ikke sidde stille. Og det
er blandt andet, fordi det rytmi-
ske i1 musikken gér direkte ind og
pavirker det motoriske.

For at understrege sine argu-
menter viser Kjeld Fredens en
grafisk oversigt fra en undersggel-
se, hvor man har placeret elektro-
der pa hovedet og kroppen af en
forsggsperson. Til at starte med er
der ingen grafiske udsving — per-
sonen sidder helt stille. Sa bliver
der spillet dansemusik, hvilket
giver kraftige udsving i panden
og i benene. Derefter bliver per-
sonen stillet en regneopgave,
hvilket fir benene til at falde til
ro, mens ansigtets muskler akti-
veres.

— Musikken pavirker vores puls-
frekvens, forklarer Kjeld Fredens.

— Pévirkningen vil vaere mindre
hos bgrn, der har muskeldystrofi,
fordi musklens respons ikke er sa
stor. Men det betyder ingenting,
fordi reaktionen sker allerede i
hjernen. Bgrn med muskelsvind
har problemer med at fa musklen

til at tale til kroppen. Men malet »

Kjeld Fredens:

- Vores intelligens udvikles .
gennem et samspil af fem
kompetencer: En kropslig,
en billed-rumlig, en logisk-
matematisk, en musisk og
en sproglig. Det fine ved
disse kompetencer er, at de
kan vikariere for hinanden.
Hyvis den kropslige kompe-
tence ikke er si udviklet,
kan musikken trade til i
stedet.
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- Hvis man vil prastere noget, er det naturligt at bega fejl. Handicappede bgrn,
der pa grund af misforstiet omsorg ikke far lov til at bega fejl, mister det allervas-
entligste i deres udvikling; evnen til at tenke selv. Fordi de bliver sa vant til, at
omgivelserne tenker for dem. De drukner sgu’ i lutter keerlighed...
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er, at hjernen fir en viden om,
hvad bevegelse er. Derfor er
musikken si fantastisk, idet den
kan gi ind og give en viden om
bevegelse allerede tl storhjer-
nens méde at forarbejde pa. Fordi
de pulsudsving, vi kan méle 1
undersggelserne, kun kan uderyk-
kes 1 muskulaturen, hvis hjernen
har tenkt det.

— Det vil altsa sige, at musik-
ken gér ind, bliver opfattet, og vil
allerede i storhjernen pdvirke
vores motoriske tenkning. Deref-

. ter gir der beskeder ud til mus-

kulaturen. Bortset fra, at hos bgrin
med muskelsvind — der sker der
ikke noget i musklerne. Men hele
den grundleggende tenkning,
den er pi plads. Og det vil sige, at
der er sker en udvikling af den
motoriske — den kropslige — intel-
ligens. P4 den mide fir man et
beredskab og en viden om, hvad
bevagelse er, som s kan bruges i
en anden sammenhang - for
eksempel den sproglige.

— Hertil ma jeg straks sige, at i
forhold ul hvorvidt det kan “bru-
ges 1 en anden sammenhaeng”,
der arbejder vi stadig meget ud
fra hypoteser. Men at kunne vise
det, ville vaere et oplagt eksperi-
ment omkring muskeldystrofi.

- Se, hvad der er karakteristisk for

disse bgrns intellektuelle udvik-
ling, og om det kan tolkes ud fra
manglende kendskab til, hvordan

kroppen fungerer. Og hvordan

der kan kompenseres ved hjzlp
af andre strategier. Hvis man skal
kunne alt det, er man ngdt tl at
have en variabel teori om, hvad
intelligens er. Og der er teorien
om de fem intelligenser guld
vaerd. Det ville vare oplagt at for-
spge.

Er der ikke et problem overhovedet
at mdle den slags?

— Jo, det er det da. For si skal
du ind og-arbejde med kvalitativ
videnskab. Men det er ogsd en
udfordring — og et nyt felt, hvor
det ikke mere er uartigt at tale
om fglelser. Men det er da et
klart problem: Hvordan maler
man en fglelse?

Det kan jeg desveerre ikke svare dz;g‘

pé...

— Nej, det kan vi jo ikke. Men
hvis vi ikke prgver at tage den
kvalitative videnskab alvorligt, s&
far vi aldrig fat 1 det, der er det
vasentligste for os: Vores intuiti-
on, vores fglelser-og pd mange
mider vores kunstneriske indstil-
ling il tlverelsen.

— Jeg mener, at intelligens og

kreativitet pd mange méder hz
ger sammen. Og at intellige
ikke blot er et spgrgsmail om
kunne fi en original idé, m
ogsi at fgle en vis forpligte
overfor andre mennesker. Og
at ideen bliver omsat, og at d
kan bruges.

Vi bgr afskaffe intelligens-
begrebet

— Intelligensbegrebet er pad mu:
ge s& meget under udvikling, at
miéske gjorde klogt 1 at afska
det. Derfor opererer jeg ogsd m
begrebet “kompetencer” — d
verre af mangel pd bedre. Fo
jeg vil vise, at det er uduryk
fem forskellige kompetente f
hold til verden.

— Den almindelige opfattelse
intelligens er, at det er en enh:
noget fint, og fremfor alt no;
statisk, som bliver fastlagt pd
tidligt tidspunkt. Sddan no;
foreldrene fir skyld for, hvis ¢
ikke er hgjt nok. Hvorimod ko
petence har indbygget et dy
misk forhold til, hvad intellig
er. Nir jeg taler om kompetenc
siger jeg samtidig, at intellig
er noget, der udvikler sig 1
med de udfordringer, jeg ki
fronteres med.

— Hyvis man har den holdni
at intelligens er noget statisk -
er man pi den. Der findes und
sggelser der dokumenterer ¢
slags. I en af disse undersggel
gav man en gruppe collegestu
rende 1 USA nogle opgaver,
skulle Igse. Og der opdage
man, at der var to mdader at |
opgaverne pé, alt efter om de ¢
derende havde en statisk ¢

~ dynamisk opfattelse af inte

gens. Dem der havde den dy
miske sagde: Jeg lerer kun no
ved at ggre det. De kaster sig 1
opgaven, og de er ikke bange
at lave fejl. Fordi de ved, at t
man vil praestere noget, sé er
naturligt at bega fejl.

— Det er derfor, du tager
mange billeder, siger Kjeld F
dens henvendt til Muskelkr
fotograf, der har knipset Igs n
sit kamera under samtalen.

— Vi.prgver os frem, tager
billeder, og bagefter kigger vi
dem og siger: N4, dér var den!

— Den dynamiske opfattelse
intelligens har et positive forh
til det at lave fejl. Hvorimod «
statiske forsgger at undga at b
fejl. Nir personerne i den stati
gruppe bliver konfronteret n
opgaver, forsgger de at gl




kreativitet p4 mange mader hen-
ger sammen. Og at intelligens
ikke blot er et spgrgsmil om at
kunne fi en original idé, men
ogsd at fgle en vis forpligtelse
overfor andre mennesker. Og for
at ideen bliver omsat, og at den
kan bruges.

Vi bar afskaffe intelligens-
begrebet

— Intelligensbegrebet er pa man-
ge s meget under udvikling, at vi
miske gjorde klogt i at afskaffe
det. Derfor opererer jeg ogsd med
begrebet “kompetencer” — des-
veerre af mangel pd bedre. Fordi
jeg vil vise, at det er uduyk for
fem forskellige kompetente for-
hold til verden.

- Den almindelige opfattelse af
intelligens er, at det er en enhed,
noget fint, og fremfor alt noget
statisk, som bliver fastlagt pad et
udligt tidspunkt. Siddan noget
foreldrene fér skyld for, hvis det
ikke er hgjt nok. Hvorimod kom-
petence har indbygget et dyna-
misk forhold til, hvad intelligens
er. Nir jeg taler om kompetencer,
siger jeg samudig, at intelligens
er noget, der udvikler sig i og
med de udfordringer, jeg kon-
fronteres med.

— Hvis man har den holdning,
at intelligens er noget starisk — sd
er man pé den. Der findes under-
sggelser der dokumenterer den
slags. I en af disse undersggelser
gav man en gruppe collegestude-
rende 1 USA nogle opgaver, de
skulle Igse. Og der opdagede
man, at der var to mader at lgse
opgaverne pd, alt efter om de stu-

. derende havde en statisk eller

dynamisk opfattelse af intelli-
gens. Dem der havde den dyna-

miske sagde: Jeg lerer kun noget-

ved at ggre det. De kaster sig ud i
opgaven, og de er ikke bange for
at lave fejl. Fordi de ved, at hvis
man vil prestere noget, sé er det
naturligt at bega fejl.

— Det er derfor, du tager for
mange billeder, siger Kjeld Fre-
dens henvendt til Muskelkrafts
fotograf, der har knipset lgs med
sit kamera under samtalen.

— Vi.prgver os frem, tager 100
billeder, og bagefter kigger vi pa
dem og siger: N4, dér var den!

— Den dynamiske opfattelse af
intelligens har et positivt forhold
til det at lave fejl. Hvorimod den
statiske forsgger at undgé at begi
fejl. Nir personerne i den statiske
gruppe bliver konfronteret med
opgaver, forsgger de at glde

udenom. De begynder at fjolre,
undskylder sig med at “det er
ikke lige mig”, eller at de har
glemt deres briller. De skal ikke
have noget i1 klemme.

Vardifuldt at bega fejl

— Jeg tror, det er noget meget
vaerdifuldt ved menneskets intel-
ligens, at vi kan lave fejl. Fejl er
en spendende ting. Hvad er en
fejl? Fejl kan selvfglgelig vere
farlige og uhensigtsmassige. Men
fejl kan ogsd, nar vi forholder os
til dem, vare uduyk for, at for
eksempel den elev, der begir en
fejl, tenker pi en anden méde
end det, lereren mener, er det
rigtige. 54 1 mange tilfxlde er de
fejl, eleven laver, slet ikke uduryk
for dumhed, men for at vedkom-
mende bruger en anden strategi.

— Hvis man har et barn 1 1. klas-
se, som er rimelig god til at stave,
og man spgrger: Hvad begynder
“Mor” med? Sa vil barnet lytte til
udtalen af ordet og svare “M”.
Hvad begynder “Far” med? “F”
svarer barnet. Det gir fint. Men
spgrger man til “Esbjerg”, vil det
gode barn sandsynligvis svare
“S”. Og det er jo virkelig klogt
sagt, men det er ikke desto min-
dre en fejl. Men det er en fejl af
den type, man i dag kalder “rigti-
ge fejl” — og dem bgr man ikke
rette. Fordi det er fuldstendig
rigtigt 1 forhold tl barnets udvik-
ling, at man svarer ud fra, hvordan
det lyder. Det ville ogsd vzre
fuldstendig drebende for moti-
vationen at rette den slags. Den
voksne er pd et andet niveau og
ved, at der er en undtagelse fra
reglen. Men s3 kunne man spgr-
ge, om ikke undtagelser fra reg-
len er fejl? I forhold til reglen?

— Hvis du tager teorien med de
fem intelligenser, sd er det jo god
padagogik at sige at den samme
opgave kan lgses pa fem forskelli-
ge mader. Og nar du ser pé det pd
den made, vil du opdage, at bgr-
nene her iser bruger musikken.
Nar de siger “S-bjerg”, sé lyteer
de sig musisk ind pa ordet. Mens
den voksne vil have, at de bruger
logikken.

Muskelsvindfondens skolepsykolog-
projekt viser, ar nogle bprn med
Duchennes  Muskeldystrofi har en
langsommere intellektue! udvikling
end deres klassekammerater. Kan det
Jor eksempel skyldes, at de mdske pd
grund af misforstder omsorg ikke fir
lov til at begd ferl?

— Ja, det kan jeg love dig for.
Og samtidig med, at de ikke fér

lov ul at begd fejl, si mister de
det allervesentligste 1 deres
udvikling; nemlig, at de selv kan
tenke. Fordi de bliver sd vant til,
at omgivelserne tenker for dem.
De drukner sgu’ t lutter keerlig-
hed, det ggr de faktisk.

Hvad bgr man ggre?

— Jeg kan give dig et eksempel:
Faderen og datteren gir en tur,
hvor datteren for fgrste -gang ser
en ko. “Se far, der er en stor
hund”, vil hun sige. Hvis faderen
sa siger “Nej, det er ikke en
hund, det er en ko. Faerdig”. S
skal han ikke sige det ret mange
gange, fgr barnet fir den hold-
ning, at “jeg tager altud fejl, men
far ved alting, sd jeg spgrger
ham”.

— Faderen bgr derimod stimule-
re ungens nysgerrighed ved for
eksempel at sige: “Nej, det er
ikke en stor hund, det er en ko.
Men séddan én har du aldrig set
fgr. Kan du se, hvordan den er
forskellig fra en ko?”. S3 oplever
barnet pludselig, at “det kunne
jeg godt selv finde ud af”.

— Og ved selv at vise, at man
ikke altid er helt sikker — og godt
kan tage fejl — stimulerer man
bgrnenes spgrgelyst. Giver dem
et positivt forhold til fejlen. Hvor
mange jo har den opfattelse, at
foreldre er noget, der ikke kan
lave fejl. Et skraekkelige forhold
at have til sine foraeldre.

“Hjernen er klogere end os”

~ Foraeldre skal vere tilmodige,
men de skal ogsd stille krav til
deres bgm. Og via deres stillen
krav vaere med til at ggre bgrnene
nysgerrige. Mennesket har en
indbygget opfindsomhed, fordi
hjernen sé at sige er klogere end
o0s. Bgrn kan komme med masser
af gode ideer til, hvordan tingene
kan ggres. Og det er maske end-
nu vigtigere for bgrn med et han-
dicap, at de selv er med til at teg-
ne en strategi for udvikling,

— Jeg ved ikke, om det er rig-
tigt, men man kunne forestille
sig, at det billede omverdenen
har af disse bgrn, kunne mildnes
betydeligt, hvis man var opmark-
som pa hvilken hamning, der lig-
ger i omklamringen. Det er ikke

- bare et spgrgsmil om psykologi,

det er ogsd et spgrgsmil om
padagogik. At man dbner bgrne-
nes gjne for, at de selv kan. Det
er en god og grundleggende stra-
tegi 1 alt muligt.

Du siger; at “hjernen er klogere end
0s”. Hvordan skal det forstds?

— Den ggr bare tingene — uden
videre. En af de allerbedste ting
ved hjernen er, at der er ingen
fagforeninger derinde. De fem
kompetencer mé endelig ikke
opfattes som fagforeninger, for si
ville det hele blot ende i kompe-
tence-stridigheder. De har ingen
problemer 1 at vikariere for hinan-
den - og det er guld veerd.

- — Det er det, der er det virke-
ligt spendende 1 den kognitive
forskning: Hvordan pokker haen-
ger det sammen? Og her ville det
vaere oplagt at sztte noget forsk-
ning ind omkring dystrofibgrn for
at fa opklaret, hvordan de andre
kompetencer spiller tilbage pa
kroppen.

— Der er ingen tvivl om, at der
virkelig er kgd og blod pa det her.
Alene af den grund, at meget
klassisk neurologi peger pd sam-
spillet mellem de forskellige
kompetencer. Og det gger plud-
selig muligheden for at vise, at vi
kan tenke hurtigt og pé tvaers af
grenser. Det er det, der er karak- -
teristisk for menneskets intelli-
gens til forskel fra computeren:
At vi kan foretage nogle fanta-
stisk lange tankespring.

— Og nér det drejer sig om ind-
leering, er spgrgsmilet: Hvad er
det vassentligste? Hvor hidt kan
jeg klare mig med? Nir vi kigger
ned i de fem kompetencer, sd er
det ikke et spgrgsmdl om, hvor
meget man kan hezlde i. Men:
Hvad er det grundlzggende?
Det, der far dem til at fungere, og
det der ggr dem forskellige.

— Hvis du har en varkstgjskas-
se derhjemme, sé ved du godt, at
der er noget varktgj, der skal
veere der, fgr den fungerer. Du
behgver ikke en hel drejebznk
tl at starte med. Men en ham-
mer, en knibtang og nogle sgm —
det er et godr udgangspunkt. Sa
kan du altd supplere, hvis det
bliver ngdvendigt.

— Det vasentlige er at fi en god
udvikling i alle fem kompetencer.
Og at fi dem integreret. 1 den
udstrekning, at en eller flere af
dem underudvikles, sd pavirker
det de andre. Derfor er det vig-
tige, at vi kender samspilsmgn-
stret. Og at vi finder ud af, hvor
meget viden om bevagelse, der
for eksempel skal vare i den
kropslige kompetence fgr den
fungerer rimeligt. Skal vi udvikle
os motorisk altid? Eller er det
nok, at vi bare lerer noget grund-
leggende indtul 5-drs alderen?
Det ved vi ikke nok om endnu. [
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Skal vi ha’ en soskendegruppe?

FOTO NANA REIMERS/2. MA}

AF KATHRINE OVERGAARD HANSEN
OG JANNIE DWIGHT KRISTENSEN

Det er vores umiddelbare indtryk, at der i1
handicapfamilier ikke snakkes dbent om det
at have en sgster/bror med en kronisk fremad-
skridende sygdom tart inde pi livet.

Som sgskende ser vi en masse problematik-
ker. Feks.:

— Hvordan er vores sgskende-relationer i
forhold til “normale” sgskendeforhold? (Her
menes forrykket sgskendestatus)

— Hvordan tackler vi (og resten af familien)
hjelperproblematikken?

— Har vi foruden det psykiske afthzngig-
hedsforhold ogsi et fysisk?

— Har vi som voksne en rest af
hjelper/beskytrerrollen?

— Hvad fortzller vi omverdenen, og hvad
siger den til os?

~ Hvornir og hvordan siger vi til og fra?

— Hvad er den almene befolknings viden og
reaktion i forhold til muskelsvind?

— Hvordan forholder vi os til medlidenhed
og misforstaet omsorg?

— Giér vi rundt med en gget frygt for at miste
vores sgskende?

— Hvor godt taler vi med vores sgskende, og
hvad snakker vi om?

— Har vi fglt os tilsidesat pa grund af en han-
dicappet bror/sgster?

Fra 14 ar g
Vi hédber, at sgskende ved hjzlp af en
sgskendegruppe vil kunne fa et mere dbent og

3 ar =ldre storesgster til Maria Overgaard Hansen,
der fik konstateret muskelsvind som 5-arig.

I Kathrine Overgaard Hansen, 25 ar.

- Jeg har ikke veret specielt involveret i “MF?”, tildels fordi der ikke har veret noget tilbud for teen-
age-soskende og opefter. Dette betyder selvfolgelig ikke, at jeg ikke har haft et behov for at drafte
sgskendeproblematikken med andre sgskende. Jeg tror det er vigtigt, at der findes individuelle tilbud
til de enkelte familiemedlemmer. Derfor oprettelsen af denne gruppe.

afklaret forhold tl handicappet bror/sgster og
foreldre.

Formélet er at give hinanden stgtte og
udveksle erfaringer mht. handicappede
sgskende. Og at f& mere kendskab tl de

FOTO S@REN HOLM/CHILI

Jannie Dwight Kristensen, 24 ar.

5 ar yngre lillesgster til Bo Dwight
Kristensen (Bo dgde sommeren 92
af sin muskelsvind).

~ Jeg har arbejdet som handicaphjaiper
gennem en drrekke og leser nu til
sygeplejerske pa sidste ar.

Bo fik diagnosen Beckers som [4-drig og
gik seks ar senere ind i “Fondens” ungdoms-
arbejde. Til de forskellige mader fulgte jeg
med som det tynde ol. | begyndelsen for
spandingen og morskabens skyld, senere
udviklede det sig ogsd til at indebare en
mere eller mindre bevidst hjzlperrolle.

Det har betydet, at jeg i dag feler mig
meget involveret i “handicapverdenen”, har
en masse venner i det miljo og kender til de
mange handicapproblematikker, der folger
med et handicap. Jeg har dog hverken i
“handicapverdenen” eller i “ikke-handi.cap-
verdenen” kunnet finde den ngdvendige for-
staelse/modspil for spskendeproblematikken,
hvilket er en af grundene til dette initiativ.

enkelte muskelsvindformer, herunder syg-
domsforlgb/udvikling.

Malgruppen er ikke-handicappede sgsken-
de fra 14 ér og opefter.

Baggrunden for vores initiativ er, at vi begge
er vokset op med en handicappet bror/sgster i
familien og fgler et behov for et forum, hvor
man kan mgdes og diskutere felles glaeder og
problemer med andre ikke-handicappede i
samme situation.

Et af problemerne er at finde frem tl de
sgskende, da de jo sjeldent er medinddraget 1
Muskelsvindfondens arbejde (mgder og
weekender). Vi er klar over, at der tidligere er
givet uduyk for et sddant behov 1 “Muskel-
kraft”. Dette har dog ikke direkte udmgntet
sig 1 et konkret initiativ. Det er sd det, vi nu
forsgger at igangsatte.

Vi hiber med denne artikel at fd respons fra
andre sgskende i samme situation. Der er fra
Fondens side afsat et belgb til et eventuelt
weekendophold, og vi stiller os til ridighed
som kontaktpersoner og koordinatorer til en
sddan weekend. Denne weekend kan ogsi
omhandle mange andre emner end oven-
navnte.

Interesserede kan kontakte

medlemskonsulent Jens Spanfelt pa tlf. 8613 9777
eller Jannie Dwight pd tlf. 8613 1574.
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en l2gekunstner

Muskelsvindfondens Handicappris
1992 tildelt overlaege Bent Juhl.

Q7334NH N383¥d ‘OLO04d

Handicapprisen 1992 er en
navnlgs, radbrun traeskulptur i
bornholmsk ren, udfert af
kunstneren Bjgrn Bendstrup,
der her har taget opstilling
mellem modtager og giver.

AF JORGEN JEPPESEN

Bent Juhl, leder af respirations-
centret pi Arhus Kommunehospi-
tal, var en glad mand den 14.
december sidste ar. I tre taler
blev han rost og takket for sin
pionerindsats for respiratorbruge-
re og dertil begavet med en 1
meter hgj traeeskulprur af born-
holmsk rgn. Altsammen fordi han
var udvalge til at modtage Mus-
kelsvindfondens ~ Handicappris
1992.

Prisoverreekkelsen fandt sted i
Aarhus Kongreshus med deltagel-
se af professor, dr. med. Bent
Juhls nermeste familie, kolleger
og medarbejdere,  adskillige
representanter for Muskelsvind-
fonden samt ikke mindst en
gruppe af de mennesker, som
prismodtageren blev hadret for at
have hjulpet til et lengere og
bedre liv.

En af dem, Per Hvass, sagde:

— Du har om nogen fortjent
denne heder. For mig personligt
har din indsats betydet en va-

ERRHUSKELERAH]

sentligt forgget livskvalitet. Et
overskud til at leve livet igen.
Han sagde videre: — Du er et
positivt  bekendtskab for os
muskelsvindlere, nir vi kommer i
klgerne pa dig. Du ser pa os som
hele mennesker, ikke kun et
interessant medicinsk tilfzlde.

Bredtfavnende

Forinden havde Evald Krog lagt
grunden til en stemningsfuld,
men usentimental hgjtidelighed i
en meget personlig tale til Bent
Juhl.

Evald Krog motiverede valget
af prismodtageren — der selv 1 det
stille udfolder sig kunstnerisk i
tre-arbejder — med bl.a. disse ord:

— Du er ikke bare legen med
den eksakte viden, der far patien-
terne til at fungere igen. Bag dit
arbejde som lzege ligger der hold-
ninger og menneskeforstielse,
som afslgrer, at du har ladet dit
livssyn inspirere af dine kunstne-
riske talenter.

— Du betragter ikke blot din
patient som et helt og sammen-
hangende menneske med fglel-
ser og individuelle egenskaber.
Du afslgrer ogsd si mange og si
fine nuancer 1 din made at betrag-
te og vurdere andre mennesker
pé, at vi kun kan opfatte dig som
en utrolig bredtfavnende person,
der har forméet at fa den eksakte
leegevidenskab til at gd op i en
hgjere enhed med kunstens bed-
ste egenskaber.

— Ordet ‘lezgekunst’ har aldrig
vaeret mere velvalgt end for dit
vedkommende.

Etikken
— Mange af os har lert dig at ken-
de 1 en meget vanskelig situation,
fortsatte Evald Krog.

— Men du har gjort situationen

lettere at komme igennem, fordi
du har baggrunden for at forsta,
hvordan man fgler, ndr man skal
tage stilling til et meget vanske-
ligt spgrgsmal for sin videre til-
veerelse. Ja, en sullingtagen, der
vedrgrer liv og dgd.

Evald Krog mindede om den
udbredte skepsis over for respira-
torbehandling af mennesker med
muskelsvind, der tidligere trive-
des i laegekredse. Og Muskel-
svindfondens mangedrige bestra-
belser for at fi behandlingen
anerkendt — pd brugerens betin-
gelser.

— Du forstod hurtigt budskabet
og tilfgjede ogsi en etisk dimen-
sion: Det er alene den enkelte
selv, der kan vurdere sin livskvali-
tet, sagde du. Af samme grund
har man ikke noget sammenlig-

ningsgrundlag, for man kan
ikke vurdere andres livskvali
sagde du. Og livskvalitet athe
ger af den enkeltes forventnin
til livet, ikke af andres livskv
tet, tilfgjede du. Underforstiet
et handicap ikke er si afggrer
for, om livskvaliteten er hgj ¢
lav.

Evald Krog sluttede af med
overrekke traeskulpturen, der
skabt af kunstneren Bjgrn Be:
strup.

Den vigtigste inspiration

— Den vigtigste inspirationski
er patienterne selv, sagde B
Juhl 1 sin takketale og gjo
stilferdigt  opmaerksom  p4,
etableringen af respiratorbeha
ling ikke havde varet een ma
arbejde.



ningsgrundlag, for man kan jo
ikke vurdere andres livskvalitet,
sagde du. Og livskvalitet athen-
ger af den enkeltes forventninger
til livet, ikke af andres livskvali-
tet, tilfgjede du. Underforstdet, at
et handicap ikke er sd afggrende
for, om livskvaliteten er hgj eller
lav.

Evald Krog sluttede af med at
overrekke taeskulpturen, der er
skabt af kunstneren Bjgrn Bend-
strup.

Den vigtigste inspiration

— Den vigtigste inspirationskilde
er patienterne selv, sagde Bent
Juhl 1 sin takketale og gjorde
stilferdigt opmeerksom péd, at
etableringen af respiratorbehand-
ling ikke havde varet een mands
arbejde.

— Det er med en vis ydmyghed,
jeg star her i dag, sagde han og
nevnte adskillige kolleger og
medarbejdere ved navn for deres
bidrag.

Og han erindrede om, at
Muskelsvindfonden selv havde
gjort en stor indsats for sagen.
Bl.a. ved allerede 1 1979 at afhol-
de et inspirerende internationalt
seminar om totalbehandling,
hvori  spgrgsmilet om  vejr-
treekning og respirator indgik.

Prismodtagerens humor og
engagement kom til udfoldelse,
da han med lune berettede om en
stribe opringninger i drenes lgb
fra diverse lokaliteter rundt pé
kloden: En respiratorbruger rin-
ger fra Miinchen og holder tele-
fonen hen til fordamperen og
spgrger, om den virkelig skal lyde

FOTO: MOGENS LAIER
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DUO 2002 ved de klassi-
ske guitarister Jesper
Brinck (tv) og Peter Kyhn
bidrog til et stemnings-
fuldt arrangement med
deres ballader, bossano-
vaer og jazzflamencoer.

Overlzge, professor dr. med.
Bent Juhl har veret en
drivende kraft i etableringen af
respiratorbehandling til
mennesker med muskelsvind.
For den indsats modtog han
Muskelsvindfondens Handicap-
pris 1992 - og delte glaeden
med nogle af dem, det hele
drejer sig om. Fra venstre
Martin Sveridsen, prismodtager
Bent Juhl, Jens Jargen Knudsen,
Per Hvass, Poul Egon Knudsen
og Thomas Mosegard Svendsen.

sddan? En anden har fiet proble-
mer med maskineriet, fordi han
sidder 1 mudder tl halsen pd
Midtfynsfestivalen. Og en tredje
vil godt lige have sendt en frisk
respirator ned til sin ferieadresse
pd Rhodos; hans egen er blevet
slemt medtaget af bjergkgrslen.

Vi har lert af dig

Bent Juhls kollega, administre-
rende overlezge Poul Agerskov,
fik det sidste officielle ord.

— Det er en utrolig vigtig begi-
venhed, at du, Bent, har fiet den-
ne handicappris, sagde han.

— Jeg har fulge dig pé tet hold.
Vi har haft mange diskussioner,
og det skal ikke vaere nogen hem-
melighed, at ogsé jeg 1 starten var
en smule skeptisk over for respi-
ratorbehandlingen. Men vi har
laert utrolig meget af dig. Om
handicappede, om vardighed.

— Og jeg kender fi, der kan
undervise som dig. Der er du helt
fremragende. Du larer os, hvad
der er vigtigt 1 legegerningen, ja i
livet.




Et rad til bedstefor=ldre 1 min situation:

Vis jeres tarer. Tal ud med de unge om sorgen.
Forstil jer ikke - for sa svigter I.

Indleg fra en bedstemor,

Ogs& for bedsteforzldrene er sorgen usigeligt stor, ndr man far
dommen over barnebarnet: Muskelsvind, _

Man opsluges af den., Den ligger altid everst i sindet, - nar man arbej-
der, holder fri - lzgger planer for dagen i morgen - og for fremtiden,
Den er med i ens dromme. Intet andet har betydning.

Selv om ens sorg er "pA anden h&nd", ger den ikke mindre ondt. Det er
jo ikke blot det inderligt elskede barnebarn, der m& lide, men ogsé
foreldrene, som man elsker lige 88 hsjt.

Og hvordan takler man s& problemet i forhold til den unge familie?
Man er usikker - radvild. Men man ma vel forsege at treste? Ikke tale
for megét om sine egne tarer?

Og s& siger man de forkerte ting! Ger de forkerte ting!

Man er - ligesom forsldrene~hudlest sdrbar. Man svigter.

Der bliver afstand til den unge familie, Ogsé& bedstemor lmrer ensom-

| heden at kende,

Men man m& videre. For mit vedkommende var det troen p2 en hsjere
styrelse, der hjalp mig igennem krisen,

Jeg tror, Gud har en mening med at lz:gge den byrde p& mit barnebarn.
Jeg tror, han vil komme til at lese store opgaver, som l®gges hen til
ham: at han vil komme n®rmere nastekserligheds-idealet, end vi andre er
kommet., Er jeg naiv? - M&ske. - Men lad iig have lov til at vare det.
Et radd til bedsteforzldre i min situation: Vis jeres té&rer, Tal ud med
de unge om sorgen, Forstil jer ikke, - for s& svigter I.

” Til sidst: Der er ogsd glmder! Forskningen giver hib,Vidunderlige oje-
‘ blikke, n&r der kommer positive meldinger om sygdomsforlebet, Ingen

‘ glede kan vere storre!

) Bedstemor

Bedstemoderen, der for nylig sendte ovenstdende brev til redaktionen, vil gerne vaere anonym over for bladets lasere.

Det accepterer vi undtagelsesvis, fordi vi finder indleegget vigtigt — og fordi vi kender hendes navn og adresse.

Pa de fglgende fire sider fortzller en bedstemor 1 en lignende situation om sz tilverelse og erfaringer med et barnebarn
med muskelsvind. Og for at undgé enhver misforstaelse skal det understreges, at de to bedstemgdre 744¢ er identiske. (Red.)
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Thomas har en mormoil

ljeers  familieudflugr 1992

stdr der trykt i hvid skré-

skrift pd den bla frokost-
serviet. I glas og ramme er den
sat, og Betty lgfter mindet ned fra
vaggen.

— Vi har sddan en familieudflugt
hver sommer 1 august, hvor alle er
med. Vi starter med morgenkaffe,
og sd har vi madpakken med. I
sommer var vi 1 Hillergd — der har
vi en datter og svigersgn — og
Thomas var med 1 det hele, med
hans minicrosser.

Elkjeers er en stor familie, por-
treetterne  henger hele  vejen
rundt i stuen. Ni bgrnebgrn, fem
bgrn og fem svigerbgrn, Betty og
Siggaard selv og deres sgskende og
foreldre. Bryllupper, runde dage,
de to sgnner i garderuniform. Fire
generationer foreviget op gennem
1900-tallet; den fgrste bgnder,
den anden stort set ogsd, sa funk-
tionzrer og lgnmodtagere, de
yngste er ikke til at vide.

~ Det er 54 godrt af hende.

Betty peger pd et fotografi af
willingdatteren Ellen. Det er
taget for ér tilbage, da hun var i
laere pa et arkitektkontor 1 Ikast;
en fotoforretning skulle bruge

L FUNUSHELKRAFT

kgnne portratter til juleudstillin-
gen, og bagefter fik Ellen billedet
foreret af sin arbejdsgiver. Nu
smiler hun hver dag ung og glad
til mor 1 Kibzek.

Man star sa hjelpelgs

— De kom herud over middag,
Ellen og Henning. Thomas var 1
bgrnehave. De fortalte det vel
begge to, men Ellen hun...jeg kan
huske, hun ribte: Mor, mor! Jeg

kan huske, hun ribte tl mig, og

hun tog om mig, hun var helt
fuldstaendig slaet ud.

— Vi stod lige der, bagved dig.

Betty fortzeller om den dag, de
fik at vide, at Thomas havde
muskelsvind.

— 54 sad vi her — dengang var
min mand her jo ogsd — og vi
greed alle fire, for det var hardc
ved os.

— Da der var géet nogen tid, da
vi havde snakket det godt igen-
nem, tog Ellen og Henning hjem,
de skulie jo hente Thomas i bgr-
nehaven. S& sad Siggaard og jeg
og snakkede om det, om og om
igen.

— Om vi den dag ligefrem
tenkte, hvad det indebar, at han

AF JBRGEN JEPPESEN
FOTOS CLAUS HAAGENSEN/CHILI
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Betty Elkjeers rad til andre bedsteforzldre er,
at de skal progve at tale dbent om sygdommen
med familie, venner og bekendte. Selv om det
ger ondt, og man kommer til at greede .
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aldrig kunne blive rask, det har
fortonet sig lide ud. Men jeg
tenkte, at sidan en forfzrdelig
ting, det ma da ramme naboen. At
det lige skulle ramme vores bar-
nebarn, det var helt forkert.

— Vi snakkede om,.h—vordan det
nu ville g& Thomas. Sddan senere
i hivet. Nar han kom 1 skole, og
lengere henne. Det métte Igses,
efterhdnden. som uden gik. Vi
kunne ikke foregribe begivenhe-
dernes gang lige pé een gang.

— Hvad der skete dagen efter
og de andre dage, ved jeg ikke
rigtig. Vi snakkede med vores
andre bgrn om det, men vi kunne
jo ikke komme videre end som at
snakke om det. Man stir sd hjel-
pelgs, man vil sd gerne ggre en
hel masse, hvis bare man kunne.
Vi greed, og vi snakkede, og vi
gred.

— Men den dag, den kunne
nasten ikke rummes. Det var sd
uvirkeligt. At det skulle ramme
en af vores. Man blev ligesom sat
lide til side, ved at der kommer...
jeg ved ikke rigtig, hvad jeg skal
sige. Dengang han blev fgdt, var
han den yndigste lille dreng,

Betty Elkjer er bedstemor til ni barnebgrn, som er “noget af det bedste, man har”.
For seks ar siden kom Thomas til verden og fik et par ar senere konstateret muskelsvind.
- Jeg tenker pa ham hver dag, hver eneste dag, siger hun.

ingen tenkte over, at han skulle
fa et handicap.

— Selv om der jo var det med, at
han ikke rigtig kunne kravle. Og
at han falde. Faldt ligesom et
bret, gav ikke efter 1 hofterne.
Og tit 14 s§ stille.

Havregred med morfar

Thomas er nu seks dr og gér i
bgrnehaveklasse inde i Herning,
hvor han bor med sin.mor, far og
lillesgsteren Louise pd 4 dr. Han
har Duchennes muskeldystrofi.

— Vi syntes nok, han var s3 stil-
le. Nir vi skiftede ble pd ham, 14
han si stille. ‘Men han har altd
vaeret sidan en herlig knaegt, han
ser og opdager meget mere, end
man 1 grunden taenker over
Maiske fordi han er si stille? Jeg
tror, han ville vare en stille
dreng, selv om han var — hvad
skal man sige — en rask dreng.
Han siger nogle fortraffelige ting,
han er dygtig.

Betty ser tit Thomas. Hun be-
spger ham, og han hende. En
gang imellem overnatter han ude
1 Kibzk. e

— Han sidder pd gulvet med en

legekasse. Tit har han nogle
bgger med fra biblioteket. Han
vil ogsé gerne spille spil.

— Og han har sin egen bestemte
taburet ude ved kgkkenbordet,
og sin bestemte ske. Der er han
sddan meget korrekt, han skal
have det samme hver gang, han
er her.

— Min mand, han sad altid ved
bordenden, og om morgenen, nir
de skulle have deres havregrgd,
sad de to der og havde det hygge-
ligt og dejligt. Bagefter gik de ud
1 haven.

Thomas gir ikke sd godt len-
gere. Derfor har han minicrosse-
ren med nu.

— Nér vi gér tur med den, sé
kgrer han 1 laveste fart, for den
her gamle bedstemor, hun kan jo
ikke rende i galop ved siden af.
Sneglefart, kalder han det.

— Og sd var det sd pudsigt! Vi
sover ovenpa, og jeg har ellers
baret ham ned ad trappen, men
han bliver jo en stor dreng, sa det
kan jeg ikke blive ved med. En
morgen, vi skulle ned, satte han
sig pd det gverste trin og gik
sidan ned pé halen. Det har han

gjort siden, og det fandt han selv
ud af.

— Det er bare s& meningslgst, at
han ikke skal spille fodbold, at
han ikke skal deltage i de forskel-
lige ting. Men der er jo andet, der
kan vaere lige sd godt.

Han skal have noget pa en
anden made '

— Er du anderledes over for Thomas
end over for dine andre bornebprn?

— Der er det med Thomas, at vi
synes, vi har ham pé lént tid. Men
det ved vi jo ikke siddan helt, med
den sygdom der. Der kan ogsé
ske noget med et rask barn, ten-
ker jeg sd.

— Men det ¢ anderledes med
Thomas. Da de fgrste bgrnebgrn
kom, boede vi stadig deroppe pi
girden, hvor der var meget at
lave. Der foregik mere, der var
mere plads for dem, de kunne
foretage dem noget selv — ogsé
ved det at de jo var raske bgrn.

— Med Thomas er det siddan, at
hver gang jeg er sammen med
ham, tenker jeg: Hvordan skal
det g&? Han er sidan en kerlig
dreng. Nir han kommer eller skal
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herfra, skal han kramme og kys
Det er simpelthen sa dejligt.

— Beskytter eller forkaler du h
mere end de andre bornebgrn?

- Jo, det vil man jo ggre. [
skal jeg vist vere @rlig og sige
det ggr jeg nok. Jeg synes jo,
nir han ikke kan det og det,
skal han have noget pa en anc
made.

— Skaider du ham aldrig ud?

— Jamen, det er ikke ngdv
digt. Jeg kan ikke finde no;
grund til det. Han er altid s nv
nér jeg har ham ene.

— Nu efter min mand er ¢
sover Thomas 1 morfars seng.
laser vi, og han vil gerne hol
hand. Sa be’r vi aftenbgn, og
ligger der med de her store ¢
Jo, han er simpelthen siddan
dejlig dreng.

— Hvad er det, du kan give Thon

~ Ingenting.

— Ingenting?

— Jeg er hverken dygtig ¢
begavet. Jeg har kun giet syv
skole og har ingen sddan ki
skaber.

— Du giver ham kerlighed.

— Ja, selviglgelig. Selviglg
Og jeg taenker pd ham hver
hver eneste dag. Det ggr je
pi dem allésammen, de a
skal ikke forklejnes, fordi de
er syge. De er noget af det
ste, man har. Men Thomas
ker jeg mest pi, for hvorda
det nu gi? For han bliver jo

bedre, det skal man ikke 1
med. :

Da Siggaard dade

Betty gir eller cykler flere g
om ugen et par kilometer 1
den flade landevej 12 mod V
ud til Assing. Her havde hu
Siggaard — der hed Sgren,
aldrig blev kaldt ved ande:
mellemnavnet — en gérd i for
ning. De er begge fgdt pd e
han 1 Skarrild, hun 1 Dgvlir
nu ligger Siggaard pa Assin
kegard. Han dgde 1 maj sid:
et par dage efter sin 74 an
selsdag. Betty er 73.

— Siggaard kom ind pé sy
set en lgrdag, men nyrerne s
de, si der var egentlig ikke
at ggre. Bgrnene kom, hva
vel ikke var mere end rin
men bgrnebgrnene kom
sandten ogsd. De fem ston
nebgrn kom, og de dlev. Og
natten. De blev til Siggard
der ved middagsud. De vi/}
der, de svigtede ikke. Ikke
blik.



herfra, skal han kramme og kysse.
Det er simpelthen sa dejligt.

— Beskytter eller forkeler du ham
mere end de andre bgrnebprn?

— Jo, det vil man jo ggre. Der
skal jeg vist vere ®rlig og sige, at
det gor jeg nok. Jeg synes jo, at
nar han ikke kan det og det, s
skal han have noget pa en anden
made.

— Skelder du ham aldrig ud?

— Jamen, det er ikke ngdven-
digt. Jeg kan ikke finde nogen
grund til det. Han er altid sé nem,
ndr jeg har ham ene.

— Nu efter min mand er dgd,
sover Thomas i morfars seng. Si
leeser vi, og han vil gerne holde 1
hand. S& be’r vi aftenbgn, og han
ligger der med de her store gjne.
Jo, han er simpelthen sidan en
dejlig dreng.

— Hvad er det, du kan groe Thomas?

— Ingenting.

— Ingenting?

— Jeg er hverken dygug eller
begavet. Jeg har kun gaet syv ar 1
skole og har ingen sddan kund-
skaber.

— Du giver ham kearlighed.

— Ja, selviglgelig. Selviglgelig.
Og jeg tenker pa ham hver dag,
hver eneste dag. Det gor jeg da
pd dem allesammen, de andre
skal ikke forklejnes, fordi de ikke
er syge. De er noget af det bed-
ste, man har. Men Thomas ten-
ker jeg mest pa, for hvordan vil
det nu gi? For han bliver jo ikke
bedre, det skal man ikke regne
med. :

Da Siggaard dgde

Betty gér eller cykler flere gange
om ugen et par kilometer ud ad
den flade landevej 12 mod Varde,
ud tl Assing. Her havde hun og
Siggaard — der hed Sgren, men
aldrig blev. kaldt ved andet end
mellemnavnet — en gard i forpagt-
ning. De er begge fadt pd egnen,
han 1 Skarrild, hun i1 Dgvling, og
nu ligger Siggaard pa Assing kir-
kegard. Han dgde 1 maj sidste 4r,
et par dage efter sin 74 érs fgd-
selsdag. Betty er 73.

— Siggaard kom ind pé sygehu-
set en lgrdag, men nyrerne svigte-
de, s& der var egentlig ikke mere
at ggre. Bgrnene kom, hvad der
vel ikke var mere end rimeligt,
men bgrnebgrnene kom min-
sandten ogsd. De fem store bgr-
nebgrn kom, og de &lev. Ogsd om
natten. De blev tl Siggard dede
der ved middagstid. De vi//e blive
der, de svigtede ikke. Ikke et gje-
blik.

— Ellen og Henning kom op
med Thomas og Louise i kapellet
for at se Siggaard. Dengang vi
kgrte derfra, siger Louise: “Nu
kan jeg std ud og ribe “Hej mor-
far!” op tl himlen.” “Ja”, siger
Thomas, “men det er rarest, nir
vi er fo til det.” De regner jo med,
at han er oppe ved Gud i himlen,
det kan jo ikke fejle andet.

— Huvad mente Thomas med, at det
var rarest at vare to om at rdbe hej?

— Ja, det ved jeg heller ikke
sadan lige...

— De tager det sd naturhigt, de
var med til begravelsen og nede
pa hotellet bagefter. Nar de kom-
mer hjem her, sd er vi altid oppe
ved graven og snakker om vor far.

Venner og bekendte sorteres
— Der var nogen, der var lidt imod,
at de skulle med til begravelsen,
nar de var si smé. Men det synes
jeg er udmeerket. Det er ogsd
nemmere for os, at de har set ham
inde i kapellet.

— Jeg synes, der skal vaere dben-
hed. :

. — Hvorfor er det godt med dben-
hed?

— Jamen synes du ikke, det er
nemmere, end hvis man gir med
en ting indeni. At den er muret
ind?

— Mit rdd til andre er, at de skal
snakke om det. Ogsa ul dem, der
kommer pa besgg, venner og
sddan. Hvis de vi/ hgre pi en,
hvis man kan sige det sddan.

— Er der nogen, der ikke vil der?

— Ikke sddan direkte. At de
ikke vil hgre pa, hvad jeg snakker
om. Men der er nogen, der slet
ikke forstir det.

— Hvad er det, de ikke forstdre

— Maske har de en slags blufaer-
dighed. Maske har de nok 1 deres
eget? Nej, jeg tror ikke, de kan
forstd, Avad det drejer sig om.

— Der er ogsd nogen, der lige-
som vender sig vak, nir man
kommer med en kgrestol. Men
jeg tror heller ikke, det er s
nemt. Jeg har fgr selv set bgrn 1
kgrestol og dengang ikke sidan
sat mig ind 1 det. Man tenker
ikke over det, fgr det rammer en
selv. Nu prgver vi, hvad det vil
sige at have et handicappet barn.

— Det er det samme med det at
dg. Man tenker: Ja, det er da
skammeligt, at han eller hun er
dg¢d. Men det er fgrst, nir det
rammer en selv, at man opdager,
hvordan det ¢gentlig er.

— Ved sygdom og dgd lerer
man folk at kende, det har jeg i
hvert fald opdaget.

— Dem, der snakker om det og
kommer, dem tror man mere pé.
Dem har man tiltro til. Man tgr
faktisk ga til dem med nogle ting.
Dem, der bliver vk og miéske
itkke har mod tl at komme,
dem...Jo, ved sygdom og dgd fir
man sine venner og bekendte sor-
teret.

— Man skal ikke vere bange for
at ga hen til en, der er syg. Eller
nar der er en, der er dgd. Jeg kan
huske for mange ir siden, at jeg
gik hen til en nabokone — hendes
mand var dgd — med en buket
roser, bare ude fra haven af. Jeg
vidste ikke, hvad jeg skulle sige,
men man behgver heller ikke

sadan szge noget. Jeg tror, at bare
det man kommer, det ggr meget.

— Jeg ved ikke, hvor mange

Fra venstre Thomas' mor Ellen Elkjer Vestergaard, Thomas,

| Betty er tit pa besgg hjemme hos Thomas i Herning.

Betty, lillespster Louise og Thomas' far Henning Vestergaard

gange hun har fortalt mig om det,
om at jeg kom.

— I aftes kom der-en kone ind
forbi med den blomst der. Det
betyder meget. At nogle lige stik-
ker ind, kommer dryssende forbi.

Vreden og skylden
En gang om ugen géir Betty om 1
Alhuset i Kibzk, hvor hun mgdes
med en snes andre kvinder til
snak og kaffe. Gruppen syr tgj og
strikker tepper til Rgde Kors,
som sender det videre til traen-
gende rundt om 1 verden.

— Bliver du nogen gange vred?

- Ja. Jo, pa sk&ebnen. Sommeti-
der kan jeg blive noget sd vred.
Men det er'svaert at snakke med
folk om, for det kan vel godt vir-
ke lide-maerkeligt. Det er afmag-
ten, man kan jo ikke ggre nogen
ting. Man ma leve med vilkarene.

— Hvuordan bliver du vred?

— Jeg bruger ikke hédrde ord, for
jeg har ikke nogen og skalde ud
pé. Si jeg gar ud i haven og arbej-
der, for man skal have det ud pé
en eller anden méde.

Betty viser breve fra Institut for
Human Genetik i Arhus, hvor
man har undersggt, om familien
er berere af Duchennes muskel-
dystrofi. Det er den ikke, syg-
dommen ser ud til at vare opstiet
spontant hos Thomas.

— Det er en forferdelig tanke,
at jeg kan have bdret det her
videre. Men de mener jo ikke, at
det er 1 familien som sidan.

— Den skyldfglelse kommer
alesd nemt. Det ggr den i mange
tilfelde. Man synes jo altid, man
er for ringe, og sd kommer skyld-
fglelsen ind over. Den er ikke
nem at fa vaek, den er godt muret
inde, tror jeg.

Betty prikker sig pé brystet.

— Det er Ellen og Henning, der
har den stgrste sorg...nej, min er
lige sd stor, men det er dem, der
er nezrmest pd. Dem, der har be-
sveeret 1 det daglige.

— Og man kan ikke trgste ved
at sige, at det bliver bedre, for det
gor det jo ikke. Man kan ikke
sige, at Thomas engang bliver
rask eller vokser fra det. Selvfgl-
gelig hiber vi, at forskningen fin-
der ud af at ggre noget ved syg-
dommen, men det ved vi ikke.

— Det er med at fa det bedste
ud af den tid. Sidan er det ogsd
med os andre. At fi det bedste ud
af den tid, vi er her. Hvad enten
man er syg eller rask. =]
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ALS-patienter

organiserer sig |

Muskelsvindfonden koordinerer dannelse af
landsdaekkende net af ALS-grupper.
Brugerkursus for patientgruppen i efteraret -93.

n ny gruppering er dannet
Ei Muskelsvindfonden. ALS-

patienter pd Sjelland har
etableret to grupper med base 1
hhv. Naestved og Hvidovre, en
tredie er under forberedelse 1
Arhus, og mélet er i Igbet af et ars
tid at fé hele landet dekket ind.

Initiativerne er et led i den ind-
sats, der for tiden ggres pi flere
felter for at forbedre behandlings-
tilbuddene til mennesker med
ALS, Amyotrofisk Lateral Sklero-
se (beskrever 1 Muskelkraft 7/92).

Muskelsvindfonden har lige
siden sin oprettelse betragtet sig
som interesseorganisation  for
ALS-patienter og altid haft med-
lemmer med diagnosen. Men
man har aldrig vaeret 1 stand il at
prioritere gruppen sarligt hgjt,
hverken organisatorisk eller med
hensyn til behandlingstilbud.

Det sidste har bla. sin forkla-
ring 1, at sygdommens karakter og
forlgb adskiller sig sd meget fra
de “almindelige” muskelsvind-
sygdomme, at Vejlednings- og
Behandlingscentret ikke er 1
stand tl at pdtage sig opgaven.
Den hgrer fgrst og fremmest

Ergoterapeut Jette Mgller
koordinerer dannelsen af
et landsdzkkende net af
ALS-grupper og forbereder
et brugerkursus for
patientgruppen.

hjemme 1 hospitals-regi, og derfor
er det ogsd her, at man for tiden
afprgver forskellige behandlings-
modeller.

En fagforening

Men organisatorisk kan Muskel-
svindfonden styrke patientgrup-
pen.

— Lidt firkantet sagt drejer det
sig om at fa skabt en fagforening,
der kan stille krav til sygehusvze-
senet, siger ergoterapeut Jette
Mgller, VB-Centret. Fra 1. marts
1993 er hun ansat i Medlemsser-

vice-afdelingen med den opgave"

at stgtte dannelsen af flere grup-
per og formidle erfaringer mellem
dem. Der er tale om et forsgg,
som forelgbig kerer et ar.

Jette Mgller drager en parallel
til den opgivende holdning, der
eksisterede ul diagnosen “Duchen-
nes muskeldystrofi” for 20 ar
siden i behandlingssystemet. Man
mente ikke, der var nogetsom-
helst at stille op, ejheller for at
lette hverdagen.

— En lignende opgivende hold-
ning er der til ALS-diagnosen i
dag. “Gé hjem og ver god ved

i .
G
-
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ham,” siger man mere eller min-
dre direkte. Men det kan &ndres
ved, at brugerne stiller krayv,
sddan som “Duchennerne” og
andre har bevist, mener Jette
Mgiller.

Konference og brugerkursus
Ved siden af arbejdet med at
organisere et landsdeekkende net
af ALS-grupper skal Jette Mgller
forberede en konference om den
fremtidige indsats for patient-
gruppen. Konferencen, der athol-
des 1.-2. oktober, tager udgangs-
punkt 1 de igangvaerende ALS-
projekter, som vil vaere faerdige til
den td.

Senere i efteréret er det planen
at afholde et brugerkursus for ALS-
patienter og pargrende. Ogsd den
opgave varetages af Jette Mgller.

Som naevnt er der en gruppe
undervejs i Arhus. I februar maned
afholdes et mgde om det videre
forlgb med personale fra neurolo-
gisk afdeling pé Arhus Kommu-
nehospital, som har den lgbende
kontakt til patienterne.

Gruppen i Naestved er grundigt
etableret og har allerede afholdt

FOTO LASSE JORGENSEN

fem mgder. Hvidovre-gruppen er
knapt sé langt fremme, men en
arbejdsgruppe bestdende af bru-
gere samt personale fra Hvidovre
Hospitals neurologiske afdeling
vil sgrge for, at initiativert realise-
res fuldt ud. Grupperne i bade
Nzstved og Hvidovre er i gvrigt
dbne for medlemmer — patienter
og pargrende — fra hele Sjzlland.

Yderligere oplysninger om ALS-
grupperne faes ved henvendelse
til Jette Mgller, tlf. 8613 9777.

79

OBS! Medlemmer af Muskel-
svindfonden, der har diagnosen
ALS, er tkke registreret med denne
diagnose. Der kan derfor vare
nogle, som foreningen ikke har
kendskab til, og som mdske gerne
vil inddrages i arbejdet med at
danne ALS-grupper.

Derfor opfordres alle medlem-
mer med diagnosen ALS til at ken-
vende sig il Jette Moller.
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KOMMENTAR

AF JORGEN LENGER, handicappolitisk konsulent i Muskelsvindfonden

ki

Vi har en chance som vi ald

PRID VAR ARBE
v af almenvellet HV IS ORD

ARRBEJDE bor det tilstriebes,. HV IS

Nar Muskelsvindfonden i de kommende méaneder fastlaegger
méilene for de kommende ars arbejde, ma det indgd med
meget hgj prioritet, at samfundet skal ggre brug af de evner,
som folk med muskelsvind har, og at samfundet skal stille en

DO RID VAR at enhver arbejdsduelig borger

VIS ORD VAR ARBEJDE /ar

nulighed for arbejde HWVES ORD VAR

ARBEJDE jqrvithar. HVIS ORD

AR ARBE)JDE der betrygger han,

ie. " HVIS ORD ARBE

paragraf 73.

1 har et sart forhold til
arbejde. P4 den ene side
ser vi frem tl fyraften,

weekender og ferier og opfatter
arbejde som en slags ufrihed. Pi
den anden side far vi det dérligt,
hvis vi ikke har arbejde, og ingen
har brug for os.

Gennem értier har vi udviklet
vort samfund, s& produktionen er
blevet mindre besvaerlig. Stadig
feerre mennesker 1 landbrug og
industri kan skabe en stadig sti-
gende produktion.

Alr andet lige kan vi alle arbej- '
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de mindre og mindre uden at
senke levestandarden. Den pro-
duktion, vi skal leve af, stiger jo
alligevel. :

Selv i de mange ar, hvor pro-
duktionen krzvede langt mere
arbejdskraft end 1 dag, var der
arbejdslgshed. Ja, faktisk har vi i
Danmarks lange historie kun
oplevet ca. 10 4r med fuld
beskaftigelse — det var i 60’erne.
Ikke desto mindre taler vi om
fuld beskaftigelse som det nor-
male, mens arbejdslgsheden er
undtagelsen. {

Jeg tror, v1 skal erkende, at vi
aldrig mere fir brug for hele
befolkningens arbejdskraft for at
skabe den ngdvendige produkti-

on, og jeg synes vi skal glede os
over denne historiske chance for
at fa tid ul sjove og udviklende
aktiviteter.

Men alligevel har udviklingen
stillet os over for et stort problem.
I stedet for at fordele arbejdet
ligeligt, er der nogle, som arbej-
der, og andre, som ikke arbejder.
Vor kultur kader det enkelte
menneskes selvverd sammen
med arbejdssituationen. Det viser
sig f.eks. 1 den fjollede ide med at
give hinanden et ekstra fornavn,
som slet ikke stir pd débsatte-
sten: Direktgr ditten og arbeds-
mand datten.

Goderne er - stort set — fordelt
pd samme mdde som arbejdet.
Den producerende fir en hgjere
levestandard, end den, der ikke
producerer. Samfundet er kort
sagt ved at knxkke over pd mid-

tilsvarende del af samfundets veerdier til radighed for dem.

- ten, for det er blevet stadig

sverere at bevage sig fra den
ikke-producerende til den produ-
cerende del af befolkningen. Fle-

re og flere fgler sig isolerede, .

veerdilgse og diskvalificerede.

Sidan behgver det ikke at

vEre.

Halvdelen af os sidder i
suppedasen
Hvert eneste teknologisk-skridt,
der har gjort produktionen lette-
re, har vi betegnet som et frem-
skridt. Hver eneste ny opfindelse
har vi kaldt et fremskridt. Og
ingen drgmmer vel om at genind-
fgre hestevognen og skovlen, blot
for at bringe flere i arbejde. Alli-
gevel har vi forvaltet fremskridte-
ne, si de tilsammen udggr et /-
bageskridt 1 menneskers selvvaerd
og samfundets sammenhaengs-
kraft.

Siden menneskeheden opfandt
hjulet og den dybe tallerken har
vi mélbevidst bevaget os frem

mod en situation, hvor produki
nen kraever et minimum af art
de. Bevidst eller ubevidst har ¢
te vaeret malet for al vor streb
Og nu sidder vi sd i suppedases
hvert fald halvdelen af os.

Egentlig burde vi glade os o
at have skabt et samfund, h
10, 20 eller 30% af befolkning
til stadighed kan uddanne
vaere kreativ, vere sammen n
andre og tznke spxndende t
ker. Men vi gleder os ikke.
hvorfor ggr vi sa ikke det?

Fordi rollerne er fordelt
gang for alle, og fordi samfunc
goder, produktionen, er fordelt
den samme méde: De, der pro
cerer, far. De, der ikke produ
rer, far ikke.

Arbejdslgshedens stgrste |
blem er 1 virkeligheden, at «
enkeltes selvvaerd og velferd
koblet sa tet sammen med rel
onen til arbejdsmarkedet, og a
bruger arbejdslgsheden til at It
timere, at en del samfundsboi
re ikke fir andel 1 produktic
stigningen.

Intet tyder pd, at vi nogen :
de far fuld beskaftigelse



mod en situation, hvor produktio-
nen krever et minimum af arbej-
de. Bevidst eller ubevidst har det-
te vaeret malet for al vor streben.
Og nu sidder vi sd 1 suppedasen. I
hvert fald halvdelen af os.

Egentlig burde vi glaede os over
at have skabt et samfund, hvor
10, 20 eller 30% af befolkningen
til stadighed kan uddanne sig,
vere kreativ, vaere sammen med
andre og tenke spzndende tan-
ker. Men vi gleder os ikke. Og
hvorfor ggr vi s ikke det?

Fordi rollerne er fordelt en
gang for alle, og fordi samfundets
goder, produktionen, er fordelt pd
den samme made: De, der produ-
cerer, far. De, der ikke produce-
rer, far ikke.

Arbejdslgshedens stgrste pro-
blem er 1 virkeligheden, at den
enkeltes selvvaerd og velferd er
koblet sd taet sammen med relati-
onen tl arbejdsmarkedet, og at vi
bruger arbejdslgsheden til at legi-
timere, at en del samfundsborge-
re ikke far andel i produktions-
stigningen.

Intet tyder pé, at vi nogen sin-
de fiar fuld besk®ftigelse 1

traditionel forstand. Medmindre
vi fordobler produktionen; men
hvad skulle vi egentlig med dob-
belt sa meger af alting?

I arevis har vi forsggt os med
den ene sazrordning efter den
anden for at bringe flere 1 arbej-
de; men resultatet har alene
varet, at de producerende og de
ikke-producerende har byttet lide
rundt. Den samlede arbejdslgshed
er steget alligevel.

De arbejdende giver ikke ved
dgren

Langt om lenge er politikerne
ved at fi gjnene op for, at “ikke-
producerende” menneskers akti-
viteter er sd relevante, at de godt
md udfgre dem, selv om de mod-
tager dagpenge, bistandshjelp
cller pension. Ja, faktisk overve-
jes det for fgrste gang at =ndre
vort arbejdsbegreb, sd det ikke

bare er produktion og servicey- .

delser, der betragtes som sam-
fundsmessigt relevant, men ogsé
helt andre og utraditionelle ting.
Det er altsammen meget godt.
Men ikke desto mindre er der
ingen, som tgr rgre ved det helt
centrale problem: Fordelingen af
velferd og selvvard! For hvis det
accepteres, at andre aktiviteter er
ligesd gode for samfundet som

vi aldrig har haft for

traditionelt arbejde, sd mé konse-
kvensen jo vere, at dem, der kon-
centrerer sig om de nye aktivite-
ter 1 arbejdsbegrebet, ogsd mé
have en stgrre del af samfundets
produktion.

Og det er der ikke vilje til, for
sd mdtte andre til gengeld give
afkald — ikke kun de rigeste, men
de fleste arbejdende!

Den slags tale kan fagforenin-
ger ikke lide. I artier har fagfore-
ninger arbejdet for at flytte fra de
besiddende ul de ikke-besidden-
de; arbejderne. Men nu hvor en
stor del af befolkningen er dérli-
gere stillet end fagforeningernes
medlemmer, sd bliver der ikke
givet ved nogen dgr.

Men heri ligger problemets
kerne: Det er kun et lille rids i
overfladen, at vi alle fir lov til at
bidrage til samfundet, for selv-
vardet genoprettes fgrst 1 det gje-
blik, deres velfaerd ogsa ligestilles
med det gvrige samfund.

Og det er der ingen, der tgr.

Nu har vi chancen
Muskelsvindfonden er en af de
handicaporganisationer, der har
arbejdet mindst med arbejdsmar-
kedsspgrgsmal. Det skyldes dels
ressourcemangel, dels at spgrgs-
maélet aldrig har veret relevant for
mange af vore medlemmer.

Men netop den teknologiske
udvikling ggr, at spgrgsmadlet nu
er relevant! Faktisk kan man med

en finger udfgre mange funktio-
ner, som andre hidtl har brugt
adskillige haender tul at udfgre.
Flere og flere med muskelsvind

kan derfor pétage sig funktioner-

pa linje med andre. For slet ikke
at tale om mange andre relevante
funktioner i et nyt arbejdsbegreb.

Vi har derfor en chance, som vi
aldrig har haft fgr. Og den skal vi
udnytee.

Der er to veje at gi, og jeg
synes, vi skal gd dem begge.

For der forste mé vi overbevise
politikere og erhvervsliv om, at
man som handicappet faktisk er
ligeveerdig i forhold til mange af
samfundets funktioner, og at det
kun er nogle praktiske problemer,
der skal lgses. Man behgver jo
ikke ligefrem at blive skorstens-
fejer, hvis man nu ¢7 kgrestolsbru-
ger.

For det andet ma v1 selv tage ini-
uativ til nogle aktiviteter, produ-
cerende og ikke-producerende,
som giver mennesker med et
handicap en mulighed for at
udbyde ydelser og arbejdskraft pa
helt almindelige vilkdr. Det ma i1
sd fald komme an pd en prgve,
som jeg er sikker pd, at mange
sagtens kan besti.

Néar Muskelsvindfonden 1 de
kommende maéneder fastlegger
miélene for de kommende ars
arbejde, ma det indgd med meget
hgj prioritet, at samfundet skal
gore brug af de evner, sem folk
med muskelsvind har, og at sam-
fundet skal stille en tilsvarende
del af samfundets verdier til
ridighed for dem. a
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HANDI-KRAFT - ET FORSOG PA SAMMENHZNG

“Der er mange initiativer, mange gode viljer og
eksempler.  Alligevel vokser arbejdslgsheden  og
antallet af mennesker pad overfprselsindkomst.
ﬁrsageme er mange og komplicerede og md derfor
angribes pd forskellige mdder’.

“Der er brug for at se pd de mange elementer ti/
Sfornyelser og vurdere, om det er muligt at udvikle
nye sammenhangende systemer, som passer bedre til
de erhvervshammedes ressourcer og il udviklingen
pd arbejdsmarkedet.”

Sddan konkluderer en rapport fra en arbejds-
gruppe under Dansk Handicap Forbund
(DHF), udsendt i sommer. Gruppen var sat til
at arbejde videre med begrebet Handi-Kraft,
som DHF lancerede 1 sit handlingsprogram
1990.

Handi-Kraft beskrives som et moderne,
dynamisk arbejdsbegreb. Frem for at koncen-
trere sig om de funktioner, en erhvervshandi-
cappet person ikke kan udfgre, tager begrebet
udgangspunkt i, hvad vedkommende kan.

Det sker i erkendelse af, at et fysisk handicap
ikke ngdvendigvis har indflydelse pa evnen til
at udfgre givne arbejdsfunktioner.
Milsatningen er, at alle som kan og vil, skal
have mulighed for at producere varer og servi-
ceydelser, som efterspgrges i samfundet. Det
sidste indebarer, at den handicappede
arbejdsstyrke naturligvis ma streebe efter sam-
me rettigheder som alle andre pd arbejdsmar-
kedet: At arbejde efter overenskomster, at
spge jobmuligheder inden for vakstomrider
og inden for de omrader, der har ens interesse.

Plads til dem alle.

Skal malene realiseres i en periode med mas-
searbejdslgshed, mi der fgrst og fremmest
skabes flere job, som handicappede kan
bestride. Denne ofte konstaterede kendsger-
ning angriber Handi-Kraft fra flere vinkler:

¢ Den viden, der eksisterer om handicappede
og arbejdsmarkedet, herhjemme og internatio-
nalt, md samles og ggres tilgengelig for dem,
der har brug for den.

® Oprettelse af en specialiseret rddgivning,
vejledning og arbejdsformidling for menne-
sker med Handi-Kraft.

¢ Fremskaffelse af egnede arbejdspladser.
Dels 1 eksisterende virksomheder, enten
enkeltstiende eller som afdelinger. Dels ved
at tlskynde tl oprettelse af nye virksomhe-
der, der i princippet skal klare sig selv, dog
med generelle eller individuelle tilskud og
hjzlpeforanstaltninger.

* Eventuel oprettelse af ny forening, der ale-
ne skal tage sig af handicappedes erthvervsmu-
ligheder.

® Det offentliges midler til kompenserende
foranstaltninger for handicappede skal ogsé
kunne bruges til etablering af arbejdspladser
og virksomheder.

Dansk Handicap Forbund gnskede ikke at
realisere Handi-Kraft-rapportens idéer. I den
efterfglgende artikel uddyber en af idémznd-
ene bag rapporten sit syn pa erhvervsmulighe-
der for handicappede.

RD VAR ARB
" af almenvellet VIS ORD
RRBEJDE hordet tilsirabes. HIVAS

RD VAR «f enliver arbejedse

VIS ORD VAR ARBEJDE /-
nuliched for arbejde HVIS ORD VAR

RBEJDE parilkir. HVIS ORD

vi ma selv skaffe gang

Offentlig styring af den beskyttede beskzftigelse har kvalt initiativ

og nytzenkning, mener psykolog og konsulent Per K. Larsen.

Det Kooperative Fallesforbund leegger op til selvvirksomhed

hos udstgdte grupper pa arbejdsmarkedet.

AF CARSTEN TOLB@LL
FOTO: JENS DIEDERICHSEN
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andicap-organisa-
= H tionerne har i man-
ge 4r reelt ikke
interesseret sig for arbejdsmar-
kedsforhold — blandt andet fordi
flertallet af de toneangivende
medlemmer er ude over den
erhvervsaktive alder. Krafterne
er blevet brugt pd pensionsfor-
hold, boligindretning, hjelpemid-
ler, trafikforhold m.m. Men en
voksende gruppe af unge handi-
cappede er utilfredse med at bli-
ve lukket ude fra arbejdsmarke-
det og henvist til passiv pension.
Denne iagttagelse gjorde Per
K. Larsen, da han deltog 1 et
udvalgsarbejde 1 Dansk Handicap

AR ARBE)DE der betrygeer hon

¢e.”" HVIS ORD ARBE

Forbund omkring begrebet H
di-Kraft. Den 46-drige psyko
havde i en halv snes 4r beskz
get sig med sociale udviklingsg
grammer 1 Socialstyrelsen, inc
DHF bad ham sidde med »
bordet og vaere med til at uds
ke veje for forbundets handlir
program.

Siden har Per K. Larsen fi
fore sit skift fra social- til arbe)
markedssektoren. Han er 1
ansat i Det Kooperative Fel
forbund med den opgave
undersgge modeller for at besk
tige svage grupper pé arbe
markedet.
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Forbund omkring begrebet Han-
di-Kraft. Den 46-drige psykolog
havde 1 en halv snes ar beskafti-
get sig med sociale udviklingspro-
grammer 1 Socialstyrelsen, inden
DHF bad ham sidde med ved
bordet og vere med til at udstik-
ke veje for forbundets handlings-
program.

Siden har Per K. Larsen fuld-
fore sit skift fra social- til arbejds-
markedssektoren. Han er i dag
ansat 1 Det Kooperative Falles-
forbund med den opgave at
undersgge modeller for at beskaf-
tige svage grupper péd arbejds-
markedet.

Kooperationen hjalp de
udstgdte
Navnet Kooperationen er ikke fri

for at have en klang af noget

stgvet og fortidigt. Ikke desto
mindre er selve tanken - at lgn-
modtagere selv starter og driver
virksomhed — en af de mulighe-
der, der efter Per K. Larsens
opfattelse ma afprgves i en situa-
tion, hvor behovet for gget beskaef-
tigelse tvinger samfundet ul at ga
utraditionelle veje.

— De oprindelige kooperative
virksomheder blev startet
omkring  drhundredskifter  af
grupper, der var udelukket fra
arbejdsmarkedet. De . sociale,

strukturelle og uddannelsesmaes-

sige vilkdr er nogle ganske andre 1

dag, men parallellen tl vores
dages udstgdte — bistandsklien-
ter, fgrtidspensionister og lang-
tidsledige — er klar nok, mener
Per K. Larsen.

Her har det varet naturligt at
skave over sundet. I Sverige har
beskyttet beskaftigelse siden
1980 varet organiseret 1 et stats-
ligt aktieselskab, Samhall, der har
en klart erhvervsrettet politik.
Samhalls virksomhedside er at
give meningsfuldt og udviklende
arbejde til erhvervshemmede
der, hvor behovet findes. Midlet
er at fremstille varer og tjeneste-

Per K. Larsen:

- Et handicap behgver ikke nadven-
digvis betyde, at man er darligere til
at udfgre en given arbejdsfunktion.

ydelser, som efterspgrges, og hen-
sigten er at sikre arbejde enten pa

beskyttede virksomheder eller pa

det almindelige arbejdsmarked.
— Sambhall blev skabt, da man i

Sverige tog konsekvensen af, at
beskyttet beskaftigelse 1 stadig

stigende grad fik preg af omsorg.

Produktion og salg af varer var

efterhinden blevet underordnet,

hvilket betgd, at beskeftigelse af

handicappede  havde
ethvert sker af dynamik og for-
bindelse til det omgivende sam-
fund, siger Per K. Larsen.

‘Han har studeret den svenske
model ngje og mener, at vi her-

hjemme kan laere det af den, at »
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I « Spergsmalet er, om fuld besk=ftigelse er en utopi?

e
dal Rl

beskyttet beskaftigelse ma vaere
underlagt markedsmassige vilkér
for at have varig vaerdi. Derimod
mener han ikke, at ideen om at
samle aktiviteterne 1 et stort stats-
lige selskab laengere er akruel
eller egnet til danske forhold.

— Den blev skabt under
hgjkonjunktur og pa ruinerne af
nogle serdeles uproduktive virk-
somheder. Svenskerne er be-
gyndt at fA gkonomiske proble-
mer. Man har allerede bebudet, at
det drlige statstilskud til Samhall
md skares ned, og de kommende
ar ser ikke lyse ud, siger Per K.
Larsen.

Staten kvalte initiativet

I Danmark har vi ikke svensker-
nes tradition for at tenke 1 store
baner. Vores styrke ligger i de
tusinder af smd og mellemstore
virksomheder, som ogsé er og har
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vaeret rammen om den beskytte-
de beskzftigelse. De sidste 30 érs
udvikling pa dette felt er ikke fal-
det heldigt ud efter Per K. Lar-
sens opfattelse.

— Det at skaffe arbejdspladser
og beskaftigelse til medlemmer-
ne har veret centralt for
handicapforbundene herhjemme
op gennem drhundredet. Man
oprettede  szrlige - hindverker-
skoler og skabte virksomheder
med beskyttede arbejdspladser i
SDHVD (Samfundet og Hjemmet
Jor Vanfpre, red.). Denne dynamik
blev afbrudt brat midt i 60’erne,
da vi fik Revalideringsloven, siger
Per K. Larsen.

Her og i den senere Bistandslov
blev det sliet fast, at ansvaret for
revalideringsvirksomhederne over-
tages af det offentlige. Virksom-
hederne blev omdannet til selv-
ejende institutioner med drift-
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overenskomster med det offentli-
ge, og handicaporganisationernes
indflydelse blev reduceret til
menige bestyrelsesposter.

— Disse bestyrelser fik minimal
indflydelse, idet revaliderings-
vitksomhederne blev reguleret
efter det offentliges normer med
obligatorisk underskudsdekning.
Hvis virksomheden havde en
darlig leder, fik den stort tilskud,
og var lederen god og effektiv,
blev tilskuddet lille, eller det
bortfaldt. Den slags ansporer ikke
tl initiativer og selvakuv virk-
somhed, fastslar Per K. Larsen.

Konsekvensen blev, at
holdt
op med at interessere sig for med-
lemmernes beskaftigelse, for-
sterket af den drsag, der blev
navnt 1 starten af denne artikel.
En masse forudsaetninger og driv-
kraft gik tabt, og det skete ulyk-
keligvis samtidig med, at arbejds-
lgsheden voksede generelt.

handicaporganisationerne

Utilfredse unge
Nu forudser Per K. Larsen et
ungdomsoprgr 1 organisationerne.

— Det er klart min erfaring, at
de fi folk i organisationerne, der
engagerer sig 1 arbejdsmarkeds-
forhold, er-1 20’erne og 30’erne.
Muskelsvindfonden er atypisk,
fordi den er ung som organisation,
og fordi sygdommens karakter ggr
det naturligt at legge mange
kraefter 1 ungdomsarbejde og der-
med uddannelse og beskaftigel-
se. Men hvis ikke de unges
behov fir lov at trenge igennem 1
de gvrige organisationer, forestil-
ler jeg mig, at der vil blive dannet
en tvaergiende organisation, der
udelukkende tager sig af handi-
cappedes beskeftigelse, mener
Per K. Larsen.

Han hdber, at organisationerne i
stedet finder hinanden 1 et samar-
bejde, hvor man med en faelles,

politisk platform som base lader
hver enkelt organisation arbejde
med de problemer og malsztnin-
ger, der er aktuelle for den pagzl-
dende handicapgruppe. Situatio-
nen er for alvorlig til at bruge
krefter pd at bekrige hinanden,
fastslar Per K. Larsen.

Men spgrgsmilet, der hele
tiden lurer i baggrunden, er, om
det nytter noget. Der skal skabes
en halv million nye arbejdsplad-
ser, hvis det danske samfund skal
lgse sin  beskaftigelsesopgave
fuldtud. Og hvornér fir de svage-
ste grupper pa arbejdsmarkedet
lov at komme til fadet?

— Der findes to modsatrettede
opfattelser af beskzftigelses-pro-
blemet. Den ene trives iser
blandt gkonomer, i Finansmini-
steriet og i erhvervslivet. Ifgige
den kan beskeftigelsen kun Igses
gennem erhvervsfiemme, altsa
mere gang i hjulene. Men de, der
tror pad det, er pd det seneste
begyndt at vakle i tilliden til, at
industriproduktionen kan skabe
tilstrekkeligt med nye arbejds-
pladser.

— Den anden hovedtanke gér
ud fra, at der for fgrste gang i
historien er opstdet en situation,
hvor der aldrig mere vil vere
arbejde nok tl alle. Folk med
den opfattelse taler om, at vi skal
skaffe alternativ  aktivitet og
beskaftigelse, ikke mindst blandt
de udstpdte grupper péd arbejds-
markedet, siger Per K. Larsen.

Efter hans vurdering er begge
opfattelser udtryk for en opgiven-
de og lidet konstruktiv indstil-
ling.

— Det, vi sigter efter i Koopera-
tionen er, om der ikke imellem
de to opfattelser kan skabes en
holdning om, at det skal kunne
lade sig ggre at oprette arbejds-
pladser pa almindelige vilkér for
mennesker, som der i dag ikke er

plads tl i den eksisterende indu-
striproduktion og andre steder.

Den uventede vakst

Pg trods af, ar det ikke er muligt at
skaffe arbejdspladser til alle — med
eller uden handicap?

— Jamen er det umuligt? Svaret
pa det spgrgsmil kan sgges vide
forskellige steder. Er man optimi-
st kan man se p4, at der til stadig-
hed opstér nye industrivakstcen-
tre rundt om 1 verden — ofte pd
steder, hvor ingen havde drgmt
om det, og ingen kan forklare
hvorfor. Det mest bergmte
eksempel er Silicon Valley i Cali-
fornien, men der er ogsa adskilli-
ge i Europa, siger Per K. Larsen.

— Fuld beskaftigelse som 1
60’erne far vi miske ikke, men vi
ved, at konjunkturerne gir op og
ned. [ stedet for at lade sté til mé
man bruge tiden pa at udvikle
nye beskaftigelsesmuligheder og
benytte-mange forskellige veje pa
een gang. Nogle af de teorier, der
er udviklet under hgjkonjunkrur,
gelder stadig. Fx den, der siger,
at det at have et handicap, fysisk
eller mentalt, ikke behgver at
betyde, at den pégzldende er
darligere til at udfgre en bestemt
arbejdsopgave, siger Per K. Lar-
sen.

Han slar il lyd for en tattere
kobling mellem forskning og
udvikling af nye erhvervsmulig-
heder. Man ma tage bestik af
gengse forudsigelser, fx den der
siger, at under 10 procent af
arbejdsstyrken vil vaere beskafti-
get med vare- og basisproduktion
inden udgangen af 90’erne.

— Beskyttet beskaftigelse med
fremtid 1 mad som fglge heraf i
varsentlig grad placeres 1 service-
sektoren 1 modsatning tl nu,
hvor en stor del af de beskyttede
verksteder og revalideringsinsti-
tutioner beskaftiger sig med en

lidt gammeldags form for indu-

striproduktion.

Konference og center

Det Kooperative Fallesforbund
vil tage initiativ til at samle “alle
gode krefter” 1 en mangestrenget
indsats for beskaftigelse af de
svage grupper. 1 begyndelsen af
1993 indbydes representanter for
det offentlige, erhvervslivet, fag-
bevegelsen, handicaporganisatio-

nerne og det politiske liv tl en.

konference om nye veje i beskef-
tigelsen. Senere pé aret er det
tanken at starte et center, der skal
veere fodselshjelper for nye virk-
somheder og brobygger mellem
de interessemodsatninger, struk-
turforskellige og vanetankning,
der i gjeblikket bremser nye
beskzftigelsesinitiativer.

— Kooperationen har 1 samarbej-
de med offentlige myndigheder
og private organisationer opstillet
modeller for, hvordan man udvik-
ler en ny virksomhed. Dem skal
vi have drgftet igennem og prgvet
af. Det er en kompliceret proces,
der pi samfundsplan indebezrer,
at greenserne for eksisterende reg-
ler, aftaler og love mé afprgves.
Bliver de overskredet, kan det
blive ngdvendigt at lave reglerne
om. Derfor er det vigtigt, at alle
sider af samfundslivet er engage-
ret i arbejdet fra starten.

— Pa det personlige plan ma vi

igennem en motiveringsfase. En
sej proces, hvor mennesker, der
er vant til at sidde og vente pa at
fa tilbud serveret, skal vennes til
at’ vere udfarende. Til at vaere
jobmagere frem for jobtagere.

— Sammenlignet med andre
lande har vi de bedste uddannel-
sesmaessige forudsaetninger for at
skabe ny vaekst. Men stort set
enhver nyudvikling er hidril fore-
giet 1 udlandet, konstaterer Per
K. Larsen. =
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Landsmode 1993

Alle medlemmer af Muskelsvindfonden ind-
bydes til landsmgdet 1993, som afholdes 1 Pin-
sen 29.-31. maj pa feriecentret Sghgjlandet
ved Silkeborg.

Forhdbentlig har samtlige medlemmer alle-
rede modtaget ovenstiende invitation en
gang, idet Medlemsservice i januar udsendte
tilmeldingsskema, forelgbigt program og
diverse gvrige oplysninger ul hvert enkelt
medlem af Muskelsvindfonden; iale syv sider
med udferlig information om érets store kom-
sammen, der denne gang bl.a. har en grundig
diskussion om foreningens vistoner og mil pd
programmet.

Muskelsvindfondens politiske opbygning

Vil

S4 meld dig som kandidat til
reprasentantskabet.

Har du lyst til at vaere med til at bestemme
Muskelsvindfondens fremtid ved at gi aktivt
ind i representantskabet med mulighed for at
blive valgt til bestyrelsen? I det kommende ér
er der mange spandende sager pd dagsorde-
nen: MarselisborgCentret, visioner og mél for
Muskelsvindfonden, internationalt samarbej-
de, med meget mere.

Chancen har du pé landsmgdet, og hvis du
kontakter redaktionen senest den 4. marts, vil
Muskelkraft presentere dit kandidatur 1 nr
2/93. Send 10-15 linier om dig selv, bilagt et vel-
lignende foto.

Efter al sandsynlighed vil representantska-
bet pa det kommende landsmgde blive udvi-
det fra de nuverende 15 medlemmer til noget

skal ligeledes debatteres med henblik pa en
rekke vedregtsendringer, der formentlig vil
indebzre et nyt og stgrre reprasentantskab
samt en pracisering af de folkevalgtes opga-
ver og kompetencer. Altsammen ud fra et
overordnet gnske om at gge medlemsindflydel-
sen, som det blev konkluderet pa sidste ars
landsmgde. ;
Landsmgde ‘93 er ikke kun flyttet i nye,
attraktive rammer 1 Gjern Bakker Selve
landsmgde-formen er ogsi ny, idet der legges
op ull en langt stgrre aktiv medvirken af delta-
gerne gennem velforberedte gruppediskus-
sioner om udvalgte temaer. '
Samtidig er det blevet billigere 1 forhold il

Vigtige diskussioner om
Muskelsvindfondens
mal og visioner samt
fremtidige politiske
struktur bliver nogle
af emnerne pa lands--
mgde ‘93, som finder
sted i naturskenne
omgivelser pa ferie-
center Sghgjlandet
ved Silkeborg.

3
den 1 marts I

melgmgstrise &
3

sidste &r, da en stzrkt forhgjet deltagerbeta-
ling afholdt mange fra at komme. I 4r
opkrever Muskelsvindfonden nrer gebyr; del-
tagerne skal kun betale en del af forplejnin-
gen selv.

P4 den baggrund er det habet, at rigtig man-

ge vil ulmelde sig landsmgde ‘93. Rammerne
for et spendende, udbytterigt og sjovt lands-
mgde er lagt.

Huis du ikke har modtager tilmeldingsskema mo.,
eller har forlaget det, eller gnsker flere oplysninger,
sd henvend dig straks tl Jens Spanfelt eller
Rasmus Dahl i Medlemsservice pd tf. 8613 9777.

du have indflydelse?

nar det dobbelte som fglge af planen om at
nedlaegge VB’s repraesentantskab.

Huis planen gennemfgres.

For det krever ndringer af vedtaegterne,
som kun landsmgdet har kompetencen til. Og
de siddende repraesentantskaber har heller
ikke endnu vedtaget en endelig indstilling om
opbygningen af foreningens politiske organer,
valgmader hertil samt organernes opgaver og
kompetence.

Men med disse forbehold in mente er det
sandsynligt, at det nye representantskab fér
25-30 medlemmer, hvoraf en trediedel er pé
valg hvert ir. Valgperioden bliver altsd tre 4r,
mod i dag to &r.

Ifglge de gzldende vedraegter er syv af
representantskabets 15 medlemmer pé valg 1
1993. De otte, der ikke er pa valg, vil forment-
lig heller ikke komme det, men fortsztte

uden videre 1 det nye reprasentantskab og s
vere pd valg 1 1994. '

Med andre ord skal der valges 16-20 nye
medlemmer, halvdelen for to ir, halvdelen for
tre-dr. .

Det bgr understreges, at ingen af de nuveren-
de medlemmer af VB’s reprasentantskab pa for-
hind er sikret en plads i det nye represen-
tantskab. Ikke mindst for VB-repraesentant-
skabsmedlemmer, der. gerne vil fortsatte
deres politiske arbejde 1 Muskelsvindfonden,
er det derfor en god ide allerede nu at beslutte
sig for at stille op til valget. Og blive presen-
teret i Muskelkraft.

(NB! Ethvert medlem, der er fyldt 18 4r,
kan stille op til reprzsentantskabsvalget pi
selve landsmgdet. Der er ingen tidsfrist, og
man behgver ikke blive presenteret 1 Muskel-
kraft forud.)
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Det nye feriecenter ved Musholmbugten far noget nar den ideelle placering:
Tilbagetrukket i en lille plantage, med udsigt over Storebalt og
kun et stenkast fra en af Danmarks reneste badestrande.
Samtidig med at der fra centret er nem og hurtig adgang til Korser by,
jernbane, faergehavn og — maske om fgje ar — broen over bzitet.
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feriecenter pa vej

uskelsvindfondens planer om et
feriecenter med 40 boenheder for
fysisk handicappede ved Musholm-

bugten i narheden af Korsgr er nu taet pé at
blive en realitet. Tegningerne ligger klar, en
30.000 kvm. stor naturgrund med udsigt over
Storebzlt er reserveret til formélet, og 1 Korsgr
kommune er man 1 fuld gang med at udarbej-
de en lokalplan for omrddet. Indtil videre
kgrer alt efter tidsplanen, hvilket betyder, at
de fgrste 10 ferielejligheder kan tages i brug 1
maj 1995. Byggeriets samlede omkostninger
er budgetteret til 69 mio. kr.

Der er dog stadig en rekke forhold, der skal
falde pa plads, inden bygherren tgr tage det
forste spadestik. Vasentligt er forholdene
omkring finansieringen af centret. Arbejds-
markedets Feriefond har forelgbig givet en
positiv tilbagemelding pa en ansggning om
48.3 mio. ki. Det endelige tilsagn fra Feriefon-
den mangler dog endnu.

— Men allerede nu er vi i Muskelsvindfon-
den begyndt at se pd, hvordan vi selv kan
skaffe de resterende 30 % af pengene til ferie-

centret, siger indsamlingschef, Marius Byriel,
Muskelsvindfonden.

— I Igbet af foriret afholder vi et fundrai-
sing-seminar, hvor vi forhdbentlig kan fa ideer
til at skaffe de forste 3-4 mio. kr. For at kunne
feerdiggegre 1. etape af byggeriet skal vi selv
skaffe ialt 7 mio. kr.

Stort behov
— Niér centeret ved Korsgr star ferdige har
fysisk handicappede og deres familier to vir-
kelig gode ferietilbud i Danmark, fortsztter
Marius Byriel.

— Det eneste lignende tilbud, der eksisterer
1 gjeblikket, er Dronningens Ferieby ved Gre-
nd, som Scleroseforeningen stir bag. Med
opfgrelsen af Musholm-centeret pa den anden
side af Storebaelt fir vi sd at sige skabt geogra-
fisk ligevaegt.

— Selvom der i dag findes mange handicap-
egnede sommerhuse, hoteller og lignende
ferietilbud, er der et stort behov for ferieboli-
ger, hvor ingen af de fysiske rammer star 1
vejen for en god oplevelse.

— Og det fir vi med opfgrelsen af Musholm-
centeret. Boligerne bliver indrettet udeluk-
kende med brugernes behov for gje, og pa de
tilhgrende fellesarealer bliver der mulighed
for at dyrke et utal af fritids- og sportsaktivite-
ter for fysisk handicappede.

— Dertil kommer, at Korsgr kommune har
veeret os behjelpelige med at finde en bygge-
grund, som er noget nzr det optimale. Cente-
ret kommer til at ligge midt i en flot natur, pa
et hgjdedrag med udsigt over Storebalt. Tat
ved en af landets reneste badestrande og med
fine muligheder for at dyrke sejlssport m.m.

Hvis man ser bort fra arbejdet med at ind-
samle penge ul byggeriet, fir Muskelsvind-
fonden ingen gkonomiske bindinger i forhold
til feriecenteret. Centeret vil blive drevet af
en selvejende institution, med det klare for-
mil at tilbyde fysisk handicappede ferieop-
hold til en favorabel pris.

Fgrste etape med 10 ferielejligheder forven-
tes som sagt klar ul brug 1 1995; mens hele
centeret kan indvies 1 4r 2000.
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Vores lokale DSI-reprasentanter

Muskelsvindfonden er pr. 1. januar i ar blevet
medlem af De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner, DSI. I medlemsskabet indgér et samar-
bejde i de 15 amtsafdelinger, som er DSIs
organisationsform pa lokalt plan.

Amtsafdelingerne har blandt andet til opga-
ve at arbejde for de handicappedes interesser i
et vald af amtslige og kommunale rid og
navn.

Fra Muskelsvindfondens side har 15 med-
lemmer sagt ja til at indtraede 1 amtsafdelin-
gens bestyrelse 1 deres omride, og dermed
tage en tgrn i det lokale DSI-arbejde 1 fore-
lgbig to ar.

Med de nye amtsrepresentanter udvides
Muskelsvindfondens lokale arbejde sdledes til
et landsdeekkende net af lokalfolk. Det ‘skal
dog samtidig understreges, at de nye repres-

Roskilde Amt
Lonnie Busted
Havehusene 23
2670 Greve

tlf. 4340 4304

Kebenhavn/Frederiks-
berg kommuner
Frank B. Steffensen
Gadekervej 28, 2. th.
2500 Valby

tlf. 3116 8541

Bornholms Amt
Lise Nielsen
Smedegade 1
3700 Rgnne

tlf. 5695 6636

Vejle Amt
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
tlf. 7552 8968

entanter péd ingen mdde kommer til at erstatte
de kommunale kontaktpersoner. De skal ses
som et supplement.

Vi presenterer hermed Muskelsvindfon-
dens 15 nye DSI-amtsreprasentanter og opfor-
drer samtidig medlemmerne til at tage kon-
take til dem, hvis de har problemer, spgrgsmal
eller forslag, der har at ggre med det amtslige
eller kommunale omrade.

Arhus Amt

Isabelle 1. Schwartzbach
Nyringen 77, st. tv.
8240 Risskov

tlf. 8621 4633

og 7552 9922

Fyns Amt Viborg Amt
Kebenhavns Amt Vestsjaellands Amt Birthe Malling : Ribe Amt Anne Dwight Kristensen,
Anette Lindelgv Henning Andersen Gravlingelgkken 36 D Hans Pedersen Kirkegéardsvej 5
Provst Bentzonsvej 40, st. Dalstrgget 22 Korup Térnvej 2 7700 Thisted
2860 Sgborg Bisserup 5210 Odense NV 6870 Dlgod tlf. 9792 6440
tlf. 3167 9417 4243 Rude tlf. 6594 3527 tlf. 7524 5403

tlf. 5375 9343

Frederiksborg Amt
Lene Maj Pedersen

Frederikshave 22, st. th. Finn Laursen

3400 Hillergd Friheden 24

tlf. 4226 7609 4900 Nakskov
tlf. 5392 7052
og 5392 3344

Storstrems Amt

A Nordjyllands Amt
Sgnderjyllands Amt Ringkjsbing Amt Dagny Randrup
Susanne Amundsen Eva Daniels Niels Mgrchsgade 13
Farverlgkke 69 Humlegarden 17 9900 Frederikshavn
6310 Broager 7500 Holstebro tlf. 9842 3978
tlf. 7444 0273 tlf. 9742 6446

FOTO: MOGENS LAIER, BENT TILSTED, ANITA CORPAS, HENRIK BJERREGRAY, KIRSTINE THEILGAARD.
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Svend Jensen. Dansk Blindesamfunds
aktive formand gennem 25 ar.

— At forringelserne pd det sociale
omride ikke er blevet veerre, end de
er, er maske det stgrste resultat 1 min
formandstid.

Svend Jensen (64) legger beske-
dent ud, da Muskelkraft beder ham
gore status over de 25 4r, han pr. 10.
februar 1 4r har tilbragt i formandssto-
len hos Dansk Blindesamfund.

Men lidt om snakken er der allige-
vel. Da han i 1968 — efter 11 4r som
aktiv i Blindesamfundets repraesenta-
tive organer — blev valgt til organisati-
onens formand, var det ved at vare
slut med velferds-tressernes glade
uddeling af sociale bevillinger. Nu
skulle der primazrt arbejdes mod
udhuling af de tilkendte goder.

En af de afggrende kampe mod for-
ringelser foregik uden for Blindesam-
fundets regi, 1 det sdkaldte “Udvalg
vedrgrende udlegning af dndsvage-
forsorgen og den gvrige serforsorg”,
hvor Svend Jensen gjorde en stor ind-
sats for at sikre, at kommuner og
amter ikke sleekkede pé kvaliteten af
deres nye ansvarsomrader.

— I udvalget lykkedes det os at fa
gennemfgrt en glidende decentralise-
ring, s kommuner og amter havde en

HORT I

25 ars kamp mod
forringelser

chance for at fglge med. I starten var
jeg selv skeptisk over for opgaven.
Men jeg synes, at resultatet blev gan-
ske fornuftigt, siger Svend Jensen.

— I modsatning til den decentralise-
ring, der foregar lige nu. Her synes jeg
nok, at kommunerne har lidt for
meget fart pa. :

En opggrelse af Svend Jensens
organisatoriske bedrifter lader sig van-
skeligt beskrive pa denne beskedne
plads. Et par udpluk fra hans “Bla
Bog” skal dog med for at understrege
et akovt virke, der reekker langt ud
over Dansk Blindesamfunds resort:
Formand for DSI 1968-1990, formand
for Folkepensionistforeningernes og
Invalideorganisationernes Kontaktud-
valg fra 1968, formand for Center for
Smi Handicapgrupper, Ridder af
Dannebrog i 1979.

Som Blindesamfundets formand
fremhaver Svend Jensen selv to resul-
tater: Etableringen af ferie- og kursus-
stedet Fuglsangscenteret 1 Fredericia i
1989. “Danmarks mest handicapegne-
de hus”, som formand Jensen kalder
det. Og oprettelsen af den tvaerfaglige
revalideringsinstitution  “Synscentra-
len” i Arhus Amt, der ifglge Svend
Jensen er en model for “optimal servi-
ce for synshandicappede”.

Til marts er den 64-drige Svend
Jensen pi valg som formand. Hvis
organisationen fortsat vil have ham
som frontfigur, hdber han at kunne
fortsaette, til han fylder 70 ar.

FARTEN

PROBLEMER

MED AFDRAGENE PR
MIN ALPHA ROMEO,OG

BURDE RENSES FOR

Det dummeste jeg nogensinde
har set

Sarah, der er 7 ar og har muskelsvind, ser DR’s bgrne-
program TV10. Hun er ikke tilfreds med programmets
konkurrencer, der krever stor kropslig behandighed
og har derfor skrevet et brev ul TVI10s varter.
Muskelkraft har fiet en kopi:

“Keere Stlle og Svend

Helr awrligt — jeg gad godt se, kvad I ville ha’ gjort, hvis det
var en handicappet, der havde svaret pd musikvideokonkur-
rencen. Det er altsd der dummeste, jeg nogensinde har set
voksne udsette born for.

Faktisk vidste jeg godt, hvad det var, men huis jeg kom
ind i studiet, sd@ ville jeg ikke ha’ en chance, fordi jeg ikke
kan kravle rundt og sadan noget. I dag kunne jeg for eksem-
pel osse godt navne 3 ting — 1 luftballon — 1 cykel — 1 lom-
me-fjernsyn.

Jeg synes, det ville vare rart, hvis der var flere ting, man
ku’ velge mellem, hvis man vandt. Hois man nu ikke kan
bruge en mountain bike, s@ ku’ det for eksempel vare rart,
hovis man selv kunne velge noget andet.

Hilsen Sarah Glerup Kristensen, 7 dr 10 mdr.
Rosenve 24, 4800 Nykpbing F

PS! Svend klarer als.
Det ville glede mig,
hvis du bader i pglser
med sennep og ketchup.
Og laver banen, man
skulle lave for at vin-
de cyklen. Du skal
lave den i en kgrestol.
UDEN KAMERA-
SNYD.”

Sarah Glerup sammen
med sin familie

IDE : RUNE T. KIDDE
TEGNING :HENRIK REHR

JA, DU ER !
EN FORKAELET
MOGUNGE!

OA,JEG ER BAGUD
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Det centrale Handicaprad:

Stort forsknings-
projekt pa
handicapomradet

Det centrale Handicaprdd (DcH)
laegger nu op til et storstilet forsk-
ningsprojekt pa handicapomri-
det. Socialministeriet har fore-
lgbig bevilget 1 mio. kr. til pro-
jektet, men det kan meget vel
tenkes, at andre ministerier og
private fonde vil bidrage yderlige-
re, ndr DcH har fiet udspecifice-
ret krav og gnsker til forskningen.

Det kom frem efter et seminar
om forskning pd handicapomré-
det, som DcH og Socialministeri-
et aftholdt i november 1992.

En af bevaggrundene for at
igangsatte ny forskning pd omra-
det er, at den eneste stgrre kort-

Hvordan har man det som handicappet i 90'ernes Danmark?
Det skal et nyt og omfattende forskningsprojekt forsgge at give svaret pa

leegning af fysisk handicappedes
levevilkidr er nasten 30 -dr gam-
mel (Bent Rold Andersens under-
spgelse fra 1964). Siden er der som
bekendt sket en del omveltnin-
ger pa arbejdsmarkedet, uddan-
nelsesomradet og det sociale omra-
de.

Blandt de gnsker der kom frem
pd seminaret kan nevnes:

e Helt overordnet: En kvalita-

tiv tvaersnitsanalyse af hvad det

vil sige at vaere handicappert 1
1990’erne.

® Decentraliseringens konse-"

kvenser for den handicappede.
Hvilke grupper har behov for
specielle foranstaltninger.

¢ Hvilke mekanismer udeluk-
ker de handicappede fra arbejds-

markedet, og fra det omkringlig-
gende samfund som sddan.

e Hvad fir den handicappede
ud af revalidering.

® Hvor kan der skabes nye jobs

og uddannelsesmuligheder for

handicappede. Hvilke initiativer
lykkes 1 dag. En stor del af de
nuvarende foranstaltninger har
som udgangspunkt, at handicap-

pede er ensartede mennesker.
Der er behov for individuelle
lgsninger. Brugerindflydelse.

¢ En undersggelse af de handi-
cappedes egne oplevelser af livs-
kvalitet. !

For at kunne Igse disse opgaver
foreslar DcH, at der etableres et
forskernetverk pa wvers af forsk-
ningsmiljger og videncentre.

Interhationalt center for
handicappede

Med anbefaling fra en lang rekke internationale
handicaporganisationer og regeringsreprasentanter
tages der nu initiativ til at oprette et internationalt
service- og aktivitetscenter for handicappede.

Fgrste trin bliver oprettelsen af en fond, der skal
sikre det gkonomiske grundlag for centret. Det
sker den 1. april i Geneve med FN’s tidligere gene-
ralsekretzr, Javier Perez de Cuellar som formand
og generalsekreter for FN’s handicap-drti, Hans
Hoegh som generalsekretaer.

Det nye center skal vaere et sted, hvor handicap-
organisationer fra hele verden skal kunne mgdes,
udveksle erfaringer og treekke pd en lang rekke
felles faciliteter og f4 professionel hjelp 1 deres
arbejde. Mélet er at forbedre de enkelte organisati-
oners muligheder for at starte nye projekter og
skaffe midler til deres arbejde.

Den overordnede styring af det kommende servi-
cecenter kommer til at foregd i et samarbejde mel-
lem de tilknyttede handicaporganisationer.

Centret skal have til huse 1 en europaisk storby.
Hvor er endnu ikke fastlagt.

— =5

Nar klodserne driller

En af de gode ting ved LEGO-klodser er, at de hanger godt og solidt sammen, nér
man bygger med dem. Faktisk sd godt, at det kan vaere et problem at fi dem skilt ad
igen, hvis man ikke har sarlig mange krefter i heenderne. Men her kommer den
internationale danske legetgjskoncern legesyge fingre til hjelp. LEGO har nemlig
udviklet en sakaldt “elementadskiller”; en simpel plastikfidus, der ggr det nemt at
fa klodserne fra hinanden igen.

Elementadskilleren kan kgbes 1 de fleste legewgjsforretninger til en pris af cirka 13
kroner.

Simpelt, |

men effektivt. |
Elementadskilleren
giver svage fingre
en chance for at
vaere med i legen
med klodserne.

FOTO: LEGO




Stadig lovligt at udlane indvalidevogn ’

Der er kommet nye afgiftsregler
for 10 personers busser. Reglerne
indebzrer blandt andet, at disse
minibusser nu kan indregistres
som invalidevogne med reduceret

sawdeantal og pd gule nummerpla-

der — uden registreringsafgift.

En medfglgende klausul 1 de
nye regler har dog skabt usikker-
hed om, hvorvidt andre end den
person, som bilen er bevilget til,
méd bruge den. I klausulen star
blandt andet, at “toldattest og
registreringsattest skal medbrin-
ges under kgrsel med reduceret
szdeantal og pé forlangende fore-
vises for kompetent myndighed”.

Muskelsvindfondens handicap-
politiske konsulent Jgrgen Len-
ger har forespurgt om sagen i
Socialministeriet, og kan oplyse,

Forsgg med
gratis ledsager

Pi initiativ fra DSI vil der i
udvalgte omrader af landet
blive kgrt en rekke forsgg
med en sdkaldr ledsager-
ordning. Ordningen gir 1
korthed ud pa, at menne-
sker med handicap, der er
afskdret fra at deltage i
samfundets kulturelle og
sociale tlbud og netvark
kan fé stillet en personlig
ledsager ul radighed fra
kommunen. De narmere
retningslinier for forsgget
fastleegges af en arbejds-
gruppe med repraesentan-
ter fra Socialministeriet,
Amtsridsforeningen, Kom-
munernes Landsforening
og DSI. Der er bevilget 9,2
mio. kr. pi finansloven til
afprgvning af ordningen.

NYT OG NOTER

at de nye regler ikke indebarer
nogen @ndring i forhold til den
hidtidige praksis pd omradet.
Den person, som har fiet bevilget
bilen, mé altsé stadig line den ud
til familie og venner uden selv at
veere passager pa turen.

Men der er dog granser for
udlénet. I bistandslovens prg. 11,
stk. 1, nr. 8 hedder det: “Bilen ma
ikke overdrages, udlejes, udldnes
1 lengere ud m.v.”

Det afggrende er, ifglge Social-
ministeriet, at bilen ikke anven-
des pd en made, som reelt bety-
der en omgéelse af formalet med
offentlig stgtte eller afgiftsfrita-
gelse.

Venner ma gerne tage sig en tur.

De nye afgiftsregler i forbindelse med
indregistrering af minibusser som
invalidebiler zndrer ikke reglerne for
hvem, der ma kere i bussen. Det er sta-
dig lovligt for ejeren at lane keretgjet ud,
uden selv at vaere passager pa turen.

FOTO: MOGENS LAIER.

Forslag i Folketinget:

P4 initiativ fra Det centrale Handicaprid (DcH)

fremsatte forhenvaerende socialminister Else

Winther Andersen i december forslag til folke-

tingsbeslutning om “ligestilling og ligebehandling

af handicappede med andre borgere”. Forslaget
har veeret gennem 1. behandling 1 folketingssalen
og befinder sig 1 gjeblikket 1 socialudvalget, hvor
der skal afgives betnkning, inden det sendes til

2. behandling.

I Muskelkraft nr. 7/92 bragte vi en artikel om

DcHs 1dé, der 1 korthed gar ud pé fplgende:

[ e Danmark skal i praksis leve op til FNs dekla-
ration om handicappedes ret til fuld samfundsdel-
tagelse og ligestilling. P4 den baggrund skal Fol-

| ketinget henstille til alle statslige og kommunale

I myndigheder samt private virksomheder, at de
skal efterleve princippet om ligestilling og ligebe-
handling af handicappede med andre borgere.

l ¢ Der skal oprcttcs‘c't centralt center, som dels

skal holde gje med, hvorvidt der sker forbedrin-

Ligebehandling af handicappede

ger i handicappedes stilling i samfundet, og dels
skal indsamle og formidle viden om handicappe-
des vilkar. 7

® Folketingets Ombudsmand skal have kompe-
tence til at tage sig af sager pd det kommunale
omrade for at forhindre, at decentraliseringen pé
handicapomradet giver anledning til forskelsbe-
handling de enkelte kommuner imellem.

Socialministerens beslutningsforslag er 1 store

- treek identisk med DcHs udkast, hvis man ser

bort fra afsnittet om Ombudsmandens rolle, der
er blevert til en formulering om, at “Folketinget
anmoder Folketingets Ombudsmand om at fglge

~udviklingen i ligebehandlingen og eventuelt

meddele partale, hvor dette er muligt inden for
ombudsmandsembedets kompetence”.

Gruppeformzndene fra Socialdemokratiet, de
konservative og de radikale har pd forhidnd
udtrykt sig positivt over for forslaget.
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Nekrolog

Jesper Warner Hansen dgde den 27.12. 1992.
Gert Riis har sendt disse mindeord om sin ven:

- Jesper blev fgdt 1 Herning den 7.5. 1967. Her

boede han sammen med sin mor, bror og sgster,
indtil han som 18-drig kom pd et 10-maneders
ophold pé Solbakken, hvor han ogsi inden den

“tid havde varet pi aflastnings-weekender. Efter

dette ophold flyttede han op pd Vestervang 21,
hvor han boede siden. ,

Jeg lzerte Jesper at kende pé hans fgrste week-
endophold i fordret 1977, hvor han var den seje
herningenser, der ikke havde brug for nogens
hjeelp. Det varede imidlertid ikke laenge, fgr
hverken han eller jeg ikke kunne undvaere hin-
anden. P4 grund af vores forskellige veremader
— Jesper den seje, og jeg den lille mors dreng —
dkom der efter et stykke tid sammen to dejlige
drenge ud af det.

Jespers store lidenskab her i livet var musik.
Han brugte naesten al sin tid pa at studere sdvel
danske som udentandske musikgrupper og
musiktekster. Han vidste ogsd alt om Hi-Fi
udstyr, bide for entusiaster og for den, der skul-
le kgbe sit fgrste anleg.

De sidste tre-fire ar fik han en voksende inter-
esse for filosofiens verden.

Jesper var ikke szrligt engageret 1 fondsarbe)-
de, men da han fik tilbuddet om at komme med
til Grgn Rock og Grgn Koncert sidste sommer,
kunne han ikke modsté fristelsen, og han deltog
aktivt bade 1 planlegningen, forberedelsen og
selve afviklingen af Mit Cirkus.

Han var altid med til ungdomsgruppens arran-
gementer, hvor han var aktiv bdde i det fysiske
arbejde og 1 de mange gode diskussioner, der
aleid var.

Til sidst méa vi ikke glemme, at Jesper aldng
manglede, nar der var fest og ballade 1 luften.
Og nir der var Ringe-festival, mindes jeg ikke at
have mgdt ham andre steder end der — syngen-
de, smilende og vad.

Jeg ved, at der er mange, der vil teenke tilbage
pd Jesper med et stort savn. Men vi ma alud
huske, at mens han levede, levede han 100 pro-
cent. Og da det kom til det sidste, var han selv
klar over det og gnskede selv, at livet skulle
slutte.

Gert Riis

VOR EGEN VERDEN

Mobility International:

Fransk, selvtillid og tyrkisk badeferie

“Mobility International” er navnet pi en
mellemfolkelig organisation, der arrange-
rer kurser, seminarer og rejser for folk pa
det meste af jordkloden. En stor del af
disse arrangementer er designet sd fysisk
handicappede kan deltage, og visse af
dem har et fagligt indhold, der direkte
retter sig mod fysisk handicappede. Alle
har de til formal at bringe mennesker fra
forskellige nationer sammen — handicap-
pede som ikke-handicappede.

Vi har plukket lidt i “Mobility Interna-
tional”s program for 1993:

o Selvtillids-treening. For unge handicap-

pede fra hele Europa. Arbejde 1 smé grup-
per, hvor man blandt andet gennem nogle
sdkaldt “kreative gvelser” vil styrke delta-
gernes syn pd sig selv. Ogsi traening i
basal selvforsvarsteknik. ~ $7¢4: Hunne-
schans, Holland. Tidspunkr. 8.-12. maj.
Arbeidssprog:  Engelsk, tysk, hollandsk.
Pris: 1.150 kr.

Tyrkisk delight

e “Tyrkisk Delight”. En uges afslapning i
landsbyen “Ocakkoy” 1 de sydvestlige
Tyrkiet: Hvide sandstrande og blat hav a

Tombola sgger aktive

Knap 1,1 mio. kr. blev
omsaztningen i Muskel-

la Bountyland lover brochuren. Gode

adgangsforhold for kgrestole. Eget varel-

se med balkonudsigt over svgmmepgl.
Tidspunkr. Interesserede kan booke sig

ind mellem 23. april og 31. oktober. Prus:

ca. 2.650 kr. (excl. transport og forsikring).
® Lzr fransk i-Air en Provence, Sydfran-
krig. Vaelg mellem to kurser: Almindelig
(20 timer om ugen) og intensiv fransk (30
timer om ugen). For handicappede og
ikke-handicappede.

OBS: Deltageme skal tilmelde sig i
grupper a 8 personer. Prus: 8.200 — 11.100
kr. (excl. transport). Tidspunkr 10.-22
oktober.

Penge og information
Interesserede kan sgge gkonomisk stgtte
til deltagelse 1 ovennzvnte og andre af
Mobility Internationals arrangementer
gennem Muskelsvindfondens medlems-
service. Her kan man ogsé rekvirere en
kopi af Mobility Internationals 1993-pro-
gram. ;

Medlemsservice far man fat i ved at rin-

ge 8613 9777 og bede om Jens Spanfelt/
Rasmus Dahl.

svindfondens tombola i
1992. — Jeg vil gerne ret-
te en stor tak til alle, der
var med, og jeg hdber, vi
ses igen, siger Knud
Jensen, der koordinerer
tombola-aktiviteterne.
Samtidig efterlyser han
nye aktive, der har lyst
til at give en hind med. |
Omsztningen kan gges
vesentligt, hvis der
kommer mere mandskab.

To tredjedele af ‘92-
omsztningen er skaffet

= L

.Der er brug for flere aktive til tombola-virksomheden.

pd de faste boder 1 Farup Sommerland, Sommerland West, Fiskerimuseet Esbjerg og
Férup Sommerland i Varde. Resten er hentet med de mobile vogne, der har veret pd
farten 1 32 uger landet over; ialt 35 byer er besggt, nogle af dem flere gange. Desuden
har vognene varet fast bestanddel pd Grgn Rock og Grgn Koncert. Interesserede kan
kontakte Knud Jensen, Ormhgien 4, Dgstrup, 9500 Hobro. TIf. 9855 7186.
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VOR EGEN VERDEN

Aktivitetskalender

Februar
18.-21. februar:

Marts

5.-7. marts:

11. marts:
12.-14. marts:

19.-20. marts:

20.-21. marts:
19.-21. marts:
26.-28. marts:

April
16.-18. april:

16.-18. apnil:
30.-02. april:
Maj

11. maj:

28. maj:
28.-29. maj:

29.-31. maj:
29. mayj:
30. maj:
31. maj:

Juni

8. juni:
4.-6. juni:
18.-20. juni:

21.-26. juni:

Juli

9. juli:

10. juli:
10.-18. juli:

11. juli:
18.-25. juli:

15. juli:
16. juli:
17. juli:
18. juli:

. 24. juli-1. august:

August

19. august:

20.-22. august:

Voksenkursus,
Dronningens Fereby, Grena.

Duchennegruppen afholder mgde
om Tysklandstur,

Dronningens Ferieby, Grend.
Bestyrelsesmode i ‘
Muskelsvindfonden, Kgberntavn.
Familiekursus, introduktion

for voksne brugere, Scr. Knudsborg.
Seminar om Muskelsvindfondens
visioner og mal.

Deltagere: Personale samt medlem-
mer af Fondens og VBs reprasen-
tantskaber. Sgkgjlander.
Reprasentantskabsmgde,
Sohgrlander.

Forzldre-gruppen i Sydjylland
afholder kursus, Vingszedcentrer.
Kontaktudvalgsmede, Scz. Knudsborg.

Kursus 1 intuitiv massage, voksen-
gruppen, Dronningens Ferieby, Grend.
Familiekursus, spinal muskelsvind,
Pindstrupcentret.

Ungdomskursus. 8/-centret, Rgde Kro.

Bestyrelsesmgde i
Muskelsvindfonden, Arhus.
Grgn Rock, Sitkeborg.
Reprasentantskabsmgde i
Muskelsvindfonden, Sphgrlander.
Landsmeade 93, Sohgjlander.
Gron Rock, Holstebro.

Grgn Rock, Horsens.

Grgn Rock, Kolding.

Bestyrelsesmgde i
Muskelsvindfonden, Kgbenhavn.
Familiekursus om behandling og
fritid, Fuglsangcentret.

Dansk-Tysk weekend.

Stenderup Hage, Kolding.
Ungdomsgruppen afholder kursus,
Fuglsangcentret.

Grgn Koncert, Herning.
Grgn Koncert, Odense.
Sommerlejr (8-14 ar),
SI-centret. Rodetro.
Grgn Koncert, Arkus.
Sommerlejr (14-18 4r),
SI-centret. Rodekro.
Grgn Koncert, Blokhus.
Grgn Koncert, Vg/le.
Grgn Koncert, Nestved.
Grgn Koncert, Va/py.
Sommerlejr (8-14 4r),
Duceodde. Bornkolm.

Bestyrelsesmgdei
Muskelsvindfonden, Ar/us.
Familiekursus, nydiagnosticerede

" bern, Pindstrupcentret.

FOTO: MOGENS LAIER.

Alle far lov at give en hind med pa sommerens sejlerferier.

3

Sommeraktiviteter for fulde sejl:

Frisk ferie pa o og sg

Krydstogt med en to-

mastet klipper med toldfri -

bar og masser af frisk luft
og arbejdsopgaver pd dak-
ket. Og/eller et ophold pd
et sejlsportscenter pd en
lille ¢ midt ude 1 en sg.
Begge steder indrettet med
faciliteter for fysisk handi-
cappede 1 alle aldre.

Det lyder eksotisk, og
det er det sddan set ogsd.
Ikke desto mindre foregér
det lige om hjgrnet — i Hol-
land.

For nu at komme til
sagen: Igen i ar arrangerer
Muskelsvindfondens sejl-
sportsglade drenge, Peter
Kjerby og Sgren Hagen, 2
x krydstogt med det gode
skib Lutgerdina plus 2 x

- ophold pé et hollandsk sejl-

sportscenter med fri adgang
ul vandski, speedbid, kano,
kajak, katamaran, 3-mands-
joller, surfboards og sejljol-
ler samt en lidt stgrre sejl-
bad, der kan mangvreres
siddende 1 en el-kgrestol.
Alt under kyndig vejled-
ning af dygtige instruk-
tgrer.

Hver tur varer en uge, og
prisen for deltagelse svin-
ger fra 3.400 — 3.850 kr. —
alt efter om man selv sor-
ger for transporten til Hol-
land eller stiger pa arran-
gorernes chartrede luksus-

bus med lift og roilet. Pri-
sen inkluderer alt — ophold,
forplejning etc. — undtagen-
eget forbrug af drikkevarer.

Sejlplan:

Toge I: Fredag den 25. juni
til spndag den 4. juli.
Afgang fredag aften fra
Arhus. Togtet kan udvides
med ophold pd sejlsports-
center. 2

O-ferie I: Fredag den 25.
juni til sgndag den 4. juli.
Afgang fredag aften fra
Arhus. Ferien kan udvides
med Lutgerdina-togt.

Togr 2: Fredag den 2. juli tl
lgrdag den 10. juli. Afgang
fredag aften fra Arhus.
Togtet kan udvides med
ophold pa sejlsportscenter.

O-ferte 2: Fredag den 2. juli
til sgndag den 10. juli
Afgang fredag aften fra
Arhus. Ferien kan udvides
med Lutgerdina-togt.

Tilmelding og yderligere
information hos:

Sgren Hagen,

Moglballe 5,

8382 Hinnerup,

tlf. 8698 8236.

Peter Kjezrby, :
Mejlgade 30, 8000 Arhus C
tlf. 8612 1147.
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