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HASTVAERK ER LASTVERK
Finansloven har skabt store problemer for Musholm Bugt Feriecenter,
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Hastvark
er lastverk

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

uventet og uvelkommen julegave.
Regeringen og SF indgik et
finanslovsforlig med merudgifter pi ca.
500 mio. kr. Derfor inddrog man bl.a.
150 mio. kr. fra Arbejdsmarkedets
Feriefond. Da det samtidig er beslut-
tet at gennemfore en omfattende revi-
sion af ferieloven, har Arbejdsmarke-
dets Feriefond meddelt, at man lukker
ned for alle bevillinger i 1997. Bygge-
riet af 1. etape af Muskelsvindfondens
fertecenter er allerede i gang, og derfor
fir beslutningen ingen indflydelse
herpd. Men hvad med de ca. 100 mio.
kr. til de folgende etaper?

Vi har sammen med Arbejdsmar-
kedets Feriefond tilrettelagt byggeriet
opdelt i etaper, og der var givet et
forhandstilsagn fra Arbejdsmarkedets
Feriefond til de naste etaper, men hvad
nytter det, hvis der ingen penge er? I si
fald stir vi med et amputeret byggeri.

Forhabentlig bliver det ikke aktuelt
at overveje, om vi skal kalde ferie-

E t par dage for jul fik vi en ganske

centeret for “Lykketoften” eller “Hol-
gers Minde”; men tanken har strejfet
mig, efter at finansminister Mogens
Lykketoft besvarede det brev, som vi
omgiende skrev til ham.

Han forstir vor skuffelse, men kan
ikke pege pé nogen lesning i 1997, og
han mener, at vi sikkert godt kan skaffe
de 100 mio. kr. fra anden side. Nok er
vi dygtige, men sd dygtige er vi altsd
ikke, og vi skal jo i forvejen skaffe andre
60 mio. kr. til byggeriet.

Flertal uden om regeringen?
Heldigvis bygger finansministerens
brev pd den misforstielse, at vi allerede
i 1997 skal bruge penge til de efter-
felgende etaper. Det skal vi ikke, men
det er ikke desto mindre bydende ned-
vendigt, at regeringen og SF — eller
folketingsflertallet uden om regerin-
gen? — genopretter tilliden til, at det
samlede byggeri overhovedet gennem-
fores. Med andre ord: En garanti for
70% af det samlede byggeri.

Det er tankevekkende, at det var den
“gronne politik”, der skulle have mange
af de 500 mio. kr. Men netop vores
feriecenter er jo i enhver henseende
“gront”, bade i materialevalg, energi-
forsyning osv. S4 den grenne finanslov
skal altsa betales med ... “et grent byg-
geri”!

Det var ogsd meget vigtigt for rege-
ringen og SF at age beskaftigelsen.
Men hvis de stopper vort byggeri,
koster det jo arbejdspladser, ansliet 3-
400 mandedr, is®r i det hirdt ramte
Korsor-omrade. Sé finanslovens ind-
sats for beskaftigelsen skal altsé betales
med ...beskeftigelse.

Man kan altid diskutere, om den ene
eller den anden instans har begiet fejl.
Det er dog ikke i sig selv interessant.
Vi interesserer os alene for, om ferie-
centeret bliver fuldt udbygget eller e;.

Jeg kan ikke vare mig for den tanke,
at kongeriget. Danmarks budget —

finansloven — bliver til pd en noget
tilfeldig méide. Finansministeren frem-
legger et forslag i august. Der er en
smule offentlig debat, en enkelt diskus-
sion i Folketinget, og si — lige pludse-
lig — skal det hele vere ferdigt i ét hug,
helst midt om natten. Jeg kunne forstd
det, hvis der var tale om en hastende
kriselovgivning, eller hvis fjenden stod
for deren. Men en forudsigelig lov som
finansloven burde kunne blive til pd en
anden mdde.

Det pludselige hastverk indebzrer
en betydelig risiko for, at der begis fejl,
og at politikerne ikke kender konse-
kvenserne af deres egne vedtagelser.
Allerede af den grund er fejlene ogsé
helt og holdent politikernes ansvar.

Det sidste ord er ikke sagt

Jeg er sikker p4, at politikerne ikke med
vilje ensker at amputere vores byggeri
efter 1. etape.

Jeg har heller ikke fantasi til at fore-
stille mig, at regeringen kan holde til
at standse et feriecenter for mennesker
med et handicap, et unikt center, som
helt og holdent er indrettet pa vores
betingelser, og hvor vi kan fungere pé
lige fod med andre mennesker. Jeg kan
bestemt ikke forestille mig, at SF kan
holde til, at deres forste finanslovs-
medvirken i 15 ér sker pd bekosting
af et feriebyggeri for meénnesker med
et handicap.

Jo mere, jeg tenker over det, jo mere
star det mig klart, at det sidste ord ikke
er sagt i denne sag. Vi er nu kun
spendt pi, hvordan de ansvarlige vil
rette op pé denne utilsigtede og uhold-
bare konsekvens af finansloven.

Aorie /f?
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Fundamenterne til de forste
ferielejligheder er blevet
stebt pa grunden ved
Musholm Bugt.

A

Sne og frost har gjort det nedvendigt at dekke jorden med sakaldte
vintermétter for at kunne holde tidsplanen for 1. etape af feriecentret.

Musholm 1 sne 09 frost

Den 8. oktober 1996 blev
flaget bejst pd Stibjerg Bakke
nord for Korsor for officielt
at markere starten pd
byggeriet af Musholm Bugt
Feriecenter. Hvad er der sket
siden, og hvor langt er
byggeriet kommet?
Muskelkraft vil folge med i
processen og i de kommende
numre bringe glimt fra
byggepladsen og de aktivite-
ter; der henger sammen med
opforelsen af feriecentret.

Vi vil ogsi lobende fortelle
om fundraising-indsatsen

og dens resultater.

etop her i januar og februar er

byggeriet af forste etape af Mus-

holm Bugt Feriecenter for alvor
kommet igang. Gummistevler og larve-
fedder er derfor eneste passende “fod-
toj” at have pd, ndr man som hindverker
beveger sig rundt pd byggepladsen.

Farste etape af feriecentret bestdr af
17 ferielejligheder (11 tre-rums og 6
et-rums boliger), 5 villaer og en felles-
bygning, der rummer medelokale, recep-
tion, kontorer og et anretterkekken.
Efter planen skal forste etape vare klar
til brug ved udgangen af 1997.

“Selv om vintervejret ikke er serlig
gunstigt for byggeriet, holder vi tidspla-
nen,” siger projektleder Torben Holm.
Han hentyder til, at jorden pé grund af
den hirde og langvarige frostperiode er
frosset i ca. 80 cm. dybde, og at det der-
for har veret nadvendigt at bruge si-
kaldte vintermaitter for overhovedet at
kunne grave i jorden.

Det synlige resultat af byggearbejdet
er ved udgangen af januar: Fundamen-
terne til de forste fire ferielejligheder er
stabt, der er udlagt gulvvarme, stabt be-
tond®k, og temrerne er igang med at
bygge “skeletterne” til den forste gruppe
rihuse. I lgbet af februar kommer de

feerdigstobte baderumselementer, og hen
mod slumingen af maneden vil de forste
tire ferielejligheder std som fardige,
lukkede rahuse klar til det indvendige
temrer-, VVS-, el- og malerarbejde.
Stabearbejdet til de resterende 13 ferie-
lejligheder vil ogsi vere pdbegyndt.

Tilkerselsvejen til feriecentret, der gir
fra den ny Korser station til centret, blev
feerdig for jul og bruges nu som arbejds-
vej.

Aktiv fundraising-indsats

Byggeriet af Musholm Bugt Feriecenter
har varet mulig, fordi Arbejdsmarkedets
Feriefond finansierer 70 procent af
anlegsudgifterne, mens det er Muskel-
svindfondens opgave at skaffe de
resterende 30 procent. For forste etape
betyder det, at Muskelsvindfonden skal
finansiere 16,5 mill. kroner, heraf m4 5,5
mill. kroner besta af realkreditlin. Det
resterende beleb seger man blandt andet
at indsamle gennem en aktiv fundraising-
indsats, og der er allerede skabt gode
kontakter til sivel fonde som private
virksomheder. Mélsaztningen for 1997 er
at skaffe godt 8 mill. kroner via fund-

raising. jaws
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Danmarkher indtage
en forerposition

Om betydningen af et generelt diskriminationsforbud i EU-retten

en danske grundlov indeholder

ikke en generel diskriminations-

bestemmelse, som svarer til de
internationale forbud og krav. Ej heller
i lovgivningen er tilvejebragt generelle
bestemmelser, som gennemforer de
internationale diskriminationsforbud,
nér bortses fra den almindelige lige-
stillingslovgivning for s& vidt angir
ken.

P3 enkelte omrider af serlig politisk
interesse, navnlig hvor der eksisterer
seerligt effektive lobbygrupper, er der
imidlertid gennemfert speciallovgiv-
ning, senest Lov om forbud mod for-
skelsbehandling pé arbejdsmarkedet
m.v. fra 1996. Handicap er karakteris-
tisk nok ikke medtaget i denne lov,
uanset at det métte synes szrdeles
pakravet.

Danske handicaporganisationer har

AF LARS ADAM REHOF

hidtil indtaget det for mig uforstielige
synspunkt, at man ikke ville arbejde for
en egentlig lovgivning om handicap-
pedes mindsterettigheder. I forbindelse
med @ndringen af Loven om Folketin-
gets Ombudsmand accepterede man i
stedet, at ombudsmandsinstitutionen
kunne inddrage hensynet til lige-
behandling 1 sin praksis. Det er selv-
sagt udmarket, men utilstreekkeligt af i
det mindste tre grunde.

Retstilstanden er utilfredstillende

For det forste forekommer det ejen-
dommeligt, at alle andre (potentielt)
diskriminerede grupper klart ensker
lovgivning, medens de handicappede
som gruppe valger en anden vej. Det
gelder kensdiskrimination, hvor vi
langt om lenge har fiet tlvejebragt et
lovgivningsmessigt minimum. Og det

galder diskrimination som felge af
etnisk oprindelse, race, -hudfarve, sek-
suel orientering m.v., hvor vi, nir bort-
ses fra diskriminationsgrunden “sek-
suel orientering”, netop er begyndt at
leve op til de mest basale internatio-
nale standarder. For mig er der ingen
tvivl om, at forste skridt mi vare at fa
defineret nogle mindsterettigheder i
lovgivningen — om det s kaldes handi-
cap, funktionsneds=ttelse m.v.

For det andet er det beklageligt, at

. ombudsmandsinstitutionen nu er hen-

vist til at sege at forbedre de handicap-
pedes retsstilling gennem egen rets-
skabelse, iser via anvendelse af det
almindelige ligebehandlingsprincip, pa
handicapomradet. Ombudsmanden har
brug for bedre og mere virkningsfulde
varktajer.

For det tredje er ombudsmandsinsti-

Lars Adam Rehof:

“Danske handicaporganisationer
har hiddl indtaget det for mig
uforstielige synspunkt, at man
ikke ville arbejde for en egentlig
lovgivning om handicappedes
mindsterettigheder.”

tutionen inkompetent, nir det gelder
diskrimination i den private sektor.
Ogsé her er der brug for lovgivning.

Med disse dbenbare mangler in
mente kan det forekomme ejendom-
meligt at koncentrere krafterne om en
andring af EU-retten samtidig med, at
retstilstanden 1 Danmark er klart util-
fredsstillende. Desuagtet er det ind-
lysende for alle, at EU-retten fir storre
og starre betydning pa alle livsomrader,
og derfor er det nedvendigt samtidig
at spge at f indflydelse herp4.

EU-retten
EU-retten indeholder i Traktaten om
Det europziske Fzllesskab (TEF) art.
6 et generelt forbud mod diskrimina-
tion pé grundlag af nationalitet. Der-
udover er indeholdt en rekke specielle
forbud og ligebehandlingskrav, hvoraf
det vasentligste er indeholdti TEF art.
119 (ligelon m.v. for mend og kvinder).

Diskriminationsforbudene og lige-
behandlingskravene er generelt umid-
delbart anvendelige og kan derfor pi-
berdbes af borgerne for nationale
myndigheder, herunder nationale dom-
stole. |

I EU-retspraksis har disse forbud
spillet en endog meget betydelig rolle
og har haft stor betydning for udvik-
lingen og tilpasningen af national ret,
herunder ikke mindst dansk ret, bl.a.
for s vidt angér ligelon.

Det irske formandsskabs forslag
I det irske formandsskabs forslag til
en revision af Maastricht Traktaten
(Maastricht IT) er medtaget en ny be-
stemmelse, TEF art. 6a, hvorefter
Rédet med enstemmighed kan udstede
regler, som forbyder al forskelsbe-
handling pd grund af ken, race, etnisk
eller social oprindelse, religion, handi-
cap, alder eller seksuel orientering.
Som det kan ses, er der hverken tale

om en generel ligebehandlingsbestem-
melse eller om et generelt forbud mod
diskrimination bl.a. pd grundlag af
handicap. Der er derimod tale om en
bestemmelse, som skaber mulighed for,
at Unionens lovgivende myndighed,
Rédet, kan udstede regler, sdfremt der
kan opnies enighed herom.

Enstemmighedskravet kan i praksis
vise sig at blive en afgerende hindring,
idet visse staters regeringer vil vare
meget tilbageholdne med at acceptere
en regulering pd omridet.

Indfgrelse af et egentligt
traktatbaseret forbud

Indforelsen af et generelt diskrimina-
tionsforbud inden for Unionen ber
omfatte de almindeligt accepterede
diskriminationsgrunde, herunder kan,
race, hudfarve, etnisk oprindelse, poli-
tisk og religios overbevisning, social
status og oprindelse m.v. samt handi-
cap, seksuel orientering og alder. Det
irske forslag mé derfor som udgangs-
punkt betragtes som en tilbagefalds-
position, sifremt det i forste omgang
ikke er muligt at i vedtaget et egentlig
forbud.

Et generelt diskriminationsforbud
ber strukturelt indpasses i TEF art. 6.
En udvidelse af art. 6 ma antages at f3
overordentlig stor betydning, sifremt
EF-domstolen er villig til at anlegge
de samme effektivitetsbetragtninger,
som i gvrigt er blevet anlagt, nir det
gelder nationalitets- og kensdiskrimi-
nation.

Betydningen af et forbud vil selvsagt
ogsd athenge af Unionens kompe-
tence. Kompetencen pi bl.a. arbejds-
markedsomréidet er endnu forholdsvis
begrenset, og det vil indvirke p for-
budets gennemslagskraft pa vigtige
samfundsomrider. Som folge af den
potentielt vidtreekkende betydning af
udvidelsen af TEF art. 6 vil mange
stater dbenlyst eller stiltiende modsette
sig det.

Den danske holdning

Statsminister Poul Nyrup Rasmussen
har i et brev til Det Centrale Handicap-
rad udtalt, at ensket om et generelt
diskriminationsforbud har givet anled-
ning til bekymring fra flere medlems-
staters side, herunder ogsd fra dansk
side. Bekymringen skyldes angiveligt,

at et sddant forbud vil kunne stade
sammen med den eksisterende (ofte
mangelfulde) retstilstand i medlems-
landene og med Den europziske
menneskeretskonvention.

Den forste bekymring er utvivlsomt
rigtig 1 den forstand, at medlems-
staterne henviser til deres egen (man-
gelfulde) lovgivning som “begrundelse”
for ikke at ville styrke beskyttelsen pd
EU-niveau. Det er en argumentations-
form, som ofte ses, men det gor den
selvsagt ikke mere acceptabel.

Den sidste bekymring er ikke rigtig.
Den europaiske menneskeretskonven-
tion forhindrer pé ingen méde, at EU-
medlemsstaterne selv skaber en bedre
retstilstand, d.v.s. en hejere grad af be-
skyttelse end den, der folger af menne-
skeretskonventionen. Tvartimod.

Unionens forhold tl Den europz-
iske menneskeretskonvention er endnu
ikke afklaret. EF-Domstolen udtalte i
1996, at Unionen som sidan kun kan
tilslutte sig menneskeretskonventio-
nen, sifremt der skabes en serlig hjem-
mel hertil i EU-traktaterne. Et sidant
initiativ vil veere et rigtigt og vesent-
ligt skridt.

Men ogsé her er der en del regerin-
ger, som modarbejder udviklingen.
Derfor eksisterer der i gjeblikket den
ejendommelige tilstand, at de enkelte
EU-medlemsstater er forpligtet af
menneskeretskonventionen, hvorimod
EU som sidan ikke er det. Det er i
lengden ikke en holdbar tilstand og er
med til at svekke menneskeretskon-
ventionens generelle stilling 1 Europa.
Og det i en situation, hvor man — ikke
mindst pd dansk initiativ — nu har fiet
optaget en stat som Rusland i Europa-
ridet, der kommer til at udgore en be-
tydelig belastning for menneskerets-
samarbejdet i Europa.

Det er derfor vanskeligt at se, hvilke
sagligt forsvarlige hensyn der kan an-
fores imod at stotte et generelt diskri-
minationsforbud i EU-retten. Dan-
mark, som normalt henregner sig selv
til den gruppe af stater, der nationalt
og internationalt arbejder for ligebe-
handling, ber tvertimod indtage en
forerposition pi omridet. u

Lars Adam Rebof er lekror ved Der Rets-
videnskabelige Institur C, Kobenhavns
Universitet.

o
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Gave til respirationscenter

Med en felles manovre har Muskel-
svindfonden og firmaet Fredgaard
Radio A/S skaffet et tv-apparat til ad-
spredelse for patienterne pd Respirati-
onscenter Vest pi Arhus Kommune-
hospital. Det er den afdeling, som
behandler mennesker med muskelsvind,
der har problemer med vejrtrekningen.

Pi billedet modtager (bagest fra ven-
stre ) sygeplejerske Pia Dreyer, chef-
lzge Ole Hein-Serensen og overlzge
Ole Norregaard den velkomne gave af

Evald Krog og representant Lars
Bomgaard fra radio/tv-firmaet. Over-
rkkelsen fandt sted den 16. december.

Fredgaard Radio A/S arrangerede
sidste 4r en produktudstilling i Scandi-
navian Center, hvorfra overskuddet gik
til Muskelsvindfonden. Pengene blev
omsat i to tv-apparater. Det ene til
respirationscentret i Arhus, det andet
til Rigshospitalets ortopzdiske afde-
ling, hvor mange bern og unge med
muskelsvind opereres.

MarselishorgGentret tager form

MarselisborgCentret har fiet en be-
styrelse, en styregruppe, og konkrete
samarbejdsprojekter begynder at tage
form.

Samtidig forventer Arhus Amt i lobet
af foraret at beslutte, hvornér og hvilke
fellesfaciliteter der skal bygges. Maske
opferes der bade et varmtvandsbassin,
terapilokaler og madefaciliteter for i alt
omkring 15 mio. kr.

Amtsborgmester Ib Frederiksen er
valgt tl formand for bestyrelsen, lands-
formand Evald Krog er nzstformand,
og bestyrelsen har nedsat en styre-
gruppe med Muskelsvindfondens
direkter, Mette Bock, som formand.
Styregruppen medes fremover en gang
hver maned, og de forste arbejdsgrup-
per er dannet om folgende emner:
Siddestillinger, metode til koordinering

af rehabiliteringstilbud, mederne in-
formationsteknologi og livskvalitet.

Desuden arbejdes der pa at arrangere
en stor konference om rehabilitering.
Den skal efter planen finde sted i efter-
dret 1997. Senere i ir er der ligeledes
tanker om at holde en markeds- og
informationsdag, hvor Marselisborg-
Centret kan vise sig frem for brugere
og offentigheden i gvrigt.

Talecomp

Arhus Kommunehospitals ergoterapi
har fiet en talecomputer, som er et
avanceret kommunikationshjzlpemid-
del. Talecomputeren skal primert bru-
ges af mennesker med sygdommen
ALS, der pi grund af lammelser i
mund- og svelgmuskulaturen ikke len-
gere kan tale.

Ved hjzlp af den lille berbare com-
puter, der er forsynet med program-
merne “Tavle-tale” og “Scanne-tale”,
kan personen skrive sine beskeder eller
synspunkter, og en mande- eller kvinde-
stemme (efter eget valg) leser derefter
ordene hejt. Stemmerne er ikke synte-
tiske, men er indtalt, s3 stemmerne
lyder naturlige. Programmet er for-
synet med mere end 3.500 indtalte ord.
Bruges et ord, der ikke er blevet indtalt,
bliver det stavet bogstav for bogstav.

Sammen med talecomputeren herer
ogsd en serlig kontakt — en sikaldt
kindkontakt — der bruges i stedet for et
almindeligt tastatur. Kindkontakten
bruges af de patienter, som pa grund af
lammelser ikke kan bevege henderne.
De aktiverer kontakten med f.eks. kin-
den, hagen eller skulderen.

Ifelge ergoterapeut Eva Eriksen (bil-
ledet) er talecomputeren en karkom-

men gave. Afdelingen har i forvejen en
lidt zldre computer, men med den ny-
este er det blandt andet blevet muligt
for ALS-patienter at line computeren
med hjem til afprovning.

Talecomputeren er doneret af Otto
Bruun’s Fond nr. 2 til Muskelsvindfon-
den, som har stillet den tl ridighed for
Arhus Kom munehospital.
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Rehabhilitering
0g livskvalitet

Det er nodvendigt, at vi i Danmark endyrer vores tankegang om rebabilitering

AF JORGEN JEPPESEN

svind, lege Jes Rahbek, har gen-
nem de sidste tre ir skaffet sig et
nert kendskab til vesteuropzisk teori
og praksis inden for rehabilitering.
Sammen med en snes andre euro-
paiske fagfolk har han studeret 11 in-
stitutioner fra syd til nord i EU, her-
under hans egen arbejdsplads i
Muskelsvindfonden, og pa baggrund af
besggene og mange, lange diskussio-
ner er gruppen niet til enighed om
nogle af principperne for god rehabili-
tering. Dem kan man lzse om i den 50
sider lange pjece “Functional Rehabili-
tation. Standardization and evaluation
of treatments in relation to quality of
life”, der netop er udkommet.
Grasrodsarbejde pd EU-plan kunne
man kalde gruppens virksomhed, for
det er folk med hznder og hoved dybt
begravet i daglige rehabiliteringspro-
blemer, der har set kritisk pa deres eget
fagomride. Og Jes Rahbek har kun
godt at sige om den form for europzisk
samarbejde; de tre ar i gruppen har
givet erfaringer, som han nzppe kunne

L ederen af Institut for Muskel-

" have faet pa anden mide.

Gruppens arbejde indgik som én lille
brik i Helios II programmet, admini-
streret af Europa-Kommissionens Ge-
neraldirektorat V, og pa det plan er EU
“hierarkisk, uoverskuelig og en pap-
machéstruktur”, mener Jes Rahbek,
som ogsé har siddet i styregruppen for
Helios (en forkortelse for Handicapped
in Europe Living Independently in an
Open Society). Programmet sluttede ved
drsskiftet.

Definerede sit eget emne

“Det forste mede, der foregik i Brux-
elles, var et stort ragnarok. Oppe pd
podiet sad mennesker fra EU, som
kom med nogle forblommede taler og

sagde, at nu skulle vi finde ud af, hvad
vi ville snakke om. Det var klart, at de
pa forhind havde valgt nogle folk tet
pa dem selv, som skulle definere emner.
Det kunne jeg se med det samme, og
det passede ikke mig,” forteller Jes
Rahbek. '

Han lavede derfor sit eget emne om
rehabilitering og livskvalitet for at
“kigge anderledes pd det, end man tid-
ligere har gjort; hvor man altid har
malt funktioner i nogle fysiske storrel-
ser, nir man laver rehabilitering”.
Emnet tiltrak uventet mange; menin-
gen var, at hver arbejdsgruppe skulle
have seks medlemmer, men cirka 20
meldte sig i Jes Rahbeks.

Han var i starten bange for, at man
ville forsege at overgd hinanden i at
fremvise egne institutioners fortreffe-
ligheder, men den frygt blev med en
enkelt undtagelse gjort til skamme. Det
krevede, siger Jes Rahbek, en “vis
disciplin ikke at nedgere andre, men i
stedet bruge sin sunde nysgerrighed pa
hvad, der egentlig foregar i de forskel-
lige lande.”

“I begyndelsen, nir nogle af os snak-
kede om, at brugeren selv kunne velge,
blev franskmendene helt bestyrtede.
Det var en helt fremmed tanke for
dem, for i Frankrig er specialisten den
vidende, og ndr man er bruger, si skal
man here efter. Den tankegang blev
meget &ndret for franskmzndene”.

Det syge er sekundart
“Er du selv blevet rykket i nogle af dine
boldninger?”

“Ja. Jeg er bl.a. blevet rykket i det, at
man i Danmark har en fagopdelt reha-
bilitering. Man har en neurologisk, en
cardiologisk, en medicinsk, en geria-
trisk rehabilitering. En rehabilitering,
som bliver foretaget af de folk, som

ogsé er behandlere. Behandlere, som
er sygdomsfikserede; som vil reparere
sygdommen.

Men rehabilitering handler overho-
vedet ikke om at reparere sygdom, men
om at man har nogle muligheder, som
man skal kigge p8, hvordan man bedst
udnytter. Det er to helt forskellige
tankegange, og det er nodvendigt, at vi
i Danmark &ndrer vores tankegang.

Allerede ved indleggelsen skal en re-
habilitering starte. En rehabilitering,
hvor man ser pi den raske del; pa hvad
man kan forbedre og gi videre med i
den raske del. Den syge del er noget
sekundert.”

Som et typisk eksempel fra muskel-
svindlernes verden peger Jes Rahbek pd
problemet med i tide at foregribe van-
skeligheder med vejrtrakningen. Alle
ved, at vanskelighederne vil opsti, og
man ved ogsd omtrent hvornér, alligevel
er bide bruger, familie og behandlere
ofte for dérligt forberedte. Det samme
gelder, nir evnen til at gé opherer. Og
der kunne nevnes en lang rekke starre
eller mindre funktionstab, som man ved
vil indtreeffe i et livsforlab.

“Vi, der arbejder i de her systemer,
ved, at alle traumerne hos brugerne

kommer, fordi man er bagefter,” siger

Jes Rahbek. Af samme érsag opstér
“kampene mod systemet”, tilfejer han;
de sagsbehandlinger om hjzlpemidler,
bistand, med mere, som er langvarige
og dybt frustrerende, fordi man har
brug for hjzlpen her og nu. Men “i vir-
keligheden er det ikke en kamp mod
systemet. Det er fordi, man er for sent
ude.”

“Hele vores tankegang — her i Dan-
mark og i udlandet — hviler pé, at detat
vere handicappet er at vere syg. Der-
for overtager man den metode, man
har p4 hospitalerne, hvor man repare-

Grsrodsarhejde pA EUSplan:s
Helios-arbejdsgruppen-on ¢elidhi
litering og livsk

sogt 11 landes institutioner, téori
og praksis,
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rer. Og derfor skal man i bistandsloven
forst beskrive tabet — den sociale begi-
venhed skal farst vaere indtruffet, ska-
den skal vere sket — for man kan f3
hjzlpemidlet. Det er fuldstendig
skart,” siger Jes Rahbek.

Behandlerne mé ud af deres huse

Integration har i mange ar varet mélet
i dansk handicappolitik og rehabilite-
ring. De andre europziske lande stre-
ber efter det samme, selv om der er
stor forskel pd, hvor langt man er niet.
Men at integrere brugeren i et ner-
miljo, decentralt, i et lokalt netvark, og

: Jes Rahbek: “Vi skal i Institut for Muskelsvind blive
bedre til at vurdere, om vi opnir det, vi selv siger, vi
opnir. Har vi den brugerstyring, vi siger, vi har? Er
vi ligevaerdige, ndr vi kommer ud til brugerne, eller
er vi tromlende med vores egne idéer?”

hvad man ellers hafter p4 af betegnel-
ser, er ikke nok. Noget meget vigtigt
er ikke fulgt med.

“I gruppen var vi helt enige om, at
hvis man integrerer, er behandlere og
radgivere nedt til ogsd at komme ud af
deres huse. De mi flytte sig fra hospi-
talerne og ud i nzrmiljeet, ud i fami-
lierne, ud hvor den handicappede bor,
for at kunne bedemme tingene,” siger
Jes Rahbek og kalder den opgave for “de
nzste ti 4rs skoleridt i rehabiliteringen”.

“I dag hiver man som regel en han-
dicappet ind i en institution, nir han
skal behandles, og s3 er han der faktisk
alene. Hevet ud af samfundet, ud af det
sted han bor. Tidligere, dengang en
handicappet levede pd institution, var
han “hjemme” og havde folk omkring
sig hele tiden.”

Opgaven kompliceres yderligere ved,
at man alligevel md fastholde en vis
centralisering, for ellers er der ingen 4l
at opsamle og formidle viden. Man skal
altsd bide centralisere og decentralisere.

“Vi i Muskelsvindfonden er nogle af

de eneste, der hidtil har arbejdet sidan
i Danmark. Men vi har stadig en masse
at lere,” siger Jes Rahbek.

“Vi synes, vi har veret dygtige — at
vi har haft en fin brugervinkel i vores
-arbejde — men hvad med om vi udsatte
os selv for brugerundersogelser? Lod
vores radgivning preve for en bruger-
synspunkt-méling?

Vi skal blive bedre til at vurdere, om
vi opndr det, vi selv siger, vi opnir. Har
vi den brugerstyring, vi siger, vi har?
Er vi ligevardige, ndr vi kommer ud til
brugerne, eller er vi tromlende med
vores egne idéer?

Miske skal vi blive dygtigere dl at
beskrive, hvorndr vi skal gribe ind. Vi
bygger meget pd erfaringer, som ikke
er grundigt beskrevet og provet af.

En vellykket rehabiliteringsindsats
er, nir brugeren kommer nermest det
funktionsniveau, som han selv ensker.
Jo nermere, jo hgjere livskvalitet. Og
det er ikke ensbetydende med, at man
rent fysisk nir det hajeste funktions-
niveau.” m
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Landsmade ‘97 i kortere [T [ETL:

Det faglige, sociale og underboldende element prioriteres dog stadig hajt

Muskelsvindfonden bryder i 4r med de
seneste drs tradition om at holde lands-
made i Pinsen. I 4r inviteres alle med-
lemmer til et to-dages landsmede i
weekenden den 24. og 25. maj pi
Sehejlandets Ferie- og Aktivitetscenter
1 Gjern. Andringen skyldes blandt
andet, at 1997 bliver et spareir for
Muskelsvindfonden efter det darlige
pkonomiske resultat i ‘96.

Men selv om landsmedet bliver i en
kortere udgave og dermed ogsd byder
pa lidt feerre aktiviteter, rores der ikke
ved grundelementerne i landsmedet.
Udbyttet skal stadig vere bide fagligt,
socialt og underholdende, og der vil
ogsé i dr vere bide bernelandsmede
for de 1-11-drige og Ung-landsmade
for de 12-17-4rige.

Ekstra tid til debat

Selve landsmedet begynder kl. 13.00
lordag. Her vil forst vare en introdu-
tion til nye medlemmer, og derefter
den ordinzre generalforsamling i Mus-
kelsvindfonden med bestyrelsens be-
retning, arsregnskab, budget og valg. I
ar vil der vere afsat ekstra tid til debat-
ten pd landsmedet. :

Landsmededeltagerne skal ikke sny-

des for et underholdende indslag. Hvad

det bliver, vil medlemskonsulent Jens

Spanfelt, som stir for planlegningen
af landsmodet, endnu ikke afslare. Men

det vil formentlig foreg3 i forbindelse
med stemmeoptzllingen og som op-
takt til lordagens festmiddag med efter-
felgende dans.

Sendagen er afsat til fire forskellige
workshops, hvor deltagerne pa forhind
har meldt sig til én af dem. Emnerne er:
1) I'T-netverk blandt vore medlemmer,
2) “Det ny Muskelkraft” — forenings-
bladets fremtid, 3) Uddannelse/ar-
bejdsmarked for fysisk handicappede —
hvilke muligheder er der? og 4) Kur-
susudbuddet i Muskelsvindfonden -
“mangfoldighed og kvalitet”.

Landsmedets hovedtaler, som for-
mentlig bliver en markant folke-
tingspolitiker, vil afrunde landsmeadet,
som slutter kl. 15.00 sondag efter-
middag. : ‘

Lige som tidligere vil Muskelsvind.
fonden betale for opholdet og kaffen
til mederne. Transportudgifterne skal
medlemmerne selv dekke, og i 4r vil
der ogsd vare en egenbetaling pi
150,00 kr. til festmiddagen lordag
aften. Medlemmer, der er interesseret i
at overnatte fra fredag til lordag eller
fra sondag til mandag, kan gere det
mod betaling. De skal blot skrive det
pa tilmeldingssedlen.

Indbydelserne til landsmade 1997 er
sendt ud i begyndelsen af februar med
seneste tilmeldingsfrist den 24. februar.
Medlemmer, der endnu ikke har mod-

Selv om landsmedet ‘97 bliver én dag
kortere, skal barnene ikke snydes for
spzndende aktiviteter som f.eks.
ridning. Her en situation fra
landsmedet sidste ar.

taget en invitation, bedes kontakte
medlemsservice pa tif. 89 48 22 22.

Kurser far-landsmadet

I tilknytming til landsmedet arrangerer
Institut for Muskelsvind tre kurser for
forskellige grupper af brugere. Kur-
serne afvikles fra fredag den 23. maj kl.
13.00 - lordag den 24. maj kl. 11. De
tre kurser er et diagnosekursus for per-
soner med Myotonica Dystrophia, et
kursus for personer med ALS og et
sdkaldt arbejdsgiverkursus for unge, der
lige har fiet eller skal have en hjelper-
ordning. Mélgruppen for de tre kurser
vil fi tlsendt serskilt invitation til kur-
serne. jaws

Valg til repraesentantskahet

Et "af punkterne pid Muskelsvind-
fondens landsmede er valg til repre-
sentantskabet. I &r er der ni pladser,
som skal beszttes: foruden formands-
og nastformandsposten drejer det sig
om syv menige pladser i representant-
skabet.

Alle, der p4 landsmededagen er fyldt
18 dr, kan stille op. Som det efter-
hinden er blevet en tradition, vil Mus-
kelsvindfonden gerne give kandidaterne
mulighed for at prasentere sig pa tryk.

I de seneste 4r er det sket i en valgavis,
som blev udsendt serskilt. I ir indgar
prasentationen som en del af Muskel-
kraft nr. 3, som udkommer i begyndel-

sen af maj. Deadline for bladet — og

dermed ogsi for przsentationen ~ er
11. gpril. Kommer indlegget senere,
kan det skke nd at komme med i bladet.

Alle, der ensker at fi en presentation
med pé valgsiderne i bladet, skal sende

. et portretfoto samt felgende oplysnin-

ger til Muskelkraft:

* Navn, alder, uddannelse/arbejde

* Kandidat til hvilken post (formand,
nestformand eller representantskab)

* Aktiviteter i Muskelsvindfonden

* Begrundelse for at stille op ~ max. 20
linier pa et A4-ark.

Ifolge Muskelsvindfondens vedteg-
ter kan man vente med at stille op til
selve landsmadet, men man fir si kun
mulighed for at presentere sig mundt-

ligt for afstemningen. w
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Seks dar sen

AF JBRGEN JEPPESEN

et kommer bag pa mig, at han har

barberet skagget af. Mit seks 4r

gamle billede af Jurij passer ikke
med det negne ansigt, der smilende
hilser velkommen. Men de slaviske
trek er tydeligere nu, og stemmen er
den samme.

Han er flyttet fra Lions Kollegiet pi
Tuborgvej til et andet plejehjem, Pleje-
centret Sglund. Hvor mange bor her
mon? Der er vist tre kompakte etage-
blokke med front mod Sortedamssgen,
s4 her mé bo hundreder af Kobenhavns
kommunes pensionister. Jeg kerte i ele-
vator med en af de gamle p3 vej op til
Jurij pa 3. sal, hun havde varet pa ind-
keb, letmalk og apollinaris 13 der i
gangrollatorens kurv, og hun snakkede
hele tiden til den uniformerede chauf-
for fra kommunens handicapafdeling,
der hjalp hende op. “De sidder der hele
formiddagen og hele eftermiddagen,”
oplyste hun om de tre meget gamle,
der fra foyerens lenestole neje havde
overviget vores indstigning i elevato-
ren. Jeg kom til at tznke pa teksten, jeg

EN RU

lige havde lest p3 vej ind i komplek-
set. “Barer hverandres byrder og op-
fylder saaledes Christi lov! Gal. 6,2.”
stod der pd den indmurede plade. Ved
siden af en flammende graffiti, “Rod
Ungdom”.

Slava kommer til aftalt tid og over-
tager straks thébrygningen. Fordi man
nemt fir sted i kekkenet, forklarer han;
den statiske elektricitet er en plage pi
hjemmet. Ordet tager han ogsi, for
han skal tolke. Jeg kan intet russisk, og
Jurij alt for lidt dansk.

Slava Kirilenko og Jurij Kornov har
kendt hinanden, siden Jurij kom til
Danmark i 1989 sammen med en
gruppe russiske fotografer og video-
kunstnere for at besege Roskildefesti-
valen. De var inviteret af kampagnen
Next Stop Sovjet. Jurij, oppositionel
manuskriptforfatter og digter, sagte og
fik asyl af humanitere 3rsager, pi
grund af sin fremskredne muskelsvind.
Og Slava, eksil-ukrainer og bosat i
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Danmark fra begyndelsen af 1980’erne,
har hjulpet ham siden.

Snart fylder Jurij 47 4r. Siden vi sidst
medtes, er hans far ded, men hans mor
har det godt, og i sommers s3 hun sin
sen for forste gang, siden han forlod
Moskva. Jurij havde sparet sammen til
hendes billet, og jeg fir vist fotos af
75-arige Lidia Kornova, der forngjet
spiser frokost i Tivoli med sin voksne
dreng.

Jeg harer ogsd om Jurij, Slava og en
ledsagende sygeplejerskes rejse for et
par ir siden til USA og Frankrig.
Dagene blev brugt pa kunstmuseer. P4
Jurijs arbejdsbord ligger kunstbeger
mellem stakke af russiske aviser.

Rundt i stuen hafter blikket sig ved
de indrammede gulnede postkort fra
pornografiens mere uskyldige barn-
dom. Der er stilforskel til modellerne
pa den opklebede 1997-kalender fra
Copenhagen Showcenter.

Jeg forstir ikke ét ord af deres russi-
ske tale, men marker, at de ogsa disku-
terer indbyrdes. Slava irriteres ind
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imellem, ndr han forgeves opfordrer
Jurij til i det mindste at preve at bruge
sit minimale danske ordforrid.

Jeg stller sporgsmal, som overszttes
til russisk, og diskuteres. Hvorpa et
russisk svar genfortzlles pd dansk.
Hvad der forsvinder eller tilfajes i
overgangene, ved jeg ikke.

-Slava: “Det vigtigste er; siger han, at

han er godt tilfreds med livet, og han
kan ogsé nevne, at der er flere mulig-
heder her. Det har for eksémpel veret
muligt at besege udlandet.”

“Har du ogsd veret i Rusland?”

Nej, det er desverre umuligt, svarer
Slava for Jurij, som korrigerer og siger,
at det sikkert ville veere muligt; det er i
hvert fald ikke leengere farligt. Men det
er dyrt at rejse derover og vanskeligt at
sege visum, og han er ogsé i tvivl, om
han vil kunne 3 et visum. :

“Savner du ikke at se Rusland og
Moskva?”

Slava: “Han siger, at han savner sine
venner forst og fremmest og ogsi en
del af sine sleegtninge.

Han siger, at han ogsé savner de rus-
siske piger, som bor i Moskva, for der
er alligevel forskel mellem de russiske
og de danske piger. De danske piger er
meget smukke og miske ogsd meget
seksuelle, og der er nogen ting, han
godt kan lide ved de danske piger; de
bruger sminke og kosmetik meget for-
nuftigt. Men de er meget pragmatiske.
Det er den afgerende forskel.”

“Hvordan er de russiske piger ander-
ledes?”

Slava: “Det er lidt svert at overs=ztte,
men jeg kan da forsege... han siger, at
der eksisterer sddan en mening i Rus-
land om, at russiske kvinder — eller
madske rettere den russiske “kelling” —
kan slet ikke elske, men til gengzld kan
hun tage omsorg for én, passe godt pd
én. Og hun tilgiver en del af hans
ulemper.

Han siger, at hvis vi kigger pad den
russiske mand, s3 er han doven, han
drikker for meget, han er ikke szrligt
aktiv. Derfor er det kun en russisk
kvinde, som kan statte ham og opfor-
dre ham til et aktivt liv.

Han siger, at danske piger vokser op
przget af amerikansk film og Holly-
wood, som understreger de robuste og

sterke mend, heltene. Der er ogsa en
meget sterk og voldsom sex i den
filmverden ~ “heste-sex” kalder han det.

Da han boede i Sovjetunionen, var
han overbevist om, at der ikke eksiste-
rede noget verre end den sovjetiske
filmproduktion og den sovjetiske film-
censur. Men nu ser han nesten hver
eneste dag amerikanske film og forstar
hvor voldsom en maskine, denne film-
verden er. Hvor sterkt den preger men-
neskene. Det er en voldsom brainwash,
som preger menneskene her i landet.

Men samtidig kan han ogsi nzvne,
at hans dansk ikke er godt, og derfor
kan han ikke kommunikere med dan-
ske piger pd samme niveau som med
de russiske piger”

Slava: “Han sperger, om hans svar er
interessante nok?”

“Jo, det synes jeg. Det er interessant for
mig, fordi jeg kan merke, at det er vigtigt.
Hvis en mand er intevesseret i pigev, si er
det vigtigt at komme i kontakt med dem.
Men det lyder for mig som om, der er en
kvalitativ forskel mellem danske og russiske
piger. Det er den forskel, jeg er interesseret
i?”

Slava: “Han siger, at efter hans sub-
jektive mening, s3 er de russiske piger
meget mere sentimentale. De lytter
meget mere. Deres folelser for ord er
meget storre. Nir man forteller om
poesi, sé lytter de meget mere.”

“Hvorfor er du flyttet hertil fra Lions Kol-
legier?”

Slava: “Der var to drsager, siger han.
Han kunne 3 to verelser, og om som-
meren kan han kare omkring og be-
sege centrum af byen. Det er utroligt
vigtigt for ham, siger han. Desvarre
kan han ikke kare serligt langt, for bat-
terierne pé hans kerestol er for svage.

Der er ogsi mange forretninger, han
ikke kan komme ind i p4 grund af trin.
Han sperger, hvorfor du ikke skriver i
Muskelkraft om de store problemer
med at komme ind i mange bygninger?”

“Hvad laver du i din bverdag?”

Slava: “Han leser meget. Iser russiske
aviser. Horer musik og ser video. Og be-
soger stort set alle udstillinger, kunst-
udstillinger — hvis han kan komme ind.”

“Har du venner nok?”

Juri: “Nej, ikke nok.”

“Er du ensom?”

- russere er

Furi: “Ja”

“Hvorfor bar du ikke
lert at tale bedye dansk?”

S_‘lavd: “Han siger, at
han prevede i de
farste ir at 3 1 hvert
fald et minimum
ordforrdd, s§ han
kunne kommunike-
re med mennesker.
Men han kunne
slet ikke here for-
skel mellem de
danske vokaler.
S4 m4 han ogsi
tilstd, at han
desverre er
russer, og alle

desvaerre
dovne.”

“Regner du med ikke at
leve at tale dansk?”

Slava: “For kort tid siden begyndte
han pa en anden mdde, siger han. Han
begyndte at leere danske ordsprog og
talemader udenad.”

“Gadr du til sprogundervisning?”

Slava: “Det gor han faktisk ikke.
Fysisk er det meget sveert for mig, siger
han. Han kan desvarre ikke sti op
meget tidligt om morgenen. Det tager
meget lang tid, inden han er ferdig
med procedurerne om morgenen.”

“Ville du gevne kunne tale dansk?”

Slava: “Jeg foler, at Danmark er mit
hjem, og jeg elsker landet, s& det ville
jeg meget gerne, siger han. Det virker
sé tungt og si trist, at jeg ikke kan
kommunikere med mennesker her i lan-
det, og det foler jeg hvert eneste gjeblik.

For kunne ‘jeg kommunikere pi
engelsk, men nu skammer jeg mig, nir
jeg har boet et stykke tid her i landet og
ikke kan tale sproget. Det ér pinligt for
mig at benytte engelsk.”

“Er det din egen skyld, at du ikke har
lert det?”

Slava: “Det er en kendsgerning, siger
han, at det ikke er let for mig at besage
undervisningscentre, men hvis jeg skal
bebrejde nogen, s er det forst og frem-
mest mig selv. Jeg har ikke gjort til-
strekkeligt for at beherske dansk”

“Synes du stadig det samme om danskerne
som for seks dr siden? Dengang sagde du,

at de var sede, ven-
lige, boflige og gode mennesker?”

Slava: “Han siger, at jo mere man
lever her, jo mere viden fir man om
landet og menneskene, men i det store
og hele er hans holdning ikke &ndret.

Da min mor kom pé besog, blev hun
begejstret, forteller han. Hun kunne
slet ikke forestlle sig sidan et samfund.
Mange ting kunne hun ikke forsti. For
eksempel at handicapbussen kom og
afhentede os til aftalt tid. Og det for-
skellige udstyr, f.eks. en lift. Det har
hun aldrig set for.

En dag i centrum medte vi en gruppe
multihandicappede, og min mor mente,
at de skulle vere pi et hospital, men
jeg forklarede, at man tager dem med
ud for at besgge andre steder. De skal
ikke bare sidde p3 et verelse hele dagen.

Men der er ogsi ulemper her i
landet, bag facaden. Her er en anden
slags opdragelse. En anden slags kon-
trol. Man lever i bestemte rammer,
som man kan ikke springe ud af. Den
disciplin kan ogsd hemme, den be-
grenser.”

“Feg kan alligevel ikke lade vere at
tenke, at kan det passe, at du stadig synes,
at danskere er baflige og gode? Jeg synes
personligt, at mange ber i landet ev irvite-
rende, og jeg trov, jeg ville synes det ogsd i
andre lande.” :

Slava: “Jo. Jo, der er enkelte tilfelde,

men fi. Han
siger, han har fingre nok til at
telle dem allesammen. Men i
Moskva var nesten alle sidan.

I Danmark lever handicap-
pede anstendigt. De mangler
ikke noget, og de kan leve meget leenge,
siger han. I Rusland er det eneste, en
handicappet kan fi glede af, et glas
vodka. De kommer til det glas pi et
eller andet tidspunkt, for der er ikke
andre muligheder. .

Han siger, at han ogsé var pi vej til
sddan noget, han begyndte at drikke for
meget i Moskva, fordi han slet ikke
kunne se nogen fremtid, alt var hib-
lost. Han kunne ikke se noget lys i
tunnellen. Her i Danmark drikker jeg
vasentligt mindre, siger han. Jeg har
ikke brug for det, siger han.

Her er man socialt beskyttet. Man
foler det. Man kan hvile sig pd det,
stole pa det. Man lever ikke alene. Der
eksisterer et system, som beskytter dig.

I Danmark eksisterer der en meget
speciel, fin, civiliseret og human kon-
trol over for mennesker. Det skal man
huske hele tiden.”

“Hvad -mener du med “human
kontrol”?”

Slava: “For mig er det ikke si svert,
for jeg kender en helt anden slags kon-

Jurij fotogra-
feret af Slava i
sin toverelses
lejlighed pa
Plejecentret
Selund, januar
1997.

Jurij i Tivoli sommeren 1996
med sin mor Lidia Kornova.

trol, som aldrig havde med humanisme
at gere, siger han.”

“legner du stadig og skriver?”

Slava: “Desvarre har han ikke kunnet
gd 1 gang med at skrive manuskripter
og tegne. Han siger, det er hans per-
sonlige drama, og han vil helst ikke

“diskutere den sag.

Det eneste, der er tilbage, er de ting,
der piner hans hukommelse, siger han.
Og der er nogle enkelte digte, som han
dremmer om vil se dagens lys en dag.”

Slava giver sig til at fortelle om de
manuskripter og digte, som Jurij tid-
ligere har skrevet. De er pd et “meget
heijt niveau”, siger han. Iser videofilm-
manuskripterne om “det russiske liv”.
Slava ville enske, at Jurij for alvor be-
gyndte at skrive igen, for han har “store
evner”, []
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Stor viden opsamlet
| Muskelsvindfonden

AF VAGN HOLM

uskelsvindfonden har netop

udgivet en ny og steerkt revide-

ret og udvidet udgave af bogen
“Muskelsvind hos bern”, beregnet for
foreldre til bern med muskelsvind.
Efter en kort oversigt over Muskel-
svindfondens historie, opbygning og
opgaver gennemgis i syv kapitler alle
aspekter omkring de forskellige syg-
domsgrupper, der som fzllestrek har
fremadskridende - og i princippet
uhelbredelig — muskelsveekkelse.

Der startes med en omtale af famili-
ens psykiske reaktion pd den alvorlige
diagnose og omtale af athjelpning af de
negative sider heraf. Herefter kommer
en udferlig og detaljeret gennemgang
af de rent medicinsk/lzgelige aspekter
over anatomi og fysiologi, diagnose-
fastleggelse, arvegang og prognose,
senfelger og behandlingsmuligheder,
savel de rent legelige som de fysio- og
ergoterapeutiske. Herefter en omtale af
hjzlpemuligheder og hjelpemidler, delt
op efter problemerne i forskellige
aldersgrupper og handicappets sver-

hedsgrad samt en gennemgang af bi-
standslovens muligheder. Problemerne
i relation til bornenes dagligdag i ber-
nehave, skole og fritidsakdviteter gen-
nemgis og beskrives, og der sluttes af
med en rekke praktiske rid om lofte-
teknik m.m. til de personer, der er i
bernenes hverdag.

Den starste ekspertise
De forskellige emner er behandlet af
fagfolk, der alle har formaet at skrive
bredt og detaljeret og i et, ogsi for
ikke-fagfolk, let forstieligt sprog om
komplicerede emner som diagnostiske
procedurer, arvegang, komplikationer
m.m. Forebyggelse af komplikationer
gennem fysio- og ergoterapi er gen-
nemgiet detaljeret og anskueliggjort
gennem skitseagtige tegninger. Det so-
ciale systems hjzlpemuligheder — og
bureaukratiske opbygning — er velbe-
skrevet; ogsa de rammer, lovgivningen
sztter.

Det fremgir tydeligt, at der i Mus-
kelsvindfonden er opsamlet en stor

viden og ekspertise indenfor omradet,
men man kan savne en pipegning af,
at dette ligeledes er tilfzldeti det lokale
milja, hvor indsatsen forst og fremmest
skal gores i et positivt og gensidigt
samarbejde med de centrale instanser.

Bogen er stor, 200 sider, men det.skal
ikke afskrakke nogen fra at gi i gang.
Den er trods de komplicerede pro-
blemstillinger let leest og let forstielig.
Den er beregnet for forzldre, men
ogsé fagfolk af alle kategorier kan have
stort udbytte af den — il gleede og gavn
for de mennesker, store som sm4, som
den egentlig handler om: Og sa skal vi,
de professionelle, huske Muskelsvind-

fondens stifter og formand Evald
Krogs pipegning i forordet af, at den
starste ekspertise ligger hos de menne-
sker og familier, der er ramt af syg-
dommene. "

Vagn Holm er administrevende overlege
P4 borneafdelingen pd Herning Central-

sygebus.

Muskelsvind hos born

- en bog for forzldre til muskelsvindborn
Redigeret af Birgit Steffensen, Jette Moller,
Jes Rahbek og Jane W. Schelde
Muskelsvindfonden, 1996

208 sider, 205 fotos og stregtegninger

Pris 350 kr. Kr. 300 for medlemmer

af Muskelsvindfonden

Bogen kan kobes bos
Muskelsvindfonden,

Kongsvang All¢ 23, 8000 Arhus C.
TIf. 8948 2222

Stadig

anmeldelser

fan tozstzs/e 170 g

AF ELSE GLERUP

a “Muskelsvind hos born” forste
gang udkom i 1988, var det en
milepzl i Muskelsvindfondens
historie. Bogen dzkkede et gabende
hul, som enhver muskelsvindfamilie kas-
tes ud i. Der var simpelthen ikke noget
tilgengeligt samlet materiale, hvor man
kunne hente oplysninger om sit barns
sygdom, udviklingsperspektiver, hjel-
pemidler og lovgivningen pa omridet.
Dette pionerarbejde, som nu er genud-
givet i en ny og revideret udgave, er sta-
dig her otte ir senere det eneste sam-
lede opslagsverk pd omridet.
Formalet med bogen, som bl.a. byg-
ger pd de erfaringer, som konsulenter
fra Institut for Muskelsvind gennem
drene har samlet fra kurser, meder og
samtaler med familier med muskel-
svindbern, er at klzde forzldre bedst
muligt pa til at stotte deres barn og til at
indga i et aktivt samarbejde med sociale
myndigheder, sundhedsvesen, under-
visningsinstitutioner, hjzlpere osv.
Bogen er at betragte som et supplement
til fondens familiekurser. Ligesom fa-
miliekurserne og hjembesagene er
bogen med til at give sin mélgruppe en

folelse af at hare dl et sted; at der findes
konkrete muligheder og hjelp at hente,
ogsd pa de ddspunkter hvor fremtiden
kan synes uoverskuelig.

Meget af stoffet fra forsteudgaven er
viderefort, men det er omredigeret, s3
det fremstir mere tilgengeligt. Det er
ogsd opdateret, si de nyeste landvin-
dinger inden for diagnosticering, be-
handling og hjezlpemiddelomradet er
medtaget, sivel som @ndringer i lov-
givningen. Det er spendende at se,
hvor meget der faktisk er sket inden-
for iser diagnosticering og gentekno-
logi mellem de to udgaver.

Mere om psykologi

Nyt er det, at forfatterstaben er udvidet
med flere kompetancer, idet den nu
ogsé teller socialridgiver og psykolo-
ger. Sdledes er afsnittet om familiens
psykiske reaktioner udvidet. En diag-
nose kan medfere en krise hos famili-
ens medlemmer. Typiske reaktioner
beskrives grundigere end for sammen
med muligheder for at klare sig igen-
nem krisen. Ogsd barnets psykiske ud-
viklingsbetingelser fir mere plads,
f.eks. er der indfgjet et afsnit om at
vare i puberteten, ndr man pi vesent-

der,
;Iu.‘ ""'nmu ’K’ 3184,
[k § 6181,

lige punkter adskiller sig fra kammerat-
skabsgruppen.

Bogen fremforer, at barnets even-
tuelle psykiske vanskeligheder ikke er
en del af sygdommen, og det er selv-
tolgelig rigtigt. Men de er dog i hoj
grad betinget eller forsterket af den.

Jeg savner noget om de serlige ud-
viklingsvilkdr, der er det barn til del,
som hele tiden mister. Personligt har
jeg ikke oplevet meget forstielse fra
iszr skoleside i forhold til mit barns
reaktioner pd nye tab eller angst for en
forestdende behandling. Jeg mangler
nogle beskrivelser og oplysninger, jeg
kan vise til den lerer eller statteperson,
der valger at se muskelsvind som
hovedsagelig et transportproblem hos
et barn, der i périoder i pvrigt er irri-
terende trist og labil eller ligefrem
aggressiv.

Nir det er sagt, synes jeg stadig, det
er en fantastisk bog. Jeg er den lykke-
lige ejer af hele to eksemplarer. Det er
jeg glad for, for jeg liner ofte bogen
ud, og samtidig er jeg ked af at und-
vere den, da den viden, den formidler,
skerper opmarksomheden p3 vasent-
lige forhold i mit barns udvikling i det
daglige.

Det er faktisk svert at pege pa noget
omride, som bogen ikke dzekker. Den
ber findes i ethvert hjem med muskel-

svind og vare tilgengelig
og obligatorisk for alle,
der arbejder omkring vore
bern. ]

Else Glerup er mor til en pige
med muskelsvind.
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I samarbejde med medlemmerne
arvangerer Medlemsservice (ms)
og Institut for Muskelsvind (IfM)
igen 1 dv kurser for personer med
muskelsvind, deves parorende og
relevante fagfolk. Til forskel fra
tidligere dr har de to afdelinger i
dr haft et tettere samarbejde
omkring dekning og priovitering
af det samlede udbud af kurser.
Vi bar derfor i dr valgt at bringe
en samlet, kronologisk oversigt
over alle de kurser; temadage,
aftenmoder m.v., som de to
afdelinger udbyder i 1997.

Af oversigten fremgir det,

i bvilken afdeling de enkelte
kurser borer til: (ms) eller (IfM).
Vi bar ved planlegningen af de
enkelte kurser tilstrebt at dekke
de aktuelle behov og imadekomme
medlemmernes onsker i storst
mulig omfang. Ndr man tager i
betragtning, at 1997 er et sparedr
for Muskelsvindfonden, synes vi,
at kursusudbuddet er flot.

Medlemsservice (ms)

Antallet og indholdet af de kurser,
temadage og aftenmeder, som horer
under medlemsservice, er blevet be-
stemt ud fra medlemmernes onsker,
ligesom det er medlemmerne selv, der
har sammensat programmet for de
enkelte kurser. Som det fremgdr af
oversigten, er enkelte arrangementer
endnu ikke blevet fastlagt i detaljer.
Interesserede kan fi yderligere oplys-
ninger om disse kurser hos de naevnte
kontaktpersoner.

Indbydelserne til kurserne udsendes
via medlemsservice eller de enkelte
interessegrupper. Hvem der inviteres,
bestemmes ud {ra kursets malgruppe
(geografi, alder, diagnose m.m.).

Udgiften for at deltage i et kursus,
temadag eller mede er nevnt i over-
sigten. Princippet for deltagerbetalin-
gen er, at deltagere i temadage selv
betaler deres transportudgifter og et
mindre deltagergebyr. Deltagere pi
weekendkurserne betaler en fast kur-
susafgift pd 100 kroner plus 100 kro-
ner for hver pibegyndt kursusdag.
Muskelsvindfonden dakker de reste-
rende omkostninger til ophold, for-
plejning og transport.

Yderligere oplysninger om kurser
under medlemsservice kan fis pa
tlf. 8948 2222 eller e-mail-adresse
“medlserv@post4.tele.dk”.

Institut for Muskelsvind (IfM)

Det overordnede formal med kurserne
i Institut for Muskelsvind er dels at
oplyse og undervise om emner, der er
relevante for mennesker med muskel-
svind, deres parerende og behandlere.
Dels at give deltagerne mulighed for at
treeffe andre, der er i samme situation
som dem selv.

Kurserne planlegges, si der er kon-
tinuitet i udbuddet. Det vil f.eks. sige,
at introduktionskurser for nydiagno-
sticerede blandt andet folges op af spe-
cifikke diagnosekurser. Skolestartkur-
set folges op af kurser for elever pa
skolens mellemste klassetrin og senere
igen af et ud-af-skolen-kursus.

Deltagerne pa kurserne er visiterede.
Det vil sige, at vi blandt brugerne i
Institut for Muskelsvind udvelger en
bestemt méilgruppe, som sammen med
deres parerende og eventuelle hjelpere
inviteres til at deltage. P4 nogle af kur-
serne inviterer vi desuden personer,
som i det daglige samarbejder med
brugerne: lokale ergo- og fysiotera-
peuter, lerere og andre relevante fag-
grupper.

Bortset fra udgiften til transport er
det gratis for alle de inviterede at del-
tage i kurserne. Financieringen af dem
indgar som en integreret del af IfM’s
overenskomst med amterne. Det er
principielt ikke muligt at deltage mere
end én gang i samme slags kursus.

Har du spergsmail vedrerende insti-
tuttets kurser, kan du ringe tl kursus-
konsulent Asger Frost pa tlf. 8948
2222.

18. februar kl. 19.00-21.00

Temamgde om kommunikations-
hjzlpemidler (ms)

v/ Michael Hjort

Sted: Hillerad Hospital

Maigruppe: Alle med ALS og deres
pirerende, Frederiksborg-, Roskilde- og
Vestsjellands Amter

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Carsten Rasmussen,

tlf. 4225 1018

25. februar kl. 17.00-20.00

Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Arhus

Milgruppe: Alle med ALS og deres
parerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5923

3. marts kl. 19.00-21.00

Besgg pa Hjzlpemiddelcentralen i
Roskilde (ms)

v/ Ergoterapeut Helga Pedersen

Sted: Hjzlpemiddelcentralen, Industrivej,
Roskilde

Malgruppe: Brugergruppe 10, Roskilde Amt
Pris: Gratis

Kontaktperson: Bente L. Serensen,

tlf. 4236 7317

4. marts kl. 19.00-22.00

Socialt mede i ALS-gruppen (ms)
Sted: Vejle

Malgruppe: Alle med ALS og deres
pérerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Erik Petersen,

tlf. 7583 9980

7. - 9. marts

Introduktionskursus for voksne (1fM)
Sted: Sct. Knudsborg Kursuscenter ved
Bogense

Migruppe: Nye voksne brugere 1 [fM
Bornepasning: Ja

Pris: Gratis — dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

8. marts

Startmgde for bedsteforaldregruppe
(ms)

Sted: Sandager Prestegird

Malgruppe: Bedsteforzldre med barne-
barn med muskelsvind, Fyn

Pris: Gratis

Kontaktperson: Rita Jakobsen,

tlf. 6479 1276

19. marts

Fagligt made om respiration (ms)
v/overlege Ole Norregaard,
Respirationscenter Vest

Sted: Aalborg

Miigruppe: Alle med ALS og deres
parerende samt interesserede fagpersoner,
Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

28. - 30. marts

Traef for Myastenia Gravis (ms)

Sted: Arhus Kommunes Feriecenter, Hou
Malgruppe: Alle med Myastenia Gravis
med familie, Jylland/Fyn

Barnepasning: Eventuelt

Pris: 400 kr. pr. voksen, 100 kr. pr. barn,
gratis for hjzlpere

Kontaktperson: Hanne Arve, tlf. 8611 7930
eller Johannes Gravgird, tlf. 7586 5686

4. - 6. april

Barneintroduktionskursus (IfM)

Sted: Pindstrupcentret pi Djursland
Milgruppe: Nye bernefamilier i Instituttet
Bornepasning: Ja

Pris: Gratis — dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

S. april

Medlemsmgde, Lokalgruppen
Kabenhavn (ms)

Sted: Radovregird

Malgruppe: Alle medlemmer pé Sjzlland
og Derne

Bornepasning: Ja

Pris: Ca. 50 kr. pr. voksen, 25 kr. pr. barn
Kontaktperson: Anita Kruse, tlf. 4373 4711

8. april kl. 17.00 - 20.00

Socialt made i ALS-gruppen (ms)
Sted- Arhus

Muaigruppe: Alle med ALS og deres
parerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5923

KlII'SIISIHlel‘él%IQ 7

11.-13. april - |
Bistandsloven og integration i skole

og fritid (ms)

Sted: Spejderlejr

Maélgruppe: Forzldregruppen, Kebenhavn
Bornepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. familie

Kontaktperson: Ulrik Ibsen, df. 4218 4653

11.-13. april

Sociale rettigheder samt kroppens
tr@ning og ernaring (ms)

Sted: SI-Centret, Rodekro

Malgruppe: Voksne med muskelsvind og
deres familier

Bornepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. voksen, 125 kr. pr. barn,
gratis for @gtefeller/hjzlpere
Kontaktperson: Ole Schytz Jensen,

tlf. 8635 1031

12. april

Forarsmpde med psykolog (ms)
v/psykolog John Marquardt

Sted: Familien Kellermann i Senderborg
Milgruppe: Alle bedsteforzldre,
Jylland/Fyn

Bornepasning: Nej

Pris: 55 kr. pr. person, 80 kr. pr. par
Kontaktperson: Jytte Daugird,

tlf. 7553 7510

17. april kI. 19.00 - 22.00

Hverdagen med muskelsvind (ms)
Sted: Solred Aktvitetscenter
Malgruppe: Brugergruppe 10, Roskilde
Amt

Bornepasning: Nej

Pris: Mindre belob til forplejning
Kontaktperson: Bente L. Serensen,

tlf. 4236 7317

19. april

Charcot Marie Tooth —
diagnosekursus (IfM)

Sted: Pindstrupcentret pd Djursland
Malgruppe: Brugere af IfM fra Jylland/Fyn
og deres nzrmeste familie
Bornepasning: Eventuelt

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontakrperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222
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22. april kl. 19.00 - 22.00

Fagligt mgde om brugen af
ernzringssonder (ms)

v/ lege Peter Brogger, Arhus
Kommunehospital

Sted: Vejle

Mulgruppe: Alle med ALS og deres
parerende samt interesserede fagpersoner,
Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person
Kontaktperson: Erik Petersen,

tf. 7583 9980

24. - 27. april

Overlevelsestur for forzidre og barn
(ms)

Sted: Vejle — Paris t/r

Malgruppe: Familier med mindre bern
med muskelsvind i Sydjyllandsomridet
Pris: 2.600 kr. pr. familie

Kontaktperson: Helle Dahl Hansen,

tlf. 7581 4873

29. april

Socialt made i ALS-gruppen (ms),
Sted: Aalborg

Malgruppe: Alle med ALS og deres
pargrende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

6. maj kl. 19.00 - 22.00

Mgde med psykolog (ms)

v/ psykolog John Marquardt

Sted: Fyn

Maigruppe: Alle med ALS og deres
parerende; Jylland/Fyn

Pris: kr. 10 pr. pérson

Kontaktperson: Verner Bundgird Jensen,
tlf. 6594 1564

9.-11. maj

Om at stille krav til vores barn (ms)
v/ pzdagog Isabelle Schwartzbach

Sted: Billund Vandrerhjem

Malgruppe: Foreldre til born med
muskelsvind (0-15 4r) bosiddende pa Fyn
Bornepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. familie

Kontaktperson: Karin Jensen,

tlf. 6266 1562

13. maj k. 19:00 - 22.00

Socialt made - rejsebeskrivelser (ms)
v/ Dan Brock

Sted: Vejle

Milgruppe: Alle med ALS og deres
parorende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Erik Petersen,

tlf. 7583 9980

23. - 24. maj (i forbindelse med landsmadet)
Myotoni — diagnosekursus (I1fv)
Sted: Sohgjlandets Ferie- og
Kursuscenter, Gjern

Malgruppe: Brugere af IfM i hele DK og
deres nermeste familie

Bornepasning: Eventuelt

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

23. - 24. maj (i forbindelse med landsmedet)
ALS - livskvalitet og livsmod (1fM)
Sted: Sehgjlandets Ferie- og
Kursuscenter, Gjern

Milgruppe: Alle med ALS i hele DK og
deres parorende

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

23. - 24. maj (i forbindelse med landsmodet)
Muskelsvindier som arbejdsgiver
(IfM)

Sted: Sohgjlandets Ferie- og
Kursuscenter, Gjern

Malgruppe: Brugere af IfM mellem 15 og
45 ar, der lige har ansat eller skal tl at
ansaztte en hjelper

Bornepasning: Nej

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

24. - 25. maj

LANDSM@DE 1997 (ms)

Sted: Sohejlandets Ferie- og
Kursuscenter, Gjern

Malgruppe: Alle Muskelsvindfondens
medlemmer og deres pirarende
Bornepasning: Ja

Pris: Gratis at deltage i landsmedet, dog
betaling for festmiddag
Kontaktperson: Medlemsservice,

tlf. 8948 2222

28. maj - 13. juni

Teatertur til Estland — udveksting
(ms) |

Sted: Rundt i Estland

Malgruppe: Medlemmer af Muskulost
Pris: Individuel

Kontaktperson: Rikke Kastbjerg,

tlf. 8672 0570

30. maj - 1. juni

Weekend med psykolog (ms)

v/ psykolog John Marquardt

Sted: Ferperne

Malgruppe: Foreldregruppen Fereerne,
deres aflastningspersoner og lerere
Bornepasning: Nej

Pris: 400 kr. pr. familie

Kontaktperson: Sorin Christiansen,

tlf. +298 16775

10. juni kl. 17.00 - 20.00

Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Arhus

Milgruppe: Alle med ALS og deres
pirerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5923

13. juni

Temadag om myotoni (1fM)

Sted: Endnu ikke afklaret

Malgruppe: Brugere mellem 16-35 4r fra
Sjelland og Perne

Bornepasning: Eventuelt

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

14. juni

Temadag om holigndring (I1fM)
Sted: Fuglsangcentret ved Fredericia
Malgruppe: Brugere af IfM i Jylland/Fyn,
der stir over for en boligendring samt
deres lokale ergoterapeuter og
sagsbehandlere

Bornepasning: Nej

Pris: Gratis

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

29. juni - §. juli

Sommerkursus: Ferie — fritid (ms)
Sted: SI-Centret, Redekro

Malgruppe: Unge med muskelsvind
(18-35 4r) — max. 55 personer

Pris: 700 kr. pr. person

Kontaktperson: Judith Krautwald,

tlf. 4261 2413 eller Tina Kirkegaard,
tlf. 3647 1806

29.juni - 5. juli :

Sommerlejr for barn, 11-13 ar (ms)
Sted: Salling Ungdomsskole, Jebjerg v.
Roslev

Malgruppe: Born med muskelsvind
(11-13 &r)

Pris: Gratis

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tIf. 8948 2222

29.juni - 5. juli

Sommerlejr for bern, 14-17 ar (ms)
Sted: SI-Centret, Rodekro

Malgruppe: Unge med muskelsvind
(14-17 ar)

Pris: Gratis

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

6. - 12. juli

Sommerlejr for bgrn, 8-10 ar (ms)
Sted: Sondbjerg Ungdomsskole, Thyholm
Malgruppe: Born med muskelsvind

(8-10 4r)

Pris: Gratis

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

7. - 16. juli
Udveksling - irske Duchenne-drenge
i Danmark (ms)

Sted: Hos danske familier med
Duchenne-drenge

Maigruppe: Duchenne-drenge
(16-25 4r) — max 8 personer

Pris: Forventes at blive ca. 25% af de
reelle omkostminger

Kontaktperson: Medlemskons. Helle
Foldager, tlf. 8948 2222

4. - 13. august

Udveksling — danske
Duchenne-drenge i Irland (ms)
Sted: Hos irske familier med Duchenne-
drenge

Malgruppe: Duchenne-drenge
(16-25 dr) — max 8 personer

Pris: Forventes at blive ca. 25% af de
reelle omkostninger + lommepenge
Kontaktperson: Medlemskons. Helle
Foldager, tlf. 8948 2222

19. august

Socialt mede i ALS-gruppen (ms)
Sted: Aalborg

Malgruppe: Alle med ALS og deres
pararende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

26 august k. 19.00 - 22.00

Sacialt mgde i ALS-gruppen (ms)
v/landsformand Evald Krog

Sted: Vejle

Mlgruppe: Alle med ALS og deres
pirerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Erik Petersen,

tlf. 7583 9980

29. - 31. august

Traef for Myastenia Gravis (ms)
Sted: Neestved-omridet

Malgruppe: Alle med Myastenia Gravis
med familie, Sjzlland og Perne
Bornepasning: Ja

Pris: 400 kr. pr. voksen, 100 kr. pr. barn
Kontaksperson: Kamilla Vogelius,

tlf. 3678 3009

30. august

Kursus for unge karestolshrugere om
armfunktionen (I1fM)

Sted: Amtscentralen i Brendby
Malgruppe: Korestolsbrugere (0-18 4r),
deres forzldre og lokale ergoterapeuter,
Sjelland og Perne

Barnepasning: Tkke for seskende

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
df. 8948 2222

30. - 31. august

Udflugt med bgrnebgrnene (ms)
Sted: Nyborg Vandrerhjem

Malgruppe: Alle bedsteforzldre og deres
bornebarn med muskelsvind (0-15 ir),
Jylland/Fyn

Barnepasning: Ja

Pris: 300 kr. pr. familie

Kontaktperson: Jytte Daugird,

tlf. 7553 7510

2. september kl. 19.00 - 22.00

Fagligt made - rejsemuligheder for
handicappede (ms)

Sted: Fyn

Malgruppe: Alle med ALS og deres
parerende samt interesserede fagpersoner,
Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontakiperson: Verner Bundgard Jensen,
tlf. 6594 1564

Kursusovérél%lg7

5. - 7. september

Kursus for unge gaende
muskelsvindlere (I1fM)

Sted: Fuglsangeentret ved Fredericia
Malgruppe: Unge 15-25 érige og deres
nermeste familie

Bornepasning: Ja

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

19. - 21. september

Kursus for ALS’ere og deres
pargrende (IfM)

Sted: Sct. Knudsborg, Bogense
Maigruppe: Alle med ALS i hele DK og
deres parorende

Barnepasning: Nej

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tf. 8948 2222

20. september

Charcot marie tooth —
diagnosekursus (IfM)

Sted: Amtscentralen i Brendby
Milgruppe: Brugere af IfM fra Sjzlland og
Oerne og deres nzrmeste familie.
Bornepasning: Eventuelt

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

26. - 28. september

Skolestartkursus (I1fM)

Sted: Mols Bjerge Feriecenter
Malgruppe: Born med muskelsvind, der
giri 1. klasse, deres forzldre og lerere.
Bornepasning: Ja

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tf. 8948 2222

27. september kl. 10.00 - 16.00
Genteknologi og arvegang (ms)
Sted: Skovgirdsverkstedet, Odense
Malgruppe: Medlemmer fra Fyn og
Sydjylland (max 50 personer)
Bornepasning: Nej

Pris: Gratis. Deltagerne betaler selv
frokost

Kontaktperson: Kirsten Schmidt Nielsen,
tlf. 6475 1423
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30. september kl. 17.00 - 20.00
Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Arhus

Malgruppe: Alle med ALS og deres
parerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5920

4. oktober ;

Kursus for unge kgrestolsbrugere om
armfunktionen (I1fM)

Sted: Fuglsangcentret ved Fredericia
Malgruppe: Korestolsbrugere (0-18 &r),
deres forzldre og lokale ergoterapeuter,
Jylland/Fyn

Bornepasning: Ikke for soskende

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

4. - 5. oktober
Kontaktudvalgsweekend (ms)
Sted: Billund Vandrerhjem
Malgruppe: “De lokale navne”
Bornepasning: Nej

Pris: Gratis

Kontaktperson: Medlemskons. Helle
Foldager, tlf. 8948 2222

Weekend i Oktober

(dato endnu ikke fastlagt)

Nordisk mgde for myastenikere (ms)
Sted: Danmark

Milgruppe: Nordiske MG-arbejdsgrupper
(max 2 pers. fra hvert nordisk land med
hjzlpere)

Bornepasning: Nej

Pris: Gratis

Kontaktperson: Jette Bigum, df. 4593 0078,
Janne Unkerskov, tif. 3120 5095 eller
Alice Carlsen, tlf. 8618 9018

21. oktober kl. 17.00 - 20.00

Fagligt mgde - retsstatus og
rettigheder, nar man hverken kan
tale eller skrive

v/advokat (ms)

Sted: Arhus

Malgruppe: Alle med ALS og deres
pirarende samt interesserede fagpersoner,
Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontakrperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5920

24. - 26. oktober

Spinal muskelatrofi -
diagnosekursus (IfM)

Sted: Pindstrupcentret pa Djursland
Molgruppe: Brugere af IfM 1 hele landet
med diagnosen SMA2 eller SMA3
Bornepasning: Ja :

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter

Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tf. 8948 2222

25. oktober kl. 10.00 - 16.00
DSI-temadag (ms)

Sted: Valby Medborgerhus

Malgruppe: DSI-representanter, Sjzlland
Pris: Graus

Kontaktperson: Medlemskons, Jens
Spanfelt, tf. 8948 2222

4. november kl. 19.00 - 22.00

Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Fyn

Malgruppe: Alle med ALS og deres
parerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Verner Bundgird Jensen,
tlf. 6594 1564

7. - 9. november

Muskeltérernes afslutningstest (ms)
Sted: Arhus Kommunes Ferichjem,
Skaring

Malgruppe: Muskeltérer, der har varet
aktive i 1997

Pris: Graus

Kontaktperson: Medlemskons. Helle
Foldager, tIf. 8948 2222

8. november

Medlemsmgde, Lokalgruppen
Ksbenhavn (ms) LN
Sted: Redovregird

Malgruppe: Alle medlemmer pa Sjzlland
og Jerne

Bornepasning: Ja

Pris: Ca. 50 kr. pr. voksen, 25 kr. pr. barn
Kontaktperson: Anita Kruse, tlf. 4373 4711

14. - 16. november

Friedrichs Ataxia —
diagnosekursus (IfM)

Sted: Kalundborg Vandrerhjem
Malgruppe: Brugere af IfM i hele landet,
deres nermeste familie og behandlere
Bornepasning: Eventuelt

Pris: Gratis, dog egenbetaling af
transportudgifter 2
Kontaktperson: Kursuskons. Asger Frost,
tlf. 8948 2222

November
(dato endnu ikke fastlagt)

Temadag med psykolog (ms)
v/psykolog John Marquardt

Sted: Endnu ikke fastlagt

Mialgruppe: Brugergruppe 9, Myotoni,
Jvlland/Fyn

Barnepasning: Eventuelt

Pris: Et mindre beleb til forplejning
Kontaktperson: Seren Munk Kvist,

tlf. 7583 5838/4034 3663

18. november

Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Aalborg

Malgruppe: Alle med ALS og deres
parorende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Medlemskons. Anita
Gustafsson, tlf. 8948 2222

22. november

Julemgde (ms)

Sted: Senderborg (endnu ikke endeligt
fastlagt)

Maigruppe: Bedsteforeldre, Jylland/Fyn
Bovrnepasning: Nej

Pris: 65 kr. pr. person

Kontaktperson: Jytte Daugaard,

tf. 7553 7510

25. november kl. 19.00 - 22.00
Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Vejle

Malgruppe: Alle med ALS og deres
pérarende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontakiperson: Erik Petersen,

tlf. 7583 9980

9. december kl. 17.00 - 20.00
Socialt mgde i ALS-gruppen (ms)
Sted: Arhus

Maigruppe: Alle med ALS og deres
parerende, Jylland/Fyn

Pris: 10 kr. pr. person

Kontaktperson: Rudolf Helms,

tlf. 8615 5920

Den tyske
bhandicaplov
| praksis

Fobskabelse og jobsikkerhed for bandicappede

nden for handicapsagen er det vig-

tigt at fi handicappede ud pd det

“normale” arbejdsmarked, og skine-
job er et meget omtalt emne i Dan-
mark. I Tyskland har man siden 1974
haft en lov, der skal give jobs til de han-
dicappede, men desverre forer den
ikke til, at alle handicappede finder et
arbejde. . .

Handicappede i Tyskland har serlige
rettigheder pé arbejdsmarkedet. Hvis
erhvervsevnen er mindre end 50 pro-
cent, regnes man for handicappet ifelge
loven. Graden af invaliditet attesteres
af en embedslege. Personer, hvis inva-
liditetsgrad er fastsliet til at vere
mellem 50 og 30 procent, er ligestillet
med de handicappede. Derfor nyder de
samtlige lovens fordele, hvad angir
arbejdsmarkedsbestemmelserne.

Den virksomhed, der ikke opfylder
lovens krav om ansettelse af handicap-
pede, skal betale bade til staten — den
sakaldte udligningsafgift. I firmaregn-
skabet gelder denne ikke som en hen-
leggelse til senere tider, men som en

direkte udgift.

Lovens hensigter

Loven skal ikke kan beskytte de handi-
cappede, men ogsd skabe nye arbejds-
pladser. Virksomhederne kan efter han-
dicaploven f3 tilskud til ombygning af
arbejdspladser til en handicappet.

Det er ikke kun muligt at f3 tilskud
til oprettelse af traditionelle handi-
capjobs som for eksempel sarlige tele-
fonanlzg for blinde til telefonpasning.
Loven giver en arbejdsgiver finansiel

AF LARS H. ERIKSEN

mulighed for at oprette en helt ny
fysisk ramme for en handicappet, for
eksempel tilpasning af et montagebord
eller anskaffelse af en serlig handicap-
gaffeltruck. Sidstnevnte har et ham-
borgsk firma i november 1996 presen-
teret. Det drejer sig om en gaffeltruck,
der styres med en joystick ligesom en
karestol. Den er anvendelig pa lagre
uden for meget manuelt af- eller
palesningsarbejde.

Seks procent af et firmas ansatte skal
efter lovens bogstav vere handicap-
pede. Det vil sige, at arbejdsgivere, der
beskaftiger over 15 personer, skal
anseztte mindst én handicappet. Staten
giver lentilskud og finansierer ind-
retning af handicapvenlige arbejds-
pladser.

Private firmaer betaler hellere bade
Kun en tredjedel af arbejdsgiverne op-
fylder betingelserne. Resten valger at
betale beden. Det belob sig til naesten
en milliard DM (ca. fire milliarder kro-
ner) i 1995.

Erhvervslivet fremforer vegtige
argumenter imod anszttelsen af han-
dicappede. Is@r de private arbejds-
givere hzvder, at det er umuligt at
komme af med en handicappet igen.

Selv hvis virksomheden skranter, kan

en afskedigelse vaere meget problema-
tisk. Derfor skaffes der flest arbejds-
pladser inden for det offentlige.

I det offentlige skanker man dben-
bart oftere handicapsagen en tanke,
men man er jo ogsd bundet af kravet
om det alménes vel. Kun en tredjedel

af de private arbejdsgivere, som lovgi-
verne egentlig havde i tankerne, opfyl-
der lovens bogstav.

To tredjedele af arbejdsgiverne i
Tyskland betaler hellere 200 DM (ca.
800 kroner) i minedlig bade pr. ube-
sat stilling til staten. Disse penge er
sremarkede og skal blandt andet g4 til
finansiering af nye arbejdspladser til
handicappede.

En anden del af pengene gir til en
fond under arbejdsformidlingen, der
finansierer indretning af handicap-
venlige arbejdspladser (f.eks. til om-
bygning eller til ergonomiske hjzlpe-
midler). Man har valgt en central
placering under arbejdsformidlingen
for at kunne give pengene ligeligt ud i
alle Forbundsrepublikken Tysklands
delstater.

Handicapfonden aflegger separat

regnskab over anvendelsen af disse

penge. Det er bestemt i loven, at mid-
lerne ikke mé bruges til almindelige
udgifter i administrationen, men skal
anvendes som direkte tilskud til an-
skaffelse af hjelpemidler eller dl om-
bygning. Det siger sig selv, at de ikke
dekker en handicappets private ud-
gifter til karestol osv. Det er der andre
som for eksempel sygekasserne eller
kommunens socialkontor, der tager sig
af.

Den handicappede pa
arbejdsmarkedet

I'Tyskland er havelsen af en handicap-
pets arbejdskontrakt mere kompliceret
end en almindelig opsigelse.
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Forst skal de almindelige bestem-
melser for en opsigelse overholdes.
Oveni kommer den sezrlige tyske han-
dicaplovs regler. I forhold dl dansk lov-
givning er de almindelige tyske opsi-
gelsesregler meget venlige over for

arbejdstager, og det kan ses som et tegn

pa sagens vigtighed for lovgiverne, at
en opsigelse af en handicappet skal op-
fylde endnu strengere krav.

Den, der i Tyskland har arbejdet over
seks méneder hos samme arbejdsgiver
med mere end ti ansatte, opnir stor
sikkerhed i anszttelsen. En tysk fyre-
seddel er kun gyldig, hvis der enten
foreligger grunde i den ansattes adferd
eller i hans person, eller hvis der fore-
ligger bedriftsmessige grunde. De be-
driftsmassige grunde kan efterpraves i
arbejdsretten. _

Det vil sige, at arbejdsgiveren skal
kunne bevise, at virksomheden skran-
ter, eller at nedleggelsen af en afdeling
er bestemt af ren pkonomisk tvang. Be-
viset kan fares for eksempel ved fore-
leggelse af drsregnskaber eller lig-
nende.

Tit gir arbejdssager rettens vej. Ved
arbejdsretten fir sagerne en hurtig og
ret uformel behandling. Det er usad-
vanligt inden for tysk retspleje, men
arbejdsret tiler ikke forsinkelse. Bide
arbejdsgiver og ansat er interesseret i
hurtig afklaring af uoverensstemmel-
serne.

Den strenge handicaplov
Lovgiverne har indbygget flere ,,brem-
ser for en overilet fyring af en handi-
cappet. Handicaploven indeholder
serlige bestemmelser om opsigelse,
som skal vere opfyldt, for at en op-
sigelse kan anerkendes.

For opsigelse af en handicappet skal

Hvordan ibner man deren til
arbejdsmarkedet for handicappede?

I Tyskland tvinger man ved lov arbejds-
givere med flere end 15 ansatte til at
beskeftige handicappede, men to
tredjedele af virksomhederne folger
ikke loven. De betaler i stedet beder

pé ca. fire mia. kr. arligt, som finansierer
indretning af arbejdspladser for
handicappede.

arbejdsgiveren skriftligt soge om til-
ladelse ved et statsligt nevn, der arbej-
der pd amtsplan. Handicapnevnet
vurderer opsigelsen pa basis af arbejds-
giverens begrundelse. Det indhenter
udtalelser fra arbejdsformidlingen, fra
den handicappede selv og fra bedrifts-
ridet, hvis et sddant findes pa arbejds-
pladsen. Handicapnavnet taler aldd for
den handicappede, hvis der er mulig-
hed for optrzning eller omplacering
til en anden beskeftigelse i virksom-
heden.

Forst nir handicapnavnet skriftligt
har givet tilladelsen, mi arbejdsgiveren
opsige den handicappede inden for en
mined. Hvis denne frist overskrides, si
er opsigelsen ugyldig.

Handicapbeskyttelsen gir vidt. End-
da i det tilfzlde, at arbejdsgiveren ikke
har kendskab tl den ansattes handicap,
kan opsigelsen vere ugyldig. Anseger
den ansatte, efter at have modtaget sin
fyring, om at blive anerkendt som
(fysisk eller psykisk) handicappet og gir
den igennem, s gelder handicaploven
for ham. S4 strengt skal loven fortolkes,
siger domstolene.

Handicapnavnet skal treffe sin af-
gorelse inden for fire uger. Grundene,
der taler for og imod fyringen af den
handicappede, bliver neje overvejet.
For den handicappede teller altid, hvis
en anden beskaftigelse i virksomheden
er mulig. Arbejdsgiveren er altsi nedt
til at informere om de okonomiske

grunde, der tvinger ham dl at afskedige -

en handicappet. Her er der mange
arbejdsgivere, der mener, at det gir for
vidt.

Virksomhederne har gode argumenter
I langt de fleste tilfzlde giver handi-
capnavnet tilladelse til afskedigelse.

Z
-

Detblevi 1987 til et ja til 84 procent af
ansegningerne.

Statistikken viser altsd, at en op-
sigelse er mulig. P4 den baggrund
kunne det godt lyde, som om loven er
udtryk for overfladigt pedanteri, men
det forbleffende haje tal skyldes, at be-
grundelsen for afskedigelsen har varet
dlstrekkelig. Handicapnavnet har ikke
til opgave at undersege, om fyringerne
har veret retferdige.

P3 trods af statistikkens tydelige tal
kritiseres fra arbejdsgiverside, at loven
snarere forhindrer anszttelse af flere
handicappede. Det hvdes, at de lange
opsigelsesfrister og den langsommelige
procedure med handicapnavnet forer
til, at en fyring bliver de facto umulig.

Af disse drsager vover mange arbejds-
givere ikke at ansztte en handicappet.
Enkelte fremforer endda, at man med
statsligt formynderi ikke kan skabe
arbejdspladser overhovedet.

Desuden fremfores, at det kan vare
en belastning for en virksomheds bud-
get, at en handicappet ud over de nor-
male feriedage har krav pd fem dages
betalt ferie. Handicappede mi heller
ikke (hvis dér sages om det) beskaf-
tiges med overarbejde. Dertil kommer,
at det tyske arbejdstilsyn stiller speci-
elle krav til sikkerheden for en handi-
cappets arbejdsplads.

P4 den anden side skal det frem-
hzves, at det uden statens indgreb
dbenbart ikke er muligt i veesentlig grad

at motivere arbejdsgiverne til at an-
sette handicappede. Uden statslig fi-
nansiering ville det vere endnu sveerere
at fremme handicappedes beskefti-
gelse.

En model for danske forhold ?

Som man ser, findes der for de handi-
cappede en streng lovgivning i Tysk-
land. Sammenlignet med danske for-
hold har de handicappede starre
beskyttelse 1 ansettelsen, og for s vidt
er lovens mél ndet.

Miske kunne denne model tjene som
forbillede for en lignende dansk (eller
europzisk) ordning, men pi grund af
samfundssystemernes forskellighed ma
man nok erkende, at en decentral ikke-

statslig ordning bedre passer til det
danske arbejdsretssystem.

Dog kan en sidan stor jobsikkerhed
betyde, at flere arbejdsgivere ikke tor
ansztte en handicappet, fordi de mener
ikke at kunne komme af med den
pageldende igen. Lovens badesystem
athjzlper denne konsekvens. De are-
markede bedepenge kunne blive en
god finansieringskilde til etablering og
sikring af arbejdspladser for handicap-
pede ogsé i danske virksomheder. =

Lars H. Eriksen er cand.phil. og under-
viser ved Handelshojskole Syd.
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Afmatning i skdnejob

Den politiske vilje til etablering af beskyttede

enkeltstillinger varierer meget fra region til region

AF LENE MAJ PEDERSEN 0G MOGENS WIEDERHOLT, CENTER FOR LIGEBEHANDLING AF HANDICAPPEDE

|drig tidligere har der veret si

meget fokus pa skinejob og be-

skeeftigelse af personer, som ikke
har fuld arbejdsevne. Alligevel viser en
opgorelse foretaget af Ligebehand-
lingscentret med hjelp fra Amtsrads-
foreningen, at stigningstakten i antallet
af 50/50 og 1/3 stillinger er faldet.

Center for Ligebehandling af Handi-
cappede finder det meget vigtigt at sld
fast, at en funktionshzmning ikke pr.
automatik medforer en erhvervshem-
ning. Vi har i dag pd mange mider
mulighed for at kompensere for en
funktionshemning blandt andet ved
hjelp af forskellige hjzlpemidler og lov
om personlig assistance. Det betyder, at
mange pi trods af et handicap kan ud-
fylde en stilling pa arbejdsmarkedet pd
samme mide som ikke-handicappede.

Alligevel er der handicappede for
hvem en tilknytning til arbejdsmarke-
det er afhengig af etableringen af be-
skyttede enkeltstillinger, de sikaldte
50/50 eller 1/3 stillinger.

11995 var der 6.013 sikaldte beskyt-
tede enkeltstllinger. Det er en stigning
pa 936 pladser eller 18,4 procent i
forhold til 1994, hvor der var 5.077
beskyttede enkeltstillinger. Der er si-
ledes fortsat tale om en sfigning i
antallet af beskyttede enkeltstillinger.
Men set i forhold til stigningen de
foregiende ar, si er der tale om en
afmatning i stigningstakten. Fra 1992-
1994 steg antallet af beskyttede enkelt-
stillinger nemlig med 73,2 procent. De
godt 73 procent deekker ganske vist en
periode pd to dr, men uanset hyordan
man vender og drejer tallene, sd er der
sket en opbremsning i stigningstakten.

Interessen for at etablere 50/50 og
1/3 stillinger er blevet mindre. Faldet
er mest markant for 1/3 stillingernes
vedkommende.

Arsager
~ Centrets undersagelse giver ikke i sig

selv forklaringer pd, hvorfor udviklin-_

gen har varet som beskrevet. Og det
ber nok understreges, at der ikke gives
én enkelt forklaring. Men der kan til
gengaeld peges pa en rzzkke forhold, som
hver for sig kan bidrage til en forklaring.

Det mest markante fald er sket for
1/3 stillingernes vedkommende. Selv
om 1/3 ordningen numerisk set fortsat
er den storste ordning med ca. 64 pro-
cent af de beskyttede enkeltstillinger,
s4 har faldet i stigningstakten her varet
meget markant. Fra 1992-1994 steg
antallet af 1/3 stillinger med 113 pro-
cent, mens stigningen fra 1994-1995
kun var ca. 22 procent.

Der er umiddelbart ingen objektive
forklaringer pa dette fald. Der er ikke
sket #ndringer i ordningen eller pd
anden made @ndret p3 vilkirene for
ctableringen af stillingen. Det er blevet
havdet, at bade antallet af jobs, som
kan beszttes pa 1/3 vilkir, og antallet af
personer, som gnsker sadanne stillinger
er begrenset. Forklaringen pa stagna-
tionen kan derfor vere, at mztnings-
puiktet er niet. Det kan man naturlig-
vis ikke helt afvise.

Men mod den antagelse taler imid-
Jertid den regionalt meget uensartede
fordeling af bide 1/3 stillingerne og de
beskyttede enkeltstillinger som helhed.
Antallet af de beskyttede enkeltstil-
linger varierer faktisk med flere hun-
drede procent fra de hojest til de lavest
placerede regioner. Det forekommer
ikke sandsynligt, at mztningspunktet
ligger s forskelligt fra region til region.

Hvad skulle forklaringen vaere pi, at
der kan skaffes job/personer til 30 1/3
stillinger pr. 10.000 arbejdspladser i
Viborg Amt, mens man kun kan finde
job/personer til 4 1/3 stillinger pr.
10.000 arbejdspladser i Kgbenhavns
Kommune?

50/50 ordningen

Umiddelbart undrer det mindre, at der

er sket et fald i stigningstakten for an-
tallet af 50/50 stillinger, nir man tager
den megen fokusering p de darlige vil-
kér i betragtning.

Ganske vist zndrede socialministe-
ren 1. januar 1994 tilskudsprocenten,
s vi fik en 50/50 ordning i stedet for
den hidtidige 40/60 ordning: At det s&-

“ledes blev gjort mere okonomisk

attraktivt for ikke mindst private
arbejdsgivere at ansztte medarbejdere
i 50/50 stillinger, har gjensynligt ikke
kunnet forhindre en stagnation i stig-
ningstakten. Den zndrede tilskuds-
procent har heller ikke forrykket
fordelingen nzvnevardigt mellem ar-
bejdsgiver-typerne i perioden.
/ZEndringen af tilskudsprocenten har
saledes ikke kunnet forhindre en stag-
nation i antallet af 50/50 stillinger —en
stagnation, som formentlig forst og

fremmest ma tilskrives de darlige vil-

kar i ordningen. Her tenkes farst og
fremmest pi den manglende dag-

- pengeret og den deraf folgende mang-

lende ret til efterlan og uddannelses-
otlov.

Endelig horer det med, at arbejdsfor-
midlingerne stort set samstemmende
melder om en meget betydelig stigning
i brugen af personlig assistance. Det
kan meget vel vare et udtryk for, at
flere enten fastholder deres job eller fir
arbejde pi ordinzre vilkdr. Hvis den
positive antagelse holder stik, si kan
det meget vel vare en medvirkende
arsag til, at ferre eftersporger job pa
50/50 vilkar. ]

Interesserede kan lese mere i “Notat om
1/3 og 50/50 stillinger i 19957, der kan
bestilles hos Center for Ligebebandling af
Handicappede pi tlf. 3311 1044.
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Kunsten at
balancere pa

det tredje hen

J eg har lige lest en god bog. Den
hedder “I den gode sags tjeneste.
Frivillige organisationer i Dan-
mark”. Bogen er redigeret af Seren
Christensen og Jan Molin og indehol-
der en rakke indleg, der karakterise-
rer vilkdrene for de frivillige organisa-
tioner i Danmark. “Den tredje sektor”,
som de frivillige organisationer ogsi
kaldes, omfatter den mangfoldighed af
organisationer og foreninger, der ope-
rerer mellem stat og marked, som et
uathengigt led mellem det enkelte
menneske og staten. Muskelsvindfon-
den er som patientforening en af disse
organisationer, og derfor har bogens
mange budskaber ogs3 adresse til os.
Der er mange — ofte provokerende -
budskaber i bogen. Hor bare:
® Den tredje sektor er ved at blive
statsliggjort, fordi sterrelsen af det
offentliges tilskud til organisationer-
nes virke efterhinden er si stort, at
det uveegerligt kommer til at betyde,
at staten fir dominerende indflydelse
pa, hvilke aktiviteter organisatio-
nerne skal beskzftige sig med.
® Balancen mellem statsmidler, de
“vilde og kompromislese graesrod-
der” og kravene om “management”
og effektiv udnyttelse af organisa-
tionens midler er ikke nem at finde.
Grasrodderne forventer, at organi-

sationen er decentral, lost strukture-
ret og dben for indflydelse. Samtidig
stilles der krav om, at administra-
tionen skal reagere przcist og effek-
tivt og have styr pé tingene.

I nogle tilfzlde glemmer organisa-
tionerne deres oprindelige verdi-
grundlag eller mission. Alle aktivite-
ter rettes mod at opretholde fore-
ningen for foreningens egen skyld.
Har foreningens formal overlevet sig
selv, finder man bare pi et nyt.
Organisationerne overbelaster medi-

“Vi skal kempe med
neb og klper for at tjene

sd mange penge som muligt

af egen drift.”

erne og er alt for ukritiske.i forhold
til de mange budskaber, der sendes

ud. Dette vakker stigende irritation i

offentligheden.

Nogle organisationer laver fund-
raising pa et uetisk grundlag af typen:
“Hvis du giver et bidrag, vil vi fjerne
sygdommen inden ar 2000”. Eksem-
plet er heldigvis amerikansk, men
alligevel...

“Hvad der ikke kan tdle at blive rabt ud over

det ganske land fra den flade tagryg pa Kongsvang All¢,
skal vi ikke beskeftige os med.”

Vores splint i gjet

Der er altsd mange indbyggede kon-
flikter i de frivillige organisationers
virke, og eksemplerne pa, hvor galt det
kan gi, er mange. Hvem husker ikke

* Foreningens verdigrundlag har altid
veret sterkt, og i 1993 nedfzldede vi
det i den lille pjece “Mil og veerdier i
Mouskelsvindfonden” efter diskussio-
ner pd landsmedet, i representant-

“Vi skal aldrig udtenke projekter, der har det ene formdl

at fi snablen i bestemte offentlige kasser.”

de gruopvzkkende historier om ledel-
seskrisen i Kreftens Bekempelse, med-
lemsflugten fra Greenpeace efter en
utroverdig aktion, diskussionen om
topstyringen af Den Danske Spejder-
bevegelse, osv., osv.

Men hvordan stir det s til i Mus-
kelsvindfonden? Ogsa vi har vel en
splint af troldspejlet i gjet, selv om det
ville vaere sd nemt som at klo sig i
nakken at opremse alle vore fortreffe-
ligheder og afvise de farer, bogen
nzvner, som nogle, der ligger os fjernt.
Det ville bare vere ualmindelig dumt
og ogsd det forste skridt ad en meget
kedelig vej, der helt sikkert ender
blindt.

Netop fordi Muskelsvindfonden
bide er en medlemsforening, en
markedsorienteret virksomhed og en
offentligt finansieret institution under
det samme tag, er der aldrig mulighed
for at sztte sig bare et gjeblik og
konstatere, at her gir det godt, nu tager
vi lige en slapper... For er der ikke fare
pa ferde det ene sted, er der sikkert
noget under opsejling pd det andet.

Pa de indre linier

De problemstillinger, bogen nizvner,
kan groft kategoriseres i to grupper.
Dem, der vedrerer foreningens indre

skab og bestyrelse og blandt med-
arbejderne. Dengang sagde vi, at
pjecen skulle revideres efter fem &r -
det skal vi huske.

* Der vil — sd snart der er mere end to
mennesker forsamlet — forekomme
interessekonflikter og meningsfor-
skelle. Dem er de fleste foreninger
bange for. I Muskelsvindfonden skal
vi fastholde, at uenighed ogsd kan
bidrage til udvikling af nye ideer.
Man skal vere dben overfor, at man

maske kan gore tingene anderledes, -

end man “plejer”, og at hver genera-
tion har sin mide at se verden pa.

* Foreningens grundlag er medlem-
merne. Glem det aldrig.

Pa de ydre linier

Nir det drejer sig om forboldet til om-

gtvelserne — og den truende statslig-

gorelse, som bogen advarer imod — tror
jeg, man skal vere opmarksom pi
tolgende:

* Vi skal aldrig udtenke projekter, der
har det ene formal at fi snablen i
bestemte offentlige kasser. Vi skal
kun iverksztte de aktiviteter, vore
medlemmer mener er rigtige og nyt-
tige. Formalet med en raekke former
for offentlig stotte — incl. EU-midler
— er selvfolgelig, at stotten skal virke

“I Muskelsvindfonden skal vi fastholde, at nenighed ogsi

kan bidrage til udvikling af nye ideer.”

liv, og dem, der angir forholdet til om-
givelserne.

Hvis Muskelsvindfonden ogsi skal
gore det godti drene, der kommer, tor
jeg, man skal vere opmerksom pi
folgende, nir det drejer sig om de indre
linier:

adferdsregulerende. Det er der slet
ikke noget merkeligt i. Og er der
kasser, der passer til vores projekter,
skal vi sgge dem og sige tak 4, hvis vi
far stotte. Der er ikke noget vi hellere
vil. Men udgangspunktet ber altid
vare, at vi kun str for aktiviteter, der

ligger i forlengelse af foreningens
formal.

* Vi skal kempe med neb og kleer for
at tjene si mange penge som muligt
af egen drift. Det har vi gjort i drevis,
og vi skal konstant vere pi jagt efter
nye indtjeningskilder. Det gor os
mindre sdrbare og giver os handle-
frihed.

* Vi skal vare fuldstendig 4bne om alt,
hvad vi foretager os. Hvad der ikke
kan tile at blive rabt ud over det
ganske land fra den flade tagryg pa
Kongsvang All¢, skal vi ikke beskaf-
tige os med.

® Vi skal tro pd os selv, men samtidig
vare realistiske i forholdet til andre.
Vi har meget at bidrage med — men

“Foreningens
grundlag er medlemmerne.

Glem det aldrig.”

ogsd meget at lere af andre, bide i
Danmark og internationalt.

Staten og os

Sammenfattende kan man sige, at jo
mere bevidste vi er om foreningens
formal og vilkdr som “tredje ben” i et
moderne samfund, des bedre bliver
Muskelsvindfonden til at holde den
svere balance, der er nedvendig, hvis
vi skal bevare friheden til at kempe for
det, vi mener er rigtigt.

Vi har brug for staten som en attrak-
tiv samarbejdspartner. Vi har ogsa brug
for at kunne agere konkurrencedygtigt
pé et treengt marked, sd vi kan holde en
hej indtjening. Og vi har brug for et
livligt foreningsliv, hvor der bide kan
jubles og gredes.

Men staten har ogsd brug for os. Vi
kan lase en rzkke opgaver billigt og
fleksibelt, fordi vi har opbygget vaerdi-
fuld viden om vore medlemmers be-
hov. Hvis vi holder ryggen ret og
holder os det for gje, er der ingen fare
for, at Muskelsvindfonden bliver “stats-
liggjort”, hverken nu eller i fremtiden.
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Bevaegelseshandicappet
| folkeskolen

Videnscenter for Bevegelseshandicap bar gennemfort et projekt om

enkeltintegrerede elevers vilkdr i skolen. Centret bar skrevet denne artikel om projektet

og et termahefte til foreldre, lerere med flere

- t stigende antal elever med
bevaegelseshandicap modtager
undervisning pd de lokale folke-

skoler sammen med ikke handicappede

elever. Skensmessigt drejer det sig om

1.700 elever, der i vaesentlig grad er be-

graenset 1 deres personlige og sociale

udfoldelser som folge af deres be-
vagelseshandicap.

Videnscenter for Bevagelseshandi-
caps temahazfte — Bevaegelseshandicap-
peti Folkeskolen — tager fat p4 de pro-
blemer og situationer, som elever,
forzldre, lerere og andre fagfolk ofte
star overfor i forbindelse med integra-
tionen af eleverne. Haftet er forst og
fremmest baseret pi erfaringer og
viden fra forzldre og fagfolk om, hvor-
dan man bedst tilgodeser barnets
behov. Denne viden er hentet hjem via
interview og markstudier med elever,
forzldre, lzrere, skoleledere, fysiotera-
peuter, ergoterapeuter og andre fag-
folk, der dagligt er konfronteret med
de vilkér, som elever med bevagelses-
handicap er underlagt. :

Desuden ser hzftet pa, hvordan lov-
givningen influerer pd enkeltintegre-
rede elevers vilkar.

Koordineret indsats
Der er mange fagfolk involveret om-
kring enkeltintegrerede elever. Derfor
er det nedvendigt at styrke koordine-
ring af indsatsen over for barnet, s der
bliver etableret et samspil mellem de
enkelte faggruppers indsats til gavn for
barnet. Mange lzrere stir for eksem-
pel med et udekket behov for adgang
til konsulentbistand og ridgivning om-
kring praktiske og pzedagogiske sporgs-
maél i forbindelse med disse elevers
undervisning.

Det er senest blevet gjort synligt med
den nye folkeskolelovs krav om, at

BEVAGELSES-
HANDICAPPET
|
FOLKESKOLEN

Det brugervenlige temahzfte om
integration af bevegelseshandicappede
koster 75,- kr. plus porto og bestilles
hos Videnscenter for Bevegelses-

handicap p4 tIf. 8627 0522,

planlzgningen af undervisningen skal
ske ud fra den enkelte elevs forudszt-
ninger og muligheder.

Elever med bevegelseshandicap er
underlagt nogle helt specielle vilkar i
folkeskolen i forhold til deres kamme-
rater. Deres bevagelighed er ofte be-
grenset af de fysiske rammer pd sko-
lerne, mange er lobende i behandling
gennem hele skoleforlabet og er der-
for athengige af hjelp og ridgivning
fra bade fysio- og ergoterapeuter,
lererne ma tage hejde for eleverne
med handicap i alle klassens aktivite-
ter, enkeltintegrerede bern havner let i
social isolation i forhold til kammera-
terne og sé videre.

Det er uundgieligt, at disse vilkir
kan fi indflydelse pa bernenes psyki-
ske situation, hvilket kraever en indsats
fra alle voksne omkring bernene for at
lose op for de svere folelser.

Man skal samtidig vere klar over, at
man beveger sig pd en hirfin grense
mellem den rette mengde af udfor-
dringer til barnet og ukritisk omsorg
til skade for barnet.

Computeren giver elever med be-
vaegelseshandicap helt nye og andre
muligheder for at arbejde mere selv-
stendigt. Mange er i stand til at udfore
opgaver, som de tidligere var afskiret
fra af fysiske rsager. Det ager behovet
for, at lererne fir den nedvendige ud-
dannelse i brugen af computeren som
pzdagogisk varktej.

Nem og overskuelig

I hzftet er integrationen delt op i seks
dele for at gore tilgangen til stoffet
nem og overskuelig. Emnerne er fysisk
integration, administrativ integration,
behandlingsmessig integration, under-
visningsmessig integration, social inte-
gration og psykisk integration.

Emnerne griber ind i hinanden, og
det er npdvendigt at inddrage alle dele
for at sikre eleverne en vellykket skole-
gang.

Hvert kapitel afsluttes med et
resumé, der giver et hurtigt overblik
over emnerne i de enkelte kapitler. Bag
i haeftet findes en brugervenlig oversigt
over nyttige kontaktadresser og rele-
vant litteratur og lovstof pi omridet.
Hzftet er desuden illustreret med en
serie flotte fotos.

Heftet henvender sig forst og frem-
mest til personer, der er parter i barne-
nes skolegang - lige fra forzldre og
lerere til fagfolk i amter, kommuner
og handicaporganisationer. Men i rea-
liteten vil alle med interesse for om-
ridet kunne hente viden og inspiration
i heftet. .

Videnscenter for Bevagelseshan-
dicap har gennemfort projektet med
stotte fra Socialministeriet, og skole-
psykolog Jorn Greve har stiet for ind-
samlingen af viden og tekstforlegget
til haeftet. Teksten er bearbejdet af
journalist Lars Bjerggaard Pedersen. m
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uskelterer sgges

Var det noget for dig, eller kender du
nogle, der kunne tznke sig at blive fri-
villig barnepasser — ogsa kaldet muskel-
ter — ved Muskelsvindfondens arrange-
menter? Si udfyld og.indsend neden-
stiende tilmeldingskupon eller ring til
0s.

Muskelsvindfonden har allerede
mere end 100 bernepassere i sin “fold”,
men vi vil gerne have endnu flere fri-
villige at treekke pa til de mange kur-
ser, temadage, sommerlejre, landsmede
m.m., som Muskelsvindfonden og In-
stitut for Muskelsvind arrangerer i
lobet af 4ret. Opfordringen om at
melde sig gzlder begge ken og alle fra
16 ar og opefter.

En muskelters opgave er at tage sig
af bern i alderen 1-17 ir og give dem
nogle gode oplevelser, mens deres for-
zldre holder made. Det gzlder f.eks.
pé kurser, temadage og til det 4rlige
landsmede i maj. De fleste af barnene
har muskelsvind, men i barnegruppen
er der ogsd mange soskende. Borne-
gruppen kan bestd af alt fra fem bern
pd de sma weekendkurser til 125 barn
pa landsmedet.

P3 hvert kursus er der altid ansat en
barneleder, som planlzgger arbejdet
og har det overordnede ansvar for bar-
neaktiviteterne.

Pé nogle kurser vil der ogsi vare
brug for muskelterer, der skal arbejde

Tilmeldingskupon

Ja, jeg vil gerne vare muskeler i Muskelsvindfonden

--alle
for én

| \

BLIV MUSKELTER

som frivillige hjzlpere for voksne med
muskelsvind.

Arbejdsdagen for en muskelter kan
godt vaere bide lang og krevende: Fra
kl. 9-24 hver dag, men det er ikke kun
hérdt arbejde. Som muskelter fir man
en masse sjove oplevelser sammen med
bernene, og der er ogsi tid til fzlles-
skab og hyggestunder med de andre
bernepassere.

Oplaring i pedagogik

For at blive muskelter er det ikke nad-
vendigt at have erfaring med pasning
af handicappede bern eller have en
baggrund som handicaphjzlper. Nye
muskelterer vil for kursusstart f4 en op-
lering, som blandt andet omhandler
padagogik og lafteteknik. De eneste
betingelser for at komme med i mu-
skelter-gruppen er, at man er fyldt 16
ar, har lyst til at arbejde med handi-
cappede bern og unge og er indstillet
pd at tage fat. Arbejdet er ulennet, men
man fir sine transportudgifter dekket
og opholdet betalt.

Ud over at fi erfaring, sjove oplevel-
ser og nye venner fir man som mu-
skelter ogsa et par gaver i lobet af dret.
Desuden har man mulighed for at kebe
toj (udvalgte markevarer) til nedsatte
priser. Hvert 4r i november medes alle
muskeltererne til en felles fest, og to
gange om dret modtager man nyheds-
brevet “M-files — magasinet for muskel-
terer”.

Lyder alt dette som noget for dig, si

tilmeld dig pa nedenstiende kupon. °

Har du spergsmil, kan du kontakte
medlemskonsulent Helle Foldager,
Muskelsvindfonden eller kursussekre-
ter Asger Frost, Institut for Muskel-
svind, tIf. 89 48 22 22.

jaws

NAVN:

ADRESSE:

TELEFON:

UNDERSKRIFT:

ALDER:

Send kuponen til: Muskelsvindfonden, medlemsservice, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C

Uy
o

1

£6/1 LAV TINSAW I




Tidens Kvinder

Seksualitet, graviditet og
party med silkenattoj

AF HELLE MICHELSEN

eg var pa mit forste ungdoms-
gruppekursus sidst i november.
Det var pigekurset pd Kalund-
borg Vandrerhjem. Vi skulle hare om
nogle forskellige ting, som var aktuelt
for piger/kvinder med muskelsvind i
alderen 15-35 &r, som f.eks. seksualitet
og graviditet. Der var ogsd besog af
en farve- og imagekonsulent, der for-
talte om alt fra neglebind til farve-
psykologi. i
Fredag aften efter alle havde pre-
senteret sig for hinanden, holdt psyko-
log Kirsten Rolfsager opleg om sek-
sualitét og parforhold. Derefter blev vi
delt op i smagrupper, hvor vi skulle
snakke sammen ud fra nogle ark med
sporgsmdl vedrerende vores seksua-
litet. Vi fik ogsd en tegning af en nagen
kvinde, hvorpi vi skulle skravere de
steder, vi ikke/godt kunne lide pa os
selv. Noget af det var ret svart, da det
var den forste aften, vi medtes, og de
fleste var lidt generte.

Barn eller barnlgshed
Lordag startede med emnet graviditet,
og leege Jes Rahbek fortalte om gener
og arvelighed, og de ting, man kan g
og spekulere pi i forbindelse med at fi
bern, nir man har muskelsvind.
Efterfelgende fortalte Maria Over-
gaard og Merete Larsen om deres valg

pa

pigekursus

Pigekursus om seksualitet og graviditet. En fantastisk weekend, som
drengene godt kan misunde sig over, skriver Helle Michelsen.

af born eller barnlashed. Det var rigtigt
godt, og man kunne tenke over, hvad
man vil, og here fordele og ulemper
ved begge dele.

Over middag kom farve- og image-
konsulenten, og nogle fi blev farve-
testet. Konsulenten havde ogsi et lille
udvalg af forskellige ting, makeup og
tasker med mere, som vi kunne kabe.
Til sidst kunne man blive sminket til
aftenen og fi gode rid og idéer.

Efter festmiddagen var der undertajs
home-party med silkenattaj, og alt
hvad man kunne enske sig af lingeri.
Jeg ved ikke, om der var nogen, der
bestilte noget, for det var lidt dyrt —
men vi hyggede os! *

S4 fik vi en kort optrzden fra tre
showdansere, som dansede en flot, men
alt for kort dans. Derefter blev der
spillet op til dans i bedste “Svenne &
Lotta”-stil. Det var meget morsomt,
men da vandrerhjemmet ville have ro

klokken 24, var vi nogle stykker, der
drog til det lokale diskotek.

Drengene kan misunde sig

Efter alt for lidt sevn vignede vi
sendag formiddag ved opleg fra Lone
Barspe om at vere en anderledes
kvinde. Hun “vekkede” os ved at legge
ud med nogle hardtsldende reklamer
med overskriften: “Elsk med en handi-
cappet!” fra Arhus Krykensemble. For
eksempel: “Savner De en, der gir’ sig
tid? Valg en 100% invalid” eller “Hvis
Deres kone er blevet for trind, s skynd
Dem og find en med muskelsvind!”.
Vigne, det blev vi, for det var bide
morsomt og tankevakkende.

Efter en god evaluering var det tid at
drage hjem efter en fantastisk weekend,
hvor vi bide fik leert en masse og madt
nye mennesker. Et godt kursus, som
jeg gerne vil pa igen, og som drengene
godt kan misunde sig over. "
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Bedsteforzldre spges

I Muskelsvindfonden er der nu tre
grupper for bedsteforzldre il berne-
bern med muskelsvind.

Det kan vare svert at finde frem til
bedsteforzldrene, da de ofte ikke bor i
samme landsdel som barnebarnet.
Kontaktpersonerne for de tre grupper
vil meget gerne have kontakt til alle
bedsteforeldre, der kan tenke sig at
vare med i gruppernes arbejde.

Medlemsservice vil derfor opfordre
alle interesserede bedsteforzldre tl at
skrive eller ringe til kontaktpersonen i
jeres del af Danmark. I m ogsd meget
. gerne kontakte Muskelsvindfondens
Medlemsservice.

Kontaktpersoner:

Tylland: Jytte Daugaard. Skovparken
53, 1.th. 6000 Kolding. TIf. 7553 7510

Fyn: Rita Jakobsen. Sandager Kirke-
vej 31 C. 5610 Assens. TIf. 6479 1276

Sjelland: Lisbeth Jensen. Strand-
holms Allé 5 A. 2650 Hvidovre. TIf.
3678 7073

Pa efterskole

Videnscenter for Bevegelseshandicap
har udgivet en rapport om unge be-
veegelseshandicappedes muligheder for
at komme pj efterskole. Mange unge
tager pd efterskole, og skolerne har de
senere 4r udviklet et varieret dlbud af
aktiviteter ud fra forskellige malszt-
ninger, men mulighederne for unge
" med bevaegelseshandicap er ikke fulgt
méd denne udvikling. P4 den baggrund
arrangerede videnscenteret en konfe-
rence sidste dr, og rapporten er en op-
samling og bearbejdning af konferen-
cens vigtigste opleg og dreftelser.

Rapporten koster 60,- kr. plus porto
og bestilles hos Videnscenter for
Bevzgelseshandicap. Egebzksvej 26.
8270 Hajbjerg. TIf. 8627 0522.

SESHANDICAPPEDE
LRSKOLE

Ferietip

Slovenien

Miro Kralj, slovener med
muskelsvind, tilbyder en
dejlig og kerestolstlpasset
ferielejlighed pa 1. sal i sit
hus i byen Izola ved Middel-
havet. Huset er bygget i klas-
sisk istrisk stil med stenmure og
haijt til loftet, der giver kalighed om
sommeren.

Ferielejligheden bestir af to sove-
rum, to badeverelser, entré, stue og
spisestue med et lille kekken. Der er
altaner, og foran huset kan man op-
holde sig i en rummelig gird med
bznke og barbecue.

Huset ligger i et roligt omride i
Izola’s centrum, tzt ved restauranter,
markeder og et rigt udvalg af butikker.

Adressen er Miro Kralj. Oktobrske
rev. 4. 6310 Izola. Slovenien. E-mail-
adresse: Primoz. Kralj@guest.arnes.si.

Australien

Har du planer om at tage en tur til
Australien, var det miske en idé at kon-
takte Hennnie og Lars Lindhardt i
Roskilde, der planlegger en rejse til
Australien i januar 1998. De er begge
erfarne handicaphjzlpere og tilbyder
at aflese dine medbragte hjelpere eller
pa anden méde std til rddighed under
hjzlperordningen, mens de opholder
sig i Melbourne-omradet fra januar il
april 1998.

Hennie og Lars Lindhardt er begge
40 ar. De har tidligere ved flere lejlig-
heder varet i Australien og kender der-
for en del til landet. Og de beskriver
sig selv som “to glade, rejsevante, mus-
iske og kunstneriske hjzlpere”.

Adressen er Hennie og Lars Lind-
hardt. St. Valbyvej 245 E. 4000 Ros-
kilde. TIf. 4238 2393.

Nordjylland

Lis Moller, der er kontaktperson for
Sammenslutningen af Foraldre til
Handicappede Born, stir for udlejning
af foreningens sommerhus i Nordjyl-
land. Interesserede skal henvende sig
til Lis Moller. Stenstrupsgade 15. 9900
Frederikshavn.

Rapport fra Videnscenter for Bevegelses-
handicap fokuserer pd unge bevegelses-
handicappedes muligheder for at gi pi
efterskole.

Gratis i LEGOLAND
LEGOLAND inviterer alle handicap-
pede og deres hjzlpere gratis i forly-
stelsesparken fredag den 2. og lerdag
den 3. maj. Begge dage er der dbent fra
kl. 10.00 il 20.00, og lordag optrzder
LEGOLAND Garden og Bjern &
Okay pé friluftsscenen.

Tilbuddet omfatter bide gratis entré
og fri adgang til aktiviteterne bortset
fra Trafikskolen. Der kan kun medta-
ges én hjzlper pr. handicappet.

Yderligere oplysninger kan fis hos
Erik Johansen eller Susanne Blom p3
tlf. 7533 1333.

Nyt toiletszde, der passer tl
alle i familien og kan lette toiletbesoget for

—

Fleksibelt toiletszde
Et finsk firma har udviklet et nyt
toiletsede, som ogsi handicappede kan
have sarlig gavn af. Szdet er forsynet
med armlen, som ger det nemmere at
sztte og rejse sig. Desuden’ har det
indbygget et ekstra szde i barnenumse-
storrelse, s& de mindste ikke lengere
behaver vere bange for at falde i
kummen! :
Oplysninger om produktet kan fis
hos importeren' Interline Products
ApS, tlf. 8612 8583.

__bevaegelseshandicappede.
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Slotskoncert pa
Ledreborg. En ny
indtegtskilde af-

" proves for alvor i r,
nir Muskelsvind-
fonden i august
arrangerer populer-
klassiske koncerter
pé Ledreborg,
Frijsenborg og
Sanderumgird i
samarbejde med DR’s %
Underholdnings-
orkester.

Rekordunderskud

Darligt resultat i 1996 medfover besparelser og nedjusterede

forventninger til indtegterne i 1997-budgettet. &

Men pd trods af det negative resultat bar Muskelsvindfonden stadig en habil skonomi

ed et forventet underskud pé
3,8 mio. kr. bliver resultatet
for 1996 det dirligste hiddl i
Muskelsvindfondens historie.
Det lyder alvorligt, og det er slemt,
men dog langtfra si galt som for syv &r
siden, da Muskelsvindfonden var meget
teet p4 fallit. Dengang 13 egenkapitalen
pé minus 2,5 mio. kr., nu er den ca. 20
mio. kr. Og likviditeten er 8 mio. kr.
Den vasentligste drsag til det store
underskud er sommerens udeblevne
indtegter fra iser Gren Koncert. Men
ogsa flere andre arrangementer har
givet langt mindre end forventet.
Samlet set mangler der 9,6 mio. kr. pd
indsamlingsarrangementer; de var bud-
getteret til 8,3 mio. kr., men endte i et
minus pi 1,3 mio. kr! (Se tabel side 46)
Det negative resultat afspejler sig
tydeligt i budgettet for 1997. Forvent-
ningerne til indtegterne pi arrange-
menter er skruet ned; bortset fra God

Morgen Abe, som var en stor publi-
kumssucces i 1996 og i ir udvides.

Et nyt koncertprodukt lanceres i
1997, Slotskoncerterne, som man pi
sigt nzrer store forventninger til. Mus-
kelsvindfonden har de senere 4r stiet
for salg af konsum pi slotskoncerter
med Danmarks Radios Underhold-
ningsorkester, men ikke selv veret
arranger. Det sker 1 dr med arrange-
menter pa slottene Frijsenborg, Ledre-
borg og Sanderumgird.

De gronne koncerter justeres efter
den svigtende tilslutning sidste Ar.
Gren Rock tilpasses, si det milrettes
det unge publikum, og Gren Koncert

skifter Herning ud med Esbjerg som

en af de syv koncertbyer. Men der er
ikke lagt op til radikale zndringer i
koncertkonceptet, for meget tyder p3,
at nedgangen i 1996 var en enlig svale
i en kold sommer, domineret af store
sportsbegivenheder (iser Bjarne Riis’

Tour de France) som hypnotiserede
mange ellers trofaste koncertgzngere
hjemme foran skzrmen.

Muskelsvindfondens skrabespil, som
i 1996 endnu var sin introduktionsfase,
forventes pa baggrund af et godt resul-
tat at kunne age overskuddet i 4r.

Besparelser gennemfores pd flere ,
-

aktiviteter, bl.a. i medlemsservice og
oplysning. Landsmadet afkortes, per-
sonalet afstdr fra lonstigninger i 1997,
og efteruddannelsen er sterkt beskiret.
Gir det som forventet, vil 1997
resultere i et overskud pé 3,1 mio. kr.
Det langsigtede mal er at ege konsolide-
ringen, si den igen narmer sig en
likvid beholdning, der svarer til et irs”
drift. Det har siden krisen i 1989 vzret
bestyrelsens overordnede skonomiske

mil. j9j

Se tabel med budget 1997, forventet regn-
skab 1996 og budget 1996 pé side 46.

45
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Budget 1997,

forven tet regnskab 1996

& hudget 1996

: Forventet
i 1000 kr. Budget 1997 regnskab 1996 Budget 1996
Kontingenter 404 397 385
Bidrag 5154 8077- 7475
Arrangementer 4389 -1294 8328
Amter 10246 9680 7790
@vrige indtaegter 5893 5681 5499
Indtzgter 26086 22541 ¥ 29477
Oplysning 3664 4699 3957
Medlemsservice 2909 4050 36
MarselisborgCenter 326 424 571
Handicappolitik 987 1674 1409
' Jubileeumsaktiviteter 0 776 600
Musholmbugt 750 264 450
Vejledning og béhandling 6541 6940 6843
Forskning og udvikling 2067 2127 2795
ALS 2337 1659 0
Indirekte omkostninger 2694 3371 3044
Omkostninger 22275 25984 24105
Resultat af primar drift 3811 -3443 5372
Henlagt 0 155 155
Kapitalindtaegter 410 583 1033
Afskrivninger -1059 -1095 -1017
Resultat 3162 -3800 5543




