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TEENAGER}  14-drig fik konstateret muskelsvind for to 4r siden — en stor omvalming,
TEMASIHANDIGARRETFROLITIKY Vi swrter fokus pd handicappolitik i anledning af det Europaeiske Handicapir.
TEMA:IHANDICARRETIROEITIK| ~ Universitersstuderende kritiserer studievilkirene for handicappede studerende.
TEMASHANDICARPRETEPOEITIKY Vi har brug for synlige resultater, lyder meldingen fra DST til landets politikere,
.
ELYGININGE!  Besog hos serbisk familic tre dr efter at Muskelkraft modte dem i flygmingelejr,
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De nye regler for dekning af merudgifter er si uklare, at mange kommuner vil
bruge ankesystemet til at fi preciseret reglerne. Det gir ud over sagsbehandlings-
tiden og kan gore mennesker med handicap il gidsler i det kommunale ankespil.
Det er utilfredsstillende, urimeligt og en skevvridning af den demokratiske proces,
mener formand Jes Erik Jessen,

"Alle skuile prave ot hove muskelsvind - bore | en enkelt day, 56
d, hvordan det er” siger 14-drige Antoniett Vebel Pharao,
Hun fik Fonstateret muskelsvind for to dr siden — en stor omvestt-
ning at fa plads i at veere teenager med veninderne og somtidig
acceptere begiaensningeme ved at have muskelsvind.

Fotor Saren Holim/Chili,

“Ben i naesen og svage muskler”, las side 7.
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Kampvalg om formandsposten
i Muskelsvindfonden

Nastformand Jens Lund stiller op som modkandidar til landsformand Jes Erik_Jessen

For forste gang 1 Muskelsvindfon-
dens historie er der lagt op til kamp-
valg om posten som landsformand,
nir foreningens medlemmer medes
tit landsmede pd Musholm Bugt
Feriecenter 24.-25. maj.

Muskelsvindfondens nuvarende
neestformand, Jens Lund, vil pa lands-
medet udfordre den siddende for-
mand Jes Erik Jessen — en beslutning
Jens Lund i starten af januar med-
delte i et brev til Muskelsvindfon-
dens bestyrelse.

“Jeg foler, at det er nedvendigt at
stille op. Jeg synes, at Muskelsvind-
fonden siden formandsskiftet 1 2001
har bevaeget sig 1 en uheldig retning,
og jeg er bange for, at vi efterhinden
vil miste vores seregne identitet som
medlemsorganisation og som opini-
onsdanner. En formand skal sxtte sit
aftryk, han skal markere sig bide
indadtil og udadtil. Det har vi tidli-
gere 1 Muskelsvindfonden varet
kendt for at gere med humor og et
glimt i gjet, og den stil savner jeg,”
siger Jens Lund.

Formand Jes Erik Jessen hilser
Jens Lunds kandidatur velkomment.

“Enhver er i sin gode ret til at
stille op 1 en demokratisk medlems-
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forening som vores. Jeg gleder mig
til at tage udfordringen op og ser
frem til at f3 af- eller bekreftet mit
mandat. Jeg mener, at vi har ndet
mange resultater 1 min korte for-
mandsperiode, og at jeg fortsat er
den rigtige til at lede foreningen og
den udvikling, vi skal igennem i de
kommende ir,” siger Jes Erik Jessen.

Forskelligt udtryk

Arsagen til, at Jens Lund nu velger
at stille op til formandsposten, er
ifolge ham selv ikke sd meget et
spargsmal om, at han og Jes Erik Jes-
sen grundleggende er uenige om
det politiske budskab, men snarere et
sporgsmil om forskellighed i det
personlige udtryk.

“En formand ber gi foran og
vaere den, der serverer budskaber og
nytenkning. Det er vigtigt at vare
synlig og at veere en inspirator bide
for medlemmer, politikere og perso-
nale, si vi kan lofte i flok. Det skal
vare sjovt at vaere med. En formand
skal kunne komme med nogle visi-
oner, som man kan forholde sig til
og med nogle svar pd de spergsmal,
som stilles. Han skal give modspil til
bide politikere og ledelse, og det

synes jeg ikke, den nuvarende for-
mand har magtet. Han har ikke
brugt den historie, der ligger 1 for-
eningen eller vist respekt for den stil,
der tidligere er lagt. En stil, som er
hele vores identitet,” mener Jens
Lund.

Til det siger Jes Erik Jessen:

“Jens Lund har én opfattelse af,
hvordan en formand for Muskel-
svindfonden ber veere. Jeg mener, at
der kan vere flere opfattelser, og at
vi alle har vores styrker og svag-
heder. En af de vigtigste egenskaber
for en formand i dag er at have
overblik, at kunne tzenke forud og at
kunne sxztte dagsordenen. De egen-
skaber, mener jeg, at jeg besidder.Vi
skal selvfalgelig vaerne om de vaer-
dier og den kultur, der er skabt af
mange engagerede mennesker gen-
nem mere end 30 drs forenings-
historie. Men verden forandrer sig til
stadighed, og det gor Muskelsvind-
fonden ogsi. Og jeg tror pi, at jeg
skal veere formand for Muskelsvind-
fonden pi min mide. En made, hvor
det ikke nedvendigvis kun er for-
manden, der tegner foreningen. For-
manden er som leder af en bestyrelse
og et reprasentantskab ogsd en del

Jes Erik Jessen

af et kollektiv, som skal treffe de
store beslutninger 1 feellesskab,” siger
Jes Erik Jessen.

Utilfreds med proces

Jens Lunds beslutning om at stille op
som formandskandidat bunder ogsa
1 en utilfredshed med tilrettelaeggel-
sen af den diskussionsproces, som
bestyrelse, repreesentantskab og per-
sonale har veret 1 gang med siden
sidste fordr. En diskussion, der skal
munde ud i formuleringen af en
strategi og en vision for Muskel-
svindfondens fremtid. I diskussionen
indgar bl.a. overvejelser om Muskel-
svindfondens fysiske rammer f.eks.
anvendelse og eventuel udbygning
af Musholm Bugt Feriecenter og
udvikling af Marselisborg Centret i
Arhus.

“Jeg synes, at vi i den her proces
har manglet indspark fra formanden.
Det er en formands opgave at skue
fremad og kigge tilbage og at ud-
legge nogle linier. Jeg synes, at vi har
manglet at fi nogle bud, som vi
kunne forholde os til og nogle svar
pd de sporgsmil, som er stillet. I
politik handler det bide om at stille
de gode sporgsmal, men ogsd om at

Jens Lund

give nogle svar. Og det gode argu-
ment vinder jo,” siger Jens Lund.

Den kritik kan Jes Erik Jessen
ikke genkende.

“Jeg har sammen med bestyrel-
sen taget initiativ til, at vi nu har fiet
sat gang i en helt nedvendig diskus-
sion om Muskelsvindfondens frem-
tid. Undervejs er det blevet klarlagt,
at det ikke kun er en proces, der
handler om mursten, om Musholm
Bugt Feriecenter eller Marselisborg
Centret, men en mere gennemgri-
bende proces, der skal hjzelpe os med
grundigt at fi diskuteret, hvad der
virkelig er vigtigt for vores felles
fremtid 1 Muskelsvindfonden. Og
det er min opfattelse, at det er farste
gang i foreningens historie, at det er
blevet tilladt at stille alle de gode
sporgsmil, der braender sig pa. Jeg
har sammen med den daglige ledelse
og bestyrelsen valgt en mide at gen-
nemfore den proces pd, og den mide
har jeg respekteret. Jeg tror ikke, vi
fir de rigtige svar frem pa anden
mide. Jeg har som formand sat dags-
ordenen for diskussionen og givet
mine bud, men skal ikke satte mig
pd diskussionen pi forhind.

Muskelsvindfonden er en demo-

kratisk medlemsforening, hvor vi
skal lytte til og udfordre hinandens
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synspunkter,” siger Jes Erik Jessen.
Selv om formand og nastfor-
mand forelpbig er alene om at skyde
gang 1 valgkampen, kan der fortsat
ni at komme flere formandskandi-
dater pd banen inden landsmedet i
maj. Ifelge Muskelsvindfondens ved-
tegter er det muligt at stille.op helt

frem til selve landsmeadet.

Muskelkraft vil i de kommende
numre dekke valgkampen. Kommen-
tarer og debatindleeg om formandsvalg og
Muskelsvindfondens fremtid modtages
meget gerne af redaktionen, helst pd
email til redaktor Jane VW Schelde:
Jasc@muskelsvindfonden.dk eller pr. brev
til Muskelkraft, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C.

Kandidater til formandskab, besty-
relse og repraesentantskab vil som seed-
vanlig fi lejlighed til at preesentere sig i
valgavisen, der bringes som indstik i
Muskelkraft nr. 3. Deadline for indlag
til valgavisen er den 1. april.
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Ben i naesen og svage muskler

14-drige Antoniett fik konstateret muskelsvind for to ar siden. Nu forsager hun at finde sig til
rette [ det rum, hvor der bide skal veere plads til at veere teenager og have muskelsvind

Antoniett Vebel Pharao sidder i sin
manuelle kgrestol 1 et supermarked.
Hun er ude for at handle sammen
med en veninde.Veninden skubber
kerestolen, mens de to piger kigger
pé varerne. Antoniett far gje pi noget,
hun godt kunne tenke sig pd en af
de hylder, hun ikke kan nd fra sin
stol. Hun rejser sig fra kerestolen og
tager den vare ned, som hun er
interesseret i. De andre kunder i
butikken stirrer pd hende. Handi-
cappede rejser sig da ikke fra deres
korestole. Tager hun fis pd dem? Er
hun slet ikke handicappet? Er hun
doven? Er der et skjult kamera et
sted?

Alle burde prave det

Der er rigtig mange ting, Antoniett
skal veenne sig til, efter hun fik kon-
stateret muskelsvind 1 marts 2001.

Familiens hjem 1 Hjortshgj ved
Arhus stir pi den anden ende. Hind-
veerkere vandrer ud og ind, de borer,
hamrer og larmer, si det kan vare
sveert at fi grenlyd.

Huset og indkerslen skal bygges
om, sd Antonictt kan bo og ferdes
bedst muligt. Hun har svert ved at
klare trapperne op til forste sal, hvor
hun og lillebroren bor. Derfor er der
nu installeret en elevator. Badeva-
relset er endnu under opforelse, og
dortrinene 1 hele huset bliver ud-
jevnet til den dag, hun skal have en
elektrisk karestol.

Hun kan ikke gd normalt len-
gere og har fiet manucl karestol og
minicrosser, der klart signalerer, at
hun er handicappet. I skolen har
hun fiet en speciel stol med hjul og
horn.

Hun skal bide vaenne sig til de

fysiske forandringer, der sker med
hendes krop, og de reaktioner hun
meder fra sine omgivelser. Det er
meget at skulle kapere for en pige pd
14 ir.

“Alle skulle prove at have mus-
kelsvind — bare i en enkelt dag, si de
ved, hvordan det er,” mener Anto-
niett.

Der er nogle af drengene i sko-
len, der stadig ikke helt har forstiet
betydningen af hendes sygdom.
Drenge driller, og det gor de ogsé i
Antonietts klasse. De kan finde pd at
tage hendes stol og lege med den,
fordi den er anderledes end deres
egen. De kan ogsd skubbe til Anto-
niett, selv om de ved, at hun let fal-
der.

Antoinett har svage muskler,
men hun besidder en styrke, der
nogle gange kan overraske hende
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~* “Alle skulle prove at
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bare 1 en enkelt dag,

sd de ved, hvordan det \
er,” siger Antoniett

Vebel Pharao. !

Af Rikke Kaalund
Foto: Saren Holm/Chili
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Antoniett er tit
sammen med
veninderne som her 1
konfirmandklubben,
fhvor de denne aften
laver noget med
perler og spiller spil.
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selv. F4 dage efter at hun havde fiet
konstateret muskelsvind, stod hun
frem og fortalte skolens elever om
sin situation. Forst 1 sin egen klasse
og senere for hele skolen. Hun gjor-
de det for at undgi drillerier, og det
har stort set virket.

“Nogle af de store elever kom
og tilbed at bare mig, det var paent
af dem, men det bred jeg mig ikke
om,” siger Antoniett med et smil.

“Jeg synes, at det er ydmygende
at blive biret som et barn,” fortsaet-
ter hun.

Min mor graed
Antoniett husker tydeligt den dag 1
marts 2001, hvor hun og hendes
mor fik den endelige besked pd hos-
pitalet. Da kunne hun stadig gi
nogenlunde, men havde besvar med
at lofte ting og baje sig ned.

Efter et halvt dr 1 usikkerhed blev
det endelig konstateret, at Antoniett
har limb-girdle muskeldystrofi.
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“Jeg kan huske, at min mor
grad, da vi kom ud fra Skejby Syge-
hus.Vi havde fiet at vide, at min syg-
dom var uhelbredelig, og at jeg ville
komme til at sidde 1 karestol. Den-
gang forstod jeg det ikke helt, men
jeg vidste, at det var alvorligt, nir
min mor grad,” fortzeller Antoniett.

Nu er det ved at gi op for Anto-
niett og hendes familie, hvad syg-
dommen indebarer af begreensnin-
ger.

“Jeg kan ikke lgfte mine arme s
hgjt op, at jeg selv kan sztte mit hir.
Det md min mor gere, og det er
alesd ikke altid, at hun setter det,
som jeg ville have gjort,” siger An-
toniett og trackker pd smilebandet.

Det, hun synes, er allerveerst ved
at have muskelsvind, er, at hun er
blevet afthengig af andre. Det er, nir
hun meder begrensninger, som hun
ikke er vant til, at hun kan blive rig-
tig ked af det.

“Jeg foler mig udenfor, nir jeg

ikke kan veere med til det, de andre
laver. S4 bliver jeg ked af det og bli-
ver enten meget stille eller begynder
at graede,” fortzeller hun.

Bange for at vere alene
Antoniett er en aktiv sportspige,
men ogsd her er hun blevet tvunget
til at tilpasse sine aktiviteter. Hun gdr
nu til handicapridning og svemning,
som hun er meget glad for. Hun gir
stadig 1 klub efter skoletid sammen
med klassekammeraterne. Tidligere
gik hun ogsi til hindbold som res-
ten af familien.

Hun er ikke s tryg ved at vaere
alene lengere. Hun oplever, at hun
lige pludselig kan knakke sammen
1 hofterne.

“Lige pludselig ligger jeg der
bare, som om jeg er faldet over en
usynlig snor. Og sd er det ikke rart,
hvis der ikke er nogen til at hjzlpe,”
fortaller Antoniett.

Nogle gange er hun nedt til at

vere alene, ndr familien er ude af
huset, og vennerne har andre planer.

Hendes veninder tager af og til
toget fra Hjortshej og ind til skajte-
hallen. Her kan Antoniett ikke vere
med, som hun kunne tidligere.

“Hvis jeg er 1 godt humer, vil jeg
gerne med ind og kigge pd. S& kan
jeg sludre med de andre, nir de hol-
der pause og grine sammen med
dem, nir de falder. Hvis jeg er ked
af det, vil jeg hellere hjem og lave
noget andet. Det kommer ogsd an
pd, om der er en, der kan kere mig
derind,” siger Antoniett.

Tiden derhjemme gir blandt
andet med at se tv og lave perler.
Der er ogsi god tid til at teenke. An-
toniett har gjort sig tanker om frem-
tiden. Hun har bestemt, at hun vil
vare positiv og ikke se det verste 1
at vare handicappet.

De bliver klogere

“En gang ville jeg gerne vere glas-
puster, men det ved jeg godt, at
hverken mine lunger eller mine arme
kan holde til. S3 ville jeg rigtig gerne
vaere dyrlege, for jeg elsker dyr. Men
det kan nok heller ikke lade sig
gare. Det gor heller ikke si meget,
for sé er jeg fri for at aflive dyr,” be-
retter den 14-drige pige.

Derfor har hun nu besluttet, at
hun gerne vil vere dyrepsykolog. Pa
den mide kan hun arbejde og vare
sammen med dyt pd en gang.

Antoniett bliver eftertenksom
og siger: “Min mor sagde noget rig-
tig godt en dag. Hun sagde, at mine
venner skulle vere glade for at
kende mig, der er handicappet. S&
bliver de klogere og finder ud af, at
en handicappet er helt normal pi
mange mader.”

Antoniett er meget bevidst om,
at hun er handicappet, og at der er
aktiviteter, som hun ikke kan vere
med til mere.

Hun havde en del spekulationer
om nytirsaften 2002. Hun ville
gerne vare sammen med venin-
derne, men de havde planlagt, at de

skulle ud for at “lave ballade” i
Hjortshg;.

“Jeg kan jo ikke ringe pd en
darklokke og sd skynde mig at lobe
vzk,” erkender Antoniett.

Det endte dog med, at Antoniett
havde en god aften. Dels hjemme
sammen med familien, og senere var
hun ude at kore med veninderne,
hvor de fyrede knaldperler af og
hyggede sig. Veninderne sgrgede for
at fyre deres fyrvaerkeri af i god af-
stand til Antoinett.

“Jeg kan jo ikke bare lgbe vk,
hvis der kommer en raket efter mig,”
forklarer hun.

Forst kl. 4.30 om morgenen kreb
hun under dynen. Det var en god
aften.

“Man skal ikke kun se pd det
sorgelige, for sd bliver det hele trist.
Og sclv om det er hirdt at have
muskelsvind, sd sker der jo ogsd gode
ting,” mener Antoniett.

Kjolen kroller ikke
Den storste begivenhed i den neer-
meste fremtid er konfirmationen til
fordret. Antoniett skal op ad kirke-
gulvet 1 den manuelle kgrestol. Hun
er nedt til at have en til at skubbe
den, for hendes arme er for svage.
Hun kan heller ikke knzle oppe ved
alteret. Det mener hun ikke gor s3
meget, for si bliver hendes kjole
ikke krgllet foran ved knzene!
Antoniett cr pd vej ud af huset
igen. Hun skal lige nd at besage sin
mormor, inden hun skal til svem-
ning pd MarselisborgCentret inde 1
Arhus. Hun rejser sig fra den manu-
elle kagrestol og gir med den karak-
teristiske vraltende gang ud for at
tage sin minicrosser ud af garagen.
Undervejs ndr hun lige at vise, hvor
hun vezltede med minicrosseren,
fordi adgangen til huset ikke er i
orden endnu. 8

Ndr det er koldt udenfor, er det ekstra rart at
hygge sig indenfor med veninderne.
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Muskelkraft scetter i 2003 fokus pa handicappolitik ved at ga bag om

beslutninger, beskrive holdninger og konselevenser og efte

Hvad handler handicappolitik om,
eller hvad skal den handle om 12003
og fremover? Hvilke emner skal sact-
tes pd dagsordenen, og hvad skal det
fore til? Hvad tenker mennesker
med handicap om handicappolitik?
Hvad gor politikerne 1 Muskelsvind-
fonden og de evrige handicaporga-
nisationer, og hvad gor politikerne 1
kommuner, amter og Folketing? Er
samfundet indrettet, sd handicappede
mennesker har ordentlige vilkar?

EU-kommissionen har taget ini-
tiativ til, at 2003 skal vaere europaeisk
handicapdr. Formalet er at seette fokus
pa handicappedes vilkar og at styrke
dialogen mellem handicappede og
ikke-handicappede. Det vil ske ved
en rekke arrangementer: foredrag,
udstillinger, teaterstykker, heringer,
events og happenings. Blandt andet
vil EU-kommissionens kampagne-
bus vare med pd Gren Koncert-
turneen til sommer.

Muskelkraft vil bruge handicap-
dret som anledning til at seette fokus
pi handicappolitik. Ikke bare pd para-
graffer, Folketingets forhandlinger
eller kommunernes beslutninger.
Vores ambition er at grave dybere,
gd bag om og beskrive holdninger
og konsekvenser for mennesker med
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handicap. Vi vil eftersporge visioner
og fremadrettede handlinger. Og vi
vil forhibentlig give anledning til
eftertanke og debat.

Temaet “Handicappet politik” vil
vare at finde 1 Muskelkraft hele ret,
og vi legger ud med at give ordet til
en ung med handicap og til Stig
Langvad, der 1 sin egenskab af for-
mand for De Samvirkende Invalide-
organisationer reproesenterer ca.

300.000 danske handicappede.

Menneskerettigheder

Allerede den gamle graeske filosof
Aristoteles konstaterede 300 ar for
Kristi fodsel, at mennesket er et poli-
tisk vassen, fordi det skaber samfund
med felles regler og forskellige rol-
ler for indbyggerne. Politik er den
proces, hvor udvekslinger af hold-
ninger, vaerdier og meninger forer
frem ul, hvordan vi vil indrette vores
samfund. [ praksis sker det ofte ved,
at man laver regler, vedtager love og
udsteder cirkulerer og bekendt-
gorelser. Handicappolitik drejer sig
om de vilkir, samfundet tilbyder
mennesker med handicap.

I de moderne samfund bygger
love og regler pi menneskerettig-
hederne, som de blev formuleret af
FN 1 1948. Heri slds det fast, at alle
mennesker er lige i verdighed og
rettigheder. Alle har ret til et liv 1 fri-
hed og sikkerhed uden forskelsbe-
handling. Ingen m3 udsaettes for vil-
kdrlig indblanding i private forhold,
og alle har ret il social tryghed og
krav pd de skonomiske, sociale og
kulturelle rettigheder, der er uund-
veerlige for personens vardighed og
frie udvikling. Det indebeerer blandt
andet en ret til arbejde og undervis-
ning.

[ et demokratisk samfund som
det danske er der mange forskellige
akterer pi den handicappolitiske

ISpoIge visioner

scene. Politikerne, der ender med at
vedtage love og regler, gor det ikke
i et tomrum. Samfundets borgere
har mulighed for at tilkendegive
deres holdninger og synspunkter ikke
bare ved at valge politikerne, men
ogsi ved at deltage i den offenthge
debat og i forskellige interesseorga-
nisationer som f.eks. handicapfor-

enmgerne.

Handicappet politik

Muskelkraft vil 1 “Handicappet poli-
tik” opsege aktorerne og hore, hvad
de mener. Vi vil efterprove, om der
er overenssternmelse mellem de gode
ord og tanker, og den virkelighed
handicappede mennesker lever 1.

[ “Handicappet politik” vil vi
blandt andet efterspore virkningerne
af fortidspensionsreformen og grund-
takstmodellen, som er nogle af de
nye tiltag pa det handicappolitiske
omrade.

Vi vil ogsd kigge nzermere pa til-
gangelighedsproblematikken: Har vi
giet lenge nok ad frivillighedens vej,
eller skal der snart ske noget andet?
Skal det indskrives 1 dansk lov, at
man ikke mi diskriminere handi-
cappede, sidan som tilfeeldet f.cks. er
1 USA? Og hvad med “mellem-
gruppen’: Kan det virkelig veere rig-
tigt, at mennesker med mindre han-
dicap har ddrligere muligheder end
mennesker med store handicap, fordi
de ikke kan modtage lige si gode
kompenserende ydelser fra det
offentlige?

Ovenstiende er blot nogle fa ud-
valgte eksempler pd, hvad “Handi-
cappet politik” vil komme til at
handle om. Przecis hvor temaet brin-
ger os hen, kan leserne vare med til
at bestemme. Ideer til emner, hold-
ninger og debatindleeg modtages
meget gerne af Muskelkrafts redak-

tion.

Det kan ikke vere rigtigt, at studerende med handicap skal
nuistcenkeliggores, mener 23-arig universitetsstuderende

“Ar 2003 er europaisk handicapir,
sd jeg tenkte, om du har gjort dig
nogle tanker om det?”

Min redaktor er i telefonen, og
Jjeg mi melde pas til spergsmilet, for
jeg anede ikke, at det var handicapar
1ar. Hvad er det, der gor, at man kan
atholde et “handicapar”, uden at
befolkningen finder ud af det?

Jeg tenker tilbage pd de andre
“seerlige dar”: 1 slutningen af 90’erne
var der et mnternationalt “hjernear”,
med fokus pd udviklingen af hjer-
nen og diverse hjernesygdomme. Jeg
husker det ud fra nogle dokumen-
tarprogrammer, som blev sendt pri-
metime pa DR,

Et andet stort ar var 1996, hvor
Kobenhavn blev udrabt til drets euro-
paiske kulturby, og der var ingen
ende pd alle de penge, statskassen
kastede ud til forskellige mere eller
mindre vellykkede arrangementer i
hovedstadsomradet.

Urimelig forskel

Efter at have taenkt lidt over det, er
det for mig som studerende oplagt
at gore folk opmarksomme pi, hvor
forskellig min situation er fra andre
studerende. Da jeg 1 gymnasiet be-
gyndte at tenke over uddannelses-
muligheder, medte jeg fra allerforste
teerd en hindring. For overhovedet
at kunne 3 tilkendt revalidering m3
min uddannelse ikke veere norme-
ret til mere end fem ar. Det sorterer
1 forste omgang en mengde uddan-
nelser fra, da der er mange, som tager
fem et halvt eller seks dr. (Det gal-
der 1seer inden for det akademiske
felt, som jo ogsa er et af de bedste
omrider at sege arbejde indenfor,
hvis man er muskelsvindler).

Det er en generel regel, som man
ikke uden videre kan slippe forbi.
Mine forzldre spurgte, om det var
muligt at velge en uddannelse pa

Af Lisbeth Kaed Doktor
foto: Jan Dago
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f.cks. fem et halvt ir, hvis de kunne
std inde for mig skonomisk i det
sidste halve ir.

“Nej, kommunen kan og vil ikke
give penge til en uddannelse, som de
ikke kan garantere vil blive ferdig-
gjort”, lad det promte og uden
toven. Si jeg har vacret henvist til en
uddannelse pa fem 4r som alle andre
pé revalidering.

Men hvordan kan det vere?

Halvarlig studiekontrol

En almindelig SU-sats er pd syv ir,
og en SU-studerende kan frit skalte
og valte med sine penge praktisk talt
uden at skulle std til ansvar. Selvfal-
gelig er det ulovligt at f3 udbetalt
pengene, hvis man ikke studerer,
men hvis man f.cks. folger et seme-
ster og modtager SU, men valger
eksamen fra, fordi man ikke er parat,
ja s er der ingen, der sparger til det.

Der er faktisk heller ingen, der
tjiekker det, hvilket vil sige, at man
kan — og det sker faktisk — droppe
helt ud af studiet i et eller to seme-
stre og fi udbetalt SU uden at folge
sd meget som én time. Hverken
undervisere, studievejledere eller
andre offentlige instanser holder gje
med det. )

[ mit tilfelde skal jeg hvert halve
dr melde mig hos min studievejleder
og bede vedkommende om at ud-
fylde en formular, som skal dateres,
underskrives og stemples, for jeg kan
sende den tilbage til min sagsbe-
handler.

Nogle af spergsmalene lyder:
“Har pdgeeldende fulgt undervisningen
tilfredsstillende?”

...Ja, selvfalgelig, jeg ville da ikke
lave alle de opgaver og made op,
hvis jeg ikke interesserede mig for
det!

“Har pageeldende indtil videre gen-
nemfort pd normeret tid? — hvis ikke, er
det da, fordi 1) pdgeeldende er uegnet til
studiet? 2) pageeldende har forsomt? 3)
pdgeeldende har ikke deltaget aktivt? 4)
pdgeeldende har udvist manglende inte-
resse?”

Bemeerk at i fald man er handi-

cappet, er der udelukkende negative
grunde til ikke at have fulgt et stu-
die til normeret tid. Det kan dben-
bart ikke skyldes sygdom, overflyt-
ning eller barselsorlov etc.

For mig virker det utrolig mis-
tenkeliggorende, at jeg skal tjekkes
i alle ender, og ved at stille sporgs-
milene pd denne mide foler jeg mig
“skyldig til det modsatte er bevist”.

Det er helt klart en urimelig for-
skel p& mig og mine medstuderende,
at jeg konstant skal bevise, at jeg er
god nok til et studie, som jeg er ble-
vet optaget pd i forste forsgg, og
hvor jeg tilmed aldrig har udskudt
en eneste eksamen:

(Det kan man 1 gvrigt heller ikke
gore, hvis man er pd revalidering
uden en masse godkendelser fra
diverse leger og lerere. En ganske
almindelig SU-studerende kan melde
fra til en eksamen helt op til en uge
for uden at skulle bekymre sig om
det).

Alt for stramme rammer

Det, som jeg helt overordnet for-
spger at papege, er, at revalideringen
setter nogle meget stramme rammer
for, hvordan man kan tilrettelegge
sin studietid. Jeg mener, det ber vare
tilstrekkeligt med en udskrift af
cksamensbeviset, som kan fortxlle,
at jeg hidtil har fulgt mine fag og
eksaminer til tiden.

Hvis min sagsbehandler sporger
mig pant, vil jeg da gerne lave en
aftale med hende og love at sige til,
s8 snart jeg falder af pd den. Den af-
tale har vi for gvrigt allerede, men
det er dbenbart ikke nok. Nir jeg af-
leverer min formular til studievej-
lederen, foler jeg mig som en idiot,
der ikke kan passe pi sig selv, eller
som en kriminel, man ikke kan stole
pa, og det er ydmygende for mig,.

En ting er, at jeg er begranset til
at vaelge en uddannelse pd max fem
ar. Det er uforstieligt, nir alle andre
kan begynde pi en eller to forskel-
lige uddannelser, for de finder den
rette, og alligevel have SU tilbage til
ct helt studie. Men det er en helt

anden ting konstant at blive mis-

tenkeliggjort. Det er uveerdigt for et
land som Danmark, der brgster sig
af at veere “tolerant” og “forstdende”
for de svage grupper i samfundet.

Ganske vist skal man vere tak-
nemlig for det gkonomiske tilskud,
men hvis betingelsen er; at man bli-
ver sat under observation, si er
sporgsmilet, om den danske stat er
s flink, som den selv giver udtryk
for.

Det koster ikke regeringen alver-
den at bruge en panere tone over
for handicappede eller andre pi
revalidering, og hvis folk vidste, hvil-
ken behandling man fir, sd er jeg
sikker p4, at det ville blive @ndret.

De, som har hert min historie,
har varet dybt forbavsede, men der
bliver aldrig sat fokus pd behandlin-
gen af handicappede, og derfor sat-
ser politikerne ikke pa det.

Handicapar i stilhed?

Jeg kunne godt gnske, at vi brugte
dette dr pd at fi udbedret helt kon-
krete fejl, som f.eks. ovenstiende,
men det er mindst lige sa vigtigt at
blive set og hert. Det nytter ikke
noget med et handicapdr, som folk
ikke kender til. Vi skal reklamere for
det. Uden almindelige menneskers
opmarksomhed nir vi ikke langt
politisk set. Det er fint med debat 1
handicap-organisationernes med-
lemsblade, men det skal ogsd ud i de
almindelige dagblade.

Det kan kun lade sig gore at af-
holde et handicapir 1 stilhed, fordi
det er et emnet, som der hverken er
penge eller stemmer i for politi-
kerne.Vi er (desvaerre?) ikke s3 inte-
ressante og sjove som hjerner og
kulturelle begivenheder, men miske
er vi selv ude om det?

Nu har vi chancen for at blive
hort, og si skal vi udnytte den! I ir
er det vores opgave at reklamere for
os selv, sd folk begynder at se os som
ligestillede individer i stedet for en
mangde pi revalidering og anden
statte. ]
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“Hyis Vi ikke har opndet konkrete o synlige resultater, ndr dret er onmme, vl
handicapdred ikke have véeret en sucees, ™ mener Stig Langvad,

DSIs formand giver sit bud pa, hvad der bor konime ud af Det Europeiske Handicapar

12003 skal vi over hele Europa sxtte
fokus pa livsvilkdrene for mennesker
med handicap. Og p4 holdninger til
mennesker med handicap. Det skal
nok lykkedes. Der er mange gode
curopxiske, nationale og lokale
arrangementer i stobeskeen.

Men vi skal mere end det. Aret
m3 ikke sande til i ord og tomme
lofter.Vi skal opni konkrete og syn-
lige forandringer. Har vi ikke opndet
sidanne resultater, ndr dret er omme,
vil handicapiret ikke have veret en
succes.

DSI har derfor opstillet en gnske-
seddel til landets beslutningstagere.
Vi har beskrevet en rekke omrider,
hvor vi, her og nu, trenger til for-
bedringer og initiativer. Notatet,
som vi bringer herunder, har vi bl.a.
sendt til regeringens ministre og til
alle folketingsmedlemmerne.

Som supplement til notatet har
DSI fremstillet et katalog over helt
konkrete tiltag, som politikerne kan
og ber tage fat pd. Der gir vi mere 1
detaljen med, hvilke regler og para-
graffer der ber @ndres. Dette kata-
log kan du finde pa DSI’s hjemme-

" side (www.handicap.dk).

Fremfoar kravene

Vi hiber, at alle medlemsorganisati-
oner og DSI’s lokale tillidsfolk vil
bruge de to papirer i dret, der kom-
mer. Fortael de beslutningstagere, I
kommer i kontakt med, at vi vil
mile deres indsats 1 2003 med denne
liste!

Nir journalisterne ringer og
sporger om jeres forventninger til
Det Europaziske Handicapdr — si
send dem notatet og kataloget.

De konkrete indsatsomrader fra
notatet ser siledes ud:

Frihed for den enkelte
Ledsageordningen ma udvides. Dels

15
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ved at fjerne aldersgreensen pd 67 dr,
dels ved at sikre unge denne mulig-
hed, dels ved at sikre, at den ogsa
omfatter mennesker med kognitive
og kommunikative handicap.

Forbedrede muligheder for at fi
egen og egnet bolig eller andet rele-
vant botilbud.

Vi savner en bredere vifte af stot-
tetilbud uden for hjemmet — ogsd 1
forbindelse med ophold i udlandet.

Efter mange ars forberedelser bor
alle vaere parate til at gore noget
konkret og merkbart for at oge
samfundets tilgeengelighed for men-
nesker med handicap. Ikke kun de
fysiske barrierer, ogsd de teknolo-
giske. Det handler om nye og @ldre
bygninger og det ydre miljo. Og det
handler om tekniske indretninger og
IT for alle handicapgrupper.

Der ma skabes forbedrede mulig-
heder for stotte til kob af bil.

Lige muligheder
Der er behov for at fremme adgan-
gen for mennesker med handicap til
beskaftigelse. Der er ikke en bred
nok vifte af stottecordninger, som sik-
rer alle adgang il arbejdsmarkedet.
Der er fortsat mange holdningsbar-
rierer, som reducerer mulighederne
for, at alle kan opnd beskafiigelse 1
forhold til deres kvalifikationer.
Tolkning og kommunikation er
helt grundleggende for at kunne
skabe lige muligheder. Det gelder
f.eks., nir kommunikationshem-
mede indlegges pid hospitaler, nir
dove skal fungerer i almindelige
sociale sammenhaxnge og lignende.
Oget brug af IT 1 den offentlige
forvaltning er ul stor gavn for mange
handicapgrupper — men kan skabe
barrierer for andre, hvis det gribes
forkert an. Der md samarbejdes med
brugergrupperne omkring den digi-
tale forvaltning.

mi )

Det Europaiske Handicapdr

Der er ikke lige muligheder eller
reel rummelighed 1 folkeskolen, si
lenge specialundervisningen ikke
forbedres. Man kunne passende
bruge handicapéret til at genindfore
specialpadagogikken 1 lereruddan-
nelserne, samt skabe tilbud om efter-
uddannelse.

Valgfrihed

Det skal sikres, at alle har sterre og
lettere adgang til relevant viden,
ridgivning og vejledning, som kan
give dem mulighed for at treffe
egne valg.

Alle danskere ber kunne valge
mellem flere behandlingsmuligheder.

Pi de kognitive og psykiatriske
omrader har man sjeldent valg-
muligheder. Det kan veere sveert nok
overhovedet at finde sundhedsper-
sonale med faglig indsigt og kunnen.
Det galder ogsd for andre smi og
mindre kendte diagnosegrupper.
Familier med f.eks. DAMP-born har
ingen valgmuligheder. Psykiatriske
patienter har ikke frit valg at'behand-
lingssted.

Det fri sygehusvalg er ikke
nogen reel mulighed for handicap-
pede, hvis man ikke kan fi dakket
merudgifterne til befordring og til
medbragte hjelpere. Det galder
bide i Danmark og i udlandet.

Brugerindflydelse

Konkret bor myndigheder pa alle
niveauer blive bedre til at inddrage
repraesentanter fra brugerne og deres
organisationer, nar tilbud planlegges
og implementeres, f.eks. via handi-
caprad 1 amter og kommuner.

Pi statsligt og regionalt niveau
halter det iscer med brugerindflydel-
sen pa sundheds- og uddannclses-
omridet.

Pa  kommunalt og amtsligt
niveau er man godt 1 gang — men
man gor det unedigt svert for de
frivillige brugerreprasentanter at
deltage 1 arbejdet. Man kunne pas-
sende bruge handicapiret tl at fi
fastsat forbedrede og ensartede reg-
ler for repraesentanternes udgifts-
dzekning.

Internationalt arbejde

Det Europziske Handicapar boer
ikke kun fore til ct nationalt loft af
handicap-arbejdet. Vi bor ogsa vende
blikket udad — og markere handicap-
dret ved at gore en ekstra indsats 1
forhold til det internationale arbejde.

Den danske regering ma fortsat
stotte arbejdet for at styrke rettighe-
derne for mennesker med handicap
internationalt, europaisk og natio-
nalt, f.eks. via stette til visionerne
bag en handicapkonvention og
moderniseringen og udbygningen af
FN’s standardregler om lige mulig-
heder for handicappede.

Det Europaiske Handicapar kan
sette fokus pd handicappedes livs-
vilkir i EU-ansegerlandene. [szr ma
den danske regering vare opmeerk-
som pa institutionaliserede menne-
sker med handicap 1 disse lande, samt
stotte til opbygning af brugerstyrede
handicaporganisationer.

Danida kunne 1 handicapiret
sette sig som mdl at fi inkluderet
handicapomridet 1 alle relevante
sektorprogrammer, temaprograminer
og 1 Danidas samarbcjde med de
internationale udviklingsinstitutio-
ner og organisationer (FN-systemet)
— 1 samarbejde med handicap-
organisationerne. n
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Gensyn med familien Nenadic

I 1999 besogte Muskelkraft den serbiske familie Nenadic, der havde to senner med
muskelsvind og boede i en flygtningelejr i Beograd. Tre dr efter opsagte vi pdny familien

Pladsen var trang, da Muskelkraft for
tre dr siden besagte familien Nena-
dics hjem i en flygtningelejr i ud-
kanten af Beograd i Serbien. Far,
mor, to drenge med muskelsvind og
to piger boede i et enkelt varelse pd
tyve kvadratmeter. Til sammen havde
de fire senge, si foreldrene mitte
dele den ene, mens teenagedotrene
Dunja og Danica sov sammen i den
anden. Sennerne Jovan pd 17 4r og
Branko pi 14 ir métcte skiftes til at
bruge familiens eneste korestol, si
Jovan tilbragte de fleste dage i sen-
gen. Bad og toilet var til deling med
15 andre familier i flygtningebarak-
ken, og Nenadic’erne kunne ikke
selv bestemme, hvad de ville have at
spise. Maden kom nemlig fra lejrens
centralkekken, hvorfra 600 menne-
sker blev bespist.

“Maden er for dirlig,” konstate-
rede moderen, Jovanka Nenadic, der
ogsd klagede over, at familien i to
mdneder hverken havde fiet sxzbe
cller tandpasta.

“Nogle gange vigner jeg om
morgenen og tror, at jeg hjemme.
Nir jeg opdager, hvor jeg er, s kan
jeg ikke std op,” fortalte hun.

Sammen med et par hundrede
tusinde andre serbere flygtede fami-
lien Nenadic 1 1995 fra Krajina i
Kroatien, hvor de havde boet 1 et hus
i landsbyen Stikovo. Huset blev
brandt under krigen, og da Muskel-
kraft for forste gang besagte familien,
havde de boet mere end fire 4r i

flygtningelejren. Datteren Danica
vidste ikke, om hun havde noget hib
om en bedre fremtid. Hendes hgje-
ste gnske var engang at 3 sit eget

badevarelse. Moderen hibede bare,
at hun kunne holde sine bgrn raske.

Tre ar efter
Tre ir efter korer vi gennem Beo-
grad sammen med en socialarbejder
fra den lokale muskelsvindorganisa-
tion. Vi krydser floden Donau og
fortsxetter til forstaden Pancevo, hvor
Nenadic ogsd boede i 1999. Den-
gang ibnede en vagt bommen til
flygtningelejren, der bestod af en
samling faldefwrdige barakker ved
en forladt, rusten fabrik og nesten
kunne forveksles med en losseplads.
Denne gang parkerer vi bilen foran
et hgjhus i 11 etager.
Socialarbejderen ringer pa der-
telefonen, og en storsmilende Jovanka
Nenadic lukker op til lejligheden i

stuen.
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Branko Nenadic sover
tungt, selv om ‘
faderen, Ranko, og
moderen, Jovanka,
sidder pd sengekanten ‘
og snakker.
|
|
|

Muskelkraft 1/2003



“Se, jeg er si glad. Vi har vores
eget wc og badekar. Jeg takker Gud
for badevarelset,” forteller hun og
viser rundt i den 55 kvadratmeter
store lejlighed med kokken og to
varelser. I det ene sover dgtrene 1
hver sin seng. I det andet er der god
plads til far, mor og Branco, som nu
er fylde 17 ir.

Vaggene er bare og hvide, men
gulvet pyntes af et farvestrilende
teppe. | vinduerne hanger fine,
kniplede gardiner og en blomstret
voksdug er lagt pd det kekkenbord,
hvor Jovanka Nenadic byder os plads.

“Jeg er si glad for, at vi har
varme. | flygtningelejren fras vi om
vinteren. Og vi kan vaske os. Det var
sd besveerligt 1 lejren,” fortaeller hun
ivrigt.

Familien er heldigt stillet sam-
menlignet med de 515 andre men-
nesker, der stadig har deres hjem i de
faldeferdige barakker. Moderens
ansigt dbner sig gang pd gang i et
smil.

“Dette er vores. Vi kan lukke
deren. Det er jeg s glad for, sd nir
jeg stir op om morgenen, er jeg til-
freds,” siger hun. Alligevel kan intet
sld fortiden i huset i Kroatien.

“Ah, det var si smukt. Vores hus
var sd dejligt.Vi havde koer, og alting
var sd godt. Bide min mand og jeg
havde arbejde. Intet er s godt som
dengang, Jugoslavien var et samlet
land,” forteller Jovanka Nenadic og
sender fingerkys ud i luften for at
vise sin begejstring. Hun er fuld af
gleede og energi, men med ét senker
tavsheden sig alligevel ved bordet.
Det er, da vi sperger til den xldste
san, Jovan. Han dgde for to 4r siden.

“Han blev syg og kom pa hospi-
talet. Alt personalet gjorde det sd
godt, de kunne, og vi bebrejder ikke
nogen noget, men der var ingen res-
pirator til ham. Hvis vi havde boet 1

et andet land, hvor han kunne f3 en
hjemmerespirator, havde han levet
endnu,” siger Jovanka Nenadic.

Ingen fysioterapi

Under et teeppe ligger hendes anden
sen, Branko, i en dyb sgvn. Aftenen
for blev han lenge oppe for at se
fodboldkampen mellem Red Star
Beograd og Lazio fra Italien. Nu
sover han tungt, selv om der bliver
snakket og grinet hgjt om ererne pa
ham.

“Hvis han kunne fi fysioterapi
og mulighed for at bade 1 havet, ville
han fi det bedre, men det har vi ikke
rad til,” siger Jovanka Nenadic.

S4 ringer det pi deren, og en
mand i militeruniform treder ind.
Det er faderen 1 familien, Ranko
Nenadic. De gronne kamuflage-far-
ver giver forklaringen pé familiens
forholdsvis gode forhold:

“Jeg har arbejdet 1 militeeret i 30
ir, og for halvandet 4r siden fik vi
denne lejlighed, som vi lejer af mili-
teret,” forklarer Ranko Nenadic.

P3 det tidspunkt havde familien
boet seks dr i flygtningelejren.

“Vi kunne ikke fi hjelp for,
fordi der var sd mange andre flygt-
ninge fra Kroatien, der ogsd havde
arbejdet i militeret. Men da min
aldste son dgde, ville de gare noget
ekstra for 0s.Vi har ogsi szrlig brug
for lejligheden pa grund af Branko,”
siger faderen.

Familien betaler 450 dinarer om
mineden for lejligheden, og Ranko
Nenadics minedslon i militeret er
6.000 dinarer, der cirka svarer til 750
kroner. Jovanka Nenadic og de to
datre, der henholdsvis er uddannet
kok og friser, har ikke noget arbejde.

“Der er ikke noget arbejde at
fi,” forklarer Ranko Nenadic.

“Men det bliver bedre,” indsky-
der hans kone hurtigt.

“Det er jeg nedt til at tro pi. Jeg
er ngdt til at veere optimist,” siger
hun.

Branko, der ikke modtager nogen
form for pension, gir stadig i skole.
Det foregir hjemme 1 lejligheden,
hvor en gymnasielerer fra Beograd
kommer pi besog to-tre timer to
gange om ugen. De andre dage leser
han lektier, og milet er en alminde-
lig studentereksamen.

Nir han skal ud, foregir detien
manuel korestol, som familien i
1996 fik af den lokale muskelsvind-
organisation. S mi Ranko Nenadic
selv baere sin sgn ned 1 armene, for
der er ikke en brugbar rampe til
trappen foran huset.

“Brankos arme er ogsé for svage
til, at han kan kgre den selv, s vi mi
skubbe,” siger Jovanka Nenadic.

I dag er hendes storste enske, at
alle 1 familien bevarer deres helbred,
og at de to detre fir arbejde. Hun
dremmer ikke lengere om at kom-
me tilbage til Kroatien.

“Nej, nej, nej, vi skal aldrig til-
bage,” svarer hun hurtigt.

“Min sen er dod her. Hans grav
er her. Et hus er et hus, men en sgn
er vigtigere. Nu bliver vi her” =
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Bombede bygninger
star stadig som et
minde om nato-
bombardementerne 1
Beograd. Men livet gdr
videre.
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Pa kursus 1 at vaere arbejdsgiver

Nyt tilbud tl handicappede med hjelperordning

Er du arbejdsgiver for personlige
hjelpere, har du nu mulighed for at
komme pd kursus i, hvordan du
bedst tackler rollen som arbejdsgiver.

Det er Bruger-Hjeelper Formid-
lingen A/S 1 Hvidovre, der stir bag
den nye brugeruddannelse. Bruger -
Hjzxlper Formidlingen A/S er en
jobbank, der primeart formidler kon-
takt mellem brugere og hjxlpere og
som derudover administrerer ord-
ninger for kommuner, amter, hospi-
taler og behandlingssteder.

Milet med det nye kursus er at
klede handicappede med hjzlper-
ordning bedre pi til at kunne vare-
tage de opgaver, der folger med, nir
man skal fungere som leder for sine
personlige hjelpere.

“At vere handicappet er ikke
ensbetydende med, at man fra natu-

rens hind er udstyret med et
arbejdsgiver-gen. Nar man fir hjel-
perordning, er der pludselig mange
ting, man skal forholde sig til. Og
det er ikke altid lige let at vere
arbejdsgiver. De fleste vil jo allerhelst
have, at deres hjelpere bliver i job-
bet sd lenge som muligt og derfor er
det vigtigt, at man som arbejdsgiver
fir skabt et godt arbejdsklima,” siger
kursussekretaer Tina Kirkegaard fra
Bruger-Hjzxlper Formidlingen A/S.

Initiativet til brugeruddannelsen
er taget af en arbejdsgruppe, som
selv har gjort sig masser af erfarin-
ger med rollen som arbejdsgiver for
personlige hjelpere.

“Man kan godt undre sig over, at
der ikke tidligere er blevet lavet en
lignende uddannelse, for jeg er ikke
i tvivl om, at behovet er der. Men vi

Pd Muskelsvindfondens somimerlejre og kurser bliver bruger-hjeelper-forholdet ofte diskuteret. Det er ikke
altid lige let at vare arbejdsgiver, og for nogle kan det vaere svaert at fa hjelperne til at gore tingene,
som man selv ville have gjort, hvis man kunne. Modelfoto: Nils Juel Berg.
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er ikke stodt pi tilsvarende tilbud,
selv om vi har spurgt os for rundt
omkring,” siger Tina Kirkegaard.

To moduler

Den nye brugeruddannelse er plan-
lagt til at skulle foregd i to moduler.
Det ferste modul finder sted fra 14.-
18. maj pa SI-Centret i Radekro.
Det andet modul er planlagt til at
vare et opfelgningsmodul, som vil
foregi over to dage. Det forventes at
blive atholdt cirka en mined efter
afslutningen af forste del af kurset.

Prisen for uddannelsen belgber
sig til 19.600,00 kr. og indbefatter
ophold, forplejning og undervisning
for én bruger og én hjzlper i fem
dage.

“Vi hiber selvfolgelig, at kom-
munerne vil g ind og dekke kur-
susudgiften som en merudgift. Vi har
allerede fiet flere positive tilkende-
givelser fra kommuner, som vi har
holdt mede med, og som synes, at det
er en rigtig god ide med en bruger-
uddannelse,” siger Tina Kirkegaard.

Men hvad er det sd, man skal lere
for at veere en god arbejdsgiver?

Faktisk en hel del og derfor be-
stdr brugeruddannelsen af forskellige
forlgb tilrettelagt af fire opleegshol-
dere. Arbejdspsykolog Henrik Jensen
fra Bedriftssundhedstjenesten vil bl.a.
undervise i, hvordan man skaber et
godt psykisk arbejdsmilje ved at
arbejde langsigtet og systematisk
med at forebygge og hindtere f.cks.
rollekonflikter og det at arbejde
uden kolleger.

“Som arbejdsgiver skal man lere

at vaere leder af en gruppe med
respekt for de rettigheder og pligter
begge parter har. Det er vigtigt med
en god introduktion til arbejdsopga-
verne, rigtig instruktion 1 brug af ap-
parater og medicin og god kontakt
til kolleger. Det stotter bide brugere
og hjelpere i arbejdssituationen. Ar-
bejdspladsvurdering, personalemader
og brugernetverk giver ogsd bruge-
ren den opbakning og de redskaber,
der er ngdvendige for at skabe en
fungerende arbejdsplads,” hedder det
1 oplegget fra Henrik Jensen.

Socialridgiver Lotte Morkhgj vil
tage sig af emnet “den praktiske
hverdag” pd uddannelsen. Milet er at
bevidstgere kursisterne om arbejds-
giverrollen, si de bliver gode og an-
svarlige arbejdsgivere, og samtidig
forvalter rollen, sd de far den hjalp,
de har brug for alt efter egne ensker
og behow.

Pi kurset vil hun bl.a. komine
ind pd det at rekruttere, ansxtte og
afskedige, at definere, formulere og
prioritere arbejdsopgaver, vagtplan-
legning, skonomi, arbejdsgiverens
formelle ansvar og pligter, samt sam-
arbejdet med sagsbehandleren i
kommunen. Foruden sin uddannelse
som socialridgiver har Lotte Mor-
khgj selv stor erfaring som arbejds-
giver for personlige hjzlpere.

Adfaerd og menstre

Michael Juhl Fedders fra firmaet In-
team vil under kurset undervise i
transaktionsanalyse og assertions-
treening og bl.a. forsege at fi kursi-
sterne til at se narmere pd egne

At vaere handicappet er ikke ensbetydende med, at man fra naturens hdnd er udstyret med et arbejds-
giver-gen, " siger Tina Kirkegaard, som er kursussekreteer for den ny brugeruddannelse.
Foto: Mikkel Ostergaard

adferdsmenstre og mider at kom-
munikere pa.

“Der er mange irsager til, at vi
mennesker er blevet, som vi er, og at
vi 1 forskellige situationer reagerer,
som vi gor, hvad enten det er godt
eller skidt for os. For det meste ser
vi os tilfredse med vores adferd,
fordi det jo er sidan, vi er, og det ma
vi selv og andre leve med. Men fak-
tisk er vi ikke slaver af det, vi engang
har lert og den mide, vi opferer os
pd. Taenk bare pd de situationer du
oplever dig selv 1 igen og igen, som
ikke alle er lige gode for hverken dig
cller dine medmennesker. Ved en
portion selverkendelse og selvironi
blandet med transaktionsanalysens
redskaber er der mulighed for at se
tingene 1 et lidt andet perspektiv. En
bedre forstielse af bide en selv og

andre skulle gerne vare med til at
give en bedre forstielse 1 daglig-
dagen,” lyder oplegget fra Michael
Juhl Fedders.

Pa anden del af brugeruddannel-
sen — opfelgningsmodulet — vil psy-
kolog John Marquard, der til dagligt
arbejder i Institut for Muskelsvind,
ridgive om de problematikker, der
er dukket op undervejs i forlgbet i
det praktiske arbejde med de nye
kommunikationsredskaber. Bl.a. bli-
ver der mulighed for at afpreve de
nye vaerktojer ved hjzlp af rollespil
og videooptagelser.

Tilmeldingsfristen til kurset er
7. april. Yderligere oplysninger kan
fis hos Tina Kirkegaard, Bruger-
Hjalper Formidlingen A/S pi df. 36
3479 00 eller email: tk@formidlin-
gen.dk
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Hvem bestemmer?

Temadag om ansvar og roller mellem brugere og hjeelpere gav livlig debat. Hvor gdr greensen?

Hvem har ansvaret for brugerens liv
— hjelperen eller brugeren? Og hvor
gir greensen? Er det f.eks. 1 orden, at
en hjzlper til en ung handicappet
mand “stjzler” en flaske spiritus fra
foreldrene, hvis den unge beder
hjelperen om dette? Og skal en
hjzlper respektere, at brugeren beder
ham undlade at tage hjertemedicin
med pa en udlandstur?

Emnet ansvar og roller som cen-
trale aspekter i bruger-hjzlperfor-
holdet var til debat, da Kgbenhavns
Lokalgruppe 1 november indbgd alle
medlemmer pé Sjzlland til temadag.
Ovennzvnte eksempler var blot
nogle af de grensetilfzelde, der var
med til at seette gang i debatten.

Dagens program bestod af for-
skellige opleg, som pi hver deres
made satte fokus pd relevante pro-
blemstillinger i bruger-hjzlperfor-
holdpt, men ogsa viste, at der er stor
forskel p3, hvordan den enkelte tak-
ler det at have en hjzlperordning, og
at der ikke er nogen entydige svar.

Alle oplaegsholdere lagde stor
vaegt pa, at hjzlperordningen er flek-
sibel. At det er muligt selv at ansaette
og afskedige hjzlpere, at man selv
har indflydelse pd, hvem der kom-
mer 1 ens private hjem og selv kan
sette rammerne for, hvordan hjal-
perne skal fungere 1 hjemmet. Men
de lagde dog ikke skjul p3, at det kan
vere frustrerende og svart at vare
arbejdsgiver, at vere athengig af
andre mennesker og at have et pri-
vatliv, ndr det private hjem samtidig
er en offentlig arbejdsplads.

Forskel pa hjzlpere og venner

Sigrid Brgnnum var den forste op-
leegsholder, der selv har en hjelper-
ordning. Sigrid er 1 begyndelsen af
tyverne, laeser pd Den Sociale Hgj-
skole og bor sammen med sin keere-
ste, der ikke har et handicap. Sigrid

har valgt kun at have to faste hjel-
pere, der hver har 12 timers vagter.
Resten af tiden klarer Sigrid sig
alene eller fir hjelp af sin kereste.

For Sigrid og hendes kareste er
det vigtigt ogsi at have et privatliv
og at vere alene uden hjlpere. Sig-
rid lagde veaegt pa, at de ansatte hjcl-
pere ikke kan sammenlignes med
venner, men der kan evt. senere ud-
vikle sig et venskab. Sigrid beskrev
forskellen mellem hjxlpere og ven-
ner sidan, at hun over for sine hjel-
pere ikke involverer dem i sine fo-
lelser. Sigrid beskrev sig selv som
konfliktsky, men havde alligevel leert,
at det er vigtigt at sige tingene lige-
ud og fi talt om problemerne.

Naste oplegsholder var Lonnie
Busted, der har spnnen Danny pd 16
3r, som har en hjzlperordning. Lige
siden den tidligste barndom har
Danny haft hjelpere. I starten dog
kun ganske fi timer om ugen. Men
siden Danny blev trakestomeret som
11-4rig, har der veret hjzlpere i
hjemmet 24 timer i dpgnet.

Lonnie Busted beskrev sig selv
som en “strid kalling”, og at det be-
stemt ikke havde varet let at veere
hjxlper i deres hjem iser i perioden
lige efter, at Danny var blevet respi-
ratorbruger. Hun gav udtryk for, at
nogle af problemerne skyldtes, at
hun som mor havde haft meget
svaert ved at give slip pd “sit lille
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barn” og turde tro pi, at andre kunne
hjelpe Danny lige si godt som hun
selv.

Nir der skal ansattes hjelpere til
Danny, sender familien Busted et
sporgeskema til hjzlperne, hvor de
beder om personlige oplysninger.
Dernast holdes en ansattelsessam-
tale, hvor to-fire potentielle hjlpere
deltager pa en gang. Familiens erfa-
ring med dette er god, og hjelperne
har ogsd veeret positive over at vere
flere til samtale samtidig.

Efter den fxlles seance tager
Danny hjalperne en efter en ind pd
sit vaerelse. Hele familien skal vaere
enige, for en ny hjelper ansattes.

Oplaegget fra Lonnie Busted gav
anledning til en del diskussion i
salen om, hvornir hjelperne skal
blande sig i opdragelsen, samt hvor-
dan og hvor hjzlperne skal traekke
greensen. Lonnie nevnte, at de altid
informerer hjelperne om, at de er
Dannys arme og ben, og at de der-
for skal gere, hvad han beder dem
om. Dog skal de trakke graensen,
hvis det, han beder om, er til fare for
ham selv eller andre.

Som eksempel nzvnte hun, at
hvis Danny skal til fest og beder
hjelperne om at tage en flaske rom
fra foreldrenes skab, skal hjelperne
gore det, selv om Danny selvfolge-
lig ikke m3 tage forzldrenes spiritus
med til fest. Det er ikke en hjzlpers
opgave at formane Danny om det
forkerte i at tage forldrenes spiri-
tus, men en opgave, der tilkommer
foreldrene.

Ansvar for brugerens liv

Ole Lauth, forstander pad Egmont
Hgjskolen i Hov, kom ogsa ind pd
problemstillingen om graenser i sit
indlzeg. Han berettede om en elev,
der under en studietur til udlandet
havde bedt sine hjelpere om ikke at
medtage sin hjertemedicin, selv om
hjzlperne af elevens mor havde faet
pilieg om, at eleven skulle have sin

medicin med. Hjelperne valgte ikke
at tage medicinen med, men under
studieturen blev brugeren alvorligt
syg pd grund af den manglende
medicin.

Ole Lauth kom i sit indleg des-
uden ind pi de magtkampe, som
kan opstd, ndr et menneske er af-
haengigt af et andet mennesker. Han
illustrerede det ved at fortelle om
sine forzldre, hvor faderen, der var
spastiker, 1 mange situationer var
athengig af sin axgtefelles fysiske
hjelp.

Michael Wilhelmsen, der har
veaeret hjelper i ca. syv ér, gjorde 1 sit
indleeg meget ud af at understrege,
at hjzlperen kun skal vare bruge-
rens arme og ben. Hjelperen skal
ikke vare brugerens sociale netvark
eller gd ind som psykologisk statte.

Han beskrev forskellige situatio-
ner, hvor han havde stiet i et dilem-
ma mellem at vere brugerens arme
og ben og samtidig fole, at han burde
have handlet anderledes, idet han
egentlig havde ansvar for brugerens
liv.

Disse ord gav anledning til dis-
kussion i salen om, hvornidr hjzlpe-
ren har ansvar for brugerens liv, og
hvornir det er brugerens eget ansvar?
Hvor langt skal/kan man som hjel-
per gi i at Jade brugeren bestemme?
Hvor meget kan hjzlperen tillade
sig at “give slip”? Og hvem har det
juridiske ansvar?

Fastholder et privatliv
Debbie Pedersen og Maria Over-
gaard holdt opleg om at leve 1 par-
forhold, have barn og hjzlpere. Deb-
bie er gift med en person, der ikke er
handicappet, og Marias samlever er
handicappet. Begge har et barn. For
begge oplegsholdere gaxlder, at de
forsgger at fastholde et privatliv, men
alligevel er der stor forskel pi, hvor-
dan hjzlperordningerne fungerer.
Debbie fortalte, at hun kun har
50 timers hjelperordning om ugen,

heraf de 40 timer er pé tider af dog-
net, hvor hendes axgtefzlle ikke er
tilstede. Hos Debbie er det hende,
der giver “ordrer” til hjelperen, og
evt. uoverensstemmelser mellem
Debbie og hendes mand klares, ndr
hjelperen ikke er til stede.

Hos Maria Overgaard er det
bide hende og hendes samlever, der
giver “ordrer” til hjzlperen, fordi de
ind imellem er faclles om hjelperen.
De helt private ting klares uden
hjelperens tilstedevarelse, men mod-
sat Debbie udskydes evt. diskus-
sioner mellem Maria og hendes
samlever ikke.

Maria og hendes samlever har de
sidste par 4r boet i et hus, de selv har
fiet opfert. Et hus, der er funktionelt
ogsd i forhold til det at have en hjzl-
perordning, hvilket i dagligdagen har
stor betydning.

Maria gav udtryk for, at hun 1
dagligdagen ikke meerker den fysi-
ske afhangighed af hjelperen, men
i perioder, hvor hjzlperordningen
ikke fungerer f.eks. under sygdom,
merkes athengigheden starke.

Udviklingschef i Muskelsvind-
fonden, Jorgen Lenger, kom ind pd
de politiske vinde, der for gjeblikket
bleser om hjelperordningen. Ameter
og kommuner skal spare, og flere
politikere mener, at hjelperordnin-
gen er for dyr.

Jorgen Lenger forsikrede, at Mus-
kelsvindfonden er opmerksom pd
problemstillingen og arbejder pd, at
der ikke sker forringelser. Desuden
arbejdes der p4, at det ogsa skal vaere
muligt at f3 hjzlperordning for den
gruppe personet, som ikke har fysi-
ske kraefter til at leve et vaerdigt liv
uden hjalpere, men som ikke opfyl-
der de nuverende betingelser for at
f3 tildelt en hjalperordning.

Lene Maj Pedersen er med i
arbejdsgruppen til Kebenhavns Lokal-

gruppe. L]
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En investering i fremtiden

Muskelsvindfondens budget 2003 viser mindre underskud

Muskelsvindfondens bestyrelse har
vedtaget et budget for 2003, der
viser et mindre underskud pi
150.000 kr. Vedtagelsen bryder mid-
lertidigt med bestyrelsens princip
om at konsolidere sig, dvs. spare
penge op til at kunne klare ét drs drift
uden indtegter. Beslutningen skyl-
des, at man onsker at investere i
fremtiden.

“Vi har accepteret underskuddet
12003, fordi vi har valgt at investere
1/2 mio. kr. 1 at udvikle indtegts-
omridet. Vi mener, det er ngdven-
digt, og vi forventer, at investeringen
vil give et storre afkast over en kort
drrekke,” siger Jes Erik Jessen, for-
mand for Muskelsvindfonden.

Investeringen 1 udviklingen af
indtegtsomridet skal isaer bruges pa
at afdekke og udvikle det sikaldte
event-omride, men ogsd at sikre en
fortsat udvikling af Muskelsvind-
fondens hidtidige kerneomrider pa
indtagtssiden: Gron Koncert og Ah
Abe-koncerter.

“I de seneste ir er der sket en
god udvikling af vores kerneom-
rdder. Gren Koncert er styrket, og
Ah Abe-koncerterne stir ogsi ster-
kere efter det nye koncept sidste ar.
Den udvikling skal vi holde fast 1,
siger Jes Erik Jessen.

Investeringen pa 1/2 mio. kr. skal
primert bruges til at ansxette en
medarbejder i indsamlingsafdelingen
og til at fi lavet en markedsunder-
sogelse, der skal afdekke eventmar-
kedet og finde Muskelsvindfondens
plads pd det marked.

“Vores vision er stadig at blive
farende pi at lgse opgaver pa event-
omridet,” siger Jes Erik Jessen.

Idéen om at udvikle event-om-
ridet og gore det til en ny og min-
dre sarbar indtegtskilde til Muskel-

svindfonden blev allerede lanceret i
efterdret 2001. Tanken er, at fonden
skal gi ind 1 at lgse opgaver til en fast
pris, hvor man szlger en ‘ydelse’,
men ikke stir som arranger. Med
andre ord selge den know-how og
erfaring 1 afvikling af sterre arrange-
menter, uden at pitage sig risikoen
for arrangementet og dermed en
usikkerhed om indtjeningen.

Hidtil er det bl.a. blevet til et
personale- og jubilzeumsarrangement
for virksomheden Paaskebrad, af-
vikling af events i forbindelse med
turistfremstad for skiferie m.m., men
ogsd Jean Michel Jarre-koncerten 1
september 2002 hegrte med til om-
ridet. Opgaven med koncerten ud-
viklede sig imidlertid siden og blev
betydeligt sterre end oprindeligt til-
teenkt.

Strategien med at gi ind pd
event-omridet betyder, at Muskel-
svindfonden vil koncentrere sine
indtegtsskabende aktiviteter frem-
over og bl.a. droppe de mindre ak-
tiviteter, som ikke leengere giver ind-
taegter til foreningen. Eeks. skrabespil
og stattesalg ved benzinkeb m.v.

Afklaring af fremtiden

Selv om budgettet for 2003 viser et
mindre underskud 1 starrelsesorde-
nen 150.000 kr., er det ikke et sig-
nal om, at bestyrelsen ogsi fremover
vil acceptere budgetter med under-
skud, eller at bestyrelsen ikke lgben-
de vil arbejde pé at forbedre resulta-
tet.

“Vi felger naturligvis lebende op
pi budgettet og investeringen i ud-
viklingen af indtegtssiden,” siger
formanden.

I den forbindelse henviser han
ogsi til den igangveerende diskussion
om Muskelsvindfondens fremtid. I

det sidste 3/4 ér har bestyrelse, reprac-
sentantskab og medarbejdere droftet
foreningens udvikling og fremtid ud
fra overskriften “Hvor skal vi bygge,
og hvor skal vi bo”. En afklarings-
proces, der ogsd omfatter Musholm
Bugt Feriecenter og Marselisborg-
Centret i Arhus.

Bestyrelsen har prioriteret denne
proces hgjt og har gnsket, at der skal
afsettes tid og ressourcer pi at gen-
nemfere og ferdiggare processen i
dette fordr.

“Forst nir den afklaring er til-
endebragt, m3 vi vurdere, om det
skal have nogle budgetmassige kon-
sekvenser,” siger Jes Erik Jessen.

Tre pejlepunkter

Da bestyrelsen 1 efterdret forste gang
draftede pejlepunkter og strategi for
budgettet for 2003, var meldingen,
at budgettet ligesom de foregiende
ir skulle legges ud fra en forsigtig
kurs. Med et resultat for 2002, der
tyder p4 et underskud pé ca. en mio.
kr., er der ogsd i 2003 sn®vre ram-
mer for nye aktiviteter og mulighe-
den for at prioritere udvalgte omré-
der. Bestyrelsen pegede dog i efterdret
pa, at tre omrader skulle vagtes 1
prioriteringen. De tre omrader er:
1) en styrkelse af den handicappoli-

tiske indsats

2) en udvikling af tilbuddene fra

Institut for Muskelsvind, herun-

der udvikling af leengerevarende

rehabiliteringsophold

3) en udvikling af indtegtsomridet
med udgangspunkt i eventom-
ridet.

Baggrunden for at prioritere den
handicappolitiske indsats er ifplge
bestyrelsen, at der for tiden er et
storre pres end sedvanligt pd mange
socialpolitiske omrider, der berarer

handicappede, som falge af ny lov-
givning. Samtidig har medlems- og
brugerundersggelsen sidste 4r vist, at
medlemmer og brugere i Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind efterlyser mere hjzlp til sags-
behandling. Det onske vil bestyrelsen
gerne imegdekomme.

Ogsi udviklingen af tilbuddene
1 instituttet med fokus pa at tilgodese
onsker om at kunne fi lengere-
varende rchabiliteringsophold pd
Musholm Bugt Feriecenter vil besty-
relsen gerne prioritere hgjt. Ogsd
dette onske blev fremhavet 1 med-
lems- og brugerundersogelsen sid-
ste ar.

Nyt projekt for unge
Rammerne for budgettet for 2003
betyder, at aktivitetsniveauet i Mus-
kelsvindfonden vil ligne niveauet i
2002. Til medlemsarbejdet er der
afsat penge til at afvikle fire som-
merlejre for bern og unge med mus-
kelsvind, et to-dages landsmede
samt statte til en lang rekke aktivi-
teter 1 de enkelte medlemsgrupper.
Niveauet for statten til medlems-
gruppernes aktiviteter er pd linie
med sidste drs forbrug.

I budgettet er der desuden afsat
et beleb til nye medlemsaktiviteter
og -initiativer, der mitte dukke op i
lobet af aret.

I samarbejde med Institut for
Muskelsvind indledes et tre-4rigt
projekt for unge 1 alderen 17-19 ar.
Milet med projektet er at uddanne
en gruppe unge til at vaere politisk
aktive 1 foreningen og veere med til
at pivirke foreningens udvikling.
Milgruppen er unge, der er aktive,
og som har ressourcer og vilje til at
gi ind i et forenings-uddannelses-

forlab.

)

Muskelsvindfonden vil i de kommende dr satse pd at udvikle sine indtegtsomrdder, isar eventomrddet.
Tanken er, at man skal tilbyde at lose opgaver ved at slge den know-how og erfaring i at afvikle starre

arrangementer, som Muskelsvindfonden efterhdnden har opndet. Jean Michel Jarres Aero-koncert i september
sidste dr var et eksempel pd en sddan opgave, som dog udviklede sig til at blive langt storre end oprindeligt

tilteenki.
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Forskellig som de andre

Lissay om af vaere el handicappet menneske, gracnscoverskridelse, liveveerdighed og integritet
B 4 AY A% :

“Ndr jeg siger, at ordet ‘handicappet’ ikke
er mil ord, mener jeg det rent bogstave-
ligt. Ordet er ikke MI'T. Jeg bruger det
aldrig (heller ikke) om mig sely, og bliver
Jjeg en sjelden gang nodt til det, er det
kolossalt stort i munden pd mig og md
klemmes frem pd en halvironisk facon.
Jeg har derimod ikke det fierneste imod
at sige, at jeg sidder i karestol, ikke kan
g4, ikke kan dit og ikke kan dat — og i
pvrigt knapt nok kan fi vejret, hvis jeg
bliver stablet op i stdende stilling.”

Citat: Kitter Christiansen i “Dan-
ser med demoner — 12 essays om at
veere pa rejse 1 sit liv”,

Jeg har haft muskelsvind, siden jeg
var helt lille. Min sgn, bror og mor
har muskelsvind. I hele mit voksen-
liv har jeg varet aktiv i handicap-
idractten og 1 Muskelsvindfonden.
Jeg kender rigtig mange handicap-
pede og mener ogsd, at jeg gerne vil
vedkende mig mit eget handicap. Al-
ligevel er der kun f3 ting, der kan

oprore mig si meget, som nar jeg

bliver mgdt med vendingen “I han-

dicappede er..., kan..., vil..., plejer
” osv.

Mine folelser og min reaktion i
disse situationer overrasker mig altid,
for egentlig synes jeg, at min til-
knytning til handicapverdenen giver
mig mange positive ting. Nir ‘de
handicappede’ i form af Muskel-
svindfonden f.eks. kan arrangere
Gren Koncert eller AERQO, bliver
jeg lidt stolt, og min selvfalelse vok-
ser en smule. Hvilket 1 gvrigt er helt
uretfeerdigt, fordi jeg ingen person-
lig andel har haft i arrangementerne.

Miske er jeg ikke helt sd afklaret
med mit handicap, som jeg bilder
mig selv ind?

Neagter at se livet ud fra sit
handicap

For snart et ir siden leste jeg 1
PTU* blad (Landsforeningen af
Polio-, trafik- og ulykkesskadede) et

interview med forfatteren Kitter
Christiansen. Interviewets indfalds-
vinkel var, at selv om Kitter Christi-
ansen har haft polio og sidder i elek-
trisk karestol, handlede hendes nye
bog “Danser med demoner — 12
essays om at vaere pd rejse 1 sit liv”
ikke om at vere handicappet.

Journalisten bag artiklen, Char-
lotte Kabell skrev:

“Det er typisk for Kitter Chris-
tiansen. Hun neegter at se livet ud fra
sit handicap — hun vil slet ikke
bruge det ord — i stedet er hun op-
taget af, hvad alle mennesker gem-
mer 1 sig: kampen om at komme
overens med sin krop, at finde sit
eget rum blandt andre, at vare
modig nok til at felge sine dremme,
at se sin seksualitet 1 gjnene, og sidst,
men ikke mindst at erkende deden.”

Det er tydeligt, at Charlotte Ka-
bell undrer sig og miske endda bli-
ver provokeret, men jeg fir en for-
nemmelse af] at Kitter Christiansen
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setter ord pd noget, jeg kan gen-
kende hos mig selv. Kitter Christi-
ansen siger blandt andet 1 inter-
viewet, at hun foler et tomrum, nir
hun m@der mennesker, der ser hende
som en, der sidder 1 korestol.

Den folelse kender jeg godt. Jeg
oplever, at fordi jeg sidder i kerestol,
bliver jeg i nogle ssmmenhange op-
fattet, som om karestolsbruger er en
udtemmende karakteristik af mig.
Det kan jeg ikke lide. I min selvfor-
stielse er korestolsbruger bare én af
mange forskellige etiketter, der skal
til for at karakterisere mig. Far, acgte-
fxlle, idraetsudaver, historiker, fund-
raiser eller skribent, vil jeg f.eks. selv
mene, fortzeller langt mere interes-
sante ting om mig.

Ligevardighed og integritet

Danser med demoner cr en meget
personlig essaysamling, hvor Kitter
Christiansen med udgangspunkt i sit
eget liv og i den engelske forfatter
Jane Austen diskuterer nogle af livets
store sporgsmil. Alle essayene kred-
ser om, hvad det vil sige at vaere et
individ, der p4 en gang er adskilt fra
andre og samtidig kan mede andre.

Jane Austen levede omkring ir
1800, og selv om hun ikke var vel-
stiende, valgte hun alligevel agte-
skabet fra, fordi hun ikke kunne fi
den, hun elskede, og fordi ham, hun
elskede, ikke var velhavende nok til
at kunne gifte sig med hende. I ste-
det for at gi pd kompromis med sine
tolelser valgte hun at leve ugift og
skrive romantiske romaner.

Jane Austens historie er meget
usxdvanlig for den tids kvinder.
Kerlighed mellem konnene var et
romantisk ideal, som man kunne
skrive boger og digte om, men som
kun sjaeldent blev levet si konse-
kvent ud, som Jane Austen gjorde.
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Kitter Christiansen lader sig
inspirere af Jane Austens kompro-
mislgshed, som hun ikke bare ser i
hendes liv, men ogsa leser i hendes
romarner.

“Det er dette valg af livet pa trods
af tab og smerte, hun si samtidig
reekker mig henover en afstand af to
hundrede ar. Og hun viser mig det
ikke kun med sine historier, men
ogsi med sin historie,” skriver hun.

Jane Austen arbejder med lige-
vardighed, respekt, ansvarlighed og
integritet, skriver Kitter Christian-
sen:“Uden personlig integritet, mod
og viljestyrke kan du ikke flytte
graenserne for dit raderum, og hvis
du vil bevare styringen i dit liv, er
det ngdvendigt, at du pitager dig
ansvaret for det.”

Granseoverskridelse

Det kan ind i mellem vare svert
som handicappet og athengig af an-
dres hjxlp at opretholde sine
grenser og sin integritet. Ligesom
Kitter Christiansen bruger Jane
Austen som inspiration til at reflek-
tere over sit liv og sin eksistens, kan
jeg bruge Kitter Christiansen. Det
skal dog retferdigvis siges, at Danser
med demoner ikke handler om at
vare handicappet, men om at vare
menneske. Det er mit valg at frem-
drage de steder, hvor hun skriver
noget om at vere handicappet. Kit-
ter Christiansen skriver blandt andet,
citat:

“Som ‘handicappet’ har jeg op-
levet meerkelige ting. Brud pd almin-
delig omgangsform. Brud, der bide
kan bunde i utidig nyfigenhed og i
en dyb og ustyrlig trang til at vise sin
gode vilje. Begge dele — bide nyfi-
genheden og den gode vilje — dri-
ver nogle mennesker til at over-
skride de kulturelt betingede graenser

for, hvad man kan tillade sig over for
mennesker, man ikke kender.

Hvis jeg cr ude at spise, har jeg
taget hgjde for, hvilken hjzlp jeg har
brug for, og hvordan den skal ydes
mig. Det er en underordnet ting 1
forhold til selve den sociale begi-
venhed, det er at deltage 1 en spis-
ning under mere eller mindre sel-
skabelige omstendigheder. Det virker
bide anmassende og forstyrrende,
hvis en fremmed henvender sig til
mig for at sige, at hun er hjemme-
hjzlper og gerne vil hjxlpe mig, at
hun 1 gvrigt holder meget af sit
arbejde, synes de gamle er s sgde,
osv., osv. V1 har tilsyneladende en
umiddelbar fortrolighed og indfor-
staethed, fordi vi er 1 samme bran-
che — ‘hjelperiet’.

Jeg har ogsd engang krydset bane
med en kvinde, der fuld af god vilje
meddelte mig, at hun var sygeple-
jerske, og at jeg derfor bare skulle
sige til, hvis jeg havde brug for at
komme pa toilettet. Det kom dbent
og frimodigt 1 den almindelige hil-
sen pi. Men helt ®rligt, hvis man
aldrig har medt hinanden for, og
som folge deraf ikke har noget
kendskab til hinanden, forekommer
det en anelse greenseoverskridende
indledningsvis at blive konfronteret
med ens eventuelle behov for at
komme p3 toilettet. Rent bortset fra
at jeg preecis som alle andre privat og
helt for mig selv har mine strategier
i forhold til disse almenmenneske-
lige nedvendigheder, nir jeg kaster
mig ud 1 det sociale liv.

Dette er et par eksempler pd
situationer, der maske nok kan hen-
regnes til smitingsafdelingen — allige-
vel er de af storre betydning, end
man umiddelbart skulle tro. For jeg
er 1 situationen enten nedt ¢l at
veere svirpende afvisende — hvad der

ikke er serlig behageligt over for
mennesker, man aldrig har medt, og
som man kun er sammen med inden
for rammerne af en mere eller min-
dre konventionel selskabelighed —
eller at vere forklarende, hvad der
maske synes mere hefligt, men er
mindst lige si ubehageligt.

At forklare er det samme som at
acceptere og legalisere overgrebet.
For ved at forklare mig inviterer jeg
jo indbryderen endnu lengere ind i
mit private rum, og en sidan invita-
tion oplever jeg som en form for
prostitution. Jeg selger ud af mig
selv for at forklare og forsvare mig
som normal. Og selvislgelig fir jeg
det jammerligt darligt med mig selv,
nir jeg er ude i den slags henge-
dynd. For hvem er det, jeg soger at
overbevise og om hvad? For det forste
er jeg tkke normal, for normalitet
findes kun som statistisk sterrelse. Jeg
er jo netop bide forskellig fra og
ligesom den anden.”

Citat slut.

Kun én dimension
Som Kitter Christiansen har jeg ad-
skillige gange oplevet fremmede
menneskers velmente tilbud om
hjelp til toiletbesog. Jeg er blevet
mgdt-med forstiende foredrag om,
hvor ulykkeligt det er for de handi-
cappede, at de ikke har noget sek-
sualliv — og med nazsegrus beun-
dring for, hvor livsbekraftende det
er, at de handicappede pd trods af
svere vilkir alligevel formdr at holde
humaeret oppe.

Det er budskaber rettet mod mig
i min egenskab af handicappet, der
bygger pd de underforstiede pre-
misser, at alle handicappede er ens,
og da jeg er handicappet, er jeg lige-
som alle de andre. Det tror jeg ikke,
de velmenende mennesker, der kom-

mer med disse udsagn, er bevidste
om. Hvis de var, ville det vaere mani-
pulation og et kommunikativt over-
greb.

Hver gang jeg mgades af den
slags, bliver jeg utrolig ubehageligt
til mode. Jeg foler mig uretferdigt
reduceret til kun at have en dimen-
sion. Kitter Christiansens bog fir
mig til at blive lidt klogere p3 mit
ubchag. Hun skriver, at problemet
ved at blive udskilt eller kategorise-
ret som typen ‘handicappet’ er, at
man ikke kan ses som en individuel
eksistens blandt andre individuelle
cksistenser. Stereotypien ‘handicap-
pet’stiller sig i vejen for, at man kan
se det personlige. P4 en mide op-
hgrer man med at eksistere for den
anden som en person med indivi-
duelle karaktertrek og grenser. Det
er derfor, man bliver udsat for vel-
mente, men alligevel personligt
grenseoverskridende henvendelser
fra fremmede om ens seksualitet eller
toiletvaner.

Nir man bliver betragtet som
eksponent for en kategori, og ens
graenser bliver overskredet, har man 1
situationen ingen integritet, og det
bliver umuligt at mgde andre lige-
vaerdigt. Det er ubchageligt og kren-
kende.

I praksis ved jeg, at min reaktion
pa grenscoverskridelserne er med til
at forhindre det ligeveerdige mgde.
Jeg vender det dgve gre til og luk-
ker mig inde i mit personlige men-
tale rum, hvor jeg ikke lader nogen
komme mig ner. 8§ varner jeg gan-
ske vist om mine graenser, men det
er samtidig helt umuligt at f3 en lige-
verdig kommunikation i gang,

Forskellighed til felles
Miske har handicapbevagelsen selv
veeret med til at skabe myten om de

handicappede som en ensartet masse.
Slagordet om ‘lige muligheder for de
handicappede’ kan let blive misfor-
stiet derhen, at de handicappede er
ens. Det har selvfglgelig ikke vaeret
meningen.

Jeg kender rigtig mange handi-
cappede, men de er ikke spor ens.
De har forskellige erfaringer, inte-
resser, fysiske forudsatninger, hold-
ninger og vardier. Handicappede
mennesker er ligesom ikke-handi-
cappede mennesker 1 kraft af, at de
alle sammen er forskellige, selvstaen-
dige individer. Dermed ligner han-
dicappede lige sd meget ikke-handi-
cappede mennesker, som de ligner
andre handicappede. Vi har vores
forskellighed til felles.

Kitter Christiansen: “Danser med
deemoner — 12 essays om at vere pd
rejse i sit liv”. Forfattetforlaget Attika.
2001. 151 sider. "
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Den rummelige idraet

God og (nspirerende handbog o inklision af born og unge med handicap

“Spil mig” er en overseteelse at en
australsk udgave med navnet “Give
ita Go”. Flot at opmaerksomme fag-
folk har tilpasset tekst og indhold til
den danske skole og fritidsforhold.

For mig var begrebet inklusion
nyt, og det tog derfor lidt tid at for-
sta forskellen mellem inklusion og
integration. I bogen forklares inklu-
sion som at indbefatte eller at tage
til som en del af et hele. At aktivite-
terne er inkluderende betyder, at alle
deltager pd et passende niveau og
med passende stotte.

Alle mennesker er en del af sam-
fundet, og som sidan udger de en
del af et samlet system. Inklusion
betyder ogsa, at mennesker med et
handicap anerkendes som enkelt-
staende personer med retten til at
tage chancer, til at vaelge, ul at fejle,
til at veere uathaengige og til at haste
fordelene ved bevagelsesaktiviceter
pa samme made som alle andre i
samfundet.

Bogen er delt ind 1 fire kapitler.
Forste kapitel prassenterer den hold-
ning til handicap og idret, som
bogen bygger pa, samt tydeliggor
forskellen mellem inklusion og inte-
gration.

I kapitel to handler det om,
hvorledes elever med handicap inklu-
deres 1 skolens idretsundervisning.
Kapitel tre viser mulighederne for
idretsforeningerne for at give et
kvalificeret idraeestilbud. Det sidste
kapitel giver nyttig information om
en reekke handicap og sygdomme,
og hvilke konsekvenser for delta-
gelse det kan have.

Handling og forandring
Gennem det meste af bogen folger
lzseren syv unge mennesker med
forskellige handicap. De unge ind-
gir som cksempler pa, hvordan
aktiviteterne kan planlegges og af-
vikles.

Som bilag er der en rackke ske-
maer, der er nyttige redskaber mod
det mal, der hedder handling og for-
andring.

Bogens absolutte styrke er, at den
ogsd beskriver forudsetningen for
rummelighed. At der kun kan skabes
rumimelighed, hvis der sker @ndrin-
ger 1 holdninger, viden og ressourcer.

Der gives talrige cksempler pa
omrader, hvor holdningerne kan
justeres til gleede for alle. Hvor det
handler om mangel pa viden, og
hvor det med sma @ndringer ikke
nodvendigvis handler om tilforelse
af en masse nye ressourcer. Samtidig
giver bogen anvisninger pa praktiske
situationer, der ved lidt tankevirk-
somhed fra deltageren, hele gruppen
og underviseren kan @ndres til en
positiv oplevelse for alle involverede.

I bogen understreges betydnin-
gen af rollemodeller, og tre aktive
udoevere inden for idretsverdenen
for handicappede beretter om deres
oplevelse af skolegangen og deres in-
troduktion til det at blive aktive
idretsudever. Det understreges ogsa,
at alle bern/unge er enkeltindivider,
og derudfra skal aktiviteten formes.

Veardifuld grundbog

Bogen satte mange tanker 1 gang hos
mig. Mottoet for De Olympiske
Lege er “hurtigere, hojere og ster-
Disse begreber er stadig
grundlaget for idraetsverdenen, og
det handler nesten altid om at bruge
sine muskler for at forbedre resulta-
terne. Men disse grundleggende
begreber star i stor kontrast til situa-

kere”.

tionen for et barn med muskelsvind,
der netop ikke kan forbedre resulta-
terne ved at bruge sine muskler. For
en underviser eller leder af fritids-
aktiviteter kan det opleves som et
paradoks at skulle veere garant for
inklusion af et barn med muskel-
svind i idretsundervisningen. Der-

ANMELDELSER

for ma det handle om forstaelse fra
barnets, forzldrenes, lererens og
skolens side.

“Spil mig” burde vare en del af
pensummet for alle, der beskaftiger
sig med 1draet, savel 1 den offentlige
som den frivillige sektor. Som grund-
bog og basis for selv at afprove akti-
viteter er bogen verdifuld. Og den
giver ogsa leseren de gode ojeblikke,
hvor tankerne vandrer vek fra tek-
sten, og man kommer til at tenke
pa, hvordan man selv handterede en
situation som beskrevet 1 bogen, og
hvordan man maske kunne have
gjort det anderledes.

Eneste kikser 1 bogen: Den dan-
ske oversztter burde have opdateret
oplysningerne, der er nevnt under
afsnittet om muskelsvind og tilpas-
set dem danske forhold.

Jens Spanfelt er medlemskonsulent i
Muskelsvindfonden.

“SPIL MIG”

Inklusion af born og unge med handicap i idreet i

skole og fritid.

Af Jens Spanfeir

Udgivet af Handicapidreettens Videnscenter 2002.
192 Sider. Pris 240 kr. plus forsendelse. :

Kan bestilles pa tlf 46 34 00 00.
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- Vi vil helst klare os selv

Et besag hos Gudrun Hansen, 84 dr og hendes son Per, 59 dr, der har muskelsvind
til en snak om livet, om at klare sig og om at veenne sig til at have hjelpere i huset

“Har du travlt?” Gudrun Hansen
kigger spargende pd mig.

“Ne,” siger jeg, selv om vi sid-
der midt i et interview.

“Charlotte, s3 hent lige en kop til
posten, si han kan fi en kop kaffe
med...”

Vi sidder ved spisebordet i dag-
ligstuen hos Gudrun og Per Hansen.
Mor og sen pd henholdsvis 84 3r og
59 ar, hjzlperen Charlotte og mig.

Sammen med plejedatteren
Louise pd 34 ir bor Per og Gudrun
Hansen pid en gird lidt uden for

Vebbestrup ved Hobro. Der er ikke
lengere nogle dyr pd girden, og jor-
den er blevet solgt fra, men stuchu-
set er indrettet, si Per kan komme
omkring i sin kerestol. Og med
naturen, markerne og et rigt fugleliv
lige uden for vinduerne er der ingen
grund til at flytte derfra, mener Per.

“Og det er ham, der bestem-
mer,” siger Gudrun.

Charlotte henter koppen til post-
buddet, der netop er kommet ind ad
deren. Finn Knudsen plejer at
komme hver formiddag til en kop

kafte, hjemmebagte boller, en ciga-
ret og en hyggesnak. Det har han
gjort gennem de sidste 14 ir, sa
hvorfor ikke ogsd i dag. Vi holder
bare en lille pause i interviewet.

“Na3, I sidder i stuen i dag. I har
Jjo ogsa beseg af pressen,” siger Finn
Knudsen med et smil. Han vidste nu
godt, at “pressen” skulle komme. Det
havde Gudrun og Per fortalt.

Og sd gir snakken om naboen,
der netop har fiet solgt sit hus, om
priser pa jorden og de seneste tips-
resultater. Hansen og posten tipper
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“Jeg synes jo, jeg
skulle kunne noget
mere, end det jeg kan,
men def kniber med at
forstd det. Det kan jeg
ligesd godt indromme,”
siger Gudrun Hansen,
der har haft svaert ved
at acceptere at fd
hjeelpere i huset.

Af Jane W. Schelde
Foto: Anne Mette
Welling
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“Det er ikke lige mig
at rejse. Jeg er
hjemmefodning.

Jeg vil hellere sidde
og folge de dyr, der
kommer forbi - duer,
fugle...,” siger Per
Hansen.

Muskelkraft 1/2003

sammen, og de har spillet “gratis”

leenge. Gevinsten fra sidst er ikke
brugt helt op endnu. De tipper pi
fodbold- og hindboldresultater.
“Hansen vil altid bestemme,”
siger Finn Knudsen og sender et
skavt smil over mod Per. Den for-
deling er vist helt i1 orden.
Famuiliens lille hund Tim vimser

omkring postbuddet og bjxfter haj-
lydt, indtil den fir sin sedvanlige
godbid, han har med i lommen. S&
er det tid for Finn Knudsen at kom-
me videre ud pé ruten.

Per og Gudrun Hansen er de
sidste af ““de gamle” herude. I alle de
andre huse og girde pd vejen er
beboerne efterhinden skiftet ud

med nye, der gir pd arbejde og er
vk hele dagen. Der er blevet mere
stille pa Ndr. Trueve;j.

“Der kommer ikke lengere si
mange forbi. For var der altid nogle,
der kom herind. Men det kunne nu
ogsd vaere lidt trels engang imel-
lem,” siger Gudrun.

Postbuddet er kart, og snakken
kan fortsatte.

En stor omvaltning

Da jeg forste gang besggte Per og
Gudrun Hansen 1 foriret 1998, kla-
rede de sig selv og havde altid gjort
det. Gudrun Hansen var efter sin
mands ded vant il at std for arbej-
det pd girden, serge for familien,
pasningen af Per og de mange pleje-
born, de altid havde haft.

Per havde ingen hjzlpere ansat
dengang. Hans sestre hjalp engang
imellem, men 1 hverdagen var det
Gudrun, der laftede Per ud af sen-
gen om morgenen, fik ham i bad og
1 tgjet og hjalp ham med det, han
havde brug for. Sidan var det bare,
og sidan ville de helst have det.

Per havde altid haft lyst til at bo
hjemme. Han havde ikke behov for
at rejse ud, og han havde altid haft
en masse ‘damer’ omkring sig, som
han udtrykte det. Han hentydede til
sin mor, sine tre sgstre og Louise, der
som scks-drig kom til familien som
plejebarn.

Men 11998 havde Per netop fiet
bevilget 35 timers hjelp om ugen af
kommunen. Ordningen var ikke
tradt 1 kraft endnu, og “de behgvede
jo heller ikke at gare brug af den
med det samme. Det var en reserve,
de kunne treekke p3,” lod det den-
gang fra Per og Gudrun Hansen,
som lod skeptisk over at skulle have
fremmede i huset.

Det ville blive en stor omvaelt-
ning, nir de forste hjzlpere tridte

ind ad deren og skulle overtage det,
Gudrun altid havde gjort. Hun
havde svert ved at tro, at det var
ngdvendigt med hjzlpere, selv om
hun ogsi godt var klar over, at hun
nok ikke selv kunne blive ved.

“Vi vil helst klare os selv,” sagde
hun dengang — og sidan siger hun
stadig, da jeg besgger familien knap
fem 3r efter for at hore, hvordan det
er giet.

Hun har méttet acceptere, at Per
har fiet hjzlpere, selv om det er
svaert. Hun husker stadig meget
tydeligt, da hun var med Per til kon-
trol p4 respirationscentret i Arhus for
forste gang. En socialridgiver ville
tale med hende alene.

“QOg han sagde, at det var ufor-
skammet, at Per ikke havde hjzlpere.
Han snigrendte mig,” siger hun.

Og 53 fik Per bevilget 35 timers
hjelp om ugen: Syv timer om dagen
fra mandag til fredag. Senere blev
det til otte timer hver dag inklusiv
weekenden.

“Det var ikke min skyld, at vi fik
weekenden med. Jeg ved ikke, om
det var Per eller taserne, der ordnede
det,” siger Gudrun og hentyder til
detrene, der er flyttet hjemmefra for
leengst, men bor 1 nerheden.

“Det var mig,” siger Per. Der er
jo ogsa brug for hjzlp, selv om det
er weekend, lyder hans forklaring.

Indretter sig

Per Hansen har ikke haft svaert ved
at acceptere at f3 hjzlpere i huset.
Han har altid varet vant til at skulle
have hjelp, si forskellen var ikke sd
stor, mener han.

“QOg det er jo os — familien — der
har lert hjelperne op, sd det er ble-
vet tet pd det, vi var vant til,” siger
han.

“Ja, Per er af den slags, der kan
indrette sig efter alting. Det er en

stor fordel 1 hans situation. Det er
mere mig, der er pjattet. Og det
kommer jeg nok aldrig over,” siger
Gudrun, der ikke vil klage over
hjzlperne. Der har de veret heldige.

“Det er ikke dem, det er galt
med, det vil jeg ikke sige. Det er
mig. Jeg synes jo, jeg skulle kunne
noget mere, end det jeg kan, men
det kniber med at forstd det. Det
kan jeg ligesd godt indremme.”

Selv. om der har veret flere
mandlige ansogere, nir Per har sogt
hjzlpere, har han kun haft kvinde-
lige hjxlpere.

“Det kan da godt ske, at det kan
vere lige s§ godt med mandlige.
Man ved aldrig — men du har da
heller aldrig villet have en mand,”
siger Gudrun.

Det er ofte hende, der forer ordet,
mens Per lytter og kommenterer.
Sidan har det altid vaeret, men for-
delingen er blevet tydeligere, cfter at
Per har fiet svaert ved at tale. Han kan
ikke 4bne munden si hgjt. Ofte ma
hjzlperen gentage, hvad Per har sagt,
fordi jeg ikke kan skelne ordene.

Kan stadig lefte sin sgn

Nir hjelperen gir hjem om efter-
middagen, overtager Gudrun Han-
sen og Louise.

“Louise er rigtig god til at hjelpe
Per. Det har hun altid vaeret. Da hun
var lille, stod hun altid bag pd hans
karestol, og nu sidder hun ved siden
af ham, fra hun kommer hjem om
eftermiddagen, til hun skal 1 seng.
Og jeg kan godt lafte Per endnu,
selv om de siger, at jeg ikke kan. Det
kan godt vaere, at jeg er for usikker,
men jeg tror godt, jeg kan,” siger
Gudrun.

Om natten sover alle tre 1 samme
sovevarelse. Det er praktsk, at
Louise og Gudrun kan skiftes til at
vigne om natten, nir Per skal ven-

des eller vil have naesemasken til
respiratoren af.

Natrespiratoren har Per haft et
par 2r, og selv om han synes, den
generer, ndr han skal sove, bruger
han den alligevel.

“Den virker, s jeg er nadt til at
bruge den. Den beroliger dndedrat-
tet,” siger Per.

“Og si plejer han at snakke
bedre, nir han har ligget lenge med
den. S jeg sagde ogsa til ham, at han
skulle ligge leenge med den i nat, s3
han kunne snakke i dag, men da
klokken var tre, var det forbi. Og sd
kan man jo ikke sige, at det skal du.
Han er jo snart 60 ir,” tilfgjer Gud-
run.

Per har ogsa fiet et sug til at fierne
slim 1 halsen. For han fik det, pro-
vede leegerne med et serligt plaster,
der skulle fjerne slimen, men det
gjorde ham “helt bimmelim” om
natten, fortzller hans mor.

“Der kom en sygeplejerske ind
—sddan en kraftig en, og sd spurgte
Per hende, hvad vejer du? Og det er
jo slet ikke Per at komme i tanke
om at sige sidan noget. Det var helt
vildt, det han kom med, s3 der md
have veret noget i det plaster. Hvem
ved?”

“Det var nok noget narko...”,
siger Per og griner af episoden.

Vin, sang og kvinder
Per Hansen er meget naturmenne-
ske. Han kommer som regel ud en
tur hver dag — selv 1 den hirde frost
1 begyndelsen af januar var han ude
for at felge dyrelivet: et par ridyr, der
tilfeldigt sprang over marken eller
duerne og smifuglene pd foderbreet-
tet og 1 birketreeet pd girdspladsen.
Er vejret for barsk, ngjes han med
at kigge ud gennem stuevinduet til
fuglebraettet. Eller han folger natur-
udsendelser i fjernsynet, ser gamle
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danske film eller horer radio. Ved
middagstid ligger han et par timer
for at fi sig en god middagssevn og
hvile kroppen, og han er ikke den,
der haenger lenge oppe om aftenen.
Ved 21-tiden vil han gerne i seng,
hvor han nyder at falde i sgvn til
dansk popmusik, som han lytter til
gennem hovedtelefoner.

Kun hvis der er gester, sker der
ct atbrek i1 hverdagen, forklarer han.
Hverken en fodboldkamp eller en
dansk film, som bliver sendt lidt sent,
kan lokke ham til at zendre vanerne.
S& optager de bare filmen pi video,
s han kan se den naste dag.

Af og til skriver Per og hjzlpe-
ren breve til de to bern, han betaler
skolegangen for via SOS-bgrnebyer.
Han har en 14-4rig “datter” i Fin-
land og en 7-4rig “sen” i Pakistan.
Gennem tiden har han stottet

mange begrn, som nu er blevet
voksne.

For fem dr siden fortalte du, at du
dromte om at vinde den store gevinst i
lotteriet. Gor du stadig det?

“Ja.

Hvad sd, his du fik den store
gevinst?

“Sa tenker jeg pd vin, sang og
kvinder,” siger Per og smiler dril-
lende. For egentlig kan han ikke tile
vinen, han kan ikke synge, og “det
med damer ved jeg ikke rigtigt,”
siger han.

“Jamen, hvad skulle vi bruge
pengene til, hvis vi vandt? Vi har det
jo godt, og Per vil ikke med pi en
stor rejse. Det er vel ti ir siden, vi
rejste sidst. Per kunne da godt kom-
me med p‘e‘i en handicaprejse,” ind-
skyder Gudrun.

“Det er ikke lige mig,” siger Per.

Huvad er sa ‘lige dig’?

“Naturen herhjemme. Jeg er
hjemmefoadning. Jeg vil hellere sidde
og kigge pd de dyr, der kommer
forbi — duer, fugle...,” siger Per.

Har du et godt liv?

“Jeg klager ikke.”

Taler I om at skulle flytte herfra en-
gang?

“Det snakker vi sidan set ikke
om, for Per vil helst vaere her, og si
skal Per vaere her,” siger Gudrun.

“Jeg vil helst vaere her. Her er
indrettet, si det kan fungere,” tilfgjer
Per.

Faler I jer isoleret?

“Nej, ikke s lenge jeg kan kere
bil. Det er jo spendende hver gang,
om jeg kan fi lov at forny kerekor-
tet et 4r mere. Indtil nu er det giet.
Men nir jeg ikke kan det mere, bli-
ver det ikke sjovt,” siger hun.
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Postbud Finn Knudsen
kommer hver formid-
dag forbi til en kop
kaffe og en
hyggesnak.

Muskelkraft 1/2003




Hvad gor I s4?

“Det har vi ikke tenkt pa.Vi er
ngdt til ac tage én dag ad gangen.
Der var en herude, som kebte ny
bil, da han var 92 4r. Det var flot, at
han havde mod p3 det, si det kan da
godt vare...,” siger Gudrun uden at
slutte setningen.

Mot-rollen slipper man aldrig
Per treenger til at ligge. Han er ved
at miste luften, siger han.

“Kan I klare resten selv?” spor-
ger han og fir hjzlperen til at kore
sig ind 1 sovekammeret.

“Tag du dig en kop kaffe mere.
Du har langt hjem,” siger Gudrun til
mig. Hun vil ikke selv have noget.
Hun har netop strikket tden feerdig
pé et par rode sokker til ét af olde-
bernene.

“Jeg kan ikke bare sidde og glo
ud i luften,” siger hun og hentyder
til strikketojet. I efterfret blev det til
trgjer til alle syv oldebgrn, strikket
uden menster og uden at have mi-
lene.

“Det er jeg egentlig lidt stolt
over. Si synes man alligevel, at man
har gjort noget.”

Til jul blev det ogsd til bide
hjemmelavet redkil, hjemmelavet
sylte, hjemmelavet suppe til Per osv.
Alt hjemmelavet, som det plejer.

Hjxlperen Charlotte kommer
tilbage til stuen for at smere en bolle.

“Er det til Per?” spgrger Gudrun.

“Ja.?

“Jamen, han vil ikke have en
bolle. Han kan ikke tygge den. Jeg
tror hellere, han vil have et stykke
franskbred.”

“Han sagde bolle.”

“Sagde han bolle? Si skal han
ogsd spise den. Han skal have noget
— og han skal ogs3 have smer pa.
Han mi ikke tabe sig”

Gudrun Hansen kan ikke lade

vere med at vere den bekymrede
mor, ndr det gzlder Pers helbred.

“Morrollen gror man jo nok
ikke fra,” siger hun.

Hovedet imod pzlen

Sidste gang Per var til kontrol pd ho-
spitalet, havde han tabt sig lide, og
det mi han ikke.

“Vi skal vere sikre pd, at han fir
det, han skal have. Derfor plejer jeg
altid at give ham mad. Hvis Per siger
nej, sd siger hjelperne, at det er der
ikke noget at gare ved, og sd bliver
han fri. Men hvis jeg giver ham, s3
ved han, at han er negdt tl at spise
det. Det er godt nok forferdeligt, at
det skal vaere sidan, og det er jo ikke
for at komme efter ham, men han
skal jo have det, han skal have. Per
og jeg skendes ikke om maden. Han
spiser det bare, for han kan jo godt.”

Er du bekymret?

“Det er man vel altid. Da han var
to 4r, sagde de pa ortopadisk, at vi
skulle vacre glade, hvis han blev fire
ar. Og det har varet svert at leve
med hele livet igennem. Det har sid-
det 1 baghovedet, at han ikke skulle
blive si gammel. Nu er han jo snart
60, si de har ikke rigtig vidst, hvad
det drejede sig om alligevel.”

Gudrun Hansen ser ud til at
dvele 1 sine tanker.

“Vived jo godt, at vores tid... at
min tid ikke er sd lang. Og s3 siger
jeg alligevel, at det var bedre, at jeg
skulle grede, end at han skulle
greede over mig. Det vil jo vere
synd, at Per skulle... si indbildsk er
man jo at tro, at han ikke kan und-
vare mig.”

Gudrun Hansen bliver stille, men
ikke s lenge.

“Per har altid tilpasset sig og af-
fundet sig med alt. Jeg kan huske, da
vi havde dyr, var der en dag, hvor jeg
nok var blevet lidt hysterisk over en

ko, der skulle have en kalv. Der var
meget 1 vejen, og jeg klagede til Per,
der var herinde. S4 sagde han: ”Ah,
gd lige ud og rend hovedet imod en
pxl, si gir det nok over.“ S3dan har
han altid kunnet tage det.

Og pengesager har han altid sty-
ret. Nu har jeg godt nok fiet mit
eget checkhaefte, men ellers har han
altid styret pengesagerne, og det har
han vaeret god til. Rigtig god til. Jeg
havde da veret skidt stillet, hvis jeg
ikke havde hatt Per,” siger Gudrun.m

Per Hansen er natur-
menneske og vil geme
udenfor, ndr vejret er
til det. Hunden Tim
kommer oltid med.

?
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Institut for Muskelsvind

I Institut for Muskelsvind er der fra arsskiftet sket flere nyansaettel-  brugere, dels at den hidtidige konsulentordning for mennesker med
ser og en del endringer pa personalesiden. Nyansettelserne skyl-  ALS (Amyotrofisk Lateral Sklerose) er blevet et permanent tilbud

des dels, at nstituttet fra 1. januar 2003 har fiet udvidet den oko-  og fremover vil vaere integreret del af instituttets tilbud.

nomiske ramme fra sundhedsministeriet pa grund af et vget antal

Else Dane, 59 ar, er ansat i Institut for Muskelsvinds
afdeling i Hellerup. Else Dang er uddannet socialrad-
giver og har siden 1985 veret ansat som special-
konsulent for bevegelseshandicappede forst i Jyl-
land og i de sidste to ar pa Sjalland. Else Dang vil
i instituttet isaer arbejde som konsulent for gruppen

af personer med ALS.

Merete Vagter, 40 ar, er ansat som ALS-konsulent i
Arhus. Merete Vagter er sygeplejerske og har arbej-
det pd afdelingen for AIDS-patienter pa Marselisborg
Hospital, og i de sidste syv ar vaeret hjemmesyge-
plejerske med tilknytning til et lokalcenter. Side-
lebende har Merete Vagter taget en tre-arig uddan-

nelse som familieterapeut pa Kempler Instituttet i
Odder.

Ulla Ortved, 40 &r, er ansat som konsulent i Arhus.
Ulla Ortved er uddannet ergoterapeut og har arbej-
det som sagsbehandler i Roskilde og Stenlgse kom-
muner med fokus pa boligendringer og hjelpemid-
ler. I de sidste tre ar har hun arbejdet i Fredericia

Kommune dels som barneergoterapeut, dels med

behandling af barn i en specialbgrnehave.

Lone Bech Christensen, 30 ar, er ansat som konsu-
lent i Hellerup. Lone Bech Christensen er uddannet
ergoterapeut og har arbejdet pa Kege sygehus'
reumatologiske afdeling. Derefter var hun ansat i et
aktivitetshus for pensionister i Sgllerad Kommune,
mens hun de sidste tre r har varet sagsbehandler
i Valsg Kommune.

Steen E. Holland Christensen, 54 ar, er ansat i en
deltidsstilling i instituttet. Steen Christensen, der
er selvstendig IT-konsulent og i perioder har vaeret
knyttet til Muskelsvindfondens IT-afdeling, skal i
instituttet bl.a. bistd konsulenterne med udarbej-
delse af undervisningsmateriale, opsatte IT-caféer
pa kurser og styrke IT-omradet i ovrigt.

Jorgen Jeppesen, 49 ar, overgar fra arsskiftet til
udviklingscentret under Institut for Muskelsvind.
Jorgen er ansat som journalist i udviklingscentret
under Institut for Muskelsvind. Jergen Jeppesen, der
har veeret ansat som journalist og redaktasr i Mus-
kelsvindfonden siden 1991, har netop afsluttet en
Master of Public Health-uddannelse pa Aarhus Uni-
versitet. Jorgen Jeppesen skal i udviklingscentret
bl.a. arbejde med videns- og dokumentationsarbejde
i forbindelse med gennemforelse af projekter i udvik-
lingscentret og instituttet.

Jette Maller, 58 ar, overgar fra arsskiftet til udvik-
lingscentret. Ergoterapeut Jette Mgller har i de sid-
ste seks ar arbejdet som ALS-konsulent i instituttet,
men skal i de kommende tre ar arbejde som projekt-
leder pa et respirationsprojekt for mennesker med
ALS. Projektet vil fokusere pa ALS-patienters valg af
livsforlengende behandling i form af respirator og
skal bt.a. afdaekke, hvilke faktorer der spiller ind i
deres valg.

Annemarie Mikkelsen, 53 ar, der hidtil har arbejdet
som sekretar og socialradgiver i instituttets afde-
ling i Arhus, skal fra arsskiftet udelukkende arbejde
som socialradgiver.




En vej til fremtiden

DSI-Ungdom atholder to gange 1 dr kur-
sct “Ban vejen for din fremtid” — forste
gang i weekenden 7.-9. marts, anden gang
12.-14. september.

Kurset henvender sig ifolge DSI-Ung-
dom til:
* modtagere af fortidspension, der har et

onske om at fi et arbejde

» arbejdslese, som ensker at fi et job, de kan

klare
* personer, der er 1 arbejde, men som on-
sker nye udfordringer eller andet arbejde
* ferdiguddannede, der er i tvivl om, hvor-

dan de kommer videre og fir brugt deres
uddannelse.

For at komme med pd kurset skal man
have et reelt enske om forandring, og man
skal vacre parat til at tage stilling til sin egen
situation f.cks. udfra felgende sporgsmil:
Hvad har betydning 1 mit liv? Hvad mang-
ler 1 mit liv? Hvad ensker jeg at forandre 1
mit liv?

DSI-Ungdoms enske med kurset er at
hjelpe deltagerne med at afklare, hvilke
forandringer der skal til, og hvordan de nye
mal kan fores ud 1 livet.

Julegaver fra medlemmerne

179 medlemmer fulgte landsformand Jes
Erik Jessens opfordring til at give Muskel-
svindfonden en gave. Gaverne belgb sig til
1 alt 47.425 kr.

I lighed med tidligere 4r modtog med-
lemmerne forst i december en julehilsen
fra landsformanden, der opfordrede alle til
at give et bidrag, si Muskelsvindfonden
kunne komme op pd mindst 150 bidrag-
ydere 1 2002. Det er betingelsen for, at for-
eningen som almennyttig organisation kan

Mindeord

undlade at betale skat af gaver og legater.

Med 179 bidrag blev kampagnens pri-
mere formdl si rigeligt opniet, og de ind-
komne gaver vil nu gi til at stotte arbejdet
med at forbedre vilkirene for mennesker
med muskelsvind.

De seneste dr er julehilsnen blevet fulgt
af en opfordring til at stotte tre konkrete
projekter, ligesom der er blevet trukket lod
blandt bidragyderne om et gratis week-
endophold pid Musholm Bugt Feriecenter.

Opfindsom og utraditionel
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Det koster 500 kr. at deltage. Prisen
dekker overnatning, fuld forplejning og
felleskorsel fra Kebenhavn og Arhus. Kur-
susafgiften kan ifplge arrangeren muligvis
daekkes af hjemkommunen.

Tilmeldingsfristen for kurset, der fore~
gir 7.-9. marts, er fredag 7. februar. T1il-
melding og yderligere information kan fis
hos Allan Grenbzk pi DSI-Ungdoms
kontor pi tlf. 36 38 85 59, eller 29 66 76
89 eller pd email: allan@dsiungdom.dk.

Denne model var blevet @endret 1 2002, og
miske er det baggrunden for, at der kun
indkom gaver for cirka det halve af be-
lebene 1 2001 og 2000, hvor der kom ca.
102.000 kr. Derfor vil det nu blive overve-
jet, hvordan man fortsat kan sikre det ned-
vendige antal bidrag og samtidig 3 sd stort
et indsamlet beleb som muligt.

Muskelsvindfonden takker alle, der gav
en gave.

Sygeplejerske Ivan Ziirsen, Respirationscenter @st, dede den 15.
december 2002 af kvaestelserne fra en trafikulykke samme dag.

Ivan blev 49 ar og har arbejdet 23 ar pa respirationscenteret. Han
har sat sit preeg med sin store viden, sin &rlighed, sit engagement
og sin forstaelse for den enkelte patient bade pa sin egen afdeling
og pa de afdelinger, hvor han rddgav og vejledte patienter og per-
sonale. Han var szrdeles vellidt og afholdt af alle.

Ud over sin store faglige viden var han opfindsom og utraditio-
nel i sit arbejde Han veg ikke tilbage for at finde individuelle l@snin-
ger f.eks. i forbindelse med tuber eller andre problemer for at opna
storst mulig livskvalitet for den enkelte.

Ivan var god til at “gyde olie pa vandene” og kunne se tingene

fra forskellige synspunkter. Derfor var han specielt god til sit fag.
Han formdede ogsa at satte sit praeg savel personligt som fagligt
pa de hjzlpere, som deltog i hans kurser.

Sct. Jacobs Kirken var fuld af mennesker og blomster, da Ivan blev
bisat. Dette er ogsa et bevis pa, hvor betydningsfuld Ivan var.
Prasten sagde blandt andet: “Et kort liv er ikke et spildt liv".

Respiratorbehandlingen havde hans store interesse. Ivan omkom
i en tragisk trafikulykke, og det er paradoksalt, at han, som havde
veeret med til at puste liv i sa mange, som blandt andet havde varet
udsat for en ulykke, selv skulle omkomme pa denne made.

Ivans liv blev kort. Han er savnet og er svar at erstatte
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Referater pd nettet
Muskelsvindfondens reprasentant-
skab har besluttet, at alle referater fra
reprasentantskabsmederne fremover
skal legges pd Muskelsvindfondens
hjemmeside www.muskelsvindfon-
den.dk, hvor de vil vare tilgenge-
lige for alle interesserede.

De, der ikke har adgang ¢il inter-
net, vil kunne f3 referaterne tilsendt
pr. post ved at ringe til receptionen
pa Muskelsvindfonden pé clf. 89 48
22 22.

Nye regler om merudgifter
Fra érsskiftet tridte nye regler om
merudgifter 1 kraft (les lederen pad
bagsiden). For at kunne fglge udvik-
lingen i den endelige udformning af
reglerne vil Muskelsvindfonden 1
den kommende tid satte ekstra
fokus pa enkeltsager, som kan fi be-
tydning for andre. Det sker dels for
at se, hvordan reglerne virker, dels
for at kunne ridgive om, hvorvidt et
afslag bor ankes, og samtidig for
eventuelt at kunne hjelpe ined for-
muleringer til en anke. Skriftlige af-
slag — eller bevillinger - pd anseg-
ninger om dxkning af merudgifter
efter servicelovens § 84 kan sendes i
kopi til Muskelsvindfonden, Kongs-
vang Alle 23, 8000 Arhus C, att.
Jorgen Lenger. Man kan ogsi kon-
takte Jorgen Lenger pr. email pi
joele@muskelsvindfonden.dk

Hos Jorgen Lenger er det des-
uden muligt at f3 en tjekliste med
eksempler pi de merudgifter, man
kan sege om, sd risikoen for at glem-
me noget bliver mindre. Listen kan
fis pr. post eller via email,

Laenestol saelges
Lenestol model Lux 5581 med
sedeloft , el-ryg og nakkepude sxl-
ges sammen med fodskammel model
Lux 5160 i mahognibejdset bage-
trae, stoffet er svagt gronblit. Stolen
er halvandet &r gammel, aldrig brugt.
Kabt hos Farstrup Comfort i Rosen-
girdscentret 1 Odense for 14.625 kr.
Salges for 10.000 kr.

Henvendelse til: Pia og Leif

Jeger pi telefon 65 93 21 14 eller
mobil 61 38 14 05.

Bofeller soges
Ung mand pd 30 ir seger andre
yngre handicappede, der har lyst til
at flycte hjemmefra. Milet er at fi
oprettet et bofellesskab 1 Fyns Amt.
Kontakt venligst Henrik Larsen
pa tf. 26 74 54 48, leg gerne besked
pa telefonsvareren eller pd email:

admin@handikap.info

Mobiltelefon med joystick-
styring
Et mindre ingenigrfirma er ved at
udvikle en mobiltelefon, der kan
styres ved hjelp af joystick eller
enkeltkontakt. Telefonen tenkes
monteret pd kerestolens hovedstatte
taet ved brugerens ere, og en ledning
fores nede til betjeningsknappen eller
joystikket. Planen er, at det skal kun-
ne lade sig gore at besvare opkald og
ringe op til selvvalgte numre samt
kortnumre. De valgte styrefunk-
tioner kan ses pd ct display eller
hores 1 en lille hgjttaler.
Ingenierfirmaet vil gerne have
tilkendegivelser fra personer, der
eventuelt ville vere interesserede 1
en sidan telefon. Kontakt venligst
teknisk konsulent Mogens Hoeg pd
Hjalpemiddelinstituttet i Arhus pa
tf. 87 41 24 36.

Medarbejdernyt

Bodil Jensen, 38 ir, har fra drsskif-
tet fiet ny jobfunktion som web-
redaktor og journalist 1 oplysnings-
afdelingen. Bodil Jensen, der er
uddannet journalist, har veeret ansat
1 Muskelsvindfonden siden 1999
forst som formandssekreter og siden
med ansvar for forskellige informa-
tionsopgaver.

NOTABENE

————

Jane W. Schelde, 45 ir, har fra ars-
skiftet overtaget jobbet som redak-
tor af Muskelkraft. Jane W. Schelde
er uddannet journalist og har varet
ansat 1 Muskelsvindfonden siden
1995.1 de sidste fem 4r har hun pri-
mert veret knyttet til Muskelkraft
som journalist og redaktionssekretaer.

Peter Drejer, 28 ir, er fra drsskiftet
ansat 1 indsamlingsafdelingen som
projektleder. Peter Drejer er uddan-
net cand. merc. 1 finansiering og har
veeret projektansat i Muskelsvind-
fonden siden foriret 2002, hvor han
har arbejdet med Gren Koncert og

- indgdet i teamet omkring afviklin-

gen af Jean Michel Jarre-koncerten
1 september sidste dr. Peter Drejer er
1 ar projektleder pad Gren Koncert.

Karina Wendt, 28 ir, er ansat som
kontorelev i skonomiafdelingen i
Muskelsvindfonden. Karina Wendt
bhar efter en HF og HH-uddannelse
arbejdet to 4r 1 butik og desuden
veeret ansat som tvillingehjelp hos
en familie.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

4. februar Nyt fra ALS-symposiet og ALS-konsulentordningen - Tarup gl. praestegard
ALS-gruppen Fyn holder made.

14.-16. februar ~ Ung myotoniker - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder kursus for unge med dystrophia myotonica.

19. februar ~ Bestyrelsesmpde i Muskelsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter

28. februar-2. marts  Bliv bedre! - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder kursus for 9-18-drige uden foraeldre.

1. marts  Fysioterapi og kostens betydning - MarselisborgCentret, Arhus
Voksengruppen arrangerer temadag for voksne med muskelsvind,

6. marts  Virksomhedsbesog hos Mini Crosser - Snejbjerg v/ Herning
ALS-gruppen Vest-Midtjylland holder made.

14.,-16. marts ~ Boformer - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen Sydjylland 1 holder kursus.

14.-16. marts  Fysik og velvaere - Spejderhytte i Redding v/ Herning
Foraeldregruppen for gdende drenge holder kursus.

14.-16. marts  Voksen-introduktion - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder kursus for nydiagnosticerede voksne.

21.-23. marts  ALS og respiration - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder kursus om det nye respirationsprojekt.

21.-23. marts ~ Weekendkursus - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen for piger med muskelsvind fodt 1990-92 holder kursus.

27. marts  Medarbejderrad - MarselishorgCentret _
Made for alle medarbejdere i Muskelsvindfonden.

28.-30. marts At give og modtage folelser - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen for piger med muskelsvind fodt 1994-98 holder kursus.

28.-30. marts  Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder opfalgningskursus for brugere med Duchennes muskeldystrofi
over 27 dr.

29. marts At rejse er at leve - Rgdovregdrd, Redovre
Kebenhavns Lokalgruppe holder temadag for alle medlemmer pst for Storebalt.

4. april-6. april  Muskelterkursus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind holder kursus for de frivillige bornepassere.

4. april-6. april  Sektionschefweekend - Musholm Bugt Feriecenter
Sektionscheferne i det gronne crew holder planleegningsmade for drets koncerter.
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