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KAMPVALG Nrstlbrrnand i Mr.rskclsvirdforrclcn stillel op sonl kandidat til fornrandsposten

TEENAGER 14-åt'ig fik konstateret nu.tskelsvind fbr to år siclcn - en stor omvrltnirs.

FLYGTNINGE Besos hos scrbisk farnilic tlc år efter: at Muskelklaft nrøcltc denr i flygtnineelejr'

BUDGET Mr.rskelsvindfondens besq'rclse :rcceptercr nrindre nnclcrskLrd i 2003.

F0RSKELLIGHED i Tatrkcr otl at være handicappet, ligcr'ærd, integritet og gr':er)seovcl'skridelser

ANMELDELSE, I{log bog orn :rt inkludere boru og unge rrecl handicap i iclrætsaktivirerei:

MOR OG 5øN I På besog hos Gudnrn og Per Flansen til en snak olr livet, narLrren og lr1:elpcrc.
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TEMA: HANDICAPPET P0LITIK Vi s:rttcr lokus på handicappoJitik i anledning af clet ELuopæiske Flandicapår

TEMA: HANDICAPPET P0IITIK LJttir.ersitetsstuderende kritiscler stLrdievilkårene fol hanclicappecle str-rclercnde.

IEMA: HANDICAPPET P0LITIK Vi har brLrg fur s1'nlige resnltater., l)'der nrelclingcn fi.a DSI til lanclets politikere.
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BRUGERUDDANNELSE LJlusele Inecl hjrlpcroldring tilbl.des kulsr-rs fol at blive beclre albcjdsgivere.

ANSVAR 0G R0LLER Tcnradag satte fokus på blr-rger- oe hjælperfor.holdet.

MEDARBEJDERNYT' I 2003 er cler flcre n)re ansattc i InstitLrt fur MLrskelsvincl.Vi pr:csenterer

F0RENINGSINF0RMAn0N Aktivitetskalcnder-Aclrcsscr.

K0RT NYT, Frctnticlskltlsr-ts fi'a DSI-Ungdonr -Jr-rlegar.cr fi'a nredlenrmel Mindeord.

N0TABENE Ekserrrplel p:i nrerLrdgifts-sagcr'- Mobiltelcfon rned joystick Medarbejdclnl't.
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LEDER l)e nye lc{:lcr fot'd:ekning af nreruclgiftcr el så uklarc,:tt tnat)se korunutrer r.il
bruge ankesystenrct til at få præciseret reglerne. Det går nd over sagsbeharrdlings
tiden og kan gøre rnenneskcl ned hanclicap til gidslel i clet konunnnale ankcspil.
I)et el utilfi'edsstillc'nclc, urinreligt og en skær'r'ridning af den denLokr:atiske proces,
nr encr forurancl Jcs Erik Jessen.
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"Aikt skitile prcve r.rf: havc rtuskeisv'intl , bore i en enko.ll: riq, sd
tle vr:d, ft't;rctort rlt:1. 1," siqt:t l4-drigt t\nfuntett Vebel Phcn.ro.
llul jil.: l:itnsl-af.crel. muskels'iirtrl Jcr lo rtr :iden an stor ontvælt-
itintl nt lti p[ais til rit r'ære let:naqer rneC vt:.nitrltrnr:. 0, sonlti(lig
(t(ct lttc|e b+:cira:nsnitt1t:nn \/at1 0t h6\/at ntuskelsvintl.
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"Ben i næsen og svoge muskler", l;es sidt /



Kampvalg om formøndsposten
i Muskelsvindfonden
Næs$bnnandJetts Lund stiltar op so*l ruadkanditlat r.il Lan.d$tt'rnarLdJcs L,rikJesvn

Af Bodil Jensen

,!

For første gang i Mr"rskelsvindfon-
dens historie er der lagt op ti1 kamp-
valg om posten sorn landsformand,
når foreningens rnedlemmer mØdes

til landsmøde på Musholm Bugt
Feriecenter 24.-25. maj.

Muskelsvindfondens nuværende
næstformand,Jens Lund, vil på lands-

mødet udfordre den siddende for-
mandJes ErikJessen * en beslutning

Jens Lund i starten afjanuar med-
delte i et brev til Muskelsvindfon-
dens besryrelse.

"JegføIe4at det er nødvendigt at

stille op.Jeg synes, at Muskelsvind-
fonden siden formandsskiftet i 2001

har bevæget sig i en uheldig retning,
ogjeg er bange for, at vi efterhånden

vil miste vores særegne identitet som

mcdlemsorganisation og som opini-
onsdanner. En formand skal sætte sit

aftryk, han skal markere sig både

indadtil og udadtil. Det har vi tidli-
gere i Muskelsvindfonden været
kendt for at gØre med humor og et

glimt i øjet,og den stil savner jeg,"
sigerJens Lund.

Formand Jes Erik Jessen hilser

Jens Lunds kandidatur velkomment.
"Enhver er i sin gode ret til at

stille op i en demokratisk medlems-

forening som vores.Jeg glæder mig
ti1 at tage udfordringen op og ser

frenr til at fr af- eller bekræftet mit
mandat. Jeg mener, at vi har nået
lrlange resultater i min korte for-
mandsperiode, og at jeg fortsat er

den rigrige til at lede forenirrgerr og
den udvikling, vi skal igennem i de

kommende år," sigerJes Erik Jessen.

Forskelligt udtryk
Å.r.g.tr til, at Jens Lund nu vælger

at stilie op til formandsposten, er

ifølge han selv ikke så meget et

spørgsmål om, at han ogJes ErikJes-
sen grundlæggende er uenige om
det politiske budskab, men snarere et

spørgsmåi om forskellighed i det

personlige udtryk.
"En formand bør gå' foran og

være den, der serverer budskaber og

nytænkning. Det er vigtigt at være

synlig og at være en inspirator både

for medlemmer, politikere og perso-

nale, så vi kan løfte i flok. Det skal

være sjovt al være med. En formand
skal kunne komme med nogle visi-
oner, som man kan forholde sig til
og med nogle svar på de spørgsmål,

som stilles. Han skal give modspil til
både politikere og ledelse, og det

synes jeg ikke, den nuværende for-
mand har magtet. Han har ikke
brugt den historie, der ligger i for-
eningen eller vist respekt for den stil,

der tidligere er lagt. En stil, som ei
hele vores identitet," mener Jens
Lund.

Til det sigerJes ErikJessen:
'Jens Lund har 6n opåttelse af,

hvordan en formand for Muskel-
svindfonden bør vær'e.Jeg mener. at

der kan være flere opåttelser, 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 tænke forud og at

kunne sætte dagsordenen. De egen-
skaber, mener jeg, at jeg besidder.Vi
skal selvfølgelig værne om de vær-
dier og den kultur, der er skabt af
mange engagerede mennesker gen-
nem mere end 30 års forenings-
historie. Men verden forandrer sig til
stadighed, og det gør Muskelsvind-
fonden også. Og jeg tror på, at jeg
skal være formand for Muskelsvind-
fonden på min måde. En rnåde, hvor

det ikke nødvendigvis kun er for-
manden, der tegner foreningen. For-

manden er som leder af en besryrelse

og et repræsentantskab også en del
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Jes Fik Jessen Jens Lund

af et kollektiv, som skal træffe de

store beslutninger i fæ1lesskab," siger

Jes ErikJessen.

Utilfreds rned proces

Jens Lunds beslutning om at stille op

som formandskandidat bunder også

i en utilfiedshed rned tilrettelæggel-
sen af den diskussionsproces, son
besryrelse, repræsentantskab og per-
sonale har været i gang med siden
sidste forår. En diskussion, der skal

munde ud i formuleringen af en

strategi og en vision for Muskel-
svindfondens fremtid. I diskussionen

indgår bl.a. overvejelser om Muskel-
svindfondens fysiske rammer f.eks.

anvendelse og eventuel udbygning
rf Musholrl Bugt Feriecenter og
udvikling af Marselisborg Centret i
Århus.

'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-
lægge nogle linier.Jeg synes, at vi har

manglet at få nogle bud, som vi
kunne forholde os til og nogle svar

på de spørgsmål, som er stillet. I
politik handler det både om at stille
de gode spørgsrnåI, men også om at

give nogle svar. Og det gode argu-
rnent vinder jo," sigerJens Lund.

Den kritik kan Jes Erik Jessen
ikke genkende.

'Jeg har sammen med bestyrel-
sen taget initiativ til, at vi nu har fået

sat gang i en helt nødvendig diskus-
sion om Muskelsvindfondens frem-
tid. Undervejs er det blevet klarlagt,
at det ikke kun er en proces, der
handler orn rnllrsten, om Musholn
Bugt Feriecenter eller Marselisborg
Centret, n)en en rnere gennerrrgri-
bende proces, der skal hjælpe os med
grundigt at fi diskuteret, hvad der
virkeiig er vigtigt for vores fæiles

fremtid i Muskelsvindfonden. Og
det er min opåttelse, at det er første

gang i foreningens historie, at det er

blevet tilladt at stille alle de gode
spørgsmål, der brænder sig på. Jeg
har samrnen med den daglige ledelse

og bestyrelsen valgt en rnåde at gen-
nenrfØre den proces på, og den måde

harjeg respekteret.Jeg tror ikke, vi
fir de rigtige svar fi-em på anden
måde.Jeg har sorn formand sat dags-

ordenen for diskussionen og givet
nrine bud, nren skal ikke sætte nrig
på diskussionen på forhånd.

Muskelsvindfonden er en derno-

kratisk medlemsforening, hvor vi
skal lytte til og udfordre hinandens
synspunkter," siger Jes Erik Jessen.

Selv om formand og næstfor-
mand foreløbig er alene om at skyde

gang i valgkampen, kan der fortsat
nå at komme flere formandskandi-
dater på banen inden landsmødet i
maj. Ifølge Muskelsvindfondens ved-
tægter er det rnuligt at stille op helt
frern til selve landsmødet.

Muskelkraft uil i de kontmende

numre dækl<e ualgkampen. Komnten-

tarer og debatindlrrg om fonnandsualg og

Mu skelsuindfo nd ens fremti d mo d tages

illeget gerne af redaktionen, helst på

email til redaktør Jane W Schelde:

j as c@ntu skel s u indfo nd en. dk eller pr. breu

til Muskelkraft, Kongsuang A116 23,
8000 Århus C.

Kandidater til ;formandskab, best1, -

relse og rep'ræsentantskab uil sorn sæd-

uanligfå lejlighed til at præsentere sig i
ualgauisen, der bringes son indstik i
Muskelkraft nr. 3. Dcadline [or indlæg

til ualgauisen er den 1. april.
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Ben i næsen og svqge muskler
14-årige An.toniettfik konstateret wuskelsuindfor to år siden. Idu-fiirsøger hm at.-finde si,g til
rette i det ntm,louor der både skal urere plads til at uære teenager og haue muskelsuind

"Alle skulle prøve at
have muskelsvind *
bare i en enkelt dag,
så de ved, hvordan det
er" siger Antoniett
VebeL Pharao.

AntoniettVebel Pharao sidder i sin

manuelle kørestol i et supermarked.
FIun er ude for at handle sammen
med en veninde.Veninden skubber
kørestolen, mens de to piger kigger
på varerne.Antoniett Iår øje pi noget,
hun godt kunne tænke sig på en af
de hylder, hun ikke kan nå fra sin
stol. Hun rejser sig fra kørestolen og
tager den vare ned, som hun er
interesseret i. De andre kunder i
butikken stirrer på hende. Handi-
cappede rejser sig da ikke fra deres

kørestole.Tager hrrn fis på dem? Er
hun slet ikke handicappet? Er hun
doven? Er der et skjult kamera et
sted?

Alle burde prøve det
Der er rigtig mange ting,Antoniett
skal vænne sig til, efter hun fik kon-
stateret muskelsvind i marts 2001.

Familiens trjem i Hjortshøj ved
Århus står på den anden ende. Hånd-
værkere vandrer ud og ind, de borer,

hamrer og larmer, så det kan være

svært at fa ørenlyd..

Huset og indkørslen skal bygges

om, så Antoniett kan bo og færdes

bedst muligt. Hun har svært ved at

klare trapperne op til første sal, hvor
hun og lillebroren bor. Derfor er der

nu installeret en elevator. Badevæ-
relset er endnu under opførelse, og
dørtrinene i hele huset bliver ud-
jævnet til den dag, hun skal have en

elektrisk kørestol.
Hun kan ikke gå normalt læn-

gere og har ffet manuel kørestol og
minicrosser, der klart signalerer, at

hun er handicappet. I skolen har
hun {ået en speciel stol med hjul og
horn.

Hun skal både vænne sig til de

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

1,4 å'r.

"A1le skulle prØve at have mus-
kelsvind - bare i en enkelt dag, så de

ved, hvordan det er," mener Anto-
niett.

Der er nogle af drengene i sko-
len, der stadig ikke helt har forstået
betydningen af hendes sygdom.
Drenge driller, og det gør de også i
Antonietts klasse. De kan finde på at

tage hendes stol og lege med den,
fordi den er anderledes end deres

egen. De kan også skubbe til Anto-
niett, selv om de ved, at hun let ål-
der.

Antoinett har svage muskler,
men hun besidder en styrke, der
nogle gange kan overraske hende

Af Rikke Kaalund

Foto: Søren Ho{m/Chili
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se1v. Få dage efter at hun havde fiec
konstateret rnuskelsvind, stod hun
frem og fortalte skolens elever om
sin situation. Først i sin egen klasse

og senere for hele skolen. Hun gjor-
de det for at undgå drilierier, og det
har stort set virket.

"Nogle af de store eiever kom
og tilbød at bære mig, det var pænt
af dem, men det brød jeg mig ikke
om," siger Antoniett med et smil.

'Jeg synes, at det er ydmygende
at blive båret som et barn," fortsæt-
ter hun.

Min rnor græd
Antoniett husker tydeligt den dag i
rnarts 2001, hvor hun og hendes

rnor fik den endelige besked på hos-
pitalet. Da kunne hun stadig gå

nogenlunde, men havde besvær tned

^tIØfte 
ting og bøje sig ned.

Efter et halvt år i usikkerhed blev
det endelig konstateret, atAntoniett
har limb-girdle muskeldystrofi .

'Jeg kan huske, at min mor
græd, da vi kom ud fr'a Skejby Syge-

hus.Vi havde fået at vide, at nrin syg-

dom var uhelbredelig, og at jeg ville
komme til at sidde i kørestol. Den-
gang forstod jeg det ikke helt, men
jeg vidste, at det var alvorligt, når
rnin mor græd," fortæller Antoniett.

Nu er det ved at gå op forAnto-
niett og hendes familie, hvad syg-
dommen indebærer af begrænsnin-
ger.

'Jeg kan ikke løfte mine arrne så

højt op, at.jeg selv kan sætte mit hår.

Det nrå rnin mor gØrc, og det er
altså ikke altid, at hun sætter det,
sorn jeg ville have g1ort," siger An-
toniett og trækker på smilebåndet.

Det, hun synes, er allerværst ved
at have muskelsvind, er, at hun er
blevet afhængig af andre. Det er, når
hun møder begrænsninger, som hun
ikke er vant til, at hun kan blive rig-
tig ked af det.

"Jeg føLet mig udenfor, når jeg

rkke kan være rned til det, de andre
laver. Så bliverjeg ked afdet og bli-
ver enten meget stille eller begynder
at græde," fortæller hun.

Bange for at være alene
Antoniett er en akciv sportspige,
men også her er hun blevet tvunget
til at tilpasse sine aktiviteter. Hun går

nu til handicrpridning og svømning,
som hun er meget glad for. Hun går

stadig i klub efter skoletid samnen
rned klassekanlnleraterne. Tidliger:e

gik hun også til håndbold som res-

ten rf farnilien.
Hun er ikke så tryg ved at være

alene længere. Hun oplever, at hun
lige pludselig kan knække sammen

i hofterne.
"Lige pludselig ligger jeg der

bare, sonr orrr jeg er faldet ovel' en

usynlig snor. Og så er det ikke rart,
hvis der ikke er nogen til at hjælpe,"

fortæller Antoniett.
Nogle gange er hun nødt til at

Antoniett er tit
sgmmett nted

veninderne som her i
kanfinnandklubben,
hvor de denne often

lover noget rnecl
perler og spiller spil.
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være alene, når familien er ude af
huset, og vennerne har andre planer.

Hendes veninder tager af og til
toget fra Fljortshøj og ind til skøjte-
hallen. Her kanAntoniett ikke være

med, som hun kunne tidligere.
"Hvis jeg er i godt humør, vil jeg

gerne need ind og kigge på. Så kan
jeg sludre med de andre, når de hol-
der pause og grine sammen rned
dem, når de ålder. Hvis jeg er ked
af det, vil jeg hellere hjem og lave

noget andet. Det kommer også an

på, om der er en, der kan køre mig
derind," siger Antoniett.

Tiden derhjemme går blandt
andet med at se tv og lave perler.
Der er også god tid til at tænke.An-
toniett har gjort sig tanker om frem-
tiden. Hun har bestemt, at hun vil
være positiv og ikke se det værste i
at være handicappet.

De bliver klogere
"En gang ville jeg gerne være glas-

puster, men det ved jeg godt, at

hverken mine lunger eller mine arme

kan holde til. Så ville jeg rigtig gerne

være dyrlæge, for jeg elsker dyr. Men
dec kan nok heller ikke lade sig

gøre. Det gør heller ikke så meget,
for så er jeg fri for at aflive dyr," be-
retter den 14-årige pige.

Derfor har hun nu besluttet, at

hun gerne vil være dyrepsykoiog. På

den måde kan hun arbejde og være

sammen med dyr på en gang.

Antoniett bliver eftertænksom
og siger:"Min mor sagde noget rig-
tig godt en dag. Hun sagde, at mine
venner skulle være glade for at

kende mig, der er handicappet. Så

bliver de klogere og finder ud af, at

en handicappet er helt normal på

mange måder."
Antoniett er meget bevidst om,

at hun er handicappet, og at der er
aktiviteter, som hun ikke kan være

med til mere.

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

skulle ud {or at "lave ballade" i
Hjortshøj.

'Jeg kan jo ikke ringe på en

dørklokke og så skynde mig at løbe
væk," erkender Antoniett.

Det endte dog med, atAntoniett
havde en god aften. Dels hjemme
sammen med åmilien, og senere var

hun ude at køre nred veninderne,
hvor de fyrede knaldperler af og
hyggede sig.Veninderne sørgede for
at fyre deres $'rværkeri af i god af-
stand til Antoinett.

'Jeg kan jo ikke bare løbe væk,
hvis der kommer en raket efter mig,"
forklarer hun.

Først kI.4.30 om morgenen krøb
hun under dynen. Det var en god
aften.

"Man skal ikke kun se på det
sørgelige, for så bliver det hele trist.
Og selv om det er hårdt at have

muskelsvind, så sker der jo også gode

ting," mener Antoniett.

Kjolen krøller ikke
Den største begivenhed i den nær-
meste fremtid er konfirmationen til
foråret.Antoniett skal op ad kirke-
gulvet i den manuelle kørestol. Hun
er nødt til at have en til at skubbe
den, for hendes arme er for svage.

Hun kan heller ikke knæie oppe ved

alteret. Det mener hun ikke gør så

meget, for så bliver hendes kjole
ikke krøllet foran ved knæene!

Antoniett er på vej ud af huset
igen. Hun skal lige nå at besøge sin

mormor, inden hun skal til svØm-

ning på MarselisborgCentret inde i
Århus. Hun rejser sig fra den manu-
elle kørestol og går med den karak-
teristiske vraltende gang ud for at

tage sin minicrosser ud af garagen.

lJndervejs når hun lige at vise, hvor
hun væltede med minicrosseren,
fordi adgangen til huset ikke er i
orden endnu. r

Ndr det er koldt udenJbr, er det ekstra rart at
hygge sig indenfor ned veninderne.



Rundt om paragrafferne
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Hvad hancller: handicappolitik om,
eller hvacl skal clen handle om i 2003

og ficmover? Hvilke emner skal sæt-

tes på dagsordcncn, og hvad skai det
føre til? Hrrad tænker mennesker
rned hancJicap om hanclicappolitik?
Hvad gøl politikerne i Mr-rskclsvincl-

fbnclen og de øvlige handicaporga-
nisationer, og hvacl gør politikemc i
kommuner, anlter og Folkcting? Er:

sarlfiurdet indrettet, så hanclicappe de

mennesker har ordentligc vilkår'?

+

ElJ-kommissioiren hal taget ini-
tiativ til, *2003 skal være europæisk

handicapår. Formålet er at sætte fokus

på handicappedes vilkår og at sgzrke

dialoger-i rrellern 1'ranclicappede og
ikke-handicappcde. Dct vi1 skc vcd
en række arr:rngenlenter: foreclrag,

udstillinger, teatcrstykker, høringer,
cvents og happenings. Blandt andet

vi1 EU-kommissionens kampagne-
bus være mcd på Grøn I{oncert-
tllr11een til sommer.

Muskelkraft vil brugc handicap-
året som anledning ti1 at sætte fokus
på hanclicappohtik. Ikke bare på para-

graffer, Folketingets forhandlingcr
eller komnrunernes beslutr-ringer.

Vorcs ambitioll er at grave dybere,

gå bag om og beskrive holdniirger
og konsekvcnser fol menneskel mecl

handicap.Vi vi1 efterspørge visioner
og fiernacL:ettede hancllinger. C)g vi
vil folhåbentlig give anledning ti1

eftertankc og debat.

Tcmact "Handicappct politik" vil
være at fincle i Mr-rskelkraft irclc årct,

og vi lægger ucl nred at give orclet til
cn tlng med handicap og til Stig
Langvacl, cler i sin csenskab af for-
n-rand for De Samvilkende Invalide-
organisationcr repræsenterer ca.

300.000 clanske l'ranclicappcdc.

Menneskerettigheder
Allelede den sanrle græske fiiosof
Aristoteles konstateredc 300 år før
I(r:isti fødsel, at nrennesket er et poli-
tisk v:"-scri, fordi de t skabcr sarnfund

rnecl fælles regler og forskellige rol*
lcr for indbygger:ne. Politik er clen

proces, hvor: uclvekslinger af 1iold-
nineer, værdicr og n'reninger fører
fi:em ti1, hvorclan vi vil indrctte voles

sarnfund. I praksis sker cJet ofte ved,

at nlan laver regler', rtecltagcr love og
r-rc'lsteder cirkulær'er og bekcndt-
gørelser. Hanclicappolitik drejer sig

onr de vilkår', sanrfttudct trlbycler
menncsker nred handicap.

I cle rlodclne samfuncl bygger
love og regler på menneskcrcttig-
heclerne, som dc blev forruulelet af
FN i 1948. Heri slås det fast, at alle

menncsker er iige i værdighed og
rettighecler.Allc har rct til ct liv i fi'i-
hed og sikker-hed uclen forskelsbe-

handling. Ingen må udsættcs for vi1-

kår'lig indblanding i private forhold,
og alle har ret ti1 social tryghed og

krav på dc økonomiske, sociale og
kultr.rrclle r:ettigheder, cler er: ttund-
værlige for persoriens værdighed og
fi'ie uclvikling. Det indebærer blandt
anclet en r:et til arbcjde og r-tndervis-

ning.
I et der-nokratisk sanrfund sotn

dct danske er der mangc furskellige

aktører på den hanclicappolitiske

scene. Politikernc, der cncler mcd at

vedtage love og regler', gor clet ikke
i et tonrrum. Samfundets borgere
har lnulighed for at tilkendegive
clercs holdninger og sylrspLlrrkter ikke

bare ved at vælge politikcrnc, men
også ved at deltage i clen offentlige
clebat og i forskellige interesseorga-

nisationer som f.eks. handicapfor-
eningcrne.

Handicappet politik
Muskelkraft vil i "Handicappet poli-
tik" opsøgc :rktør:erne og hør'e, hvad

cle mener.Vi vil eftelprøve, om der'

cr ovcrensstemnrelse nrellern cle gode

orcl og tanker, og clen virkelighcd
handicappede rnennesker lever i.

I "Hanclicappct politik" vil vi
blandt anclet efters;rore virkningelne
af førtidspcnsionsrcformcn og grund-
takstmodellen, so1i1 er nogle af de

nye tiltag på det handicappolitiskc
områdc.

Vi vil ogs:i kigge nærmcrc på til-
eængelighedsproblenratikken: Har vi
gået længc nok ad f ivillighedens vej,

ellcr skll der snalt ske noget anclet?

Skal dct indskrives i dansk lov, at

man ikke rriå diskr:irninere handi-
cappede, sådan som tilfældet f.eks. er

i USA? Og hvad inecl "tnellem-
gruppen": I{an clet virkeLig være rig-
tigt, at mennesker med mindre han-
dicap fiar: dårligere uiulighedel end
menncsker med store handicap, fordi
de ikke kan mocltage lige så gode
kompenserende ydelser fra det
offentlige?

Ovenstående er blot noglc fi ud-
valgte cksempler på, hvacl "Handi-
cappet politik" vil komrrie til at

hanclle om. Pt:æcis hvor tem:ret briu-
ger os hcn, kan iæsert-re være rlcd til
at bestemme. Ideer til cnurer, hold-
ninger og clcbatindlæg lnodta55es

rnegct serne af Mr-rsl<elkrafts redak-

tion.
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HANDICAPPET POIITI(

"Ar 2003 er: europæisk handicapår,

så jeg tænkte, om du hal gjor:t dig
nogle tanker orn dct?"

Min recJaktør' er i tclefoncrl, os
jeg må melcle pas til sporgsmålct, for
jcg ancde ikke, at clet var'handicapår
i år. Hvad el dct, cler gør, at man kan

aflrolcJe et "hanclicapår", r-rden at

befolkningen fincler: ud af det?

Jeg tænker tilbage pri de arrclre
"særlige år'":I slutningcn af 90'erne
var: der ct internationait "hjer:neår",

mecJ fokr-rs på udviklingen af hjer:-
nen og c1ivelse hjerncsygdomme.Jeg
husker: dct ucl fi'a nosle clokun'ren-
tarprogralnlner, sonl blcv senclt pri-
nlctinle på Dl{l .

Et andet stort år var' 1996, ht'or
l(øbcnhavn blev r-rcl'åbt til årets curo-
p:ri.kc kLrlrtrlbl. og dcl vrl irrgcrr

ende på a1le cle penEic, statskassen

kastede ud til forskellise nrere eller:

tttittdlc vcllykkeJc .rllnlrgerircrrtt'r' i

hoveclstadsonr rådet.

Urimelig forskel
Efter at have tænkt lidt ovcr det, er

det for mig sonr stnclerencle oplagt
at gøre folk opmærkso1r1lne pli, hvor
fbrskcllig min situation er fi-:r andrc
stttderende. Da jcg i gyinnasiet be-
gyndtc at tænke over r.rclclannelses-

mr-rlighcdcr, mødte jeg fi':i ailerfurste
færd en hinclring. For: overhovcdet
at kunne få tilkenclt revalidering rriå

min ucldannelse ikke vrcrc rrorllrc-
ret til mere end Gm år. Det sortefer
i første omgang en mængde uddan-
r-relser fi-a, da dcr er nlange, soln tager
fem et halvt eller: seks år:. (Det gæl-

cler især: inden for det akadenriske
fe1t, som jo også er et af de bedstc

områder at søge arbcjdc indenfor,
I'rvis man cr rnuskelsvincller).

Det er en gener-el regel, sonr nran

ikke r-rclen viclere kan slippe forbi.
Mine forældre sprlrgtc, onr dct var
nrr-rligt at væ1ge en udclannclsc pti i:

.6'.{- xV
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f.eks. fem et halvt år, hvis de kunne
stå inde for mig økonomisk i det
sidste halve år.

"Nej, komrnunen kan og vil ikke
give penge til en uddannelse, som de

ikke kan garantere vil blive færdtg-
gjort", lød det promte og uden
tøven. Så jeg har været henvist til en

uddannelse på fem år som alle andre

på revalidering.
Men hvordan kan det være?

Halvårlig studiekontrol
En almindelig SU-sats er på s1'v år,

og en SlJ-studerende kan frit skalte

og valte med sine penge praktisk talt
uden at skulle stå til ansvar. Selvføl-
gelig er det ulovligt at få udbetalt
pengene, hvis man ikke studerer,
men hvis man f.eks. følger et seme-

ster og modtager SIJ, men vælger
eksamen fra,fordi man ikke er parat,
ja så er der ingen, der spørger til det.

Der er åktisk heller ingen, der
tjekker det, hvilket vil sige, at man
kan - og det sker faktisk - droppe
helt ud af studiet i et eller to seme-

stre og få udbetalt SU uden atfølge
så meget som 6n time. Hverken
undervisere, studievejledere eller
andre offentlige instanser holder øje
med det.

I mit tilfælde skal jeg hvert halve

år melde mrg hos min studievejleder
og bede vedkommende om at ud-

Slde en formular, som skal dateres,

underskrives og stemples, før jegkan
sende den tilbage til min sagsbe-

handler.
Nogle af spørgsmålene lyder:

" Har pågældende fulgt underuisningen

tilfredsstillende?"

...Ja, selvfølgelig,jeg ville da ikke
lave alle de opgaver og møde op,

hvis jeg ikke interesserede mig for
det!

"Har pågældende indtil uidere gen-

nemført på normeret tid? - huk ikke, er

det da,fordi 1) pågældende er uegnelt til
studiet? 2) pågældende har forsømt? j)
pågældende har ikke deltaget aktiut? 4)

pågældende har uduist manglende inte-

resse?"

Bemærk at t fald man er handi-

cappet, er der udelukkende negative

grunde til ikke at have fulgt et stu-
die til normeret tid. Det kan åben-
bart ikke skyldes sygdom, overflyt-
ning eller barselsorlov etc.

For mig virker det utrolig mis-
tænkeliggørende, at jeg skal dekkes
i alle ender, og ved at stille spØrgs-

målene på denne måde følerjeg mig
"skyldig til det modsatte er bevist".

Det er helt klart en urimelig for-
skel på mig og mine medstuderende,

atjeg konstant skal bevise, atjeg er

god nok til et studie, som jeg er ble-
vet optaget på i første forsøg, og
hvor jeg tilmed aldrig har udskudt
en eneste eksamen:

(Det kan man i øvrigt heller ikke
gøre, hvis man er på revalidering
uden en masse godkendelser fra
diverse læger og lærere. En ganske

aknindelig SU-studerende kan melde

fra til en eksamen helt op til en uge
før uden at skulle bekymre sig om
det).

Alt for stramfire rarnrner
Det, som jeg helt overordnet for-
søger at påpege, er, at revalideringen
sætter nogle meget stramme rammer
for, hvordan man kan tilrettelægge
sin studietid.Jeg mener, det bør være

tilstrækkeligt med en udskrift af
eksamensbeviset, som kan fortælle,
at jeg hidtil har fulgt mine fag og
eksaminer til tiden.

Hvis min sagsbehandler spwger
mig pænt, vil jeg da gerne lave en

aftale med hende og love at sige til,
så snart jeg falder af på' den. Den af-
tale har vi for øvrigt allerede, men
det er åbenbart ikke nok. Når jeg af-

leverer min formular til studievej-
lederen, følet jeg mig som en idiot,
der ikke kan passe på sig selv, eller
som en kriminel, man ikke kan stole

på, og det er ydmygende for mig.
6n ting er, at ieg er begrænset til

at vælge en uddannelse på max fem
år. Det er uforståeligt, når alle andre

kan begynde på en eller to forskel-
lige uddannelser, før de finder den

rette, og alligevel have SU tilbage til
et helt studie. Men det er en helt

anden ting konstant at blive mis-
tænkeliggjort. Det er uværdigt for et

land som Danmark, der brøster sig

af at væte "tolerant" og "forstående"
for de svage grupper i samfundet.

Ganske vist skal man være tak-
nemlig for det økonomiske tilskud,
men hvis betingelsen er; at man bli-
ver sat under observation, så er
spørgsmålet, om den danske stat er
så flink, som den selv giver udtryk
for.

Det koster ikke regeringen alver-

den at bruge en pænere tone over
for handicappede eller andre på

revalidering, og hvis folk vidste, hvil-
ken behandling man får, så er jeg
sikker på, at det ville blive ændret.

De, som har hørt min historie,
har været dybt forbavsede, men der
bliver aldrig sat fokus på behandlin-
gen afhandicappede, og derfor sat-

ser politikerne ikke på det.

Handicapår i stilhed?

Jeg kunne godt ønske, at vi brugte
dette år på, at fr udbedret helt kon-
krete fejl, som f.eks. ovenstående,

men det er mindst lige så vigtigt at

blive set og hørt. Det nytter ikke
noget med et handicapår, som folk
ikke kender til.Vi skal reklamere for
det. Uden almindelige menneskers

opmærksomhed når vi ikke langt
politisk set. Det er fint med debat i
handicap-organisationernes med-
lemsblade, men det skal også ud i de

almindelige dagblade.

Det kan kun lade sig gøre at af-
holde et handicapår i stilhed, fordi
det er et emnet, som der hverken er
penge eller stemmer i for politi-
kerne.Vi er (desværre?) ikke så inte-
ressante og sjove som hjerner og
kulturelle begivenheder, men måske

er vi selv ude om det?

Nu har vi chancen for at blive
hørt, og så skal vi udnytte den! I år

er det vores opgave at reklamere for
os selv, så folk begynder at se os som

ligestillede individer i stedet for en
mængde på revalidering og anden

støtte. :
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I 2003 skal vi over hele Europa sætte

fokus på livsvilkårene for mennesker

med handicap.Og På holdninger ti1

mennesker med handicaP. Det skal

nok lykkedes. Der er mange gode

europæiske, nationale og lokale

arrangementer i støbeskeen'

Men vi skal mere end det. Året

må ikke sande til i ord og tomrie
løfter.Vi skal opnå konkrete og syn-

lige forandringer. Har vi ikke opnået

sådanne resultater, når året er orllme,

vil handicapåret ikke have været en

succes.

DSI har derfor oPstillet en ønske-

seddel til iandets beslutningstagere.

Vi har beskrevet en række områder,

hvor vi, her og nu, trænger tii 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 frernstillet et katalog over helt

konkrete tiltag, som politikerne kan

og bør tage fr;t. på. Der går vi mere i
detaljen med, hvilke regler og para-

grafler der bør ændres. Dette kata-

log kan du finde På DSI's hjemme-

side (www.handicaP.dk).

Af Stig Langvat{

Frcrnfør kravene
Vi håber, at a1le medlemsorganisati-

oner og DSI's lokale tiliidsfolk vi1

bruge de to paPirer i året, der kom-
mer. Fortæi de beslutningstagere, I

kommer i kontakt med, at vi vil
måle deres indsats i 2003 rned denne

liste!

Når journalisterne ringer og

spØrger om jeres forventninger til
Det Europæiske HandicaPår - så

send dem notatet og kataloget.

De konkrete indsatsområder fra

notatet ser således ud:

Frihed for den enkelte
Ledsageordningen rnå udvides. Dels
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HANDICAPPET

På statsligt og regionalt niveatt
halter det især rncd brugerindflydcl-
sen på sr.rndheds- og uddannclses-
on'rråcle t.

På kommunalt og anrtsligt
nivean er nlan godt i gang - mclr
nlan qør det unødigt svært for cle

frivillige brugerrepræselttanter at

deltage i arbejdet. Man knnne pas-

sendc bruge hanclicapår'et til at få
f,rstsat for:beclrecle og cnsartecle reg-
ler for repræscntanternes udgifts-
c1ækning.

Internationalt arbejde
Det Eur:opæiske Handicapår' bør
ikke kr-rn fore til ct nationalt loft af
handicap-arbe.1det.Vi bør også vencle

blikket uclad - og markere hanclicap-

året vcd at gøfe etr ekstra indsats i
forhold ti1 det internationale arbejde.

Den danske regering må for:tsat

støtte arbejdet for at sryrke rettighe-
clernc for mennesker med handicap

internationalt, er"rropæisk og natio-
nalt, f.eks. via stØtte til visioncrne
b.g cr) lrrrrdicrpkor)vclrtiur) oq

nrodeririseringerl og r.rclbygningen af
FN\ standar:clregler om lige mulig-
heder for handicappecle.

Det Eur:opæiske Handicapår kan

sætte fokr-rs på hanclicappecles livs-
vilkår i EIJ-ansøger'landene. Isæl: må

den clanske regering være opnrærk-
som pir institutionaliserede meune-
sker nrecl handicap i disse lanc1e, samt

stØtle til opbygning af brugersryrede

lran d i crpolgr r t i s:r tiot t cl'.

Danida kunne i handicapåret
sætte sig som mål at {å tnklr.rdcret
handicapområdet i alle relevante
sektorprogramnlcr, telnaprogranlmer
og i Danidas samarbejde med de

irrtelrr.rtiou.rle rrdviklrrr gsinsritrrtio
ner og organisationer (FN-systcmet)

- i samarbejde mecl handicap-
organisationerne. Fl

POLITIK A

-+pC'T
f'-

7vecl at ferne alderssræusenpi 67 ir,
dels rrec'l at sikle nnse clenne mulig-
hecl, clcls ved at sikre, at den også

omf,rtter menuesker nred kognitive
og kommunikative handicap.

Forbeclrcde muligheder fur at få

egen og egrlet bolig e1ler andet rele-

vant botilbr"rd.

Vi savner en bredcre rrifte af støt-

tetilbucl uclen for trjemmct - også i
forbindelse mecl ophold i r,rcllandet.

Efter n'rangc års forberedelscr bør:

alle være parate ti1 at gørc noget
konkret og mærkbart for at øge

samfundets tilgæirgelighed for uretr-
nesker med handicap. Ikke kun de

fysiske barrierer, også de teknolo-
giske. Det hancller: on1 r1)ic og ælclre

bygninger og det ydre miljø. Og dct
fiandler om teklriske indretninger og
IT for alle handicapgrupper'.

Der må skabes forbedledc mulig-
hedcr for støtte ti1 køb af bil.

Lige muligheder
Der er behov for at fi'etnme adgan-

gen for mennesker med handicap til
bcskæftigelse. Dcr er ikke en bred

nok vifte af støtteordninger, som sik-
rer a1lc adgang til arbejdsnarkedet.
Der er fortsat mange holdningsbar-
rierer, som redttcerer mr,rlighederne

for, at alle kan opnå beskæftigelse i
follrold ril delc' kvrlifik:rriorrcr'.

Tolkning og kommunikation er

helt grundlæggende for at kunne
skabe lige mr-rligheder. Det gæ1der

f.eks., når kommunikationshæm-
mede indlægges på hospitaler, når

døve skal fungerer i almindelige
sociale sammenhænge og lignende.

Øget brug af IT i den offentlige
forvaltning er til stor gavn for nlange

handicapgrupper - rnen kan skabe

bar:rierer for andle, hvis det gribes
forkert an. Der må samarbejdes ured

brugergrupperne omkring den digi-
tale forvaltning.

DIn3
Det Europæiske Handicapår

Der er ikke lige muligheder: elier
r:eel rummelighed i folkeskolen, så

lænee specialunclervisningeu ikke
forbcdres. Man kunnc passencle

bruge handicapårct til at genindføre
specialpædagogikken i lærcruddan-
nelscrne, sarnt skabe tilbud om efter-
uddannelse.

Valgfrihed
Det skal sikrcs, at aile har større oq

lettere aclgang til rclcvant viclen,
råclgivning og vejleclning, som kan
give dem mulighed for at træffe
cqrrc vllq.

A11e danskere bør kunne vælse

rn ellern fl ere bchandlingsmr"rLigheder.

På de kognitive og Ps)'kiatriske
omr:åder har man sjælclent valg-
rnulighcder. Det kan være svært uok
overhovedet at findc sunclheclsper*

sonale med faglig inclsigt og kunnetr.
Det gæ1der også for andre små og

minclre kendte cliagnosegrupper.
F:urilicr med f.eks. DAMP-bør:n har

ingen valgrnuligheder. Psykiatriske

patienter har ikke f it valg af behancl-

lingssted.

Det fi-i sygehusvalg er ikke
nogen reel mulighed for handicap-

pede, hvis man ikke kan fi dækket
rnerudgifter:ne til befordring og til
rnedbragte hjælpere. Det gælder

både i Danmark og i udlandet.

Brugerindflydelse
I{onklet bør rnyndigheder på alle

niveauer blive beclre til at inddr:age

repræsentanter fi-a brr-rgcrne og cleres

organisationer:, når tilbud p1an1ægges

og implemcnteres, f.eks. via handi-
capråci i amter: og kommuncr.
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Gensyn med familien Nenadic
I 1999 besøgte Aluske.lkraft dert serbislec-faniltie Nenadic, tle{ l,Laude to sønner med
muskelsuiud ttg bocdc i en_flygtningelejr i Beo14rad.'Ii'e år efter opsøgte ui pånyfawilien

Pladsen var trang, da Muskelkraft for
tre år siden besøgte åmilien 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 værelse på

rlve kvadratmeter.Til samrnen havde
de fire senge, så forældrene måtte
dele den ene, mens teenagedøtrene
Dunja og Danica sov sammen i den
anden. SønnerneJovan på 1,7 ir og
Branko pi 14 å.r måtte skiftes til at

bruge åmiliens eneste kørestol, så

Jovan tilbragte de fleste dage i sen-
gen. Bad og toilet var til deling med
15 andre åmilier i flygtningebarak-
ken, og Nenadic'erne kunne ikke
selv bestemme, hvad de ville have ar

spise. Maden kom nemlig fra lejrens
centralkØkken, hvorfra 600 menne-
sker blev bespist.

"Maden er for dårlig," konstate-
rede moderen,Jovanka Nenadic, der
også klagede over, at familien i to
måneder hverken havde fiet sæbe

eller tandpasta.

"Nogle gange vågner jeg om
morgenen og tror, at jeg hjemme.
Når jeg opdager, hvor jeg er, så kan
jeg ikke stå op," fortalte hun.

Sammen med et par hundrede
tusinde andre serbere flygtede åmi-
lien Nenadic I 1995 fra Krajina i
Kroatien, hvor de havde boet i et hus

i landsbyen Stikovo. Huset blev
brændt under krigen, og da Muskel-
kraft for første gang besøgte fanrilien,
havde de boet mere end fire år i
flygtningelejren. Datteren Danica
vidste ikke, orn hun havde noget håb

om en bedre fremtid. Hendes høje-
ste ønske var engang at fi sit eget

badeværelse. Moderen håbede bare,

at hun kunne holde sine børn raske.

Tre år efter
Tre år efter kører vi gennem Beo-
grad sammen med en socialarbejder
fra den lokale muskelsvindorganisa-
tion.Vi krydser floden Donau og
fortsætter til forstaden Pancevo, hvor
Nenadic også boede i 1999.Den-
gang åbnede en vagt bommen til
flygtningelejren, der bestod af en
samling faldefærdige barakker ved
en forladt, rusten fabrik og næsten
kunne forveksles med en losseplads.

Denne gang parkerer vi bilen foran
et højhus i 11 etager.

Socialarbejderen ringer plt dør-
telefonen, og en storsmilende Jovanka
Nenadic lukker op til lejligheden i
stuen.

Af l4aia Rørbæk

Foto: Pio Eunnølle

Hansen

Eranka Nenadic sover
tungt, selv onl

faderen, Ronko, og
ntoderen, Jovankq,
sidder pit sengekanten
og snakker.
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"Se, jeg er så glad.Vi har vores

eget wc og badekar.Jeg takker Gud
for badeværelset," fortæller hun og
viser rundt i den 55 kvadratmeter
store lejlighed med køkken og to
værelser. I det ene sover døtrene i
hver sin seng. I det andet er der god
plads til år, mor og Branco, som nu
er fyldt 17 år.

Væggene er bare og hvide, men
gulvet pyntes af et farvestrålende
tæppe. I vinduerne hænger fine,
kniplede gardiner og en blomstret
voksdug er lagt på det køkkenbord,
hvorJovanka Nenadic byder os plads.

"Jeg er så glad for, at vi har
varme. I flygtningelejren frøs vi om
vinteren. Og vi kan vaske os. Det var

så besværligt i lejren," fortæller hun
ivrigt.

Familien er heldigt stillet sam-

menlignet med de 515 andre men-
nesker, der stadig har deres hjem i de

faldefærdige barakker. Moderens
ansigt åbner sig gang på gang i et

smil.
"Dette er vores. Vi kan lukke

døren. Det er jeg så glad for, så når
jeg står op om morgenen, er jeg til-
freds," siger hun. Æligevel kan intet
slå fortiden i huset i Kroatien.

"Åh, d.t var så smukt.Vores hus

var så dejligt.Vi havde køer, og alting
var så godt. Både min rnand og jeg
havde arbejde. Intet er så godt som
dengang, Jugoslavien var et samlet
land," fortæller Jovanka Nenadic og
sender fingerkys ud i luften for at

vise sin begejstring. Hun er fuld af
glæde og energi, men med 6t sænker

tavsheden sig alligevel ved bordet.
Det er, da vi spørger til den ældste

sØn,Jovan. }Jan døde for to år siden.
"Han blev syg og kom på hospi-

talet. Alt personalet gjorde det så

godt, de kunne, og vi bebrejder ikke
nogen noget, men der var ingen res-

pirator til ham. Hvis vi havde boet i

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

Ingen fysioterapi
lJnder et tæppe ligger hendes anden

søn, Branko, i en dyb søvn.Aftenen
før blev han længe oppe for at se

fodboldkampen mellem Red Star

Beograd og Lazio fra ltalien. Nu
sover han tungt, selv om der bliver
snakket og grinet højt om Ørerne pi
ham.

"Hvis han kunne fi fysioterapi
og mulighed for at bade i havet, ville
han {å det bedre, men det har vi ikke
råd til," sigerJovanka Nenadic.

Så ringer det på dØren, og en

mand i militæruniform træder ind.
Det er faderen i familien, Ranko
Nenadic. De grønne kamuflage-far-
ver giver forklaringen på familiens
forholdsvis gode forhold:

'Jeg har arbejdet i militæret i 30
år, og for halvandet år siden fik vi
denne lejlighed, som vi lejer af mili-
tæret," forklarer Ranko Nenadic.

På det tidspunkt havde familien
boet seks år i flygtningelejren.

"Vi kunne ikke få h.jælp før,
fordi der var så mange andre flygt-
ninge fra Kroatien, der også havde

arbejdet i militæret. Men da min
ældste søn døde, ville de gøre noget
ekstra for os.Vi har også særlig brug
for lejligheden på grund af Branko,"
siger faderen.

Familien betaler 450 dinarer om
måneden for lejligheden, og Ranko
Nenadics månedsløn i militæret er

6.000 dinarer, der cirka svarer til 750

kroner. Jovanka Nenadic og de to
døtre, der henholdsvis er uddannet
kok og frisør,har ikke noget arbejde.

"Der er ikke noget arbejde at

få," forklarer Ranko Nenadic.
"Men det bliver bedre," indsky-

der'hans kone hurtigt.

"Det er jeg nødt til at tro på.Jeg

er nØdt til at være optimist," siger

hun.
Branko, der ikke modtager nogen

form for pension, går stadig i skole.

Det foregår hjemme i lejligheden,
hvor en gymnasielærer fra Beograd
kommer på besøg to-tre timer to
gange om ugen. De andre dage læser

han lektier, og målet er en alminde-
lig studentereksamen.

Når han skal ud, foregår det i en

manuel kørestol, som familien i
1,996 flk af den lokale muskelsvind-
organisation. Så må Ranko Nenadic
selv bære sin sØn ned i armene, for
der er ikke en brugbar rampe til
trappen foran huset.

"Brankos arme er også for svage

til, at han kan køre den selv, så vi må

skubbe," siger Jovanka Nenadic.
I dag er hendes stØrste Ønske, at

alle i familien bevaier deres helbred,
og at de to døtre {år arbejde, Hun
drømmer ikke længere om at kom-
me tilbage til Kroatien.

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

"Min sØn er død her. Hans grav

er her. Et hus er et hus, men en sØn

er vigtigere. Nu bliver vi her." r

Bombede bygninger
står stadig som et
mincle om nato-
bontbcrdententerne i
Beograd. Men livet går
videre,
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På kursus i at være ørbejdsgiver
!{},t' tilbud til hcndica\sptcle nrcrJ ljælperordninø

Af Eorlil Jensen Er du arbejdsgiver for personlige
hjælpere, har du nu mulighed for at

komme på kursus i, hvordan du
bedst tackler rollen som arbejdsgiver.

Det er Bruger-Hjælper Formid-
lingen A/S i Hvidovre, der står bag

den nye brugeruddannelse. Bruger -
Hjælper Fornidlingen A,/S er en
jobbank, der primært fornridler kon-
takt mellem brugere og hjælpere og
som derudover administrerer ord-
ninger for kommuner, amter, hospi-
taler og behandlingssteder.

Målet med det nye kursus er at

klæde handicappede med hjælper-
ordning bedre på til at kunne vare-
tage de opgaver, der følger med, når
rnan skal fungere som leder for sine
personlige hjælpere.

"At være handicappet er ikke
ensbetydende med, at man fi'a natu-

rens hånd er udstyret med et
ar-bejdsgiver-gen. Når man får h1æ1-

perordning, er der pludselig mange
ting, man skal forholde sig til. Og
det er ikke altid lige 1et at være
arbejdsgiver. De fleste vil jo allerhelst
have, at deres hjælpere bliver i job-
bet så længe som muLigt og defor er
det vigtigt, at rrran som arbejdsgiver
{år skabt et godt arbejdsklima," siger
kursussekretær Tina Kirkegaard fra
Bruger-Hj ælper Formidlingen A/S.

Initiativet til brugeruddannelsen
er taget af en arbejdsgrltppe, som
selv har gjort sig masser af erfarin-
ger rned rollen som arbejdsgiver for
personlige 11ælpere.

"Man k:rn godt undle sig over', rt
der ikke tidligere er blevet lavet en
lignende uddannelse, forjeg er ikke
i wivl om, at behovet er der. Men vi

er ikke stødt på tilsvarende tilbtid,
selv om vi har spurgt os for rundt
omkring," siger Tina I{irkegaard.

To rnoduler
Den nye brugeruddannelse er pian-
lagt til at skulle foregå i to moduier.
Det første modul finder sted fra 14.-
18. maj på Sl-Centret i Rødekro.
Det andet modul er planlagt til at

være et opfølgningsmodul, sorn vil
foregå over to dage. Det forventes at

bhve afholdt cirka en måned efter
afslutningen af første del af kurset.

Prisen for uddannelsen beløber
sig til 19.600,00 kr. og indbefatter
ophold, forplejning og undervisning
for 6n bruger og 6n hjælper i fem
dage.

"Vi håber selvfølgelig, at kom-
munerne vil gå ind og dække kur-
susr-rdgifien som en merudgift.Vi har

allerede fået flere positive tilkende-
givelser fra kommuner, sorn vi har
holdt møde med, og som synes, at det
er en rigtig god ide med en bruger-
uddannelse," siger Tina Kirkegaard.

Men lwad er det så, nøn skal lære

for at uære en god arbejdsgiuer?

Faktisk en hel del og derfor be-
står brugeruddannelsen af forskellige
forløb tilrettelagt af fire oplægshol-
dere. Arbej dspsykolog Henrik Jensen
fra Bedri{tssundhedsqjenesten vil bl. a.

undervise i, hvordan man skaber et
godt psykisk arbejdsmiljø ved at

arbejde langsigtet og systematisk
med at forebygge og håndtere f.eks.

roliekonflikter og det at arbejde
uden kolleger.

"Som arbejdsgiver skal nan lære

at være leder af en gruppe med
respekt for de rettigheder og pligter
begge parter har. Det er vigtigt med
en god introduktion til ar-bejdsopga-

verne, rigtig instruktion i brug af ap-

parater og medicin og god kontakt
til kolleger. Det støtter både brugere
og hjælpere i arbejdssituationen. Ar-
bej dspladsvurdering, p ersonalemø der

og brugernewærk giver også bruge-
ren den opbakning og de redskaber,

der er nødvendige for at skabe en
fungerende arbejdsplads," hedder det
i oplægget fi'a HenrikJensen.

Socialrådgiver Lotte Mørkhøj vil
tage sig af emnet "den praktiske
hverdag" på uddannelsen. Målet er at

bevidstgøre kursisterne om arbejds-
giverrollen, så de bliver gode og an-
svarlige arbejdsgivere, og sarntidig
forvalter rollen, så de får den hjælp,
de har brug for alt efter egne ønsker
og behov.

På kurset vil hun bl.a. komrne
ind på det at rekruttere, ansætte og
afskedige, at definere, formulere og
prioritere arbejdsopgaver, vagtplan-
lægning, økonomi, arbej dsgiverens
formelle ansvar og pligter, samt sam-
arbejdet med sagsbehandleren i
konlrrunen. Foruden sin uddannelse
som socialrådgiver har Lotte Mør-
khøj selv stor erfaring som arbejds-
giver for personlige hjælpere.

Adfærd og mønstre
MichaelJutrl Fedders fra firmaet In-
team vil under kurset undervise i
transaktionsanalyse og assertions-
træning og bl.a. forsøge at fi kursi-
sterne til at se nærmere på egne

"At være handicappet er ikke ensbetydende med, ot man fro naturens hdnd er udstyret med et arbejds-
giver'gen," siger Tino Kirkegaard, som er kursussekretær for den ny brugerutldannelse.
fato: Mi kkel Østergaard

Pd 14uske[svindfondens sornmerlejre og kurser bliver bruger-hjælper-fr:rholdet ofte diskuteret. Det er ikke
altid Lige let at være orbejdsgiver, og for nogle kan det være svært øt fd hjælperne tit at gøre tingene,
som tnan selv vitle hove gjort, hvis nan kunne. l,,lodelfoto: Ni{s Juel Berg.

adfærdsmønstre og måder at kom-
munikere på.

"Der er rnange årsager til, at vi
merrrresker er blever, som vi er. og at

vi i forskellige situationer reagerer,

som vi gør,hvad enten det er godt
eller skidt for os. For det meste ser

vi os tilfredse rned vores adfærd,
fordi det jo er sådan, vi er, og det må

vi selv og andre leve med. Men fak-
tisk er vi ikke slaver afdet,vi engang
har lært og den måde, vi opfører os

på.Tænk bare på de situationer du
oplever dig selv i igen og igen. som
ikke alle er lige gode for hverken dig
eller dine medmennesker. Ved en
portion selverkendelse og selvironi
blandet med transaktionsanalysens
redskaber er der mulighed for at se

tingene i et lidt andet perspektiv. En
bedre forståelse afbåde en selv og

andre skulle gerne være med til at
give en bedre forståelse i daglig-
dagen," lyder oplægget fra Michael

Jutrl Fedders.

På anden del afbrugeruddannel-
sen - opfølgningsmodulet - vil psy-
kologJohn Marquard, der til dagligt
albejder i Institut for Muskelsvind.
rådgive om de problematikker, der
er dukket op undervejs i fodøbet i
det praktiske arbejde med de nye
kommunikationsredskaber. B1. a. bli-
ver der rnulighed for at afprøve de

nye værktøjer ved l1ælp af rollespil
og videooptagelser.

Tilmeldingsfristen til kurset er

7. april.Yderligere oplysninger kan
fis hos Tina Kirkegaard, Bruger-
Hjælper FormidlingenA/S på tlf.36
34 79 00 eller ernail: tk@formidlin-
gen.dk
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Hvem bestemmer?
Tbmadag ()ftt atlsuct{ og roller mellew brwgere og bjælpere gau liulig debat. Huor,qår grænsen?

I
,,

Hvem har ansvaret for brugerens liv

- hjælperen eller brugeren? Og hvor
går grænsen? Er det f.eks. i orden, at

en hjælper til en ung handicappet
mand "stjæler" en flaske spiritus fra
forældrene, hvis den unge beder
hjælperen om dette? Og skal en
hjælper respektere, at brugeren beder
ham undlade at tage hjertemedicin
med på en udlandstur?

Emnet ansvar og roller som cen-
trale aspekter i bruger-hjælperfor-
holdet var til debat, da Københavns
Lokalgruppe i november indbød alle

medlemmer på Sjælland til temadag.

Ovennævnte eksempler var blot
nogle af de grænsetilfælde, der var
med til at sætte gang i debatten.

Dagens program bestod af for-
skellige oplæg, som på hver deres

måde satte fokus på relevante pro-
blemstillinger i bruger-hjælp erfor-
holdet, men også viste, at der er stor
forskel på, hvordan den enkelte tak-
ler det at have en hjælperordning, og
at der ikke er nogen enrydige svar.

Alle oplægsholdere lagde stor
vægt på, at hjælperordningen er flek-
sibel.At det er muligt selv at ansætte

og afskedige hjælpere, at man selv
har indflydelse på, hvem der kom-
mer i ens private hjem og selv kan
sætte rammerne for, hvordan t5æl-
perne skal fungere i hjemmet. Men
de lagde dog ikke skjul på, at det kan
være frustrerende og svært at være

arbejdsgiver, at væte afltængig af
andre mennesker og at have et pri-
vatliv, når det private hjem samtidig
er en offentlig arbejdsplads.

Forskel på hjælpere og venner
Sigrid Brønnum var den første op-
lægsholder, der selv har en hjælper-
ordning. Sigrid er i begyndelsen af
ryverne, læser på Den Sociale Høj-
skole og bor sammen med sin kære*

ste, der ikke har et handicap. Sigrid

(

har valgt kun at have to faste hjæl-
pere, der hver har 12 timers vagter.

Resten af tiden klarer Sigrid sig

alene eller får hjælp af sin kæreste.

For Sigrid og hendes kæreste er
det vigtigt også at have et privatliv
og at være alene uden hjælpere. Sig-
rid lagde vægt pe, at de ansatte hjæl-
pere ikke kan sammenlignes med
venner, men der kan evt. senere ud-
vikle sig et venskab. Sigrid beskrev
forskellen mellem hjælpere og ven-
ner sådan, at hun over for sine hjæl-
pere ikke involverer dem i sine fø-
lelser. Sigrid beskrev sig selv som
konfliktsky, men havde alligevel lært,
at det er vigtigt at sige tingene lige-
ud og få talt om problemerne.

Næste oplægsholder var Lonnie
Busted, der har sØnnen Danny på 16

år, som har en hjælperordning. Lige
siden den tidligste barndom har
Danny haft hjælpere. I starten dog
kun ganske ff timer om ugen. Men
siden Danny blev trakestomeret som
l,l-irig, har der været hjælpere i
hjemmet 24 tirner i døgnet.

Lonnie Busted beskrev sig selv
som en "strid kælling", og at det be-
stemt ikke havde været let at være

hjælper i deres hjem især 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
svært ved at give slip på "sit lille >

Af Lene Maj Pedersen

ItLustration: Bitten

Vernersen
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barn" og turde tro På, at andre kunne

hjælpe Danny lige så godt som hun

selv.

Når der skal ansættes hjælPere til
Danny, sender åmilien Busted et

spørgeskema til hjælPerne, hvor de

beder om personlige oPlYsninger.

Dernæst holdes en ansættelsessam-

tale, hvor to-fire potentielle hjælpere

deltager på en gang. Familiens eda-

ring med dette er god, og hjælPerne

har også været positive over at være

flere til samtale samtidig.
Efter den fælles seance tager

Danny hjælperne en efter en ind På

sit værelse. Hele familien skal være

enige,før en ny hjælPer ansættes.

Oplægget fra Lonnie Busted gav

anledning til en del diskussion i
salen om, hvornår hjælPerne skal

blande sig i opdragelsen, samt hvor-
dan og hvor hjælPerne skal trække

grænsen. Lonnie nævnte, at de altid

informerer hjælperne om, at de er

Dannys arme og ben, og at de der-

for skal gwe,hvad han beder dem

om. Dog skal de trække grænsen'

hvis det, han beder om, er til fare for
ham selv eller andre.

Som eksemPel nævnte hun, at

hvis Danny skal til fest og beder

hjælperne om at tage en flaske rom
fra forældrenes skab, skal hjælperne

gøre det, selv om DannY selvfølge-
lig ikke må tage forældrenes spiritus

med til fest. Det er ikke en hjælpers

opgave at formane DannY om det

lorkerte i at tage forældrenes spiri-
tus, men en opgave, der tilkommer
forældrene.

Ansvar for brugerens liv
Ole Lauth, forstander På Egmont
Højskolen i Hov, kom også ind På

Froblemstillingen om grænser i sit
indlæg.FIan berettede om en elev,

der under en studietur til udlandet
havde bedt sine hjælpere om ikke at

rnedtage sin hjertemedicin, selv om
hjælpe.ne af elevens mor havde fiet
Pålæg om, at eleven skulle have sin

medicin med. Hjælperne valgte ikke

^t 
tage medicinen med, men under

studieturen blev brugeren alvorligt

syg på grund af den manglende

medicin.
Ole Lauth kom i sit indlæg des-

uden ind på de magtkamPe, som

kan opstå, når et menneske er af-

hængigt af et andet mennesker. FIan

illustrerede det ved at fortælle om
sine forældre, hvor faderen, der var

spastiker. i mange situationer var

a{hængig af sin ægtefælles fysiske

hjælp.

Michaei 'Wilhelmsen, der har

været hjælper i ca. syv år, gjorde i sit

indlæg meget ud af at understrege,

at hjælperen kun skal være bruge-
rens arme og ben. HjælPeren skal

ikke være brugerens sociale netværk

eller gå ind som psykologisk støtte.

Han beskrev forskellige situatio-

ner, hvor han havde stået i et dilem-

ma mellem at være brugerens arme

og ben og samtidig fø7e,at han burde

have handlet anderledes, idet han

egentlig havde ansvar for brugerens

liv.
Disse ord gav anledning til dis-

kussion i salen om, hvornår hjælPe-

ren har ansvar for brugerens liv, og

hvornår det er brugerens eget ansvar?

Hvor langt skal/kan man som hjæl-

per gå i at lade brugeren bestemme?

Hrro, -.g., kan hjælPeren tillade

sig at "give slip"? Og hvem har det

juridiske ansvar?

Fastholder et Privatliv
Debbie Pedersen og Maria Over-
gaard holdt oplæg om at leve i Par-
forhold, have barn og hjælpere. Deb-
bie er gift med en Person, der ikke er

handicappet, og Marias samlever er

handicappet. Begge har et barn. For

begge oplægsholdere gælder, at de

forsøger at åstholde et privatliv, men

alligevel er der stor forskel på, hvor-
dan hjælperordningerne fungerer.

Debbie fortalte, at hun kun har

50 timers hjælperordning om ugen,

heraf de 40 tirner er på tider af døg-

net, hvor hendes ægtefælle ikke er

tilstede. Hos Debbte er det hende,

der giver "ordrer" til hjælperen, og

evt. uoverensstemmelser mellem

Debbie og hendes mand klares, når

hjælperen ikke er til stede.

Hos Maria Overgaard er det

både hende og hendes samlever, der

giver "ordrer" til hjælperen, fordi de

ind imellem er fælles om hjælperen.

De helt private ting klares uden

hjælperens tilstedeværelse, men mod-

sat Debbie udskydes evt. diskus-

sioner mellem Maria og hendes

samlever ikke.
Maria og hendes åamlever har de

sidste par år boet i et hus, de selv har

fået opført. Et hus, der er funktionelt

også i forhold til det at have en hjæl-

perordning, hvilket i dagligdagen har

stor berydning.
Maria gav udtrYk for, at hun i

dagligdagen ikke mærker den fYsi-

ske afhængighed af hjælPeren, men

i perioder, hvor hjælPerordningen
ikke fungerer f.eks. under sYgdom,

mærkes aflrængigheden stærkt.

Udviklingschef i Muskelsvind-

fonden,Jørgen Lenger, kom ind På

de politiske vinde, der for øjeblikket
blæser om hi ælperordningen. Amter
og kommuner skal sPare, og flere

politikere mener, at hjælperordnin-

gen er for dyr.

Jørgenlenger forsikrede, at Mus-

kelsvindfonden er opmærksom På

problemstillingen og arbejder på, at

der ikke sker forringelser. Desuden

arbejdes der på, at det også skal være

muligt at fi hjælPerordning for den

gruppe personer, som ikke har fysi-

ske kræfter til at leve et værdigt liv
uden hjælpere, men som ikke oPfYl-

der de nuværende betingelser for at

få tildelt en hjælperordning.

Lene Maj Pedersen er med i
arbej dsgruppen til Københauns Lokal-

gruppe. I
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En investering i fremtiden
Muskelsuittdlitndens budget 2A03 uiser mfudre vutderskud

Af Jane W. Schelde

Foto:

Lors Horn/Baghuset

Muskelsvindfondens bestyrelse har
vedtaget et budget for 2003, der
viser et mindre underskud pi
1 50.000 kr. Vedtagelsen bryder mid-
lertidigt med bestyrelsens princip
om at konsolidere sig, dvs. spare

penge op ti1 at kunne klare 6t års drift
uden indtægter. Beslutningen skyl-
des, at man ønsker at investere i
fremtiden.

"Vi har accepteret underskuddet
i2003,fordi vi har valgt at investere

1./2 rrlro. kr. i at udvikle indtægts-
området.Vi mener, det er nødven-
digt, og vi forventer. at investeringen
vil give et stØrre alkast over en kort
årrække," siger Jes Erik Jessen, for-
mand for Muskelsvindfonden.

Investeringen i udviklingen af
indtægtsområdet skal især bruges på

at afclække og udvikle det såkaldte

event-område, men også at sikre en

fortsat udvikling af Muskelsvind-
fondens hidtidige kerneområder på

indtægtssiden; Gtøn Koncert og Åh
Abe-koncerter.

"I de seneste år er der sket en

god udvikling af vores kerneom-
ridel'. Grøn Koncert er sryrket, og
Åh Abe-koncerterne står også stær-

kere efter det nye koncept sidste år.

Den udvikling skal vi holde åst i,"
sigerJes ErikJessen.

Investeringen pi I / 2 mio. kr. skal

primært bruges til at ansætte en
medarbejder i indsamlingsafclelingen

og til at fi lavet en markedsunder-
søgelse, der skal afclække eventmar-
kedet og finde Muskelsvindfondens
plads på det marked.

"Vores vision er stadig at blive
fwende på at løse opgaver på event-
området," siger Jes Erik Jessen.

Id6en om at udvikle event-om-
rådet og gøre det til en ny og min-
dre sårbar indtægtskilde til Muskel-

svindfonden blev allerede lanceret i
efteråret 2001.Tanken er, at fonden
skal gå ind i at løse opgaver til en åst
pris, hvor man sælger en 'ydelse',

men ikke står som arrangør. Med
andre ord sælge den know-how og
efaring i afvikling af størce arrange-
menter, uden at påtage sig risikoen
for arrangementet og dermed en
usikkerhed om indtjeningen.

Hidtil er det bl.a. blevet til et
personale- og jubilæumsarrangement

for virksomheden Paaskebrød, af-
vikling af events i forbindelse med
turislfremstød for skiferie m.m., men
også Jean Michel Jarre-koncerten i
september 2002 hwte med til om-
rådet. Opgaven med koncerten ud-
viklede sig imidlertid siden og blev
berydeligt stØrre end oprindeligt til-
tænkt.

Strategien med at gå ind på

event-området beryder, at Muskel-
svindfonden vil koncentrere sine

indtægtsskabende aktiviteter frem-
over og bl.a. droppe de mindre ak-
tiviteter, som ikke længere giver ind-
tægter til foreningen. Eeks. skrabespil

og støttesalg ved benzinkøb m.v.

Alklaring af frerntiden
Selv om budgettet for 2003 viser et

mindre underskud i størrelsesorde-

nen 150.000 kr., er det ikke et sig-
nal om, at besryrelsen også fremover
vil acceptere budgetter med under-
skud, eller at bestyrelsen ikke løben-
de vil arbejde på at forbedre resulta-

tet.
"Yi følger naturligvis løbende op

på budgettet og investeringen i ud-
viklingen af indtægtssiden," siger
formanden.

I den forbindelse henviser han

også til den igangværende diskussion

om Muskelsvindfondens fremtid. I

det sidste 3/ 4 fu harbestyrelse, repræ-

sentantskab og medarbejdere drøftet
foreningens udvikling og fremtid ud
fra overskriften "Hvor skal vi bygge,

og hvor skal vi bo". En afklarings-
proces, der også omåtter Musholm
Bugt Feriecenter og Marselisborg-
Centret i Århus.

Bestyrelsen har prioriteret denne

proces højt oghar ønsket, at der skal

afsættes tid og ressourcer på at gen-
nemføre og færdiggøre processen i
dette forår.

"FØrst når den afklaring er til-
endebragt, må vi vurdere, om det
skal have nogle budgetmæssige kon-
sekvenser," siger Jes Erik Jessen.

Tre pejlepunkter
Da bestyrelsen i efteråret første gang

drøftede pejlepunkter og strategi for
budgettet for 2003, var meldingen,
at budgettet ligesom de foregående

år skulle lægges ud fra en forsigtig
kurs. Med et resultat for 2002, der
tyder på et underskud på ca. en mio.
kr., er der også i 2003 snævre ram-
mer for nye aktiviteter og mulighe-
den for at prioritere udvalgte områ-
der. Bestyrelsen pegede dog i efteråret

på, at tre områder skulle vægtes i
prioriteringen. De tre områder er:

1) en styrkelse afden handicappoli-
tiske indsats

2) en udvikling af tilbuddene fra
Institut for Muskelsvind, herun-
der udvikling af længerevarende

rehabiliteringsophold
3) en udvikling af indtægtsområdet

med udgangspunkt i eventom-
rådet.

Baggrunden for at prioritere den
handicappolitiske indsats er ifølge
besf,yrelsen, at der for tiden er et
stØrre pres end sædvanligt på mange
socialpolitiske områder, der berører

handicappede, som følge afny lov-
givning. Samtidig har medlems- og
brugerundersøgelsen sidste år vist, at

medlemmer og brugere i Muskel-
svindfonden og Institut for Muskel-
svind efterlyser mere hjælp til sags-

behandling. Det ønske vil besryrelsen

gerne imødekomme.
Også udviklingen af tilbuddene

i instituttet med fokus på at tilgodese

ønsker om at kunne fi længere-
varende rehabiliteringsophold på

Musholm Bugt Feriecenter vil besfy-
relsen gerne prioritere højt. Også

dette ønske blev fremhævet i med-
lems- og brugerundersøgelsen sid-
ste år.

Nyt projekt for unge
Ranrmerne for budgettet for 2003
beryder, at aktivitetsniveauet i Mus-
kelsvindfonden vil ligne niveauet i
2002. -I1l medlernsarbejdet er .der

afsat penge til at afvikle fire som-
mer'lejre for børn og unge med mus-
kelsvind, et to-dages landsmøde
samt stØtte til en lang række aktivi-
teter i de enkelte medlemsgrupper.

Niveauet for stØtten til medlems-
gruppernes aktiviteter er på linie
med sidste års forbrug.

I budgettet er der desuden afsat

et beløb til nye medlemsaktiviteter
og -initiativer, der måre dukke op i
løbet af året.

I samarbejde med Institut for
Muskelsvind indledes et tre-årigt
projekt for unge i alderen 17-19 år.

Målet med prqektet er at uddanne

.., gr.tpir. unge til at være politisk
aktive i foreningen og være med til
at påvirke foreningens udvikling.
Målgruppen er unge, der er aktive,

og som har ressourcer og vilje til at

gå, ind i et forenings-uddannelses-

forløb.

å.

Muskekvindfonden vil i de komnende dr satse på at udvikle sine indtægtsonråder, især eventomrddet.
Tanken e, at mln skal tilbyde at løse opgaver ved at sæLge den know^how ag erfuring i st aflikLe støfte
lrrangemente, sorn Muskelsvindfonden efterhånden hor opnået. Jean Michel Jqrrcs Aero-lancert i september
sidste år vat et eksenpel på en sådan opgave, son dog udviklede sig til ot blive L0ngt større end oprindeligt
tiltænkt.
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"Når jeg siger, at ordet 'handicappet' ikke

er mit ord, mener jeg det rent bogstaue-

ligt. Ordet er ikke MITJeg bruger det

alrlrig (heller ikke) om mig sel4 og bliuer

jeg en sjælderL gang nødt til det, er det

kolossalt stort i munden på mig og må

klemmes frem på en haluironiskfacon.

Jeg har derimod ikke det fierneste imod

at sige, at jeg sidder i kørestol, ikke kan

gå, ikke kan dit og ikke kan dat - og i
øurigt knapt nok kanfå uejret, huk jeg

bliuer stablet op i stående stilling."
Citat: Kitter Christiansen i "Dan-

ser med dæmoner - 12 essays om at

være pi rejse i sit liv".

Jeghar haft muskelsvind, siden jeg
var helt lille. Min sØn, bror og mor
har muskelsvind. I hele mit voksen-
liv har jeg været aktiv i handicap-
idrætten og i Muskelsvindfonden.

Jeg kender rigtig mange handicap-
pede og mener også, at jeg gerne vil
vedkende mig mit eget handicap.Al-

ligevel er der kun få ting, der kan

oprØre mig så meget, som når jeg
bliver mødt med vendingen "I han-
dicappede er. . ., kan. . ., vil.. ., plejer
..."osv.

Mine følelser og min reaktion i
disse situationer overrasker mig altid,
for egentlig synes jeg, at min til-
knytning til handicapverdenen giver
mig mange positive ting. Når'de
handicappede' i form af Muskel-
svindfonden f.eks. kan arrar'gere
Grøn Koncert eller AERO, bliver
jeg lidt stolt, og min selvfølelse vok-
ser en smule. Hvilket i øvrtgt er helt
uretfærdigt, fordi jeg ingen person-

lig andel har haft i arrangementerne.

Måske er.jeg ikke helt så afklaret

med mit handicap, som jeg bilder
mig selv ind?

Nægter at se livet ud fra sit
handicap
For snart et år siden læste jeg i
PTUI 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 kørestol, handlede hendes nye

bog "Danser med dæmoner - 12

essays om at væte på rejse i sit liv"
ikke orn at være handicappet.

Journalisten bag artiklen, Char-
lotte Kabell skrev:

"Det er rypisk for Kitter Chris-
tiansen. Hun nægter 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 i sig: kampen om at komme
overens med sin krop, at finde sit
eget rum blandt andre, at være

modig nok til at følge sine drØmme,

at se sin seksualitet i øjnene, og sidst,

men ikke mindst at erkende døden."

Det er rydeligt, at Charlotte Ka-
bell undrer sig og måske endda bli-
ver provokeret, men jeg får en for-
nemmelse af, at Kitter Christiansen

Af Rasnus Dohl

Illustrotion: Bitten

Vernersen
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sætter ord på noget, jeg kan gen-
kende hos mig selv. Kitter Christi-
ansen siger blandt andet i inter-
viewet, at hun føLer et tomrum, når
hun møder mennesker, der ser hende

som en, der sidder i kørestol.
Den følelse kender jeg godt.Jeg

oplever, at fordijeg sidder i kørestol,
bliver jeg i nogle sammenhænge op-
fattet, som omkørestolsbruger er en
udtømmende karakteristik af mig.
Det kan jeg ikke lide.I min selvfor-
ståelse er kørestolsbruger bare 6n af
mange forskellige etiketter, der skal

til for at karakterisere mig. Far, ægte-
fælle, idrætsudøver, historiker, fund-
raiser eller skribent, viljeg f.eks. selv

mene, fortæller langt mere interes-
sante ting om mig.

Ligeværdighed og integritet
Danser rued dæmonel er 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 spØrgsmål.Æle essayene kred-
ser om, hvad det vil sige at være et

individ, der på en gang er adskilt fra
andre og samtidig kan møde andre.

Jane Austen levede omkring år
1800, og selv om hun ikke var vel-
stående, valgte hun alligevel ægte-
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 gå på kompromis med sine
følelser valgte hun at leve ugift og
skrive romantiske romaner.

Jane Austens historie er meget
usædvanlig for den tids kvinder.
Kærlighed mellem kønnene var et
romantisk ideal, som man kunne
skrive bøger og digte om, men som
kun sjældent blev levet så konse-
kvent ud, somJane Austen gjorde.

Kitter Chrisriansen lader sig
inspirere af Jane Austens kompro-
misløshed, som hun ikke bare ser i
hendes liv, men også læser i hendes
romaner.

"Det er dette valg af liuet på trods
af tab og smerte, hun så samtidig
rækker mig henover en afitand af to
hundrede år. Og hun viser mig det
ikke kun med sine hiscorier, men
også med sin historie," skriver hun.

Jane Austen arbejder med lige-
værdighed, respekt, ansvarlighed og
integritet, skriver Kitter Christian-
sen: "I-Jden personlig integritet, mod
og viljesryrke kan du.ikke flytte
grænserne for dit råderum, og hvis
du vil bevare styringen i dit liv, er
det nødvendigt, at du påtager dig
ansvåret for det."

Grænseoverskridelse
Det kan ind i mellem være svært
som handicappet og afltængig af an-
dres hjælp at opretholde sine
grænser 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 retfærdigvis siges, at Danser

med dæmoner ikke handler om at

være handicappet, men om at være

menneske. Det er mit valg at frem-
drage de steder, hvor hun skriver
noget om atvære handicappet. Kit-
ter Chrisriansen skriver blandt andet,

citat:
"Som'handicappet' har jeg op-

levet mærkelige ting. Brud på ahnin-
delig omgangsform. Brud, der både

kan bunde i utidig nyfigenhed og i
en dyb og ustyrlig trang til at vise sin
gode vilje. Begge dele - både nyfi-
genheden og den gode vilje - dri-
ver nogle mennesker til at over*
skride de kulturelt betingede grænser

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

Hvis jeg er ude at spise, har jeg
taget højde for, hvilken hjælp jeg har
brug for, og hvordan den skal ydes

mig. Det er en underordnet ting i
forhold til selve den sociale begi-
venhed, det er at deltage i en spis-
ning under mere eller mindre sel-
skabelige omstændigheder. Det virker
både anmassende og forstyrrende,
hvis en fremmed henvender sig til
mig for at sige, at hun er hjemme-
hjælper og gerne vil hjælpe mig, at
hun i øvrigt holder meget af sit
arbejde, synes de gamle er så søde,

osv., osv.Vi har tilsyneladende en
umiddelbar fortrolighed og indfor-
ståethed, fordi vi er i samme bran-
che -'hjælperiet'.

Jeg har også 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 på toilettet. Det kom åbent
og frimodigt i den almindelige hil-
sen på. Men helt ærligt, hvis man
aldrig har mødt hinanden før, og
som følge deraf ikke har noget
kendskab til hinanden, forekommer
det en anelse grænseoverskridende
indledningsvis at blive konfronteret
med ens eventuelle behov for at
komme på toilettet. Rent bortset fra
at jeg præcis som alle andre privat og
helt for mig selv har mine strategier
i forhold til disse almenmenneske-
lige nødvendigheder, når jeg kasrer
mig ud i det sociale liv.

Dette er et par eksempler på
situationer, der måske nok kan hen-
regnes til småtingsafclelingen - allige-
vel er de af større berydning, end
man umiddelbart skulle tro. For jeg
er i situationen enten nødt tll at
være svirpende afvisende - hvad der

ikke er særlig behageligt over for
mennesker, man aldrig ha;r mødt,og
som man kun er safiunen med inden
for rammerne af en mere eller min-
dre konventionel selskabelighed -
eller at være forklarende, hvad der
måske synes mere høfligt, men er

mindst lige så ubehageligt.
At forklare er det samme som at

acceptere og legalisere overgrebet.
For ved at forklare mig inviterer jeg
jo indbryderen endnu længere ind i
mit private rum, og en sådan invita-
tion oplever jeg som en form for
prostitution. Jeg sælger ud af mig
selv for at forklare og forsvare mig
sorn normal. Og selvfølgelig får jeg
det jammerligt dårligt med mig selv,

når jeg er ude i den slags hænge-
dynd. For huem er det,jeg søger at

overbevise og om hua& For det første

er jeg ikke normal, for normalitet
findes kun som statistisk størrelse.Jeg

er jo netop både forskelTig fra og
ligesom den anden."

Citat slut.

Kun 6n dirnension
Som Kitter Christiansen har jeg ad-

skillige gange oplevet fremmede
menneskers velmente tilbud om
hjælp til toiletbesøg. Jeg er blevet

mødt med forstående foredrag om,

hvor ulykkeligt det er for de handi-
cappede, at de ikke har noget sek-

sualliv - og med næsegrus beun-
dring for, hvor livsbekræftende det

er, at de handicappede på trods af
svære vilkår alligevel formår at holde

humøret oppe.
Det er budskaber rettet mod mig

i min egenskab af handicappet, der
bygger på de underforståede præ-

misser, at alle handicappede er ens,

og dajeg er handicappet, erjeg 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 være mani-
pulation og et kommunikativt over-
greb.

Flver gang jeg mødes af den
slags, bliver jeg utrolig ubehageligt
til mode.Jeg føler rlrig uretfærdigt
reduceret til kun at have en dimen-
sion. Kitter Christiansens bog får
mig til at blive lidt klogere på mit
ubehag. FIun 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
eksistenser. Stereorypien'handicap-
pet'stiller sig i vejen for, at man kan
se det personlige. På en måde op-
hØrer nran med at eksistere for den
anden som en person med indivi-
duelle karaktertræk og grænser. Det
er derfor, man bliver udsat for vel-
mente, men alligevel personligt
grænseoverskridende henvendelser
fra fremmede om ens seksualitet eller
toilewaner.

Når man bliver betragtet som
eksponent for en kategori, og ens

grænser bliver overskredet, har man i
situationen ingen integritet, og det
bliver umuligt at rnØde andre lige-
værdigt. Det er ubehageligt og kræn-
kende.

I praksis ved jeg, at min reaktion
på grænseoverskridelserne er med til
at forhindre det ligeværdige møde.

Jeg vender det døve øre til og luk-
ker mig inde i mit personlige men-
tale rum, hvor jeg ikke lader nogen
komme mig nær. Så værner jeg gan-
ske vist om mine grænser, men det
er samridig helt umuligt at {å en lige-
værdig kommunikation i gang.

Forskellighed til fælles
Måske har handicapbevægelsen selv
været med til at skabe myten om de

handicappede som en ensartet masse.

Slagordet om'lige muligheder for de

handicappede' kan let blive misfor-
stået derhen, at de handicappede er

ens. Det har selvfølgelig ikke været
meningen.

Jeg kender rigtig mange handi-
cappede, men de er ikke spor ens.

De har forskellige erfaringer, inte-
resser, $rsiske forudsætninger, hold-
ninger og værdier. Handicappede
mennesker er ligesom ikke-handi-
cappede mennesker i kraft af, at de

alle sammen er forskellige, selvstæn-

dige individer. Dermed ligner han-
dicappede lige så meget ikke-handi-
cappede mennesker, som de ligner
andre handicappede. Vi har vores

forskellighed til fælles.

Kitter Christiansen: "Danser med

dæmoner - 12 essays om at uære på

rejse i sit liut'. Forfatterfoiløget Attika.
2001. 151 sider. r
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Den rummelige idræt

"Spil nrig" er el1 oversætceise ;rf en

australsk udgave rned navnet "Give
it a Go". Flot at opm:erksornme åg-
folk har tilpasset tekst og indholcl til
den danske skole og fi-iddsforhold.

For rnig var begrebet inklusion
lrvt, og det tog derfor lidt tid :rt tor-
sta fbrskellen mellen-r inkiusion og

integration. I bogen forklares inklu-
sion sorn at indbefatte eller at tage

til sorn en del af et hele.At aktivite-
terne er inkiuderende bewder, at alle

dcitlger pr et passcndc niveru og
rned passende stØtte.

A-lle rlennesker er en del af sam-

fundet. og soln sådan udgør de en

del af et samlet systenr. Inklusion
betyder også, at mennesker tned et

handicap anerkendes sotn enkelt-
stående personer med retten til at

tage chancer, til at vælge, til at fejle,

til :rt være uaflrængige og til at høste

fordelene ved bevægelsesaktiviteter

på sarnme rnåde som alle andre i

san r ltundet.

Bop5en er delt ind i fire kapitler.

Første kapitel præsenterer den hoid-
ning til handicap og idræt, som

bogen bygger på, sanrt tydeliggør
forskellen rttelletn inklusion og inre-
gration.

I kapitel to handier der orn,
hvoriedes elever nred handicap inkiu-
deres i skolens idrætsundervisning.

Kapitel tre viser rnulighederne for
idrætsfi,rcningernc for at give et

kvalificeret idrætstiibud. Det sidste

kapirel giver nvrtig inforrrration orn

en række handicap og sygdomme,

og hvilke konsekvenser for delta-
gelse det kan have.

Handling og forandring
Gennern det nreste af bogen følger
læseren syv unge mennesker med
torskellige handicap. De unge ind-
går som eksenrpler på, hvordan
aktiviteterne kan planlægges og af-
vikles.

Som bilag er der en række ske-

nrirer, der er nvttige redskaber mod
det rnåI, der hedder handiing og for-
andring.

Bogens absolutte styrke er, at den

også beskriver forudsætningen for
nrrnnrelighed.At der kr.rn kan skabes

rumrnelighed, hvis der sker ændrin-
ger i holdninger, viden og ressourcer.

I)er gives talrige c'ksempler på

områder, hvor holdningerne kan
justeres tii glæde for alie. Hvor det

handler orl mangel på viden, og
hvor det r.ned små ændringer rkke
nødvendigvis handler om tilførelse
af en nrasse nye ressourcer. Samtidig
giver bogen anvisninger på praktiske

situationer, der ved lidt tankevirk-
somhed fi'a deltageren, hele gruppen
og underviseren kan ændres til en

positiv oplevelse for alle invoiverede.

I bogen understreges betydnin-
gen af roilenrodeller, og tre aktive
udøvere inden for idrætsverdenen
for handicappede beretter om deres

oplevelse afskolegangen og deres in-
troduktion til det at blive aktive
idrætsudøver. Det understreges også,

at alle børnlunge er enkeltindivider,
og derudfra skal aktiviteten formes.

Værdifuld grundbog
Bogen satte mange tanker i garrg hos

mig. Mottoet for De Olympiske
Lcge er "hurcigere. hølere og stær-

kere". Disse begreber er stadig

grundlaget for idrætsverdenen, og

det handler næsten altid orn at bruge
sine muskler for at forbedre resulta-

terne. Men disse grundlægger-rde

begreber står i stcir kontrast til situa-

tionen for et barn nied muskelsvind,

der netop ikke kan forbedre resulta-

terne ved at bruge sine muskler. For
en underviser eller leder af fritids-
aktiviteter kan det opleves soln et

paradoks at skulle være garant for
inklusion af et barn med muskel-
svind i idrætsundervisningen. Der-

ANMELDELSER

for må det handle om forståelse fi'a

barnets, tbrældrenes, lærerens og
skolens side.

"Spil mig" burde r'ære en de1 af
pensullrnret for alle, der beskæftiger

sig med idræt, såvel i clen oflbntlige
som den hivrlhge sektor. Som grund-
bog og basis for selv at afprøve akti-
viteter er bogen værdifuld. Og den

giver også læseren de gode øjeblikke,

hvor tankerne vandrer væk fra tek-
sten, og man komrner til at tænke

på, hvordan man selv håndterede en

situation som beskrevet i bogen, og
hvorcian man måske kunne have

glort det anderledes.

Eneste kikser i bogen: Den dan-
ske oversætter br-rrde have opdateret
opiysningerne, der er nær,nt under
afinittet om muskelsvind og tiipas-
set dem danske forhold.

Åj Jers Soonjel:
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Vi vil helst klare os selv
"Jeg synes jo, jeg
skul{e kunne noget
mere, end detjeg kan,
men det kniber ned ot
forstå det. Det kan jeg
Ligesd godt indrømne,"
siger Gudrun Hansen,
der har haft svært ved
at occeptere at få
hjæLpere i huset.

Et besøghos Cudrun Hansen, B4 år oglrcndes søn Per,59 år,derlcar muskelsuhd
til en sn.ak orn liuet, orn at klare sig og 0t1,t at ucentle sig til at haue ltjælpere i huset

"FIar du travlt?" Gudrun Hansen
kigger spørgende på mig.

"Næ," siger jeg, selv om vi sid-
der midt i et interview.

"Charlotte, så hent lige en kop til
posten, så han kan få en kop kaffe
med..."

Vi sidder ved spisebordet i dag-
ligstuen hos Gudrun og Per Hansen.
Mor og søn på henholdsvis 84 år og
59 år, hjælperen Charlotte og mig.

Sammen med plejedatteren
Louise pi 34 å,r bor Per og Gudrun
Hansen på en gård lidt uden for

Vebbestrup ved Hobro. Der er ikke
længere nogle dyr på gården, ogjor-
den er blevet solgt fra, men stuehu-
set er indrettet, så Per kan komme
omkring i sin kørestol. Og med
naturen, markerne og et rigt fugleliv
lige uden for vinduerne er der ingen
grund til at flytte derfta, mener Per.

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

Charlotte henter koppen til post-
buddet, der netop er kommet ind ad

døren. Finn Knudsen plejer at
komme hver formiddag til en kop

kaffe, hjemmebagte boller, en ciga-
ret og en hyggesnak. Det har han
gjort gennem de sidste 14 år, si
hvorfor ikke også i dag.Vi holder
bare en lille pause i interviewet.

"Nå, I sidder i stuen i dag. I har
jo også besøg af pressen," siger Finn
Knudsen med et smil. Han vidste nu
godt, at "pressen" skulle komrne. Det
havde Gudrun og Per fortalt.

Og så går snakken om naboen,
der netop har ffet solgt sit hus, om
priser på jorden og de seneste tips-
resultater. Hansen og posten tipper

Af Jane Ø/. Schetde

Foto: Anne Mette

Wetling
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"Det er ikke lige mig
at rejse. Jeg er

hjemnefødning.
Jeg vil helLere sidde
ag følge de dyr, der

konmer forbi - duer,

fugle...," siger Per
Hansen.

sammen, og de har spillet "gratis"
længe. Gevinsten fra sidst er ikke
brugt helt op endnu. De tipper på
fodbold- og håndboldresultater.

"Hansen vil altid bestemme,"
siger Finn Knudsen og sender et
skævt smil over mod Per. Den for-
deling er vist helt i orden.

Familiens lille hundTim vimser

omkring postbuddet og bjæffer høj-
lydt, indtil den får sin sædvanlige
godbid, han har med i lommen. Så

er det tid for Finn Knudsen at kom-
me videre ud på ruten.

Per og Gudrun Flansen er de

sidste af'lde gamle" herude. I alle de

andre huse og gårde på vejen er
beboerne efterhånden skiftet ud

med nye, der går på arbejde og er
væk hele dagen. Der er blevet mere
stille på Ndr.Truevej.

"Der kommer ikke længere så

mange forbi: Før var der altid nogle,

der kom herind. Men det kunne nu
også være lidt træls engang imel-
lem," siger Gudrun.

Postbuddet erkØrt, og snakken
kan fortsætte.

En stor omvæltning
Da jeg første gang besøgte Per og
Gudrun Hansen i foråret 1998, kla-
rede de sig selv og havde altid gJort
det. Gudrun Flansen var efter sin
mands død vant til at stå for arbej-
det på gården, sØrge for familien,
pasningen afPer og de mange pleje-
børn, de altid havde haft.

Per havde ingen hjælpere ansat

dengang. Hans sØstre hjalp engang
imellem, men i hverdagen var det
Gudrun, der løftede Per ud af sen-
gen om morgenen, fik ham i bad og
i tøjet og hjalp ham med det, han
havde brug for. Sådan var det bare,
og sådan 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 søstre og Louise, der
som seks-årig kom til familien som
plejebarn.

Men i 1998 havde Per netop {ået

bevilget 35 timers hjælp om ugen af
kommunen. Ordningen var ikke
trådt i kraft endnu, og"de behøvede
jo heller ikke at gøre brug af den
med det samme. Det var en reserve,
de kunne trække på,"Lød det den-
gang fra Per og Gudrun Flansen,
som Iød skeptisk over at skulle have
fremmede i huset.

Det ville blive en stor omvælt-
ning. når de første hjælpere trådte

ind ad døren og skulle overtage det,

Gudrun altid havde gjort. Hun
havde svært ved at tro, at det var

nødvendigt med hjælpere, selv om
hun også godt var klar over, at hun
nok ikke selv kunne blive ved.

"Vi vil helst klare os selv," sagde

hun dengang - og sådan siger hun
stadig, da jeg besøger familien knap

fem år efter for athØre,hvordan det

er gået.

Hun har måttet acceptere, at Per

har fået hjælpere, selv om det er

svært. FIun husker stadig meget

tydeligt, da hun var med Per til kon-
trol på respirationscentret i Århus for
første gang. En socialrådgiver ville
tale med hende alene.

"Og han sagde, at det var ufor-
skammet, at Per ikke havde hjælpere.

Han snigrendte mig," siger hun.

Og så fik Per bevilget 35 timers
hjælp 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 tØserne, der ordnede

det," siger Gudrun og hentyder til
dØtrene,der er flyttet hjemmefra for
længst, men bor i nærheden.

"Det var mig," siger Per. Der er

jo også brug for hjælp, selv om det

er weekend, lyder hans forklaring.

Indretter sig
Per Hansen har ikke haft svært ved

at acceptere at få hjælpere i huset.

Han har altid været vant til at skulle

have hjælp, så forskellen var ikke så

stor, mener han.
"Og det erjo os - åmilien - der

har lært hjælperne op, så det er ble-
vet tæt på det, vi var vant til," siger
han.

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

stor fordel i hans situation. Det er

mere mig, der er Pjattet. Og det

kommer jeg nok aldrig over," siger

Gudrun, der ikke vil klage over

hjælperne. Der har de været heldige.

"Det er ikke dene, det er galt

med, det vil jeg ikke sige. Det er

mig.Jeg synes jo, jeg skulle kunne
nogel mere, end det jeg kan, men
det kniber med at forstå det. Det
kan jeg ligeså godt indrømme."

Selv om der har værel flere
rnandlige ansØgere, når Per har søgt

hjælpere, har han kun haft kvinde-
lige hjælpere.

"Det kan da godt ske, at det kan

være lige så godt med mandlige.
Man ved aldrig - men du har da

heller aldrig villet have en mand,"

siger Gudrun.
Det er ofte hende, der før'er ordet,

mens Per lytter og komrnenterer.
Sådan har det altid været, men for-
delingen er blevet tydeligere, efter at

Per har Iået svært ved at tale. Han kan

ikke åbne munden så højt. Ofte må

hjælperen gentage, hvad Per har sagt,

fordi jeg ikke kan skelne ordene.

Kan stadig løfte sin søn
Når hjælperen går hjem om efter-
middagen, overtager Gudrun Han-
sen og Louise.

"Louise er rigtig god til at hjælpe

Per. Det har hun altid været. Da hun
var lille, stod hun altid bag på hans

kørestol, og nu sidder hun ved siden

af han, fra hun kommer hjem om
eftermiddagen, til hun skal i seng.

Og j"g kan godt løfte Per endnu,

selv om de siger, at jeg ikke kan. Det
kan godt være, atjeg er for usikker,

men jeg tror godt, jeg kan," siger

Gudrun.
Om natten sover alle tre i samnre

soveværelse. Det er praktisk, at

Louise og Gudrun kan skiftes til at

vågne om natten, når Per skal ven-

des eller vil have næsemasken til
respiratoren af.

Natrespiratoren har Per haft et
par ir, og selv om han synes, den
generer, når han skal sove, bruger
han den alligevel.

"Den virker, så jeg er nødt til at

bruge den. Den beroliger åndedræt-

tet," siger Per.

"Og så plejer han at snakke

bedre, når han har iigget længe med

den. Så jeg sagde også til ham, at han

skulle ligge længe med den i nat, så

han kunne snakke i dag, men da

klokken var tre, var det forbi. Og så

kan man jo ikke sige, at det skal du.
Han er jo snart 60 år," tilføjer Gud-
run.

Per har også {ået et sug til at ferne
slim i halsen . Før han fik det, prø-
vede lægerne med et særligt plaster,

der skulle f erne slimen, men det
gjorde ham "helt bimmelim" om
natten, fortæller hans tnor.

"Der kom en sygeplejerske ind

- sådan en kraftig en, og så spurgte

Per hende, hvad vejer du? Og det er
jo slet ikke Per at komme i tanke
om at sige sådan noget. Det var helt
vildt, det han kom med, så der må
have været noget i det plaster. Hvem
ved?"

"Det var nok noget narko...",
siger Per og griner afepisoden.

Vin, sang og kvinder
Per Hansen er nleget naturmenne-
ske. Han kommer som regel ud en

tur hver dag - selv i den hårde frost
i begyndelsen afjanuar var han ude
for at følge dyrelivet: et par rådyr, der

tilfældigt sprang over marken eller
duerne og småfuglene på foderbræt-
tet og i birketræet på gårdspladsen.

Er vejret for barsk, nøjes han med
at kigge ud gennem stuevinduet til
fuglebrættet. Eller han følger nator-
udsendelser i f ernsynet, ser gamle >

å.
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danske film eller hører radio. Ved
middagstid ligger han et par rimer
for at fa sig en god middagssøvn og
hvile kroppen, og han er ikke den,
der hænger længe oppe om aftenen.
Yed 21-tiden vil han gerne i seng,
hvor han nyder at falde i søvn til
dansk popmusik, som han lytter til
gennem hovedtelefoner.

Kun hvis der er gæster, sker der
et afbræk i hverdagen, forklarer han.
Hverken en fodboldkamp eller en
dansk film, som bliver sendt lidt sent,

kan lokke ham til at ændre vanerne.
Så optager de bare filmen på video,
så han kan se den næste dag.

Af og til skriver Per og hjælpe-
ren breve til de to børn,hanbetaler
skolegangen for via SOS-børnebyer.
Han har en l4-fuig "datter" i Fin-
land og en7-irtg"søn" i Pakistan.
Gennem tiden har han støttet

mange børn, som nu er blevet
voksne.

Forfem år sidenfortalte du, at du

drømte om at uinde den store geuinst i
lotteriet. Gør du stadig det?

"J^l'
Huad så, huis du fik den store

geuinst?

"Så tænker j.g på vin, sang og
kvinder," siger Per og smiler dril*
lende. For egentlig kan han ikke tåle

vinen, han kan ikke synge. og "der
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 på en
stor rejse. Det er vel ti år siden, vi
rejste sidst..Per kunne da godt kom-
me med på en handicaprejse," ind-
skyder Gudrun.

"Det er ikke lige mig," siger Per.

Huad er så 'lige dig'?
"Naturen herhjemme. Jeg er

hjemmefødning. Jeg vil hellere sidde
og kigge på de dyr, der kommer
forbi - duer, fugle. . . ," siger Per.

Har du et godt liu?
'Jeg klager ikke."
Thler I om at skulleflytte herfra en-

gang?

"Det snakker vi sådan set ikke
om, for Per vil helst være her, og så

skal Per være her," siger Gudrun.
'Jeg vil helst være her. Her er

indrettet, så det kan fungere," tllføjer
Per.

Føler I jer isoleret?

"Nej, ikke så længe jeg kan køre
bil. Det er jo spændende hver gang,
om jeg kan få lov at forny kørekor-
tet et år mere. Indtil nu er det gået.

Men når jeg ikke kan det rnere, bli-
ver det ikke s1ovt." siger hun.

Postbud Finn Knudsen
kommer hver fonnid^
dag forbi til en kop
kaffe og en
hyggesnak.
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Hvad gør I så?

"Det har vi ikke tænkt på.Vi er

nødt til at tage 6n dag ad gangen.
Der var en herude, som købte ny
bil, da han var 92 år. Det var flot, at

han havde mod på det, så det kan da

godt være...," siger Gudrun uden at

slutte sætningen.

Mor-rollen slipper rnan aldrig
Per trænger til at ligge. Han er ved
at miste luften, siger han.

"Kan I klare resten selv?" spør-
ger han og {år hjælperen til at køre
sig ind i 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 tåen færdig
på et par røde sokker til 6t afolde-
børnene.

'Jeg kan ikke bare sidde og glo
ud i luften," siger hun og hentyder
til strikketøjet. I efteråret blev det til
trøjer til alle syv oldebørn, strikket
uden mønster og uden at have må-
lene.

"Det er jeg egentlig lidt stolt
over. Så synes man alligevel, at rrran
har gjort noget."

Til jul blev det også til både
hj emmelavet rø dkll, hj emmelavet
sylte, hjemmelavet suppe til Per osv.

A1t hjemmelavet, som det plejer.
Hjælperen Charlotte kommer

tilbage dl stuen for at smøre en bolle.
"Er det til Per?" spørger Gudrun.
"J^l'
'Jamen, han vil ikke have en

bolle. Han kan ikke tygge den.Jeg
tror hellere, han vil have et sfykke
franskbrød."

"Han sagde bolle."
"Sagde han bolle? Så skal han

også spise den. Han skalhave noget

- og han skal også have smør på.

Han må ikke tabe sig."

Gudrun Flansen kan ikke lade

være med at være den bekymrede
mor, når det gælder Pers helbred.

"Morrollen gror man jo nok
ikke fra," siger hun.

Hovedet imod pælen
Sidste gang Per var til kontrol på ho-
spitalet, havde han rabt sig lidt, og
det må han ikke.

"Vi skal være sikre på, at han {år
det, han skal have. Derfor plejer jeg
altid at give ham mad. Hvis Per siger

nej, så siger Lrjælperne, at det er der
ikke noget at gØre ved, og så bliver
han fri. Men hvis jeg giver ham, så

ved han, at han er nødt til at spise

det. Det er godt nok forfærdeligt, at

det skal være sådan,.og det erjo ikke
for at komme efter ham, men han
skal jo have det, han skal have. Per

og jeg skændes ikke om maden. Han
spiser det bare, for han kan jo godt."

Er du bekymret?

"Det er man vel altid. Da han var
to år, sagde de på ortopædisk, at vi
skulle være glade, hvis han blev fire
år. Og det har været svært at leve

med hele livet igennem. Det har sid-

det i baghovedet, at han ikke skulle
blive så gammel. Nu er han jo snart

60, så de har ikke rigtig vidst, hvad
det drejede sig om alligevel."

Gudrun Hansen ser ud til at

dvæle i sine tanker.
"Vi ved jo godt, at vores tid... at

min tid ikke er så lang. Og så siger
jeg alligevel, at det var bedre, Atjeg
skulle græde, end at han skulle
græde over mig. Det vil jo være
synd, at Per skulle... så indbildsk er
man jo at tro, at han ikke kan und-
være mig."

Gudrun Hansen bliver stille, men
ikke så længe.

"Per har altid tilpasset sig og at
fundet sig med alt.Jeg kan huske, da

vi havde dyr, var der en dag, hvorjeg
nok var blevet lidt hysterisk over en

ko, der skulle have en kalv. Der var
meget i vejen, og jeg klagede til Per,

der var herinde. Så sagde han: "Åh,
gå lige ud og rend hovedet imod en
pæl, så går det nok over." Sådan har
han altid kunnet tage det.

Og pengesager har han altid sty-
ret. Nu har jeg godt nok fået mit
eget checkhæfte, men ellers har. han
altid styret pengesagerne, og det har
han været god til. Rigtig god til.Jeg
havde da været skidt stillet, hvis jeg
ikke havde haft Per," siger Gudrun. r

Per Hansen er notur-
menneske og vil gerne
udenfor når veiret er
tit det. Hunden Tint

kommer oltid med.
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Institut for M uskelsvi n d
I Instirut tbr Muskelsr,intl c,r dr,'r fi-a lirsskiftet sket flere nyansættcl-

ser og elt clei ændringer på personalesiden. Nvansættc'lsernc' skvl*
des clels, at instituttet fia 1. jarmar 2{-)03 har tået uclvidet den øko-
norniske rarnlrle tta sundheclsnrinisteriet på grund af et øget antal

brugerc, tlels at den hidtidige konsnlentorclning fbr nrennesker Inccl
ALS (Amvotrofisk Lateral Sklerose) er blevet et perlnanL-nt tilbr,rtl
oq frenrover vil være intesreret del af insritutrets tilbucJ.

\
(,

E[se Danø, 59 år, er ansat i Institut for Muskelsvinds

afdeting i Helterup. Else Danø er uddannet socialråd-

giver og har siden 1985 været ansat som special'-

konsulent for bevægetseshandicappede først i Jy[-

Land og i de sidste to år på Sjættand. E[se Danø vil
i instjtuttet især arbejde som konsulent for gruppen

af personer med ALS.

Merete Vægter, 40 år, er ansat som AlS-konsutent i

Århus. Merete Vægter er sygeptejerske og har arbej-

det på afdetingen for AlDS-patienter på Marsetisborg

Hospital, og i de sidste syv år været hjemmesyge-

plejerske med titknytning tiI et tokatcenter. Side-

løbende har Merete Vægter taget en tre-årig uddan-

netse som famitieterapeut på Kempler Instituttet i
0dder.

Utta Ortved, 40 år, er ansat som konsulent i Århus.

Utla 0rtved er uddannet ergoterapeut og har arbej-

det som sagsbehandler i Roskjtde og Stenløse kom-

muner med fokus på botigændringer og hjætpemid-

ler. I de sidste tre år har hun arbejdet i Fredericia

Kommune dels som børneergoterapeut, dets med

behandting af børn i en specialbørnehave.

Lone Bech Christensen, 30 år, er ansat som konsu-

lent i Hetlerup. Lone Bech Christensen er uddannet

ergoterapeut og har arbejdet på Køge sygehus'

reumatotogiske afdeting. Derefter var hun ansat i et
aktivitetshus for pensionister j Sø[terød Kommune,

mens hun de sidste tre år har været sagsbehandler

i Valsø Kommune.

Steen E. HoLland Christensen, 54 år, er ansat i en

dettidsstitling i instituttet. Steen Christensen, der

er selvstændig IT-konsulent og i perioder har været

knyttet tit Muskelsvindfondens IT-afdeling, skaL i

instituttet bt.a. bistå konsulenterne med udarbej-

detse af undervisningsmateria[e, opsætte lT-cafeer

på kurser og styrke IT-området i øvrigt.

Jørgen Jeppesen, 49 år, overgår fra årsskiftet tiI
udviklingscentret under Institut for Muskelsvind.

Jørgen er ansat som journalist i udviklingscentret

under Institut for Muskelsvind. Jørgen Jeppesen, der

har været ansat som journatist og redaktør i Mus-

kelsvindfonden siden 1991, har netop afstuttet en

Master of Public Health-uddanne[se på Aarhus Uni-

versitet. Jørgen Jeppesen skaI i udvikLingscentret

bt.a. arbejde med videns- og dokumentationsarbejde

i forbindetse med gennemførelse af projekter i udvik-

tingscentret og instituttet.

Jette Møller. 58 år, overgår fra årsskiftet tit udvik-

[ingscentret. Ergoterapeut Jette Møtler har i de sid-

ste seks år arbejdet som ALS-konsulent i instituttet,

men skal i de kommende tre år arbejde som projekt-

[eder på et respirationsprojekt for mennesker med

ALS. Projektet vil fokusere på AlS-patienters valg af

livsfortængende behandling i form af respirator og

skaL bt.a. afdække. hvjlke faktorer der spitler ind i

deres valq.

Annemarie Mikketsen, 53 år, der hidtit har arbejdet

som sekretær og socialrådgiver i instituttets afde-

ting i Århus, skat fra årsskiftet udel.ukkende arbejde

som socialrådgiver. .
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En vej til fremtiden
DSI-Ungdom afholder to gange i år kur-
set "Ban vejen for din fi'emtid" - første
gang i weekenden 7.-9. marts, anden gang

f2.-1,4. september.

Kurset henvender sig ifølge DSI-Ung-
dorn til:

'modtagere af førtidspension, der har et

ønske om at fi et arbejde

' arbejdsløse, som ønsker at få etjob, de kan

klare
. personer, der er i arbejde, men som øn-

sker rrye udfordringer eller andet arbejde

' færdigr-rddannede, der er i rvivl om, hvor-

dan de kommer videre og får brugt deres

uddannelse.

For at komme med på kulset skal rnan

have et reelt ønske om forandring, og man
skal være parat til at tage stilling til sin egen

situation f.eks. udfra følgende spørgsmål:
Hvad har betydning i rnit liv? Hvad mang-
ler i rnit 1iv? Hvad ønsker jeg at forandre i
mit liv?

DSl-Ungdoms Ønske med kurset er at

hjælpe cleltagerne med at afklare, hvilke
for-andringer der skal til, og hvordan de rrye

rrrål karr Føres ud i livct.

KORT NYT

Det koster 500 kr. at deltage. Prisen
dækker overnatning, fuld forplejning og
fælleskørsel fr-a I{øbenhavn og Arhus. Kur-
susafgiften kan ifø1ge arrangØren muligvis
dækkes af hj emkommunen.

Tihneldingsfristen for kurset, der fore-
gitr 7 .-9. marts, er ftedag 7. februar. Til-
rnelding og yderligere information kan fås

hos Allan Grønbæk på DSl-Ungdoms
kontor på df.36 38 85 59, eller 29 66 76
89 eller på email: allan@dsiungdom.dk.

Denne model var blevet ændret t 2002, og

måske er det baggrunden for, at der kun
indkom gaver for cirka det halve af be-
løbene i 2001 og 2000, hvor der korn ca.

102.000 kr. Derfor vil det nu blive overve-
jet, hvordan man fortsat kan sikre det nød-
vendige antal bidrag og samtidig få så stort
et indsan.rlet beløb som muligt.

Muskelsvindfonden takker alle, der gav

en gave.

J ulegsver fra medlemmerne

179 rnedlemmer fulgte landsformand Jes
ErikJessens opfordring til at give Muskei-
svindfonden en gave. Gaverne beløb sig ti1

i rlt-17.-125 kr'.

I lighed rned tidligere år modtog med-
lernmerne først i decernber en julehilsen
fia landsformanden, der opfordrede alle til
at givc et biclrag, så Muskelsvindfonden
kunne komme op på mindst 150 bidrag-
ydere i 2002.Det er betingelsen for, at for-
eningen som almennyttig organisation kan

r-rndlade at betale skat af gaver og legater.

Med l7q bidrrg blcv krrrrp:rgrrens pli-
mære formål så rigeligt opnået, og de ind-
komne gaver vil nu gå til at støtte arbejdet
med at forbedre vilkårene for mennesker
med muskelsvind.

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

0pfindsom og utrsditionel
Mindeord

Sygeptejerske Ivan Ziirsen, Respirationscenter Øst, døde den 15.

december 2002 af kvæstetserne fra en trafikutykke samme dag.

Ivan blev 49 år og har arbejdet 23 år på respirationscenteret. Han

har sat sit præg med sin store viden, sin ærLighed, sit engagement

og sin forståelse for den enkelte patient både på sin egen afdeting

og på de afdelinger. hvor han rådgav og vejledte patienter og per-

sonate. Han var særdetes veltidt og afhol.dt af al"Le.

Ud over sin store fagtige viden var han opfindsom og utraditio-

nel i sit arbejde Han veg ikke titbage for at finde individuelte løsnin-

ger f.eks. i forbindetse med tuber elter andre problemer for at opnå

størst mutig tivskvafitet for den enkeLte.

Ivan var god tit at "gyde otie på vandene" og kunne se tingene

fra forskeltige synspunkter. Derfor var han speciett god tiL sit fag.

Han formåede også at sætte sit præg såvel personligt som fagligt

på de hjætpere, som deltog i hans kurser.

Sct. Jacobs Kirken var futd af mennesker og blomster, da lvan blev

bisat. Dette er også et bevis på, hvor betydningsfuld Ivan var.

Præsten sagde bLandt andet: "Et kort liv er ikke et spitdt tiv".

Respiratorbehandlingen havde hans store interesse. Ivan omkom

i en tragisk trafikutykke, og det er paradoksatt, at han, som havde

været med til at puste liv i så mange, som blandt andet havde været

udsat for en utykke, setv skutte omkomme på denne måde.

ivans tiv blev kort. Han er savnet og er svær at erstatte

af Lene i4oj Pe{letser,,

Gitte cg Annette

ti ncieløv
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Referater på nettet
Muskelsvindfondens repræsentant-
skab har besluttet, at alle reGrarer fra
repræsentantskabsmøderne fiemover
skal lægges på Muskelsvindfondens
hj emmeside www.muskelsvindfon-
den.dk, hvor de vil være tilgænge-
lige for alle interesserede.

De, der ikke har adgang til inter-
net, vil kunne {å referaterne tilsendt
pr. post ved at ringe til receptionen
på Muskelsvindfonden på tlf. 89 48

22 22.

Nye regler om merudgifter
Fra årsskiftet trådte nve regler om
nrerudgifter i kraft (læs lederen. på

bagsiden). For at kunne følge udvik-
lingen i den endelige udformning af
reglerne vil Muskelsvindfonden i
den kommende tid sætte ekstra
fokus på enkeltsager, som kan få be-
tydning for andre. Det sker dels for
at se, hvordan reglerne virker, dels
for at kunne rådgive om, hvorvidt et
a{slag bør ankes, og samtidig for
eventuelt at kunne hjælpe ined for-
muleringer til en anke. Skriftlige af-
slag - eller bevillinger - på, ansøg-
ninger om dækning af merudgifter
efter servicelovens $ 84 kan sendes i
kopi til Muskelsvindfonden, Kongs-
vang Alle 23, 8000 Århus C, att.

Jørgen Lenger. Man kan også kon-
takte Jørgen Lenger pr. email på
j oele@muskelsvindfonden. dk

Hos Jørgen Lenger er det des-
uden muligt at få en tjekliste med
eksempler på de merudgifter, man
kan søge om, så risikoen for at glem-
me noget bliver mindre. Listen kan
fis pr. post eller via email.

Lænestol sælges
Lænestol model Lux 5581 med
sædeløft , el-ryg og nakkepude sæl-

ges safilmen med fodskammel model
Lux 5160 i mahognibejdset bøge-
træ, stoffet er svagr grønblit. Stolen
er halvandet år gammel, aldrig brugt.
Købt hos Farstrup Comfort i Rosen-
gårdscentret i Odense fot 14.625 kr.
Sælges for 10.000 kr.

Henvendelse til: Pia og Leif

Jæger på telefon 65 93 21. 14 eller
mobil61 38 14 05.

Bofæller søges
Ung mand på 30 år søger andre

yngre handicappede, der har lyst til
at flytte hjemmefra. Målet er at få
oprettet et bofællesskab i Fyns Amt.

Kontakt venligst Henrik Larsen

på tlf.26 74 54 48,1æ9 gerne besked

på telefonsvareren eller på email:
admin@handikap.info

Mobiltelefon med joystick-
styring
Et mindre ingeniørfirma er ved at
udvikle en mobiltelefon, der kan
styres ved hjælp af joystick eller
enkeltkontakt. Telefonen tænkes
monteret på kørestolens hovedstøtte

tæt ved brugerens Øre,og en ledning
før'es nede til betSeningsknappen eller
joystikket. Planen er, at det skal kun-
ne lade sig gøre at besvare opkald og
ringe op til selvvalgte numre samt
kortnumre. De valgte styrefunk-
tioner kan ses på et display eller
høres i en lille hø-ittaler.

Ingeniørfirmaet vil gerne have

tilkendegivelser fra personer, der
eventuelt ville være interesserede i
en sådan telefon. Kontakt venligst
teknisk konsuient Mogens Høegpåt
Hjælpemiddelinstituttet i Århus på

rlf.87 41 24 36.

Medørbejdernyt

NOTABENE

Jane W. Schelde, 45 fu,har fra års-
skiftet overtaget jobbet som redak-
tør af Muskelkraft. Jane W Schelde

er uddannetjournalist og har været

ansat i Muskelsvindfonden siden
1995. I de sidste fem år har hun pri-
mært været knyttet til Muskelkraft
som journalist og redaktionssekrerær.

Peter Drejer,28 åt, er fra årsskiftet
ansat i indsamlingsafdelingen som
projektleder. Perer Drejer er uddan-
net cand. merc. i finansiering og har
været projektansat i Muskelsvind-
fonden siden foråret 2002,hvor han
har arbejdet med Grøn Koncert og
indgået i teamet omkring afviklin-
gen afJean Michei Jarre-koncerten
i september sidste år. Peter Drejer er
i år projektleder på Grøn Koncert.

Karina W'endt, 28 fu, er ansat som
kontorelev i økonomiafdelingen i
Muskelsvindfonden. Karina Wendt
har efter en HF og HH-uddannelse
arbejdet to år i butik og desuden
været ansat som tvillingehjælp hos

en åmilie.

\
Bodil Jensen, 38 år, har fra årsskif-
tet fået ny jobfunktion som web-
redaktør og journalist i oplysnings-
afclelingen. Bodil Jensen, der er
uddannet journalist, har været ansat

i Muskelsvindfonden siden 1999
først som formandssekretær og siden
med ansvar for forskellige informa-
tionsopgaver.

.#
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FORENINGSIN FORMATION

muslsei
krattAktivitetskalenderen

4. februar Nyt fra ALS-symposiet og ALS-konsutentordningen - Tarup gl. præstegård

ALS-gruppen Fyn hoLder møde.

L4:-L6. februar Ung myotoniker - Musholm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind holder kursus for unge med dystrophia myotonica.

19. februar Bestyrelsesmøde i Muskelsvindfonden - Mushotm Bugt Feriecenter

28. februar-2. marts Btiv bedrel - MushoLm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind holder kursus for 9-19-årige uden foræLdre.

1. marts Fysioterapi og kostens betydning - MarselisborgCentret. Århus

Voksengruppen arrangerer temadag for voksne med muskelsvfnd.

6. marts Virksomhedsbesøg hos Mini Crosser - Snejbjerg v/ Herning

ALS -g ru p pen Vest- Mi dtjy Llo n d h old er m ød e.

L4.-16. marts Boformer - Mushotm Bugt Feriecenter

Forældregruppen SydjylLand t holder kursus.

14.-16. marts Fysik og velvære - Spejderhytte i Rødding v/ Herning

Forældregruppen 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 l|uskelsvind hoLder kursus om det nye respirationsprojekt

21.-23. mafts Weekendkursus - Musho[m Bugt Feriecenter

ForæLdregruppen for piger med muskeLsvind født 1gg0-92 holder kursus.

27. marts Medarbejderråd - Marse[isborgCentret

l4øde for alle medarbejdere i MuskeLsvindfonden

28.-30. marts At give og modtage følelser - Musholm Bugt Feriecenter

ForæLdregruppen for piger med muskelsvind født 1994-98 holder kursus

28.-30. marts
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Diagnosekursus - MushoLm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind hoLder opfølgningskursus for brugere med Duchennes muskeLdystrofi

over 27 dr.

29. marts At rejse er at leve - Rødovregård, Rødovre

Københavns LokaLgruppe hoLder temadag for aLle nedlemmer øst for Storebælt.

4. april6. apriI Muskelterkursus - MushoLm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind hoLder kursus for de fivilLige børnepassere.

4. apriL-6. apriL Sektionschefweekend - MushoLm Bugt Feriecenter

Sektionscheferne i det grønne crew hoLder planLægningsmøde for årets koncerter.
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