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Morgensang og hverdag pa Geelsgaard Kostskole, institution for barn med fysiske handicap.
Fotograferet af Lars Bahl/2 Maj, august 1993.
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Detalje af kalkmaleri i Over Driby Kirke
pé Sjzlland, malet omkring 1450. Bille-
det forestiller tiggere med deres tigger-
skile og krykker og stokke. Personen til
venstre er krgbling, idet han mangler
begge ben og tilsyneladende fardes pa
en plade med smé treben. Det er almin-
deligt i middelalderen at fremstille
krgblinge med sddanne smi skamler p&
benene, og ofte optreeder de med helge-
ner, f.eks. med Sct. Martin, der deler sin
kappe med den fattige krgbling. Det er
overvejende sandsynligt, at disse krgblin-
gefremstillinger, som ogsé findes i den
verdslige kunst bl.a. hos den flamske
maler Pieter Breughel den ®ldre, er bille-
der af folk, som har veret forgiftet med
meldrgje, der i store epidemier haergede
Europa gennem drhundreder.

Foto: Ingvar Glad
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TO AR EFTER
— Nogle bgrn med muskelsvind dgr.

TEMA: HANDICAPPEDE OG ARBEJDSMARKEDET

— Skal og vil handicappede (og andre) have rigtigt arbejde? Er det
muligt praktisk og gkonomisk? Hoem skal ggre Avad for at aandre de sid-
ste mange 4rs strgmme af ord, planer og projekeer til brugbare lgsninger?
Med bidrag fra bl.a. industriminister Mimi Jakobsen, fhv. socialminister
og fm. for Socialkommissionen Aase Olesen, forfatteren Christian Bunde-
gaard og udviklingschef Jgrgen Lenger fokuserer Muskelkraft pa et af
de (handicap)politiske spgrgsmil, der bruges mest tid og flest kreefter pa
at diskutere.

Vi har ogsd talt med handicappede i arbejde og ser neermere pd, hvordan
man “lgser” problemet i Spanien.

Tema-artikler side 13-23 og side 39-45.

Arbejdsliv set fra kare-
stolshgjde. Fotograf
Ole Hein Pedersen
anbragte et kamera i
skadet pa en korestols-
bruger og lod det og
vedkommende ferdes
rundt i det “rigtige”
arbejdes univers. Resul-
tatet blev fotoserien,
der illustrerer tema-
artiklerne.

GEVALDIGT

—Med tegneren Claus Seidel til reception i anledning af G
en 50-4rs fgdselsdag, \ "'
BERETNING ‘93 e

Otte midtersider med bestyrelsens beretning for 1993, A

en kavalkade 1 ord og billeder over det forlgbne &rs w ‘
vigtigste begivenheder samt regnskab og koncernplan

i sgjler og diagrammer. -4

Beretning ‘93 side 29-36. 4 Y
ABORIGINALS OG JEG | KORESTOL 0,

MED RESPIRATOR

— Rejsebeskrivelse af Klaus Bach, der har krydset Australien.

EN MUSKELSVINDER

— Svinder eller svindler? En historie om bogstavet 1.

Muskelkraft har spurgt Dansk Sprognzvn om brugen af ordet muskel-
svindler.

MERE END ET FERIECENTER

— Fundraising’en til ferie- og aktivitetscentret ved Korsgr er i fuld gang.
Vi presenterer Muskelsvindfondens hidtil mest ambitigse projekt til en
samlet pris af 93,5 mio. kr. samt manden, der samler alle tridene, pro-
jektleder Torben Holm.,

HELBREDELSE, BEHANDLING OG FOREBYGGELSE
— Status over forskningen i muskelsvindsygdommene.

EN GRASROD PA MARKERNE

— Muskelkraft har besggt en af foreningens ihaerdige, lokale folk. Mad
Finn Laursen, Nakskov, der samler brugte frimarker og braender for at
skaffe byen et varmtvandsbassin.




“Inderst inde ved du,
at det kan ske,

men man kan ikke forberede sig pa det.

Man tror ikke,
det vil ske for ens eget barn.”

AF JBRGEN JEPPESEN

ar Mike gdr med sin far eller mor
hen ad gaden 1 stationsbyen
Vildbjerg mellem Herning og

Holstebro, mgder de tit Sabrinas bil. En
hvid kassevogn af merket Fiat Ducato,
beregnet til en kgrestol.

“Der kommer Sabrinas bil,” siger Mike,
selv om han godt ved, at det ikke passer,
for Ducato’en har i snart to ir kgrt rundt
med kommunens gamle mennesker. Men
alligevel.

Sabrina dgde lgrdag  den 18. januar
1992, knap ni ir gammel, og om lidt for-
teelles hvordan, og hvad der skete i
dagene lige efter til begravelsen torsdag
eftermiddag. Det md med for at forstd
alt det, der fulgte siden i en mors og fars
og en storebrors sorg og mide at arbejde
sig gennem den.

Familien Brander i marts 1994: Anita,
32 dr og specialarbejder pé Bliicher Metal-
varefabrik i Ngvling. Torben, 33 4r og
montgr. Mike, 11-4rig skoleelev. Nicole,
2-drige dagplejebarn.

1 1986, kun 16 méneder gammel, fir
Sabrina sin forste elkgrestol, som hun til
alles forbavselse behersker i Igbet af bare
tre dage. Et halvt 4r fgr har leegeme pd
Arhus Kommunehospital sat navn p4 syg-
dommen: Spinal muskelatrofi type II.
Hun kommer aldrig til at g& og £an dg tid-
ligt, men pd den anden side ogsd vare et
af de spinalbgrn, der bliver voksen og
méske endda gammel, fortaeller speciali-

Sabrina, otte ar.

1o ar efter

sterne. “Tag hjem og nyd hende,” lyder
deres bedste rdd til foreldrene.

Sabrina fylder tre og kommer i bgrne-
have i Holstebro; i “behandlingsbgrne-
haven”, som den integrerede institution
med varmtvandsbassin og fysioterapi kal-
des af dem, der bruger den.

Seks dr gammel skal hun ikke lengere

hver dag de 30 km med amtets handicap-
bus ind til Holstebro, nu blot falges hen
1 bgrnehaveklassen pé skolen i1 Vildbjerg,
hvor hun falder til med det samme, er
kvikkere end gennemsnittet og snart bli-
ver klassens midtpunkt og kaeledegge.
Anita: “Til sidst tror man, at hun er en
af undtagelserne. At hun bliver gammel.”
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Familien Brander i marts 1994.
Anita og Torben med bgrnene
Nicole og Mike.

Fredag den 17. januar 1992 kgrer fami-
lien, der nasten lige har faet lillesgster
Nicole, op til Vigsg Fericcenter. Der er
weekendtraef 1 Forzldregruppen Vest-
jylland under Muskelsvindfonden; grup-
pens cirka 50 bgrn og voksne har kendt
hinanden i seks dr, alle ser frem til sam-
vaeret, de er nesten som een stor familie
i de weekender.

Man skal selv sgrge for drikkevarer,
men de er for dyre i centrets butik, sd
lprdag lige over middag smutter Anita
med Sabrina, en hjelper og en pige fra en
anden familie ind til Hanstholm for at
hente et forrdd af juice i fiskerbyens travle
indkgbscenter. Anita finder en butik,
Sabrina kgrer rundt og leger med venin-
den i centerhallen lige uden for.

Pludselig hoster Sabrina, hun har fiet
noget slim galt i halsen. Anita og hjelpe-
ren prgver at fi det Igs ved at banke
hende pd ryggen — det har de gjort sd
mange gange fgr — men nu sidder det
fast. Sabrina kan ikke fi vejret, de begyn-
der at give kunstigt dndedreet, senere
hjertemassage. En laege, der bor naerved,
kommer lgbende med iltflaske og maske,
det hjelper heller ikke. Falckredderne
ankommer, men de har ikke et sug med

kompressor med; det har legevagten hel-
ler ikke, da han endelig nar frem. Han har
et manuclt sug med, som ikke er ladet op,
og Anita siger, at sd mé han ikke ma bruge
det, for han vil komme til at stikke det for
langt ned, ndr hun er uden bevidsthed.
Vagtlazgen bliver irriteret, siger til Anita,
at det har hun ikke forstand pd, men
Anita har brugt sddan et sug i syv ir, hun
ved alt om det og holder pd sit. Da tager
han vredt sit stetoskop frem, lytter pa
Sabrina og siger: “Ja, men hun er jo ogsd
dgd. Der er ikke mere at komme efter.”

Anita: “Sd sagde han ikke mere, sd gik
han.”

Da Torben nar ind ude fra Vigsg, cr alc
forbi. Det ved han godt i forvejen med
forstanden, for Anita har fortalt ham det
i telefonen.

Torben: “Jeg fik en til at kgre mig der-
ind... og ja, sd var hun selvfglgelig dad...
men det kunne ikke passe. Det gik fgrst
op for mig den dag, hun blev begravet.
Men hun havde ikke lidt overlast i hvert
fald, det gik sd hurtigt. Hun smilede over
hele hovedet, selv om hun var dgd. Jeg tror
ogsd, hun kom nemmere over det, fordi
hun var sikker pé, at det her klarer far.”

Sabrina har tre gange tdligere veeret
ved at blive kvalt pd samme mdde,
hjemme i Vildbjerg. De gange har Torben
hurtigt faet slimen banket lgs.

Falck kgrer Sabrina til sygehuset i Thi-
sted, Anita og Torben tager omkring Vigsg
for at fortelle Mike, hvad der er sket, og
fa ham med ind pa sygehuset for at se
Sabrina.

Anita: “Vi overtalte Mike til at tage
med. Han var bange for det, men det
blev en lettelse for ham at se hende.”

Tlgbet af eftermiddagen kommer Sabri-
nas bedsteforeldre. I'grst pd aftenen
kgrer Anita og Torben tilbage til Vigsg, tl
foreeldregruppen, og bliver der natten
over. De vil ikke hjem, alene, med det
samme, og venter til spndag middag.
Sabrina skal ogsd blive pa sygehuset i
Thisted til mandag kl. 13, for man kan
ikke overflytte i en weckend, siger syge-
huset.

Torben: “Det var en stor hjzlp for os,
at vi blev deroppe. Der var et andet par i
gruppen, som havde mistet deres barn i
maj méned dret fgr.”

Anita og Torben beslutter sig for sef) ar
hente Sabrina. De vil selv kgbe ep fsisEe

selv legge hende 1 den og selv kgre
hende til Vildbjerg. De bestemmer, at
hun skal have sit eget tg] pd, og sin dync
skal hun ogsd have med 1 kisten. Mandag
formiddag stir de i en bedemandsforret-
ning i Thisted og ser pd bgrnekister.

Anita: “Det var et chok. Kontant be-
taling nér det er uden for amtet, sagde
manden. Det var barsk; 3.000 kr. for en
barnekiste, og 3.000 kr. for ligklaeder og
det lagen, de lagger over savsmuldet 1
bunden. Det er grusomt, at det skal vaere
sd dyre.”

Pi sygehuset ggr de Sabrina i stand,
klazder hende pd og lgfter hende i kisten,
putter hende med dynen og barer hende
ud i bilen. Et par timer senere stér hun i
kapellet i Vildbjerg.

Torben: “Det var vist et chok for mange
af vores venner og ogsd de andre 1 for-
eldregruppen, at vi selv gjorde det hele.
Men vi var overbeviste om, at det ville
hjeelpe os selv, og det har det gjort.”

Begravelsen aftales til torsdag klokken
halvto. Fra kapellet, for Anita er vokset op
inden for Jehovas Vidner. "lTorben er med-
lem af folkekirken, men sammen finder
de en prest inde fra Herning-kanten,
som gerne vil foretage begravelsen. Han
besgger dem og fortaeller om en familie,
han kender, der ogsd mistede et barn. Og
foresldr dem at skrive et afskedsbrev til
Sabrina.

Onsdag er der brev fra kommunen med
falgende besked: Inden otte dage skal
invalidebilen enten afleveres, eller der
skal indbetales kr. 206.000.

Torben: “Jeg troede ikke mine egne
gjne. P4 en made var det det vaerste.”

De tror nok, de ved, hvorfor det brev
kommer sd hurtigt. Invalidebilen har de
haft 1 lige knap et dr, og bliver den over et
ar gammel, kan kommunen ikke szlge
den til en anden familie til fuld pris.

Henved 200 deltager i begravelsen.
Det er lige, hvad der er plads til i kapel-
let, nogle md endda std op.

Ved graven raekker Torben et ark til
praesten. Han magter ikke selv at lese
det hgjt. Natten fgr har han skrevet bre-
vet, som slutcer:

“Det er sveert for far at skrive alle de

ting, som vi har vaeret i gennem. Bade
gode og dérlige.

Men nu er du kommet et sted, hvor
du vil have det godt og ikke lide. Jeg
hédber, at du altid husker os. For vi vil
altid huske dig som en glad pige, som
altid havde en kvik bemerkning til det,
man sagde til dig.

Kan du nu sove godt og drgmme godt.
Vi ses 1 morgen, som far alcid sagde, nir
jeg lagde dig i seng.

Send en tanke til os en gang i mellem.
Sov godt skat”

Torben: “Det har hjulpet mig meget, at
han leste det op ved graven. Det var
hirdt, da jeg sad og skrev det, jeg hylede
da noget. Men det er en god ting at ggre,
deter en lettelse.”

Bagefter er der kaffe i missionshuset,
hvor der er deekket op til 150 personer. 14
ekstra kopper md settes ind, husker
Anita.

Torben: “Jeg var chokeret over si
mange, der kom. Mange venner vi ner-
mest ikke havde set i flere 4r. Det var
utroligt; ogsa fra bgrmehaven i Holstebro
kom de. Men ingen af kammeraterne fra
skolen. De madrte ikke komme, havde
lererne sagt. Det fik vi at vide senere.
Bagefter har de sd vaeret oppe og kigge pé
graven. Jeg tror, vi ville have haft nem-
mere ved at snakke med bgrnene bag-
efter, hvis de havde varet med.

Nogle af dem spgrger stadig, hvorfor og
hvordan hun dgde, for de betragtede
hende ikke som syg. Det gjorde vi jo hel-
ler ikke, selv om vi godt vidste, at hun var
det. Det er utroligt svaert at forklare bar-
nene det uden at ggre dem bange, for
man kan kun fortelle det, som det er.
Men selv om det ggr ondt at fortelle det
til bgrn, sd er det meget nemmere end at
forklare det til voksne. De kigger vaek, de
vil have en anden slags forklaring.”

Store skonomiske problemer folger fra
den ene dag til den anden. Nogle ir for-
inden er familien Brander flyttet fra et
eldre hus i Vildbjerg til parcelhuset i
udkanten af byen, fordi ngdvendige bolig-
aendringer af hensyn til Sabrina ville blive
alt for kostbare, sagde kommunen og til-

bgd et fast tilskud til renter og afdrag,
hvis de ville flytte ind i villaen pa Sol-
brinken.

Tilskuddet bliver inddraget med virk-
ning fra Sabrinas dgd.

Bornetilskuddet for januar kvareal, der
lige er gdet ind pd kontoen, skriver de
0gsd om.

Anita: “Men det med bgrnetilskuddet
fik vi heldigvis amtec til at ordne, sd vi
kunne beholde de penge.”

Bilen ma de af med. Og kort efter
ankommer en fragtmand, sendt ud fra
Hjaelpemiddelcentralen. Han skal athente
Sabrinas mange hjelpemidler, og det gir
staerkt; et nedsaenknings-badekar revner,
da dec bliver smidt pd ladet.

Anita: “Jeg ved da godt, at det er dgde
ting, men det er de jo ilkke for os. Det ggr
ondt, nir de bare smider det hele oveni i
hinanden. Og hvorfor skal det ske sd hur-
tigt?”

Torben: “Bilen kom til at std i tre mane-
der i kommunens garage. De mitte selv
kgbe den dl =ldreforsorgen. For et ér
siden, da den skulle bruges pd en tur til
Ostrig, ringede de og spurgte, hvordan et
eller andet fungerede i den. Jeg forklarede
det selvfglgelig, men det var da hardc at
forteelle om. Selv om det er en bagatel.”

et allersvareste for Anita og Tor-
ben blev deres mgteskab.

Anita: “Vi fik problemer med hinan-
den. Det fgrste ér havde vi det ikke godt
sammen. Der var noget imellem os, en
blokade af en art. Vi levede hvert sit liv,
vi undgik hinanden.

Jeg bebrejdede mig selv mange gange,
at jeg ikke havde suget med ind til Hanst-
holm, det 13 jo ude i Vigsg. Jeg falte, at jeg
ikke havde kunnet ggre nok.

Deter svert at sactte ord pd, men Tor-
ben virkede hidrd pd mig. Det var som
om, han mente, at nu er det kapitel slut.
Nu er der ikke mere at snakke om, nu ser
vi fremefter.

Torben har aldrig haft det nemt ved
folelser. Altid sagt: “Hertil kender I mig
og ikke langere.” Det er han kommet
over i dag.

Jeg syntes ogsd, det var mig, der skulle




bestemme, hvordan det hele skulle veere.,
Gravsten og sd videre. Han var selviglge-
lig med, og det var ham, der ordnede det
derinde, men jeg skulle tage initiativerne.

Jeg har nok ogsd slynget ud nogle
gange, at jeg syntes, han ikke var tit nok
henne p4 gravstedet.”

"Torben: “Der gik over et halvt 4r, inden
Anita og jeg kunne snakke om det. Bare
vi begyndte, sd var vi feerdige. Med det
samme vi begyndte at snakke, og Anita s3
begyndte at grazde, var det ligesom jeg
trak mig vack igen.

I starten troede jeg, at jeg havde skyl-
den i det. Sidan fglte jeg, at Anita troede.
Hun undgik mig, det var ligesom, hun
afskyede mig p4 et tidspunkt.

Den méde, vi kom i gang p4, var sim-
pelthen fordi, jeg en aften blev gal over,
at hun gred. Jeg kunne ikke klare mere;
at vi aldrig var ssmmen. Det startede en
diskussion i flere timer, og dagen efter
havde vi allerede et helt andet forhold. Vi
fik hul pd det den aften, og lige siden
har vi kunnet snakke om det.”

Anita: “Vi snakkede om, om vi kunne
have gjort mere. Om Torben kunne vere
kommet hurtigere ind til Hanstholm,
men det kan jo ikke lade sig ggre.

Jeg fik bekrzftet, at han ikke bebrej-
dede mig noget. Vores skyld blev sat pa
plads, havde jeg nar sagt. Men det gik
der mere end et halvt 4r, inden vi fik
snakket om!”

Torben: “Jeg har altid vaeret en mand,
der har Igst problemerne. I dag ggr jeg det
pd en anden mide. Fer var jeg hird og
kontant og sagde: “Sidan skal det vaere.”
I dag kan jeg nemmere diskutere med
folk, om det, jeg vil, er rigtigt. Det gjorde
jeg ikke, fgr Sabrina dgde.,

Jeg har aldrig drgmt om, at jeg skulle st3
og grede foran en pige, og slet ikke hvis
andre var tilstede. En dag sd vi en film om
en kvinde, der havde kraft og skulle sige
farvel til sine bgrn. Jeg grad som pisket
med det samme.

En dag var jeg pd arbejde ude i Borris,
og der kom en ligvogn med fglge bag-
efter. Jeg stod bare og grazd. Min makker
stod ved siden af og turde ikke sige noget.

Man bliver s& blgd, og det kan vaere
en god ting, kan jeg se nu. Det siger jeg
ogsd til Mike i dag; hvis han far lyst til at
grade, si skal han ggre det. Havde det
veeret for fire 4r siden, havde jeg nok
skaeldt ham ud.”

FOTO: JONNA KELDSEN

Anita: “Jeg tror ogsa, at Mike gir med
en slags skyldfglelser. At han fgler, han
kunne have gjort ting anderledes. Det
har ogsd ramt ham meget hérdt.

Men han har nok villet beskytte os.
Han ville ikke ggre mig mere ked af det,
og han har nok ogs8 varet bange for, at
Torben og jeg skulle blive uvenner, hvis
han begyndte at snakke om det.

Vi snakker med ham om det en gang
imellem, men ikke mere end han har lyst
til. Nu er han ogsd i en alder, hvor han
skal vaere hard, og der er det meget godt
for ham at se sin far vise fglelser; at den
hérde skal kan tages af ham.

Ind imellem er det som om, han har
noget at spgrge om, og han far begyndt
lidt. S4 lukker han i og siger i stedet: “Skal
viikke gd hen pd kirkegdrden.” S3 gar vi
derhen, og det er i orden for en periode.

Men det er aldrig forbude at snakke
om Sabrina, og Torben og jeg tier ikke
stille, hvis han kommer, mens vi snakker
om hende og hvad, der skete. Han gér
som regel heller ikke sin vej, men lytter
bare med.”

Anita og Torben er stadig med i For-
&ldregruppen Vestjylland. Det er kun et
par uger siden, de var pd weekend sam-
men pid Rgnbjerg Feriecencer.

Anita: “Vi kan stadig hjzlpe hinanden.
Vi kan give vore erfaringer med at komme
over Sabrinas dgd videre. Men det vig-
tigste er méske, at vi var sammen, da det
ékete, og at vi blev der til om sgndagen.
Vi kan blive ved med at snakke med dem
om hende, og de har ogs4 behov for det,
kan jeg maerke. De har ogsa skyldfglelser,
for eksempel over at de lod os kgre hjem

10

alene med Sabrinas hjzlpemidler, Det
var ogsd hdrdt, vil jeg sige. Men de var jo
selv bange dengang.”

Torben fortzller om glade dage med
Sabrina. Ture til Tivoli i Kgbenhavn og til
Hansaland i Tyskland. Vilde karrusscl-
ture, altid ekstrature.

Han forteller om nogle af de ord, de
brugte sammen. Handifraser og slaske-
dukke for eksempel.

Torben: “Hun var jo lgs over det hele.
Sé vi kaldte hende vores slaskedukke,
og hun syntes, det var skegt. Andre
kunne ikke lide det, og en ven holdt op
med at komme her, fordi han ikke kunne
tile det.”

Anita: “Hun var rapkaftet, men ikke
dominerende, som mange handicappede
kan blive. De er kreevende, kommer altid
1 forste rekke, men det skal de ikke; de
kan ogs& godt f4 lov at vente. Mange
mente, at vi kgree Sabrina for hardt, men
jeg holder p4, at man skal stille de samme
krav til handicappede som til andre.”

Anita: “Vi gjorde hende ikke syg, men
hun vidste godt, at hun kunne dg. Det
spurgte hun om nogle gange, nir hun
blev indlagt med lungebetendelse: “Er
det nu, jeg skal dg, mor?”

Inderst inde ved du, at det fan ske,
men man kan ikke forberede sig pa det.
Man tror ikke, det vil ske for ens eget
barn.”

Torben: “Jeg tror heller ikke, man skal
forberede sig pa det, for s begynder man
at blive ligegyldig. Og man bliver bange
for at ggre alle de vilde ting, man gerne vil
ggre sammen.”




Arbejde pa lige vilkar

Tvinger man arbejdsgivere til at tilbyde arbejde til bestemte grupper, enten ved
direkte tvang eller ved forskellige tilskud, er det i virkeligheden en anbringelse.
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AF EVALD KROG,
LANDSFORMAND FOR
MUSKELSVINDFONDEN.

iskussionen om handicappedes jobmulig-
‘arbejds-

@

heder handler naesten altid om
kraftens veerdi”.

Det er naturligvis godt, at vi fir lejlighed til at
imgdegd nogle fordomme; men det er ogsd lide
irriterende, for andre befolkningsgruppers
“veerdi” diskuteres ikke pd samme mide.

“Verdi” aftheenger jo helt og aldeles af, hvilket
arbejde vi taler om. Jeg selv er ikke voldsomt
god til at bruge en hammer; men det handicap
forekommer jo hos mange andre end folk med
nedsat funktionsevne.

Nir jeg ser mig omkring, er der s mange funk-
tioner, man sagtens kan udfgre, selv om man har
muskelsvind, at der er mere end rigeligt ¢il os alle
sammen,

Allerede 1 dag er der mange af vore medlem-
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mer, som er gode til at ggre forretninger, arbejder
med EDB eller med bogtrykkervirksomhed eller
social- og sundhedssektoren. Der er mennesker
med muskelsvind 1 ledende stillinger, og i Finland
var der i en periode et parlamentsmedlem med
muskelsvind.

Mange funktioner i bide den offentlige og den
private sektor kan udfgres pd trods af et fysisk
handicap. Da jeg besluttede mig for alligevel
ikke at blive praest, var min beskedne muskel-
styrke slet ikke afggrende.

Intet er umuligt

I'en tid hvor der ikke ligefrem er ledige stillinger,
kan det naturligvis veere svert at finde et job.
Men det gelder jo bade for folk med muskelsvind

og folk uden muskelsvind. Méske er det lidt
svaerere, ndr man har et fysisk handicap, fordi
man fgrst skal imgdegd nogle fordomme om,
hvad vi kan og ikke kan.

Men intet er umuligt.

Jeg er vokset op i den dnd, at man selv mi
skabe sit arbejde, finde en niche, hvor man kan
skaffe sit udkomme.

Det kan alle naturligvis ikke ggre umiddel-
bart; men jeg mener ikke desto mindre, at
udgangspunktet er sundt. Organisationernes
opgave kunne si vaere at yde den ngdvendige
assistance: Hjeelp til selvhjalp.

Jeg kender sd mange medlemmer af Muskel-
svindfonden med skjulte og mindre skjulte reser-
ver, at vi har noget at bygge pa.

Maske skal vi starte nogle “talentkurser”, hvor
vi leerer os selv at fokusere pd vore steerke sider og
at formulere, hvad vi vil og har lyst ¢il?

Miske skal vi selv 1 Muskelsvindfonden tage
initiativ til at opbygge nogle virksomhedstyper,
hvor alle funktioner varetages af mennesker med
nedsat funktionsevne?

Miske skal vi indgd nogle samarbejdsaftaler
med eksisterende virksomheder, hvor vi tager os
af bestemte funktioner?

Opbevaringsanstalt eller rentabilitet
Men fgrst og fremmest skal vi nd frem til, at vi
arbejder pé lige vilkdr. Det er ingen naturlov, at
bestemte virksomheder skal give underskud. Det
er passiviserende at komme ind 1 et foretagende,
hvor det er fuldstaendig ligegyldige, om der bliver
underskud eller ¢j. Produktionen skal naturligvis
veere rentabel, og jeg ser ikke nogen grund til, at
den ikke skulle kunne blive det. Den enkelte mé
naturligvis tage ansvar for sit eget liv og for virk-
somhedens rentabilitet, og sd skal der vare
udkomme og gulergdder for et godt arbejde.
Det er vigtigt for mig at understrege de /Jige
vilkdr. Jeg kan godt have forstielse for de mange
ordninger og tilskud, som findes i dag, men hvis
man tvinger arbejdsgivere til at tilbyde arbejde til
bestemte grupper, enten ved direkte tvang eller
ved forskellige tilskud, er det i virkeligheden en
anbringelse. Man kan sige, at vi blot er flyttet fra
den ene opbevaringsanstalt til den anden. Det
giver en kunstig fornemmelse af at have vaeret pd
arbejde, som vi ikke skal lade os ngje med!

' Liad os starte pd en frisk, se bort fra arbejdsigs-
hed og al snak om elendighed. Lad os teenke krea-
tivt og se pd muligheder frem for begraensninger.

Lad os sd lgse opgaven i faellesskab — det star-
ter med, at vi tager ansvar for vort eget liv. |




Velstandens byrde

Tjckhovs skuespil Tie sgstre lenges den

yngste spster Irena sd umanérlige efter
fast arbejde. Det ville vere bedre at vacre
en okse eller en hest, sukker hun, end en
ung frgken af overklassen, der vigner
klokken tolv, drikker sin kaffe i sengen og
derefter bruger to timer pé at klaede sig
pa. Hvor md det vacre dejligt, at vaere en
vejmand og std op med solen og knuse
skeerver i vejkanten, eller en firehyrde, en
skolelerer, en lokomotivigrer. I sit ansigts
sved, 1 arbejdet bgr man finde sin cil-
varelses hele mening og formil, lykken
og hele sin tilfredsstillelse.

Og da hun sé fir et arbejde, pd et post-
hus, ryger hele romantikken naturligyvis.
Hun kommer treet og modlgs hjem, det er
slet ikke sddan et arbejde hun drgmte
om, det er et man udfgrer “uden inspira-
tion, uden at t&nke overhovedet”, som
hun klagende siger.

Irena ved for lidt om livet. Hun er ogsd
parat til at gifte sig med en mand hun
ikke elsker, men han bliver til hendes
held drebt i en duel. Hendes fremmed-
gorelse er eksemplarisk. Hun har taget
arbejde for sin identitets skyld, ikke for at
tjene til livets opretholdelse, for den er
hun sikret. Adskile fra sit egentlige formal
giver det uinspirerende lgnarbejde imid-
lertid ingen tilfredsstillelse. Omvendt mé
den der arbejder for brgdet, ngjes med
den identitet, der bestdr i dette blot at
overleve. Og deponere resten af sine
leengsler i en fremtid, som det kristne
arbejdsbegreb implicerer ligger hinsides
dette liv: i frelsen. Selve forsagelsen,
f.eks. at lade hovedet blive hjemme fra
posthuset, er en del af arbejdets lykke.

Hundrede ar senere har vi endnu ikke
formdet at kvalificere vores begreb om
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arbejde, vi taler om “beskaftigelse”
netop som om det er noget vi ikke elsker,
men som en del af en slags fornuftsegte-
skab vi har indgdet med tilverelsen.
Ordet har en klang af dette at blive Ao/dr
hen; man har da 7 det mindste noget at rive 1.

En bestemt side af den vestlige livsform,
den teknisk-videnskabelige industrikul-
tur, har snart revet hele verden med sig,
i en panisk redsel for at sove lenge om
morgenen. Denne kultur har vist sig at
vare meget steerk. Andre og mere tradi-
tionsbundne kulturer er brudt sammen i
mgdet med den. Verden over er det i sta-
dig hgjere grad denne kulturs fortolk-
ninger af begreberne arbejde (Ignarbejde),
rigdom (velstand), og lykke (succes), der
er geldende.

Lgnarbejde, velstand og succes er det
moderne, social-liberale, markedsgkono-
miske samfunds svar pa den franske revo-
lutions frihed, lighed og broderskab. I
modsatning til de gamle slagord ligger
der bare ikke noget utopisk bag de nye.
Der ligger derimod et reelt eksisterende
samfund, tungt af den fortreengte ngd
der stiger rundt om det.

En af de tilsyneladende mest vellyk-
kede versioner er det danske velfaerds-
samfund. Fortreengningerne er ikke min-
dre her, men det materielle overskud og
den sociale tryghed er sd stor, at det i et
kort gjeblik, lige fgr det virker bedgvende,
er muligt at se ud over det umiddelbart
foreliggende. Den danske regering har
f.eks. for nylig nedsat en kommission, der
har til opgave at analysere dette sam-
funds muligheder for at forlenge dets
historiske eksistens. Men ogsd dette sam-
funds mulighed for at forandre sig for-

En bestemt side af den vestlige livsform, den
teknisk-videnskabelige industrikultur, har
snart revet hele verden med sig, i en panisk
raedsel for at sove laenge om morgenen.

svarligt i et globalt perspektiv. At vi ikke
skal tro, at vi —selv om vi skulle leve 1 den
bedste af alle verdener — lever alene.
“Velferdskommissionen” er den blevet
kaldt.

At definere vores velfeerd som social tryg-
hed er lidt af en underdrivelse. Ligesom
vi ikke i praksis har kunnet kvalificere
vores arbejdsbegreb, er ogséd vores fore-
stillinger om rigdom og lykke stivnet i
forbrugets stadigt mere groteske former.
Forbruget af naturressourcer og industri-
varer og informationsvarer har, drevet af
nyhedens evighedsmaskineri, tabt enhver
forbindelse med vores idéer om grund-
leeggende vaerdier. Reklamen opfatter vi
indforstdet som et underholdningstilbud,
der spiller ironisk pé vores gennemfor-
midlede og forkvaklede forhold til vores
egen krop — og behovene for at fylde hul-
lerne 1 den — til hinanden og til den endnu
resterende omgivende natur.

Arbejdet er et narkotikum, hvor dets
fraver udlgser meningslgshedens fryg-
telige abstinenser. Dels fordi forbrugets
betydning overskygger enhver anden
betydning, der kunne give arbejdet rime-
lige proportioner i forhold til resten af
tilvaerelsen. Dels fordi det samme hgje
forbrug kreever hgj lgn og meget arbejde.

I et fattigere samfund, f.eks. blot det,
den nuvarende zldre gencration vok-
sede op i, kunne velfaerd defineres som
fravaeret af materiel ulykke. I dag skygger
dette begreb om velfaerd for, at vores kol-
lektive bevidsthed overhovedet kan have
et begreb om fattigdom. Vores proporti-
onssans har simpelthen taget skade, ikke
for ingenting var det den vestlige kuleur
der opfandt perspektivet, hvor det der
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er nermest synes stgrst: Efter et halvt
drtusinde med dets leere ser vi kun os
selv over horisontlinjen.

Vi aner en voldsom forarmelse i ver-
den omkring os, men viger forskraekkede
tilbage for egentlig at opfatte os selv som
en del af denne verden. De nyligt lyk-
keligt overstdiede GAT T-forhandlinger
stiller itkke overraskende de fattigste
lande dérligere og de rige bedre. Et for-
svar for denne dbenlyse uretferdighed
lyder, at disse meget fattige lande kan
man alligevel ikke hjelpe med handels-
aftaler, da de jo ikke har noget at handle
med som vi vil betale for, derfor mé de i
stedet henvises til bistanden. Man taler 1
ramme alvor om at “lade Afrika synke
ud af verdenskortet”, gkonomisk set. Til
“historien” henfgrer vi det, at deres rig-
domme engang skabte vores velstand; at
deres udeblevne industrialisering tillod
vores industrialisering. Og nér vi ikke
engang kan lgse vores eget arbejdslgs-
hedsproblem, hvordan skulle vi sd over-
komme den virkelige ngd? S4 vores
bevidsthed kommer os til hjelp og gar
fattigdommen abstrake.

(“Vel-stand”: vi er godt 7 stand og som
sidan bliver vi stdende, vi kan ikke andet.)

Som bekendt betragter vi paradoksalt
nok i denne situation gkonomisk vekst
som den eneste mide, hvorpd vi kan
beveege os. Uden vakst er vi hverken i

stand til at opretholde vores egen sociale
sikkerhed, eller bidrage til de fattige
lande, lgse miljgproblemerne osv. Skgnt
veksten séledes bliver bide problem og
lgsning, mil og middel.

Heller ikke begrebet vaekst kvalificeres
i den del af samfundsdiskussionen, der
bliver taget alvorligt af administratorerne
og de sikaldte “beslutningstagere”. @Gko-
nomerne og de andre forsigtige, velme-
nende og saglige eksperter, gdr ud fra, at
hvis blot visse strukturelle og regnskabs-
massige forhold i “forretningen Dan-
mark” er i orden, md vi i gvrigt kunne
finde ud af resten, individuelt og i andre,
mindre betydningsfulde sammenhaenge.

At kvalificere og konkretisere rigdom-
men, i forbruget f.eks., overlades til mar-
kedskraefterne. Den gkonomiske vaekst
miles som en funktion af markedskraef-
terne. Alt kan vokse. Og et materielt over-
forbrug har serligt gode betingelser i
vores del af verden, fordi forbrug har en
kraftig vanedannende effekt. Vi har veen-
net os til tingene. Al tale om behov er for-
stummet. Men pd vores nuverende stade
implicerer en ikke-kvalificeret vekst: Et
globalt uacceptabelt ressourceforbrug, en
uacgeptabel miljgmaessig belastning, en
overdreven produktivitet af de beskaefti-
gede og en falsk forestilling om beskaef-
tigelsens lykke hos de ubeskzftigede.
Ofte er vi blinde for, at netop dette over-
forbrug udggr vores sterkeste billede af

rigdommen. Ogsd for den del af verden
der endnu ikke har opndet den.

For at fastholde et begreb om rigdom
og en levestandard, som det p.g.a jordens
begrensede ressourcer og gkologiske til-
stand er dbenlyst at hele verden ikke kan
opnd, fastholdes et program med en vackst
i materielle goder. Helst produceret af
de nye super-industrilande 1 Asien og
Sydamerika, der til gengaeld sd gerne skal
aftage en produktion af service, informa-
tion, know-how fra os, s vi far rdd til at
kgbe deres varer osv., opad og fremad i
stadige, gode spiraler.

“Hos alle levende vaesener er det frygten
for at komme til at mangle, der skaber
begarlighed og rovgriskhed, kun hos
menneskene kommer dertil stolthed, s
det betragtes som arefuldt at prale med
at overgd andre ved at vere 1 besiddelse
af overflgdige ting”, skrev Thomas More
i sin Utopia. Hvis vi i Danmark i dag,
snart 500 4r senere, kunne se at vi som
modelsamfund for resten af verden, har
faet en historisk chance for at ggre os fri
af velstandens byrde, ville vi formodent-
lig ikke ligefrem kunne indfri paradisets
Ipfter dennesidigt. Men vi ville méske
for det fgrste kunne se, at Gud aldrig kan
have ment, at vi skulle tjene vort brgd i
Jordens sved. Og dernzest, at vi som Irena,
ikke blev lykkelige pd et posthus. |
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Thomas Krysiza, 35 ar. Handelsskole, kontorassistent og job

som sadan. Uddannet edb-assistent og ansattelse i to private
virksomheder. Opgav uddannelse til ergoterapeut. Fgrtidspen-
sioneret 1992. Aret efter ansat i trediedelsstilling.

‘““Hellere prove tingene af
end blive siddende”’

“Da jeg for to dr siden gik pa fur-

tidspension, havde jeg nogle
meget lystbetonede og lyse drgmme, hvor
jeg lgb afsted. De sagde mig, at jeg havde
truffet det rigtige valg. Det tror jeg stadig
pd, men jeg har ikke fundet de vises sten
med hensyn til, hvad jeg skal bruge min
tid pd. Hvor mange mennesker har i grun-
den det?”

Thomas Krysiza fik hurtigt nok af at
ligge pé sofaen eller betragte udsigten
over sgen fra skrivebordet. Med en
arbejdsmarkedspension oveni fgrtids-
pensionen er han gkonomisk oven vande,
men noget skulle ske. Thomas lod sig
overtale til at tage med pd et kulturelc
igangsaetterkursus. Det kulminerede i en
hektisk sommer, hvor han midt mellem
forskellige udlandsrejser fandt tid il at
spge en trediedelsstilling i en fritidsklub
for adfeerdsvanskelige unge.

“Det var et kontorjob, og det er jeg
uddannet til og har prgvet fgr. Jeg havde
ikke den mindste lyst til at sidde ved et
stgvet skrivebord og udfylde fakturaer
dagen lang, men klubben ville i virke-
ligheden have en tusindkunstner, der

kunne indgé pd lige fod i medarbejder-
staben. Jeg var noget betenkelig ved at
give slip pd min nyvundne frihed, men
jeg slog til og fik stillingen,” fortaeller
Thomas.

Han tager telefonen; holder styr p4,
hvem der er hvor; betaler regninger og
udfylder skemaer. Den del af jobbet er
rutine, men sddan bliver det aldrig med
kontakten til klubbens brugere.

“I'starten var det sveert for mig at se de
unge, hvis de havde det dirligt og udstri-
lede sort energi. Efterhdnden har jeg lert
at lade veere med at tage de negative
fglelser ind. Jeg har haft en fordel i at
vere handicappet og dermed anderledes.
De unge har ikke set mig som en trussel
fra det samfund, som de til dels har vendt
ryggen,” siger Thomas.

Drgmmen om jorden

I dag sammenligner han sit kontor med
en banegird, hvor vide forskellige ting
finder sted pd samme tid. Han arbejder 30
timer om ugen med plads til fleksibilitet.
Der er brug for hans indsats, og han fun-
gerer godt i klubbens behandlerteam.

17

Tilsyneladende er alt ideelt, men nej!
T'homas har planer:

“Mine foraldre har en gird med lidt
jord syd for Ribe. Her er jeg vokset op, og
nu har jeg sat mig for at realisere en gam-
mel drgm: Jeg vil kgre trakeor,” fortzller
Thomas!

Det er ikke et luftkastel. Thomas er i
feerd med at kgbe en brugt traktor, som er
ombygget til handicapbrug. Nér forars-
arbejdet skal 1 gang pd markerne, vil han
tage den trdd op, som brast, da han som
16-drig fik konstateret muskelsvind. Den-
gang lod han fornuften ride og kastede sig
over bgger og stillesiddende beskafti-
gelse, selv om lysten til fysisk, udendgrs
arbejde altid har vaeret sterk hos ham,

“Jeg skal ud og have syns- og lugtind-
trykkene fra den lunefulde april kastet
lige 1 hovedet. S4 mi jeg se, om det sta-
dig betyder det samme for mig som den-
gang. Jeg hdber, at det dbner op for en
slags saesonbeskaftigelse ved landbru-
get. Kan det ikke kombineres med mit
nuvaerende job, siger jeg op i klubben.
Sddan har jeg det lige nu. Det mé briste
eller bere.” [ ]
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Ivan Jakobsen, 28 ar. Hgjere handelseksamen, hgjskole, edb-uddan-
nelse. Ansat i computerfirma i seks ar, derefter diverse ansattelser
som projektleder og underviser, suppleret med understottelse.

“Jeg kan udrette mere
ved at hjzipe andre”

11 & jeg vil stadig gerne have fast
job, ogsa pa fuld tid. Jeg sgger de
stillinger, jeg har lyst til og hvor jeg ved,
at jeg er kvalificeret. Om jeg sd kan holde
til at arbejde sd meget er en anden sag.”
Ivan Jakobsen ligner sig selv: Spontant
gidpadmod kombineret med et godt snak-
ketgj. Det er svaert at maerke, at han for et
halvt &r siden fik sig en slem forskrek-
kelse. Efter et kollaps under en ferie i
Grzkenland, blev det konstateret, at
Ivans vejrtreekning fungerede alt for
darligt, nir han sov.

“Jeg har altid taenkt, at den slags ram-
mer tidligst dig om tyve &r. Pludselig
skulle jeg laere at leve med at vacre til-
koblet en respirator om natten. Nu er det
monstrum blevet en del af mig. Den har
ovenikgbet lert mig at vaere glad for det,
jeg har,” siger Ivan.

Vejrtraekningsproblemerne dukkede
tilmed op pd et hgjst ubelejligt tidspunke.
Ivan var engageret til at std for handicap-
idreettens bidrag til en stor sportsopvis-
ning under Arhus Festuge. Med venners
hjelp lykkedes det ham at gennemfgre
projektet sidelgbende med de mange
leegeundersagelser.

“Derefter sygemeldte jeg mig i en pe-
riode. Jeg overvejede lenge, om jeg
skulle ggre det, for jeg ville ogsd gerne std
klar, hvis jeg skulle f3 tilbudt et job. P
den anden side ville jeg ikke bondefange
nogen til at antage mig, hvis jeg sd senere
mdtte melde fra igen,” siger Ivan.

Arbejde og beskaftigelse

Men nu fgler han sig igen rustet til et
fast engagement pa arbejdsmarkedet.
Ikke ngdvendigvis som sidst i et decide-
ret edb-firma. Ivan vil gerne std for edb-
funktionen i en stor, alsidig virksomhed.
Den type job har han sggt pa et sygehus,
en data-central for dyrleger, en super-
markedskoncern og senest hos Muskel-
svindfonden.

I gvrigt er Ivan i arbejde for tiden. Han
er med til at lede et kursus for handikaos-
piloter nogle timer om ugen.

“Jeg betragter det som et arbejde, for
det er mit ansvar, at vi ndr de mal, vi har
stillet op, og jeg fir da ogsd lgn for det,
som jeg supplerer med dagpenge. Jeg
foler, at jeg er den rette til et job som
igangseetter for andre, og det m3 vel ogsd
vere derfor, at folk ofte falder over mig og

beder mig om at pdtage mig den slags
opgaver,” mener Ivan.

Problemet er den mere varige beskaef-
tigelse. Ivan kan godt fgle sig jaloux pd
karesten Maria, fordi hun er géet igang
med en uddannelse og ved, hvad hun
skal det naeste par 4r.

“Det ideelle for mig ville nok vaere et
job pd omkring 30 timer om ugen. Si
kunne jeg na at passe min fysioterapi og
fé hvilet ud ind imellem. Jeg har hjalper
pd efter 48,4-ordningen. Jeg skammer
mig ikke over at legge beslag pd en
andens arbejdskraft 35 timer om ugen og
to weekender om maneden. Hjalperen er
en forudsztning, for at jeg kan ggre de
ting, jeg er god til.”

“Jeg sammenligner mit liv med min
minicrosser: Den kan kgre 20 kilometer,
for akkumulatoren skal lades op. Altsd
mi jeg legge ruten efter, hvor jeg har
behov for at komme hen og uden for
mange svinkezerinder. Jeg kunne valge at
bruge fire timer og en hel dags krefter pg
at vaske en maskinfuld tgj. Men det vi]
jeg ikke, for jeg ved, at jeg kan udrette
mere ved at arbejde for andre.” m
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Kirsten Nielsen, 30 ar. Hf. Ergoterapeut-uddannet og
kortvarige ansattelser som sadan. Fgrtidspensioneret
1991. Aret efter ansat i trediedelsstilling.

‘“Det er svaerest at holde de
aftaler, man laver med sig selv”

Kil‘stcn Nielsen foler sig “fri”. Med 18
timers arbejde fleksibele fordelt over
ugens fem hverdage, har hun tilstrackke-
lig med strukeur til at slippe for at blive
konfronteret med det store spgrgsmal:
Hvad skal jeg bruge min tid pa?

En kommunal projektstilling med ana-
lyse og udvikling af fritidstilbud til bgrn
med fysiske handicap er forleenget frem
til efteraret. Herefter vil Kirsten for-
mentlig sige stop, uanset om en mulighed
for forleengelse skulle dukke op.

“Det skyldes, at jeg til den tid vil vaelge
at betragte min opgave som afsluttet. Jeg
har vaeret ansat i en trediedelsstilling, og
som fgrtidspensionist har jeg ikke maerket
gkonomisk forskel ved at vere ansat.
Arbejdsmassigt har projektarbejdet der-
imod i hgj grad veret min rette hylde,”
fortaeller Kirsten.

Hun har haft brug for sine organisato-
riske erfaringer fra foreningsarbejde i

langt hgjere grad end sin uddannelse som
ergoterapeut. Den er gledet 1 baggrunden,
som tiden er giet.

“Da jeg opgav mit arbejde som ergo-
terapeut, sagde jeg til mig selv og andre,
at jeg kunne teenke mig at udbygge den
med psykoterapeutiske kurser. Pa det
punkt har jeg flyttet mig. Det er vigtigere
for mig at lave noget, jeg synes er spand-
ende, frem for at have nogle faglige ambi-
tioner, som méske mest skyldtes afsmit-
ning fra det miljg, jeg fgr faerdedes 1,”
siger Kirsten.

Ude og hjemme
Ambitioner er gode at have, sdlenge de
tager udgangspunkt i ens egne behov og
lyster. A
“Jeg har leert, at sileenge jeg er forplig-
tet udadtil, er det intet problem at fylde
tiden ud. Hvis jeg derimod kun har mig
sely at lave aftaler med, kniber det mere.

Den, man hurtigst nedprioriterer og svig-
ter, er en selv,” siger Kirsten, der har pragvet
begge former. I fgrste fase af projekt-
stillingen arbejdede hun hovedsageligt
hjemme ved computeren. Siden august
sidste dr har jobbet veeret betydeligt mere
opsggende og udadvendt.

“Stillingen har gjort det lettere for mig
at bevare en identitet. At kunne sige:
“Jeg arbejder med et projekt” giver en
anden association end “jeg er pensionist”,
Jeg kunne virkeligt godt taenke mig at
arbejde mere med mine kreative sider, for
eksempel at male. Men jeg ved, at den
slags beskaftigelse stiller en rckke per-
sonlige krav, som ikke er til stede, nar
man sidder ved computeren og keemper
med en deadline.”

“Spgrg mig igen om et dr, sd vil jeg i
mellemtiden tenke over, hvad jeg skal
kalde mine smi hjemmeprojekter.” ®W
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Handicappedes velfaerd
og erhvervsudvikling

Hvis de uddannelsesmaessige kvalifikationer er i orden, bliver det ikke vanskeligere for de handi-
cappede at begd sig pa fremtidens arbejdsmarked end pa det arbejdsmarked, som vi kender i dag.
Tveertimod bliver der flere jobs, hvor fysiske handicap ikke vil vacre en hindring for anseettelse.

Forudseetningen for at dette kan lykkes er, at handicappede sikres adgang til uddannelse. Det er
her, vi fgrst og fremmest skal satte ind.

rbejdslgsheden er den stgrste udfor-
dring for det naeste drti. Vi mé gore
alt, hvad der er muligt for at nedbringe
arbejdslgsheden, og det skal ske gennem
oprettelsen af nye varige arbejdspladser.
Skabelsen af et kunstigt tredje arbejds-
marked, d.v.s. et serligt arbejdsmarked for
dem, der ikke kan finde plads pé det nor-
male arbejdsmarked, er ikke en holdbar
lgsning. Det er en keempe udfordring ac
skabe det ngdvendige antal arbejdsplad-
ser, og vi md veere parate til at &ndre
holdninger og vise vilje til at afprgve nye
og utraditionelle Igsninger.
Det paradoksale er jo, at der er mange
opgaver i samfundet, der venter pi at
blive lgst. Nér opgaverne ikke bliver Igst,

er det fordi, vi har indrettet samfundet
forkert. Det er her, vi skal sztte ind, si
der bliver flere jobs.

Farre i kedeldragt

Den teknologiske udvikling og foran-
dringerne i Sydgstasien og (steuropa
medfgrer endringer i den internationale
arbejdsdeling mellem landene. Vi er alle-
rede begyndt at se effekten, men den vil
for alvor sld igennem inden for de kom-
mende értier.

De avancerede industrilande @ndrer
sig fra industrisamfund til service- og
informationssamfund. Der bliver farre
beskaftigede i den egentlige varepro-
duktion, mens flere bliver beskaeftiget
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med informationsbearbejdning og med
at udvikle, producere og salge varer og
serviceydelser. Der bliver faerre, som
arbejder 1 kedeldragt, flere sikaldte “sym-
bolanalytikere” og flere servicefolk pé
fremcidens arbejdsmarked.

Uddannelse er alfa og omega
Udviklingen stiller stigende krav til de
erhvervsaktives faglige kvalifikationer.
Uddannelse er derfor alfa og omega, hvis
man vil klare sig godc pd fremtidens
arbejdsmarked. Det gaelder bade for han-
dicappede og for ikke-handicappede.

Som naevnt indebzerer udviklingen pad
fremtidens arbejdsmarked, at andelen af
“symbolanalytikere” vil vokse. Hvis de
uddannelsesmessige kvalifikationer er i
orden, bliver det derfor ikke vanskeli-
gere for handicappede at begd sig pi
fremtidens arbejdsmarked end pd det
arbejdsmarked, som vi kender i dag.
Tvaertimod bliver der flere jobs, hvor
fysiske handicap ikke vil vere en hin-
dring for ansazttelse.

Alternativet til et tredje arbejdsmar-
ked for handicappede er séledes, at han-
dicappede kvalificerer sig til jobfunktio-
ner, hvor handicappet ikke er en hindring,
Forudsztningen for at dette kan lykkes
er, at handicappede sikres adgang til
uddannelse. Det er her vi forst og frem-
mest skal setee ind.

Et velfeerdssamfund skaber grundlag
for erhvervsudvikling

Erhvervsudvikling foregir ikke uafhaen-
gigt af de samfundsmaessige rammer for

erhveryslivet. Tvaertimod er virksomhe-
dernes udviklingsmuligheder i hgj grad
bestemt af, hvordan vi veelger at indrette
samfundet via vores holdninger, vores
lovgivning og vores institutioner.

I Danmark har vi indrettet et velfaerds-
samfund, hvor vi satser store ressourcer pa
at skabe plads dl alle grupper i samfundet.
Milet er at skabe et godt sted for os alle
at leve. Men der er ogséd erhvervsudvik-
lingsmaessigt perspektiv i denne politik.
Velfungerende hjelpemidler og modeller
for integration af handicappede i sam-
fundslivet kan vi éksportere til andre
lande. P4 den mide kan gode forhold for
handicappede gd hdnd i hind med en
gunstig erhvervsudvikling.

Historien om hgreapparaterne

Lad mig give et eksempel. I 1950 og 1951
vedtog Folketinget en lov, som fik stor
betydning for hgreapparatindustrien. For
det fgrste blev hgreapparater ligestillet
med proteser og dermed gjort gratis for
hgrehemmede. For det andet blev der
oprettet en rekke hgreklinikker, som
skulle udlevere hgreapparater efter hgre-

undersggelser. Hgreapparaterne blev
fremskaffet gennem offentlige licitationer,
som indeholdt veldefinerede krav til hgre-
apparaterne. Der blev holdt licitation ca.
hvert andet ir, og for hver licitation blev
kravene strammet. [ den periode vok-
sede de danske hgreapparatvirksomhe-
der, og de begyndte at eksportere deres
produkter. De opbyggede store udvik-
lingsafdelinger og indledte samarbejde
med hgreleger pd hgreklinikkerne og
universiteterne. De danske virksomheder
har som fglge heraf i deres bedste perio-
der produceret omkring en fjerdedel af
alle verdens hgreapparater. I dag har de
danske producenter en markedsandel pd

20-25%.

Kritiske brugere kan bidrage til
erhvervsudviklingen
Hgreapparatindustrien er ikke det eneste
eksempel p4, at avancerede og velud-
byggede velferdssystemer kan danne
grundlag for erhvervsudvikling. Men det
er et godt eksempel, der belyser, hvad
der menes, nir vi taler om at eksportere
velferdssystemer. Vi skal ikke ekspor-
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tere velferdssamfundet som helhed, men
der er mange elementer 1 velfeerdssam-
fundet, som kan danne grundlag for for-
retningsaktivitet og eksport.

Det er vigtigt, at vi hele tiden videre-
udvikler velfeerdssamfundet. Som kritiske
brugere af hjelpemidler og velferdssy-
stemer kan handicappede siledes ogsd
vde et vigtigt bidrag til erhvervsudvik-
lingen.

Det er imidlertid ikke altid helt ukom-
pliceret, at fi knyttet koblingen mellem
velferdssamfund og erhvervsudvikling.
Derfor har Regeringen nedsat Udvalget
om offentligt-privat samspil, som bl.a.
skal undersgge mulighederne for at skabe
bedre koblinger mellem velferdssam-
fund og erhvervsliv.

Hvis vi indretter os pd den rigtige
mdde, kan vi godt skabe sammenhang
mellem et hgjtudviklet velfeerdssamfund
og en sterk erhvervsudvikling. De to ting
udelukker ikke hinanden. Tvartimod
kan et udbygget samspil mellem vel-
fardsscktoren og erhvervslivet skabe
grundlag for et bedre samfund for os alle.

&l




Velfaerdsstat
for blinde

Den spanske
blindeorganisationen ONCE
sgrger for sine medlemmer
fra vugge til grav.
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D e stir overalt. P4 gadehj@grner, metrostationer, ved supermarkeder og
i barer saelger den spanske blindeforening ONCE sit daglige lotteri.
Og ved man ikke bedre, fir man ondt af de “stakkels handicappede™, der
m4 std der og selge lodsedler for at skaffe til dagen og vejen.

Det er der ingen grund til. De blinde og fysisk handicappede salgere
tjener mere end de fleste spanske arbejdere. Og omsztningen, sma 17 mil-
liarder kroner 1 1993, er grundlaget for ONCEs mange sociale aktivite-
ter og investeringer 1 erhvervslivet.

ONCE blev grundlagt i 1938 af blinde veteraner fra den spanske
borgerkrig. Under Franco havde lotteriet mest karakter af velggrenhed,
og indtegterne var yderst beskedne. Forst da den socialistiske regering
1 1982 liberaliserede reglerne for lotteri, kunne ONCE gge sin indtjening,
og Spaniens blinde begynde at opbygge deres private “velferds-stat”.

ONCE sgrger bogstaveligt talt for sine medlemmer fra vugge til grav.
Et nedsat syn pd mindst 90 procent er adgangskortet til et omfattende
system af gratis service-ydelser, der starter med radgivning og
gkonomisk hjeelp til foreeldre til blinde babyer. Herfra hjal-
per organisationen sine medlemmer gennem skole-systemet
fra 1. klasse over gymnasiet til videregdende uddannelser.
ONCE har sine egne skoler udstyret med alle tenkelige
tekniske hjeelpemidler.

Ny-blinde laerer at begd sig i dagligdagen pd rehabilite-
ringskurser. Og for &ldre medlemmer tilbyder organisationen
rejser, aktiviteter og hjemmehjalp.

Endelig stgtter ONCE medicinsk og teknologisk forskning
til gavn for handicappede, kultur og ikke mindst idraet.
Spansk handicap-idrat modtager arligt 45 millioner kroner,
og ONCE var hovedsponsor ved Handicap-OL. i Barcelona for
to dr siden.

Blind magtfaktor

Men ONCE er langt mere end blot en handicap-organisation.
De blinde er de senere ar blevet en gkonomisk magtfakeor i
Spanien. Da Miguel Duran 1 1987 blev valgt som praesident
for ONCE, begyndte organisationen for alvor at spise kirse-
bar med de store i spansk erhvervsliv. ONCEs investeringer
i aviser, radio- og T'V-stationer vakte iseer opsigt. Ikke mindst
Miguel Durans partnerskab med den italienske medie-konge
Silvio Berlusconi i Tele Cinco, hvor blinde-lederen er besty-
relsesformand.

ONCE arbejder ogsé 1 turist-industrien, pa ejendomsmar-
kedet og i byggebranchen. Og med i alt 27.000 ansatte var
ONCE 11992 Spaniens femtestgrste koncern. Hovedparten
er blinde og fysisk handicappede, men ONCE beskaftiger
ogsa en stor gruppe af ikke-handicappede.

Alle lederstillinger er imidlertid forbeholdt blinde, og

ONCE'’s lotteri omsatte for sma |7 milliarder
kroner i 1993. Lotteri-indtaegterne er
grundlaget for blinde-organisationens

“velfeerds-system”.

ONCEs position 1 spansk erhvervsliv og saerstilling 1 forhold
til de gvrige handicap-grupper har skabt debat. Kritikere i
spansk erhvervsliv taler om unfair konkurrence, ndr ONCE investerer med
de skattefrie indtagter fra lotteriet. Og en bog om organisationen haev-
der, at de blindes gode forbindelser i Socialistpartict fik blokeret de
fysisk handicappedes forsgg pA at oprette et konkurrerende lotteri. Gan-

. ske vist mod at skabe en investerings-fond, hvor de gvrige handicap-grup-

per deltager pd lige fod.

Men selv kritikerne m4 indrgmme, at ONCE’s succes fgrst og fremmest
skyldes dygtighed og fornuftig organisation.

“De eneste, der kan fi tingene til at fungere her ilandet, er de blinde,”
som spanierne plejer at sige.
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Hjemmelavede jobs

Den spanske blinde-organisation ONCE har skabt et
arbejdsmarked for handicappede ved eget “privat” initiativ.
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f Spanicns omkring 18 procent

arbejdslgse er ikke en eneste blind.
Alle spanske blinde har nemlig ret til at
selge ONCE-lodsedler. Og de allerfleste
vaelger salger-jobbet frem for pension.
De kan tjene tre gange sd meget.

Samtidig skaber ONCEs virksomheds-
gruppe og organisationens “velferds-
system” af serviceydelser et attraktivt
arbejdsmarked for blinde med videre-
giende uddannelser.

Rafael Mifiana var i gang med sit spe-
ciale som lzege, da han for et par dr siden
mistede synet ved en ferdselsulykke.
Ars studier var spildt, troede Rafael.

Men han tog fejl. Efter et rehabilite-
rings-kursus for ny-blinde blev Rafael
meldt ind i ONCE’s job-bank. Og kort
efter fik han tilbudt en stilling som admi-
nistrativ koordinator for den interne sund-
hedstjeneste i blindeorganisationens virk-
somheder.

“Det er et meget byrokratisk arbejde
med statistikker, blanketter og formula-

Rafael Mifana arbejder som koordina-
tor for den interne sundhedstjeneste i
ONCE'’s virksomheder. Den lille blind-
skrift-computer “braille’n’speal’ er
hans vigtigste arbejds-redskab.
“Men jeg er afhangig af hjzlp fra mine
seende kolleger. ONCE er en meget
speciel arbejdsplads. Her er det nemlig
de seende der ma integrere sig pa de
blindes premisser,” siger Rafael.

rer. Men jeg taler dagligt med andre leeger
og er hele tiden 1 kontakt med mit fag,”
siger Rafael.

Jura, gkonomi og datalogi er andre efter-
spurte “blinde”-uddannelser i ONCE’s
administration og ude i virksomhederne.

Blinde-organisationen har samtidig haft
held med at udvikle en reekke erhvervs-
faglipe uddannelser, der har skabt en
niche for blind arbejdskraft. Ogsd uden
for ONCE er der bud efter blinde tele-
fonister, stenografer, klaverstemmere og
EDB-teknikere uddannet pé organisati-
onens tekniske skole.

Fond stgtter andre grupper

De blinde har naturlige 1. prioritet i
ONCE’s aktiviteter. Men ogsd andre han-
dicappede fir en bid af kagen. Omkring
en trediedel af lotteri-selgerne er fysisk
handicappede.

Samtidig stgtter ONCE, via en szrlig
fond, arbejdet med at skabe jobs for andre
handicap-grupper. Tre procent af ind-
tegterne fra lotteri-salget gar til “Fun-
dacién ONCE?”, der i 1990 dannede virk-
somheds-gruppen “Fundosa”.

I forhold til virksomhederne i ONCE’s
egen gruppe har Fundosa et mere direkte
socialt sigte. Det vigtigste er, at virksom-
hederne kan Igbe nogenlunde rundt.

“Men bliver en virksomhed ved med at
give underskud, s ma vi naturligvis lukke
den,” siger Antonio Millin Moya, der er
administrerende direktgr for Fundosa
Gruppen.

Direktgren, der selv sidder i rullestol,
understreger imidlertid, at man aldrig kom-
mer til at opleve handicappede i demon-
stration over en virksomhedslukning.

“S4a finder vi et andet job til dem,”
siger han.

7.000 jobs pa tre ar

Fundosa har pé tre dr skabt 4.000 arbejds-

pladser pd egne virksomheder og andre

3.000 i fellesskab med andre investorer.
“Vi laegger stor vacgt pé at satse pd pro-

dukter og service-ydelser, der peger ud 1

fremtiden. Og er der forbindelse til han-
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Bornelammelse kunne ikke stoppe Lola
Gils dream om at blive journalist. Hun
har vaeret den hdrde tur igennem stribe-
vis af afslag, fer hun fik job pA ONCE-
fondens nyhedsbureau, Servimedia.

dicap-verdenen, er det sd meget desto
bedre,” siger Milldin Moya.

En af Fundosas omkring 40 virksom-
heder producerer for eksempel trans-
portmidler for handicappede. En anden
ridgiver i handicap-venlig arkitektur.

Andre har specialiseret sig i virksom-
hedsservice pd EDB-omridet eller tele-
marketing. Gruppen rummer desuden
kader af hospitals-kiosker, industri-vaske-
rier og fgdevare-fabrikker.

Sovepude for det offentlige

En del af virksomhederne fungerer som
“beskyttede” arbejdspladser med lgntil-
skud fra den spanske stat og rabat pd
arbejdsmarkeds-bidrag.

Men den spanske stat ggr alt for lidt,
mener Lola Gil, der som journalist pa det
Fundosa-ejede nyhedsbureau “Servime-
dia” har specialiseret sig 1 handicap-
spgrgsmal.

“For et par ar siden vedtog parlamen-
tet en lov, der sikrer de handicappede to
procent af jobbene pé arbejdspladser med
flere end 50 ansatte. Men hverken det
offentlige eller det private erhvervsliv
opfylder kvoten. Samtidig forsgmmer det
offentlige at informere. Mange arbejds-
givere aner ikke, at de kan ansatte han-
dicappede med lgn-tilskud,” siger Lola
Gil. Hun er bange for, at ONCE’s arbejde
virker som en sovepude for de spanske
myndigheder.

“ONCE ggr et kempe arbejde for vi
handicappede. Men der er en million
erhvervsaktive handicappede i Spanien.
Og en privat organisation kan ikke alene
lgse problemerne for en hel befolk-
ningsgruppe,” siger hun.
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Det var Evald her og der og alle vegne.
I gst som 1 vest.

Niér formanden for Muskelsvind-
fonden, Ridderen af Dannebrog og
prassidenten for muskelsvindlere 1 det
meste af Europa m.m. runder et halvt
arhundrede, kan det selvfglgelig ikke
markeres med et par venner omkring
en enkelt lagkage.

Den 18. marts 1994 fyldte brugsud-
delerens sgn fra Sejling, hr. Evald
Krog, 50 4r.

Og sd var der fest. I flere dage.

Farst den 16. marts pé spillestedet
Montmartre | Kgbenhavn, hvor 2-300
sjellendere og andet godtfolk kig-
gede indenfor med gaver og gratula-
tioner til en god, lang dag med jazzede
toner af Theis Jensens orkester, ¢l i
glassene og Jesper Klein i rollen som
toastmaster.

“En af Arhus’ store mend”. Sidan
lgd samme bys borgmester, Thorkild
Simonsens anerkendende karakteri-
stik af 50-4rs fgdselaren. Stort var ogsa
fremmgdet — et par hundrede menne-
sker — til Evalds fgdselsdag nr. 2 i Aar-
hus Kongreshus, fredag den 18. marts.

Og for miske at sunde sig lidt
ovenpd en overdddig regn af gaver og
rosende ord trak formand Krog sig
samme aften tilbage til en diskret
aften-, natte- og morgenfest (nr. 3)
med 120 neere venner hjemme i
Ajstrup.

Gaster og andet gevaldigt godtfolk
til reception i Montmartre
i Claus Seidels streg.

Dverst fra venstre: En Tuborg-kusk,
Krglle, Theis Jensen, Erik Hansen,
Arne Melchior. Nederst fra venstre:
Jesper Klein, Evald Krog, flamenco-
danserinden Birgitte Staal, Henri
Holm fra Spastikerforeningen, Tina
Kirkegaard, direkter Jorgen Gram,
Radet for Sterre Fardselssikkerhed.
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M U S K E L S V

N D F O N D E N

Vi vokser med opgaverne

¢ seneste ar har Muskelsvindfonden stillet om,
@ndret struktur, brudt op og orienteret sig mod
nyt. Altsammen med henblik pi at professionali-
sere og konsolidere foreningens virke, til gavn for
mennesker med muskelsvind. Organisationen er nu pi plads
og gearet til fremtiden.

Den gkonomiske vackst, der tog fart allerede i 1990, er fort-
sat i 1993. Det positive resultat — det bedste nogensinde —
kommer til udtryk i en forggelse af egenkapitalen som et led
i foreningens gkonomiske konsolidering, sidelgbende med en
kraftig aktivitetsforggelse pd stort set alle omrider.

En helt afggrende forudsztning for de seneste 4rs frem-
gang og vellykkede arbejde med at andre strukeurer p4
mange planer har varet Muskelsvindfondens voksende del-
tagelse i forskellige former for netvarkssamarbejde. Udadtil
med andre organisationer, det offentlige og ogsé med samar-
bejdspartnere ude i Europa. Indadtil med gget bevidsthed
om begreber som medlemsdemokrati og brugerindflydelse.

Muskelsvindfonden har i 1993 fortsat udviklert og stvrket
deltagelsen i disse mange forskellige former for netverks-
samarbejde.

Medlemsforeningen

Pi drets landsmgde blev nye vedtzgter for sdvel Muskel-
svindfonden som VB-Centret vedtaget. Der er lagt op til en
demokratisering af strukturen og en forenkling af ledelsesfor-
holdene i foreningen. Den flade struktur uden en kredsorga-
nisering er fastholdt — der skal ikke veere langt fra toppen til
gresrgdderne 1 foreningen.

Pid landsmgdet, det stgrste nogensinde, bidrog flere hun-
drede mennesker til formuleringen af et lille, men vigtigt
skrift: Mdl og veerdier i Muskelsvindfonden. Heri er vores
veerdigrundlag og de vigtigste pejlepunkter for udviklingen i
de kommende ar blevet samlet. Der bliver peget pd fortsat
vekst og gnsket om en udvidet dialog og brugerindflydelse.

Det er en stor og vanskelig udfordring at finde den opti-
male balance mellem professionalisme og brugerindflydelse.
Muskelsvindfondens stgrste aktiv i denne sammenhzeng er
det veludbyggede netvaerk mellem medlemmerne over hele
landet. Det er her diskussionerne skal udmgntes i formule-
ringen af behov og gnsker til sdvel medlemsforeningen som
til Vejlednings- og Behandlingscentret. I denne sammen-
heng spiller Muskelsvindfondens “politikere” — reprassen-
tantskabet og bestyrelsen — en vigtig rolle; hvis de skal traeffe
gode beslutninger i overensstemmelse med medlemmernes
gnsker, skal og vil de bruges endnu mere aktivt end hidril af
medlemmerne,

Ogsd i samarbejdet med omgivelserne er der bvgget nye net-
vaerk. Muskelsvindfonden blev medlem af De Samvirkende
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Invalideorganisationer (DSI) ved 4rsskiftet 1992/93, og dret
har givet en reekke erfaringer om samarbejdets fordele og
mangler. Der er en dobbelthed mellem det centrale niveau,
hvor den overordnede handicappolitik fgres, og det decen-
trale niveau pa amtsplan. Muskelsvindfonden har beslutter
sig for at ggre en ekstra indsats pa det decentrale niveau, si
vore repraesentanter fér stgrre mulighed for lokal indflvdelse,
Men for mange har det varet et kulturchok at mede et
system, hvor der kan veere langt fra ord til handling. Det gal-
der farst og fremmest i arbejdet i amterne, der fungerer
meget svingende. Erfaringerne i 1994 bliver afggrende for
beslutningen om, hvorvide samarbejdet skal fortszette i de
kommende 4r.

Samarbejdet med de gvrige interessenter bag Marselisborg-
Centret er intensiveret, og forarbejdet til etablering af samar-
bejdsforeningen er ferdiggjort. De mange forhandlinger om
dgde mursten kan nu aflgses af den langt mere interessante
diskussion om, hvad centret skal kunne tilbvde vore med-
lemmer. Vi er bevidste om, at et godt forarbejde og grundige
diskussioner er forudsztningen for, at visionerne om et reha-
biliteringscenter af internationalt format kan realiseres i de
kommende 4r.

Indsamling
Grgn Koncert gav i 1993 det storste overskud nogensinde.
Det skyldes dels den dygtige tilrettelzeggelse og styring af
det store arrangement, dels det effektive netverk, der hvert
ar ruller pé landevejen i sommerszesonen — de mange hun-
drede frivilliges flotte indsats. At Grgn Rock ikke gav det for-
ventede overskud skyldes et forhold, som desvaerre ligger
uden for vores indflydelse - regn, storm og kulde. Men det er
fanrastisk, at det stadig kan lade sig ggre at optimere over-
skuddet fra koncertarrangementer, samtidig med at begejst-
ringen og gleden ikke szttes over styr.

Og nye indsamlingsaktiviteter er kommet i stgbeskeen i
1993.

I samarbejde med Roskildefonden er
arbejdet med planlagningen af en
europaisk koncertturne i fuld gang.

I efterdret lvkkedes der at f4 til-
sagn fra Arbejdsmarkedets Ferie

fond om finansiering af 70 pro-
>
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... V1 vokser med opgaverne

cent af anlegsudgifterne til ferie- og kulturcentret ved Mus-
holmbugten ved Korsgr. Det forventes, at stedet bliver den
inspirerende ramme om en lang rekke af Muskelsvindfon-
dens medlemsaktiviteter i de kommende 4r, og arbejdet med
at fremskaffe restfinansieringen er i fuld gang.

Musholm vil uden tvivl komme til at fylde meget i de kom-
mende dr. Det er det starste enkeltprojekt, Muskelsvindfon-
den har stdet fadder til gennem tiderne. Projektet er lage ud 1
en serlig fond — Musholmfonden — som netop er blevet dan-
net. Men der er lagt op til inddragelse af medlemmer og bru-
gere pd alle niveauer, fra bestyrelsessammensztning til med-
lemsdiskussioner om indretning af centret. Det er et oplagt
omride at ggre brug af medlemmernes viden og erfaringer.

VB/UC

For Vejlednings- og Behandlingscentret blev 1993 det fgrste
ar med en permanent finansiering fra det offentlige. Det har
givet arbejdsro, men ogsi stillet nye krav til organiseringen af
arbejdet. Der er gennemfgrt en besggsrunde til landet amter,
hvor der er blevet informeret om VB’s tilbud og organisation.
Formiélet har vaeret at fremme samarbejdet og f4 mulighed
for at differentiere vores tilbud i forhold til det enkelte amts
behov. Vi er bevidste om, at sdvel konsulentfunktionerne som
den store kursusvirksomhed hele tiden skal tilpasses og
udvikles i forhold til, hvad der sker 1 det gvrige samfund.

I Udviklingscentret er det store, statsligt finansierede ALS-
projekt blevet afsluttet med succes. Der bliver i forleengelse
heraf taget skridt til at sikre en permanent, offentlig finansie-
ring af ydelser til denne gruppe af brugere.

Desuden er der arbejdet pd en reekke andre vasentlige
forsknings- og udviklingsprojekter om bl.a. skinnebehand-
ling, siddestillinger for kgrestolsbrugere og Duchenne-
drenges indlzringsforhold. Projekterne har pdkaldt sig inter-
national opm&rksomhed og veeret med cil at stadfeste
Muskelsvindfondens stilling som isbryder — oftest i et inten-
sivt samarbejde med andre. Udviklingscentret har i en rekke
tilfeelde bidraget med vidensformidling pd internationale
workshops sivel 1 Danmark som 1 udlandet. Som et eksempel
kan nzvnes det store arbejde, der blev lagt i afviklingen af
det internationale drsmgde 1 EAMDA, der fandt sted i sep-
tember midned med Muskelsvindfonden som veert og arranggr.

Medlemsservice
Der er gennemfyrt en kraftig vaekst i medlemsaktiviteterne.
Op mod 30 forskellige grupper er aktive rundt om i landet, og
bevillinger til mgder, kurser og gvrige arrangementer blev
fordoblet 1 1993.

De landsdekkende grupper er blevet mere aktive, og der
er oprettet mange nye brugergrupper. Det sprudler af liv, og
det er glaedeligt at konstatere, at medlemmerne pid mange
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mider bidrager aktivt til den gode gkonomi. Der er lagt en
stor indsats i tombola-aktiviteter og deltagelse i lokale, profi-
lerende arrangementer rundt om i landet. Som et eksempel
kan nevnes Prins Hjul, ungdomsgruppens gadeteater, der
som en forlgber for Grgn Koncert optriddte i gaderne pa alle
turneens destinationer.

Internationale netvark

De internationale netvark har fiet pget bevigenhed. Lands-
formand Evald Krog blev valgt til ny pracsident for den euro-
pxiske muskelsvindorganisation EAMDA. Det skete pa ars-
mgdet 1| Fredericia, som Muskelsvindfonden var vert for.
Flere end 20 europziske lande var representeret ved arran-
gementet, der ogsd omfattede mange reprasentanter for Dst-
europa. Samarbejdet med de gsteuropaiske lande er et pust
fra det ukendte, og hibet er, at det kan intensiveres kraftigt 1
lgbet af kort tid.

Som noget nyt er Muskelsvindfonden ogsa blevet associeret
medlem af ENMC, et europzisk forskningssamarbejde
omkring muskelsvindsygdomme. I begge de internationale
netverk arbejdes der kraftige pa at udbrede kendskabet til,
hvordan professionalisme og medlemsdemokrati kan gd hind
i hnd.

I slutningen af 1992 forspgte Muskelsvindfonden at fa en
reekke flygeninge fra Sarajevo til Danmark. Det lykkedes
ikke at finde forstdelse herfor hos de danske myndigheder.
Flygtningene fik imidlertid opholdstilladelse 1 Tyskland, og
som en pdskgnnelse heraf tildeltes drets handicappris den
tyske delstat Nordrhein-Westphalen.

I slutningen af 1993 henvendte Muskelsvindfonden sig
pény til det danske indenrigsministerium for at fi opholdstil-
ladelse til 52 mennesker fra Sarajevo. Det drejer sig om men-
nesker med muskelsvind, deres hjalpere og enkelte bgrn,
der ikke kunne lades tilbage. Opholdstilladelsen er giver,
under forudsetning af at FNs flygeningehgjkommissariat
godkender listen med navngivne personer. Denne venter vi
nu pd — og presser samtidig pa for at fi indenrigsministeriet
til at opgive kravet, idet tyskerne bad om en lignende god-
kendelse sidste 4r — og endnu venter pd svar. Engang imel-
lem m4 man sztte fornuftige regler tilside med det formdl at
redde truede menneskeliv. Vi venter derfor pd, at det bliver
muligt for de 52 at forlade Sarajevo. At tage imod og stgtte
denne gruppe flygtninge bliver en af de helt store udfordrin-
ger 11994,

At Muskelsvindfonden har kreefter til at lgfte de mange
udfordringer vi stir overfor, er vi ikke i tvivl om. Netvarket
er s4 sterkt og bredt som nogensinde. Og det breder sig som
ringe i vandet.
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FOTO: HENRIK BJERREGRAY

Kgrestolsrace pd Vingsted Centret, april
‘93. Forzldregruppen Sydjylland har et af
sine tre-fire arlige weekendtreef.

Der er |1 forzldregrupper spredt ud
over landet. Medlemmerne organiserer
selv alle aktiviteter, og grupperne er et
meget vigtigt netvaerk for familier med
bgrn med muskelsvind.

Som en foralder siger: “Der er hverken
formand eller eksperter med i forzldre-
gruppen. Vi er bare almindelige menne-
sker, der ved, hvad sagen drejer sig om.”

FOTO: LASSE |GRGENSEN

En handicappet i den tredje verden. Renato
Carvalho bzeres hjem til familiens to-vaerelses i Rio
de Janeiros slum, april ‘93. Renato er 15 ar, har
muskelsvind og
ingen korestol.

En gruppe med-
lemmer af Muskel-
svindfonden dan-
nedei 1993 en
ulandsgruppe, der
undersgger mulig--
heder for at starte
et handicapprojekt
i et udviklingsland.
Et medlem af
gruppen skrev i
Muskelkraft: ‘“Ethvert menneskeliv er uendelig
vaerdifuldt. Dette gzlder alle menneskeliv pa klo-
den, og er vi ikke opmzerksomme pa dette, saver vi
den gren over, vi selv sidder pa - fordi stor ulighed
mennesker imellem skaber splid og ufred. Muskel-
svindfonden bgr alsta ikke ngjes med at kaampe for
rimelige forhold for handicappede i Danmark eller
det gkonomisk bedrestillede Europa. Vi ma ogsa pa
banen i forhold til den 3. verden.”

Skuespiller John Ib fra teatergruppen Ekinox underholder om
begreberne selvrespekt og kommunikation, februar ‘93 i Dron-
ningens Ferieby i Grend. Den nystartede Voksengruppe holder i
sit farste arrangement

med titlen “Muskel-
svind med ansvar”, og
det blev en succes
langt ud over forvent-
ningerne med over
100 deltagere.

Voksne medlemmer

havde lzenge savnet et
forum, hvor deres
problemer var i cen-
trum. Hvor de kan fa
ny viden og mgades
med ligestillede.

Snakke om tanker og

folelser, der rgrer sig blandt muskelsvindlere over 25 ar.
Voksengruppen afholdt to store arrangementer i 1993
og er kommet for at blive.

FOTO: CLAUS BONNERUF/FOKUS

Kosmisk undervisning, oktober ‘93 i SI-Centret ved Rodekro. Tera-
peuten Berit Frglund (stdende bagest) forklarer medlemmer af Ung-
domsgruppen om healing og clairvoyance pa ugekurset “Alternativ
behandling, magi og fysisk velvaere”.

Andre emner var dremmetydning, zoneterapi og psykisk kinesiologi.
En deltager: “Jeg tror ikke, at de forskellige alternative behandlinger
kan forbedre noget pa mit muskelsvind. Men de kan maske give mere
energi, sa jeg pa den made fir det en smule bedre - eller bliver ved
med at have det godt.”

FOTO: CLAUS HAAGENSENICHILI

Strip for muskelsvindlere, februar ‘93 i SI-Centret ved
Redekro. Ungdomsgruppen lagde ud med et weekend-
kursus om litet og keerlighed og havde hyret en
stripteaser lgrdag aften. Forinden havde de 30 deltagere
med hjzelp fra en teatergruppe gvet sig i krops- og tale-
sprog og varmet op med deres eget show, en formidabel
cabaret om karlighedens glader og sorger.

“Hvor ligger egentlig den starste erotiske begransning
hos handicappede,” lad et af weekendens centrale
spergsmal? Tre af svarene: “At finde en partner, der
overhovedet tgr prove at have et sexliv med en handi-
cappet.”, *‘De haemninger, der hos de fleste folger med
handicappet.”, “At man aldrig kan gare noget spontant.”
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- FORSKNING OG UDVIKLING

Seven-Key, et lille og enkelt computer-tastatur til
mennesker med naesten ingen krafter i fingre og

hzander, opfundet og udviklet af Egon N. Sgrensen
med gkonomisk stgtte fra Muskelsvindfonden,
lanceret i 1993. Tastaturet er bygget op af syv fel-
ter, der tilsammen danner et digitalt otte-tal. Ved
en let bergring af et eller flere felter slukkes lyset
i disse, og derved kan man danne alle bogstaver
og tal og taste dem ind pa sin computer.

Henrik Aaberg og hans mor Gitte Aaberg
med overlege, dr. med lvan Hvid pa Arhus
Kommunehospital, oktober ‘93. Henrik har
som et af de forste danske bgrn med mus-
kelsvind gennemgéet en operation, der for-
lzenger hans evne til at ga.

I Gang-forlengende operationer med efter-

| folgende skinnebehandling har i mange ar

| varet anvendt i udlandet,
|
|
|

= — FOTO: LASSE JORGENSEN
og inspireret heraf har ﬂ
Muskelsvindfondens EOIO: NILSURL ARG 3 ¥
Udviklingscenter de sene- i o [ ' I]

ste sggt at introducere
behandlingen i det danske
sygehusvasen. Det er nu
lykkedes med anbefaling

(bagest), VB-Centret, med en af cen-
trets brugere pa hjzlpemiddelcentral
for at fa tilpasset kgrestolen.
S i For VB-Centret blev 1993 det farste
som.desuden et Ai2 gtk ar med en permanent, offentlig finan-
I?t a amterm.e, fs 2alietih siering, som har givet arbejdsro, men
(17200 AT s [ ogsa stillet nye krav til organiseringen
h.hv. Arhu.s KomrT\unehos- af arbejdet. Centret har besggt alle amter for at informere
g et e om sine tilbud og for at fremme samarbejdet.
FOTO: CLAUS HAAGENSEN/CHILI Forskellige konsulentfunktioner og kursusvirksomhed er fort-
sat centrale dele af centrets arbejde, men der arbejdes hele

. . tiden pa at udvikle nye tilbud i overensstemmelse med bru-

LzgeOleiradalgs iradeiionforkninzanise gernes bephov og anske: Mere tvarfagligt personale som f.eks.

(ST 7 et R S PR (T ) socialradgivere og psykologer kan forventes ansat i fremtiden
pa Muskelsvindfondens store ALS-konference i g B Psy & i e

Ebeltoft oktober ‘93. 130 danske l=ger, syge-
plejersker, psykologer, ergoterapeuter, tale-
paedagoger og andre fagfolk deltog foruden to
roTo: MOGENs LAIER  amerikanske ALS- Den verdenskendte gen-

: T O e EN.S_;L.&'.ER'-'—'.

Syv vellykkede granne koncerter med et |
samlet publikumstal pa ca. 220,000 men- |
nesker. En rakke gode oplevelser. En
sommer, hvor Muskelsvindfonden og de
450 frivillige endnu en gang beviste, at de
‘“kan det der med at flytte en hel rockfes-
tival fra en by til en anden natten over”.
Et overskud pa 6,5 mio. kr - 1,5 mio. over
budgettet — og det starste nogensinde.

FOTO: LASSE JORGENSEN

. X eksperter, som det forsker, professor Eric Hoff- . $ :
var lykkedes Udyvik- man, USA, forteller om Ut.rollgt, men sandt.'Gran Konce'rt ove.rglk. endn‘u en ga-ng sig selv. Ikke bare gkono-
lingscentret at fa her- mulighederne for at udvikle misk, men ogsa musikalsk, orgar.usatcfrlsk, i mediedaekningen og !3& anden miéde.
til Hovedaktgrerne: Hanne Boel, Lisa Nilsson, The Sandmen, Henning Staerk, Jacob
. genterapi, der méske kan , q o . .

Konferencen afslut- helbrede Duchennes Haugaard, 450 frivillige, en hindfuld top-professionelle medarbejdere i Muskelsvind-
tede en rzkke fler- muskeldystrofi, september fondens indsamlingsafdeling — og publikum. |
arige, statsligt finansi- ‘93 pa arsmadet i EAMDA |
erede ALS-projekter, (European Alliance of Muscular Dystrophy
som for alvor har sat Associations). Arsmedet fandt sted pa Fugl- FOTO: HENRIK BJERREGRAY

fokus pa patienternes vilkar pa landets neurolo- sangcentret i Fredericia med Muskelsvind- FOTO: LASSEYRTENERN

giske afdelinger. | forlengelse heraf arbejder fonden som vart og arrangar. e =

Muskelsvindfonden for at sikre en permanent, Udviklingscentret havde skaffet flere af ver- z

offentlig finansiering af ydelser til ALS-patienter. dens farende forskere i muskelsvind til ars-

mgdet, som blev rost til skyerne af de 168
deltagere fra 31 lande.

__FOTO: SGREN MADSEN
¢ f Prov lykken og stat Muskel-

ALS-patient Karin Damgaard ved sin computer, Fysioterapeut Betty svindfonden. Inga Yndgaard

november ‘93. Karin Damgaard er med i en af de Salling, Muskelsvind- (tv) og Grethe Nielsen szlger

lokale ALS-patient- og pargrendegrupper, som med fondens Vejlednings- lodder fra en af Muskelsvind-

stgtte fra Muskelsvindfonden blev etablereti 1993. og Behandlingscen- fondens mobile tombola-

Grupperne dekker efterhdanden hele landet. ter, demonstrerer vogne en solrig majdag i ‘93

Karin Damgaard skrev i en artikel i Muskelkraft om forebyggelse og ved brugsen i Norre Aby pa . 1

q o q o = i Prins Hjul, ungdomsgruppens

sin deltagelse i en sorg- og krisegruppe: “Hvis jeg behandling af kontrakturer pa eE frivilligt Vestfyn. S adiiiiig. turasrede

var startet i gruppen tidligere, kunne jeg have naet offer, den tyrkiske lazge Coscun Ozdemir. De frivillige tombola-folk gar fg—w';zd P K t ,b
at bearbejde de mange bade dbenlyse og mere skjulte tab, der falger med syg- VB-Centret arrangerede pd arsmadet i lokalt over hele landet en c.»rud ! an onlt(::r -d Ye”:: o8
dommen. Tab af krzfter og farlighed, tab af roller i arbejds-, fritids- og famili- EAMDA en rakke workshops om de nyeste stor indsats for at udbrede f]or S OPS'gt?I‘(’aa .en : r: “Thie
elivet. Maske tabet af glaeden ved at veaere en nogenlunde attraktiv kvinde, behandlingsformer inden for fysioterapi, kendskabet til Muskelsvind- or sével r.nu5| DRI GO
Listen er lang. Afhengigheden, magteslgsheden, taknemmeligheden. siddestillinger, vejrtreekning og ernaring og fonden. Samtidig med at de ERESkElving:
Man kunne have sat ind allerede ved diagnosen, men maske var jeg flygtet fra imponerede alle med sin professionalisme. skaffer penge til arbejdet.

disse svaere opgaver.”
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HANDICAPPOLITIK

FOTO: MOGENS LAIER

1

Marselisborg Hospital, der skal danne ram-
men om MarselisborgCentret. Muskelsvind-
fonden ejer en af bygningerne, men kan
forst flytte ind om nogle ar. | slutningen af
1993 blev det aftalt med Arhus amt, at fon-
den i eftersommeren ‘94 midlertidigt over-
tager Bedriftssundhedstjenestens trabarak-
ker, der ligger p4 omradet. Derved kan alle
afdelinger i Muskelsvindfonden samles
under eet tag, og der bliver mulighed for
bedre at prage det fortsatte arbejde med
at etablere det ambitigse rehabiliterings-
center.

Nyvalgt praesident for

Evald Krog blev valgt til
prasident for den euro-
paeiske sammenslutning
af muskelsvindorganisa-
tioner pa sammenslut-
ningens arsmade i Fre-
dericia. “l mit arbejde
som prasident vil jeg
bruge mine erfaringer
fra Muskelsvindfonden
som en brugerorganisa-

Krog ved valget.

FOTO: LASSE JIRGENSEN

Indenrigsminister dr. Herbert
Schnoor (th), Nordrhein-
Westphalen, modtager Mus-
kelsvindfondens Handicappris
1993 af udviklingschef Jorgen
Lenger (tv). Muskelsvindfon-
den gav prisen til delstaten for
dens modtagelse af de 21 flygt-
ninge fra Sarajevo. | kerestolen
i midten ses Gregor Schwarz
fra den tyske muskelsvindorga-
nisation; han ydede en enorm
indsats for at skaffe opholdstil-
ladelserne og indkvarterings-
muligheder.

EAMDA, september ‘93.

tion,” fremhavede Evald

Teresa Mordawska fra Warszawa del-
tog sammen med mange andre fra
@st- og Centraleuropa i EAMDA’s ars-
magde. | tilknytning til mgdet var der
pa initiativ af Muskelsvindfonden og
med finansiering fra Udenrigsministe-
riets Demokratifond arrangeret et
sarligt seminar for reprasentanter fra
de tidligere kommunistiske lande.
Reprasentanterne bragte rystende
vidnesbyrd om vilkarene for handicap-
pede. Teresa Mordawska: “Den almin-
delige mening hos os er jo, at det er dit
problem; du har fiet barnet, si det er  FOTO:LASSE JORGENSEN
dit problem.”

FOTO: MOGENS LAIER

Forfatteren, forlegge-
ren og fortzlleren ved
udgivelsen af bogen
“En muskelsvindler.
Historien om Evald
Krog”, november ‘93 i
Arhus Kongreshus.
Evald Krogs selvbio-
grafi er nedskrevet af
direktor Mette Bock
og udgivet af Jorgen
Fisker. Bogen fik mas-
siv omtale i hele dags-
pressen og er ved at blive oversat til
engelsk og japansk.

FOTO: LASSE J@RGENSEN
= BT

8-arige Adnan,
der har muskel-
svind, og hans
mor Edina
Mezbur blev
reddet ud af
Sarajevo ved
arsskiftet 92/93
og bor i dag ved
Bochum i Tysk-
land. lalt (9
flygtninge (born og voksne med
muskelsvind og familiemedlem-
mer) fik opholdstilladelse af del-
staten Nordrhein-Westphalen,
efter at Muskelsvindfonden for-
gxves havde forsegt at fa den dan-
ske regering til at tage imod dem.
De af flygtningene, der har mus-
kelsvind, var i overhangende fare
for at do af kulde.
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Koncernregnskab 1993

Kontingenter 295 280
Bidrag 7.828 7.210
Arrangementer 7.909 6.295
Offentlig finansiering VB 6.580 7.298
Bvrige indtagter 2.283 2.435
Indtzgter ialt 24.895 23.518
Oplysning 2.887 3.304
Medlemsservice 3.554 3.506
Vejledn. og behandl. 6.224 6.026
Forskning/udvikling 3.770 4.394
Andre formélsake. 1.101 1.104
Indirekte omkostninger 4.646 4.086
Omkostninger ialt 22.182 22.420
Primaert resultat 2.713 1.098
Renter 1.290 824
Afskrivninger -411 —-393
Henleggelser 2.937 2.556
Ordineert resulcat 6.529 4.085
Ekstraordinaere poster 76 0
Arets resultat 6.605 4.085

Koncernbalance 1993

Omsztningsaktiver 18.992 12.251
Anlegsaktiver 5.316 7.442
Aktiver 24.308 19.693
Fremmedkapital 6.167 4.382
Henlagte midler 1.389 1.209
Egenkapital 16.752 14.102
Passiver 24308 19.693

Indtagtskrone 1993

Grige Kontingent 1%

indregre

y 32%

snter 32%

Udgiftskrone 1993

. ing 13%
Indirekte

omkostni

Andch_ 16%
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Koncernstruktur

Muskelsvindfonden

Muskelsvindfondens

Vejlednings- og
Behandlingscenter

Fonden for Muskelkraft

Foreningen Muskelsvind-
fondens Venner

Musholmfonden

Euro Venue

Muskelsvindfonden.
Formil: At forbedre livsvilkirene for mennesker med muskelsvind og andre
neuromuskulere sygdomme.

Muskelsvindfonden er en forening med en bestyrelse pd 9 medlemmer. For-
mand og nzestformand velges direkte pé landsmgdet for et dr ad gangen. Fem
medlemmer velges af og blandt representantskabet, som velges pa landsmg-
det. To medlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfaldende
med Vejlednings- og Behandlingscentrets bestyrelse. Muskelsvindfonden har
ansat en direktgr.”

Muskelsvindfondens Vejlednings- og Behandlingscenter (VB).
Formil: At udvikle, forbedre og tilbyde vejledning og behandling af mennesker
med muskelsvind og andre neuromuskulere sygdomme.

VB er en selvejende institution med en bestyrelse pd 3-10 medlemmer, der
udpeges for et ir ad gangen af Muskelsvindfondens reprasentantskab. To
bestyrelsesmedlemmer er medarbejdervalgte. Bestyrelsen er p.t. sammenfal-
dende med Muskelsvindfondens bestyrelse. VB har ansat en direktgr.”

Fonden for Muskelkraft.
Formail: At yde stgtte til Muskelsvindfondens aktiviteter.

Fonden for Muskelkraft er en fond med en bestyrelse pa 3 medlemmer, som
valges for to 4r ad gangen. Bestyrelsen valges af bestyrelsen for Muskelsvind-
fonden. Fonden har ansat en direktgr.”

Foreningen Muskelsvindfondens Venner.

Formil: Gennemfgrelse eller medvirken til gennemfgrelse af arrangementer

mv. til fordel for Muskelsvindfonden eller Muskelsvindfondens arbejde.
Foreningen Muskelsvindfondens Venner er en forening med en bestyrelse pa

6 medlemmer, hvoraf 3 udpeges af Muskelsvindfonden, 3 af medlemmerne af

foreningen. Formanden for bestyrelsen udpeges blandt Muskelsvindfondens

representanter.

Musholmfonden.
Formél: At modtage feriegzester, herunder fortrinsvis muskelsvindramte og
andre handicappede.

Musholmfonden er en erhvervsdrivende fond med en bestyrelse pd 7 med-
lemmer, hvoraf 4 udpeges af Muskelsvindfonden.

Euro Venue.

Formal: P4 forretningsmaessigt grundlag at forestd
udvikling og gennemfgrelse af koncertarrangementer
i Europa samt at yde tilskud m.m. til formél med til-
knytning til muskelsvind og rytmisk musik.

Euro Venue er en erhvervsdrivende fond med en
bestyrelse pd 4 eller 6 medlémmer, hvoraf halvdelen
udpeges af Muskelsvindfonden og halvdelen af
Roskildefonden.

" Direktgren for Muskelsvindfonden er tillige direkegr for Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlingscenter og for Fonden for Muskelkraft.
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Det handicappede arbejdsmarked

FOTO: JENS DRESLING, POLFOTO

AF AASE OLESEN. TIDL. SOCIAL-
MINISTER (RAD.) OG FORMAND
FOR SOCIALKOMMISSIONEN

Afggrende er imidlertid, at selve grundlaget for den danske arbejdsmar-
kedspolitik, overenskomstforhandlingerne, jo mildest talt ikke er domineret
af de arbejdslgses, endsige de handicappedes problemer. For arbejdsmarke-
dets parter handler de fortsat udelukkende om de beskeeftigedes vilkar.

de sidste mange ars debat om handicap-

politik, om handicappede og arbejds-
markedet, om ligestilling og sarbehand-
ling, er man altid stgde ind 1 den nzsten
ulgselige konflikt: Hvordan ligestille uden
at serbehandle?

I beteenkning nr. 1070 fra 1976 “De han-
dicappede og arbejdsmarkedet” indstiller
sdledes et flertal, at den produktionsret-
tede del af den beskyttede beskeeftigelse
flyttes over i arbejdsmarkedsregi ud fra
den almindelige handicappolitiske syns-
vinkel, at tiltag for handicappede skal ligge
i de ressortministerier, hvor de ellers ville
hgre hjemme — og ikke i socialministeriet.

I samme betznkning advarer arbejdsgi-
vernes rcpf@sentant mod at opsplitte ansva-
ret — det bgr ligge eet sted, nemlig hos de
soctale myndigheder.

Dette nzvnes som cksempel pd den over-
vejende holdning, der har vaeret gaeldende
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i 70’erne og 80’erne: Arbejdsmarkedets par-
ter mener stort set, at beskafrigelse af han-
dicappede er et socialpolitisk anliggende,
der skal klares over skattebilletten, mens
handicaporganisationerne til stadighed adva-
rer mod diskrimination og stigmatisering
og er de fgrste til at protestere, hvis ordet
kvotering blot s& meget som navnes.
Med den tiltagende arbejdslgshed op
gennem 80’erne skete der imidlertid et
skred i vores opfattelse af arbejdslgsheden
og dens karakter og dermed ogséd — lang-
somt — en erkendelse af, at gamle sandhe-
der mitte tages op til revision. Feks. at det
ikke er en given ting, at blot “der kommer
gang i hjulene”, vil ogsd den svage arbejds-
kraft fi en chance. Man diskuterede tillige
selve arbejdets vaerdi, og det gik op for
samfundet, at arbejde er andet og mere
end blot et middel til forsgrgelse.
Arbejdet er ogsa grundlaget for vor iden-
>




FOTO: OLE HEIN PEDERSEN

40

titet og selvrespekt, og det er bindeleddet
til fellesskaber, kolleger og arbejdsplads.
Hyvis vi tager denne ny erkendelse alvor-
ligt, m4 ogsd debatten om handicappedes
beskaeftigelse og integration pd arbejds-
markedet ses i dette lys, uanset at opga-
ven jo ikke er blevet lettere med det
meget store udbud af arbejdskraft.

I de senere dr er der sket en opblgdning
af de fgr sa fastliste holdninger. Arbejds-
markedets parter er nu ikke mere s afvi-
sende i spgrgsmaélet om, at der ogsa ligger

et ansvar hos dem for, at der bliver plads
til alle — 1 hvert fald s lenge vi bevacger
os pd det principielle plan og taler med
topfolkene fra arbejdsgiver- og lpnmod-
tagersiden.

Nir man derimod kommer ned pé gul-
vet i de lokale fagforeninger og det lokale
erhvervsliv, er fremskridtene til at overse,
selv om vi jo alle kender de flotte eksem-
pler pd vicksomheder, der har en bevidst
handicappolitik. Afggrende er imidler-
tid, at selve grundlaget for den danske
arbejdsmarkedspolitik, overenskomst-
forhandlingerne, jo mildest talt ikke er
domineret af de arbejdslgses, endsige de
handicappedes problemer. For arbejds-

markedets parter handler de fortsat ude-
lukkende om de beskaftigedes vilkdr.

Lad folk selv komme til

De sazrordninger, der er opndet accept
af (1/3-ordningen og 40/60-ordningen),
er ikke szrligt udbredte. Kun 14 procent
af fgrtidspensionister under 50 ér har
arbejde, mens halvdelen af resten — altsd
godt 40 procent af de yngre og midal-
drende fgrtidspensionister — gnsker sig
et arbejde pd betingelser de kunne klare.
Vi har som bekendt snart 260.000 fortids-
pensionister, og andelen af yngre perso-
ner er voksende.

Ca. 200.000 af fgrtidspensionisterne
har sé at sige papir pd, at de har en “rest-
erhvervsevne” pd 50 procent eller der-
over. Men hvad skal man med en rest-
erhvervsevne pd 50 eller 66 procent, hvis
man skal vaere 110 procent effektiv i en
stilling, der er 200 ansggere til?

Pd denne baggrund er det ikke merke-
ligt, at man fra politisk hold i det seneste
ti-dr har interesseret sig mere for aktive-
ring end “rigtigt” arbejde. Utallige net-
veerksprojekeer har set dagens lys under
10-punktsprogrammet og SUM-program-
met, mange af dem heldigvis med varige
spor. Handicapridene fungerer fint i
mange kommuner, og selvhjalpsgrupper,
besggstjenester og spendende nydan-
nelser inden for folkeoplysningslovens
regi er godt i vej.

Det vil neeppe undre nogen, at forspgs-
projektet “Der er brug for alle” for mig er
det mest spendende (Aase Olesen tog
initiativ til projektet, da hun var social-
minister, 724,). Her er ikke tale om lov-
initiativer og nye store puljer eller andet
ekstraordinzert. 1 de syv forsggskommuner
satsede man alene pd en holdningszn-
dring i “systemet” og pa de utroligt mange
ressourcer, sdkalde “ressourcesvage” per-
soner besidder. Der er n@sten ingen
grenser for, hvad “de svage” kan, blot
vi (dvs. politikere og behandlere) giver
dem lov. Der er mange andre kommu-
ner end de syv forspgskommuner, der
har arbejdet ud fra samme forudsetnin-
ger, nemlig at alle kan noget; alle kan og
vil gerne yde noget til feelles bedste — og
har erfaret, at der ikke er greenser for fan-
tasien, nir den fir lov at udfolde sig.
Grznserne og vanskelighederne findes
i systemet, vore vante forestillinger og
vor ulyst til at lade mennesker selv
bestemme, hvad der er godt for dem.

I dag er aktivering af alle langtidsle-
dige bistandsklienter — fgrtidspensioni-

sterne tages forhdbentlig med — blevet
en forpligtelse for kommunerne, og de
fgrste ve- og klagerdb er allerede udsendt:
Hvad skal vi dog finde pd? Hvordan skal
vi dog overkomme den opgave ogsd?

Til det er egentlig kun et eneste svar:
Hyvis alt andec glipper, sd lad folk selv
komme till

Der er endnu alt for {3 socialarbejdere,
der har indset, at den vasentligste for-
hindring for nytenkning er dem selv.
Dette vacre sagt med dyb respeke for alle
de ildsjeele, der rent faktisk har fiet rok-
ket ved systemet.

Vejen til rigtigt arbejde

Aktivering og holdningsandringer i det
sociale system gor det imidlertid ikke.
Skal vi for alvor integrere den svage
arbejdskraft, herunder fysisk handicap-
pede, pd arbejdsmarkedet, md der en reel
holdningsendring til pd arbejdsmarke-
det og blandt de handicappede selv.

Hvis vi vil bane vejen til det rigtige
arbejdsmarked for mennesker, som ikke
er fulde arbejdsdygtige, eller som kraver
specielle foranstaltninger pd arbejds-
pladsen for at kunne fungere, ma man
se 1 gjnene, at en eller anden form for
visitation er pakravet, hvis arbejdsmar-
kedets parter skal kunne acceptere det, og
man md ogsd se 1 gjnene, at en sidan
seerordning kan betyde vanskeligheder
for staerkt fysisk handicappedes mulig-
heder for at “gd ad hovedstrgmmen”. Der
er omkostninger ved alting her i verden.

Det er pid denne baggrund, Social-
kommissionen forkastede ideerne om et
“alcernativt” eller “tredje” arbejdsmar-
ked, og istedet fastholdt, at mange lang-
tidsledige og revalidender, som har en
resterhvervsevne, bgr have et alternativ til
fgrtidspensionen:

Nemlig mulighed for at komme ind pa
det almindelige arbejdsmarked pé serlige
vilkdr: At kunne tilbyde sin arbejdskraft
til en lgn, der kan konkurrere med “sort”
arbejde.

Men hvorfor nu det, nr mange drs erfa-
ring med lgntilskudsordninger ikke har
givet seerligt gode resultater?

Svaret er, at “tilskuddet” skal vere
arbejdsgiveren uvedkommende — arbejds-
givere bryder sig generelt ikke om alle
disse ordninger, som nzsten altid betyder
bureaukrati og kontrol. Ved at give den
svage arbejdskraft mulighed for at kunne
g& ud og tlbyde sin arbejdskraft til en
pris, der stér i forhold til vaerdien af det
udfgrte arbejde, men 7 gorigr til fuld-
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steendigt normale vilkdr (A-kasse, ferie-
ordning, osv.), henviser vi saerordningen
til en aftale mellem det offentlige og den
pdgeldende selv.

Den, der er visiteret til arbejde pé
seerlige vilkar, skal naturligvis sikres an-
stendige levevilkdr gennem en basislgn
og en garanteret mindsteindkomst.

Ordningen er beskrevet i Socialkom-
missionens rapport “Arbejde og Velfaxrd”
og er — 1 overensstemmelse med alle vore
gvrige forslag — indrettet sdledes, at det
altid kan betale sig at arbejde og at yde en
indsats. Vi foresldr en basislgn for sdvel
lgnmodtagere som selvstendige pd 5.000
kr. om médneden, med en garanteret
mindsteindkomst pd 7.500 kr., svarende
til den grundydelse, som alle er garante-
ret i vort samlede reformforslag til ec nyt
overfgrselsindkomst-system. Vi foreslar
ikke lgntilskudsordningen ophavet, men
andret til en 50/50 % ordning, der ogsd
skal vaere omfattet af garantiindkomsten.

Et spergsmal om at ville

Spgrgsmailet er derefter naturligvis: Kan
arbejdsmarkedet rumme et stort antal
arbejdstagere pd serlige vilkir? Og vil
det?

Tl belysning af det fgrste spgrgsmal har
Socialkommissionen anfgrt fglgende
betragtninger:

— Hvis bare hver anden virksomhed
med 10 ansatte og derover ville beskaeftige
een person pd saerlige vilkdr, ville det alene
give 25.000 jobs — fuldtids, vel at maerke.

— Hyvis bare hver virksomhed med 50
ansatte og derover ville oprette et beskyt-
tet vaerksted med 4 ansatte pd serlige
vilkdr, ville det alene give 34.000 jobs — og
endnu flere, hvis det ikke var fuldtids-
stillinger.

Der kan anstilles flere sddanne betragt-
ninger, det afggrende er at konstatere, at
vort arbejdsmarked er ganske rumme-
lige, hvis viljen er til stede. Hois viljen er
il stede?

Og det er s det afggrende spgrgsmil.
Det er pa det holdningsmassige omride,
kampen for tolerance pd arbejdsmarkedet
og plads til alle skal sta.

Arbejdslgshed, ogsd for handicappede,
er ingen naturlov. Den er menneskeskabt
og kan @ndres ad politisk vej, som al
anden fordelingspolitik. Det overordnede
arbejdsmarked og det samlede Ignniveau
ien dben verden bestemmes i hgj grad af
udefra kommende vilkdr, men den
interne fordeling af arbejde og indkomst

er vi 1 hovedsagen fortsat selv herrer over. B
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Rejsen til det
forjettede land

Selv om det er en offentlig opgave at hjzlpe og
stgtte handicappede, er det jobsggerne selv, der i
sidste ende har ansvaret. Det er dem, der skal
kende deres egne styrker og svagheder — de skal
vide, hvad de kan og vil; vaere realistiske.
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rbejde er nok det ord, der bruges
Amest i det danske samfund.

Hvad laver du? Hvor er du ansat?

Eksempler pd spgrgsmdl, der oftest stil-
les, og det til trods for at 25 procent af den
voksne befolkning mellem 18 og 67 ér
ufrivilligt stir uden for arbejdsmarkedet.

Det er ofte arbejdet, der skaber men-
neskers identitet, giver anseelse og per-
sonlig selvvaerd. Det er ikke rart at std
udenfor og blive betalt for ikke at lave
noget, og det er serligt svaert for handi-
cappede at std udenfor.

Handicappede befinder sig oftest i
udkanten af et samfund, der ikke er ind-
rettec til at imgdekomme deres behov —
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hverken med hensyn til bolig, transport
eller kulturelle oplevelser. Derfor er det
seerligt sveert ogsé at blive holdt uden for
det identitets- og selvverdsskabende
arbejdsmarked.

Der findes mange tilbud til og mulig-
heder for handicappede, som gnsker at
fi et arbejde. Der er stgtteordninger, fore-
nings-, amts- og kommuneprojekter, cir-
kulaerer, pjecer 0.s.v. S& mange, at det kan
vaere svaert for den enkelte at finde ud
af, hvor der startes, og hvordan det gribes
an. Hvor gode og egnede mulighederne er.

En rzekke af mulighederne

De sidste 30 4r har der eksisteret et cir-
kulare, der giver handicappede fortrins-
adgang til ledige stillinger hos det offent-
lige og i visse koncessionerede selskaber.
For at f fortrin skal handicappede an-
sggere vaere kvalificerede — fagligt og per-
sonligt — til jobbet. De skal ikke ngd-
vendigvis vere bedre end de andre
ansggere — de skal blot veere naesten lige
sd gode som den bedste.

Det er selvfglgelig svaert at afggre, om
handicappede er kvalificerede. Derfor
har de ogsa fortrinsadgang til at selge sig
selv. De har ogs4 ret til en personlig sam-
tale, hvor de kan “szlge” sig selv.

Der er handicappede, der ikke kan
klare sig helt pé lige fod med andre pa
arbejdsmarkedet. For dem er der mulig-
hed for at f§ ansettelse pd beskyttede
vilkdr. Der findes, ud over anszttelse pa
deciderede beskyttede varksteder (§91-
institutioner), to hovedformer for beskyt-
tet beskaftigelse, de sdkaldte 50/50- og
1/3-scillinger.

+ 50/50-stillinger, hvor kommune og amt

giver et tilskud ¢l arbejdsgiveren pa 50
procent af fagets mindstelgn, og 1/3-dels
stillinger, hvor kommunen giver et til-
skud til arbejdsgiveren pd 33 procent af
fagets mindstelgn.

Bistandsloven giver mulighed for, at
kommunen kan g4 ind og betale for de
ngdvendige ndringer, der skal laves, fgr
handicappede kan udfgre jobbet. Andrin-
gerne kan omfatte sdvel endringer af
arbejdsstedets fysiske indretning (sliske,
toilet, dgre etc.) som &ndringer af arbejds-
pladsens konkrete indretning (special-
verktgj, maskinindretning, computerud-
Styr etc.).

For mange handicappede vil det vacre

ngdvendigt at fi hjelp til at komme til og
fra arbejdsstedet. Her kan handicappede
benytte ledsageordningen, hvis den findes
i kommunen. For dem, der har en §48,4-
ordning, er der mulighed for at benytte
den til at Igse ledsagelsesproblemet.

Der er endvidere mulighed for at f3
stgtte til indkgb af bil, eller for at benytte
den kollektive trafiks tilbud til handi-
cappede.

Der er handicappede, som nok kan
bestride et job, men ikke har fysisk mulig-
hed for at lave alle funktionerne. F.eks.
kan der veere papirer, blinde ikke kan
lese her og nu, eller billeder en gallerie-
jer 1 kgrestol ikke kan hange op. For
dem er der mulighed for at {3 tilskud til
at ansette en personlig assistent. Ord-
ningen om personlig assistance skal ikke
forveksles med §48,4-ordningen. Det er
to forskellige ting, men de kan godt fun-
gere ved siden af hinanden.

De nyeste initiativer

Handicappedes beskzftigelse — eller man-
gel pd samme — er en gordisk knude, som
alle gerne vil bidrage til at lgse, og der
udvikles til stadighed nye tilbud og mulig-
heder. Méske er der for mange aktgrer,
som udvikler for mange muligheder?

Senest blev der i forhenvarende social-
minister Karen Jespersens tid taget flere
initiativer, som vi endnu ikke kender det
konkrete indhold og resultaterne af. Ini-
tiativerne bliver finansieret over det, der
kaldes satsreguleringspuljen — en rigtig
pengetank med perspektiver i, hvis den
anvendes rigtigt.

De hidtidige 40/60-stillinger er blevet
til 50/50-stillinger, i hvert fald i nogle 4r.
Herved bliver arbejdsgiverens egenan-
del 10 procent mindre.

Der blev ogsd afsat en pulje pd fem
mio. kr. om dret i fire dr til opbygning af
netvaerk mellem virksomheder og model-
ler for kommunal hjzlp til virksomhe-
der. Formidlet er at bevare eller opnA til-
knytning til arbejdsmarkedet. Endvidere
er der afsat en pulje pa tre mio. kr. om 4ret
til forspg med integration af handicap-
pede pd arbejdsmarkedet.

Pd arbejdsministeriets omride blev der
afsat penge (fem mio. kr. pr. 4r) til et tre-
arigt forspg med ansattelse af handicap-
pede AF-konsulenter, som skal skaffe
jobs til handicappede.
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De sidste tre initiativer ved vi endnu
ikke ret meget om. Det er endnu ikke
konkret aftalt hvordan og til hvad, pen-
gene skal bruges.

I Danmark findes der en lang reekke
midlertidige eller permanente amtslige
og kommunale projekter og initiativer,
som har til formadl at forbedre handicap-
pedes adgang til arbejdsmarkedet. Her
kan f.eks. neevnes Arhus Amts Koordine-
ringsteam, som netop har haft stor succes
med et EU-stgttet teknologi- og uddan-
nelsesprojekt, som resulterede i syv jobs
for handicappede ud af 10 mulige.

JobGruppen i Arhus Kommune er et
andet og anderledes eksempel. Her arbe;j-
des meget direkte, hurtigt og konkret i
forhold til det lokale erhvervsliv — i en
slags tre-parts forhandling mellem kom-
mune, arbejdsgiver og den handicappede
jobsggende.

Herudover er der de traditionelle reva-
lideringsinstitutioner, f.eks BOMI A/S
og SAHVA’s Handvaerkerskole.

Jobsagerne skal vaere realistiske
Handicaporganisationerne forsgger ogsa at
lpse knuden. Mange af dem har — eller
arbejder pd at fi — en arbejdmarkeds-
politisk holdning, og nogle gar ogsd noget
konkret. Som eksempel herpé kan nav-
nes, at Dansk Handicap Forbund netop
har etableret “Handi-Kraft”, som er et
ridgivningssckretariat og en alternativ
jobformidlingscentral for alle handicap-
pede jobsggende og virksomheder med
ledige jobs.

Ogsa internationalt arbejdes der pi at
lgse knuden. Der er initiativer i FN- EU-
regi, og handicaporganisationer og andre
ikke-statslige interesseorganisationer sam-
arbejder internationalt om lgsninger.

Der skal efter min mening ikke herske
tvivl om, at handicappedes beskzftigelse
et langt stykke af vejen er en offentlig
opgave, hvor amter og kommuner spiller
en stor rolle. Det er kommunen, der skal
kontaktes omkring stgtteordninger, ind-
retning, osv.

Men selv om det er en offentlig opgave
at hjelpe og stgtte handicappede, er det
jobsggerne sefo, der i sidste ende har
ansvaret. Det er dem, der skal kende deres
egne styrker og svagheder — de skal vide,
hvad de kan og vil; veere realistiske!  ®
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AF JORGEN LENGER,
UDVIKLINGSCHEF |
MUSKELSVINDFONDEN

Nu ma vi prove noget konkret

Der har efterhanden vzeret talt s& meget og sd leenge om handicappede og

arbejdsmarkedet, at vi efterhdnden gentager os selv. Derfor mé vi prgve noget konkret.
Det mest patreengende er, at gnskerne formuleres meget konkret af
de medlemmer af Muskelsvindfonden, der selv har behovet.
Malet er ikke ngdvendigvis at bringe alle med et handicap i arbejde,
men at give en valgmulighed pa linje med andre mennesker.

et er et stort fremskridt, at vi over-

hovedet taler om handicappedes
muligheder pa arbejdsmarkedet. Tidli-
gere var blot tanken s urealistisk, at den
ikke indgik 1 vores begrebsverden.

Alle mennesker har et behov for at ggre
nytte, alene og sammen med andre. Det
er sd sterk en kraft i os, at den mang-
lende fplelse af nytteverdi er et af de
alvorligste problemer ved ikke at have
adgang til arbejdsmarkedet. Tidligere var
man ngdt til at undertrykke den kraft,
for ndr man havde et handicap, s var
man “invalid” — direkte oversat “uden
veerdi”. Det var ganske enkelt umuligt
at finde en funktion, hvor man kunne
yde sit bidrag. Bidde pd grund af fysiske
begrensninger og pd grund af manglede
selvillid.

Hvad har ®ndret sig? For det fgrste
kan langt flere jobs udfgres af menne-
sker med et fysisk handicap, fordi der
ikke mere stilles s store krav til de gym-
nastiske udfoldelser pd jobbet. For det
andet har den enkelte i dag langt stgrre
selvrespekt end tidligere. Det viser sig
ogsd ved, at en forening som Muskel-
svindfonden lacgger s stor vagt pa gen-
sidigheden: Vi vil gerne yde noget til
gengeald for det, vi modtager.

Muskelsvindfonden har blandt andet
gjore en stor indsats for at forklare sko-

lerne, at man mi stille de samme krav til
et barn med muskelsvind som til andre
bgm. Man ggr barnet en dérlig tjeneste
ved at lade medlidenheden fi overtaget
og sla sig til tils med, at han eller hun bare
skal blive 18 og fé sin fgrtidspension.
Ogsé pa det omrdde har vi haft succes.
Men konsekvensen er, at mange unge
nu banker pa dgren til arbejdsmarkedet.
Det er altsammen rigtig godt; men det
stiller samfundet over for en stor udfor-
dring, fordi dgren ikke ngdvendigvis
abner sig uden videre, uanset om man
har muskelsvind eller ej. Unge med mus-
kelsvind vil ikke mere bare affinde sig
med, at der er noget, de ikke kan né.

Tilskud og nytteveerdi

Meget er forsggt, isaer i form af stgtte-
ordninger. Inderst inde er det mig meget
imod, at arbejdsgivere skal have penge for
at beskaftige et menneske med et han-
dicap. Eller at man skal have et serligt
offentligt tilskud, fordi man sé kan til-
byde sin arbejdskraft billigere. Jeg er
bange for, at det pdvirker den enkeltes
selvvaerd negativt, fordi tilskudsordnin-
gerne signalerer en lav nyttevaerdi.

P4 den anden side kan den slags ord-
ninger vere ngdvendige i en overgangs-
periode, for at man overhovedet fir chan-
cen for at vise arbejdsmarkedet sine
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kvaliteter. Og det er jo heller ikke videre
opmuntrende slet ikke at have noget job!

Derfor mé vi nok affinde os med den
slags ordninger, 1 hvert fald i en periode,
og navnlig fordi det er smat med andre
gode ideer. Og der er ingen grund til at
leegge skjul pd de vanskeligheder, der er
for mennesker med et fysisk handicap.

Der kan vere fysiske begraensninger
— f.eks. er mange arbejdspladser slet ikke
indrettet til, at en ansat mgder op i en
kgrestol.

Der kan ogsd vaere tidsmessige be-
greensninger, mange praktiske funktio-
ner tager lang tid — f.eks. at std op om
morgenen eller at komme til og fra
arbejde. Hvis man ogsa skal have lidt fri-
tid, er det mdske mere hensigtsmaessigt
med et deltidsjob end et fuldtidsjob.

Men fgrst og fremmest er der hold-
ningsmassige begransninger. Man kan
meget mere, end man selv tror. Men man
kan iseer meget mere, end andre menne-
sker tror.

Det er fgrst og fremmest holdningerne,
der skal @ndres — hos samfundet og hos
den enkelte. Holdninger ndres altid
bedst ved eksemplets magt.

Og her har stgtteordningerne miske
deres relevans, for man ndrer ikke andres
holdninger, hvis man ikke fir chancen.

Der skal vaere et valg

P4 den anden side md vi ogsé passe pd, at
vi ikke bare rider med pd en tilfeldig
modebglge. Nir der nu er sd mange
arbejdslgse, at mange ikke kan f4 et job,
skal vi ikke med Djavelens vold og magt
tvinge mennesker til at arbejde — heller
ikke folk med et fysisk handicap. Beho-
vet for at leve et meningsfyldt liv kan
godt daekkes ved andre aktiviteter.

Derfor er malet ikke ngdvendigvis at
bringe alle med et handicap i arbejde,
men at give en valgmulighed pi linje
med andre mennesker!

Farst og fremmest er det ngdvendigt, at
de, der har skoen p4d, sef tager fat 1 den
lange ende. Bdde samfundet og handicap-
organisationerne famler til en vis grad i
blinde — vi ved ikke pracis, hvor vi egent-
lig skal hen.

Men det kan vi finde ud af. Dec ville
veere godt, hvis vi kunne afprgve mulig-
hederne ved, at nogle unge med muskel-
svind i fellesskab formulerede nogle mal
for deres tilveerelse.

(nsker I at leve et liv, hvor arbejde ind-
gir i et eller andet omfang? @nsker I at
begynde en uddannelse med henblik pd et
arbejde? Pnsker I at begynde en uddan-
nelse alene, fordi den er interessant og
spendende? Eller gnsker I at koncentrere
jer om andre veerdier i tilverelsen?

Muskelsvindfondens opgave kunne
vaere at hjzelpe med at realisere gruppens
mal og at overvinde de forhindringer, der
helt sikkert vil vise sig, hvad enten de er
fysiske, praktiske eller holdningsmaessige.

Hvad gar vi nu?
Der har efterhnden vaeret talt sd meget
og sé laenge om handicappede og arbejds-
markedet, at vi efterhdnden gentager os
selv. Derfor ma vi prgve noget konkret.
Jeg vil ikke legge skjul pd, at jeg er
usikker pd, hvad vi egentlig skal foretage
os; men jeg er sikker pd, at vi heller ikke
finder ud af det, fgr vi forsgger.

Skal vi ggre mere ud af kurser om
arbejdsmarkedet?

Skal vi oprette nogle arbejdspladser i
vort eget regi?

Skal vi etablere et samarbejde med
nogle virksomheder, som synes, det er
sp@ndende at afprgve mulighederne?

Skal vi starte et projekt, hvor folk med
et handicap producerer og tilbyder service-
ydelser? Og hvilke? Kunne vi f.eks. vere
med til at starte en eksport af hjelpe-
midler, som vi er rigtig gode til at produ-
cere 1 Danmark?

Skal vi ggre en serlig indsats for at
hjelpe handicappede i @steuropa i gang
med at opbygge organisationer og for-
bedre deres egen situation?

Mulighederne er mange; men det mest
pdtrengende er, at gnskerne formuleres
meget konkret af de medlemmer af
Muskelsvindfonden, der selv har behovet.

Grib denne chance

For nogen tid siden nzvnte jeg over for
Arhus Kommunes borgmester, Thorkild
Simonsen, at det var udviklingen af hjel-
perordningen — dengang kaldet “Arhus-
ordningen” — der for alvor gjorde det
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muligt for mennesker med et fysisk han-
dicap at forlade institutionerne og leve et
selvstaendigt liv. Hjelperordningen har
veret med til at skabe behovet for ogsd at
give dette selvstendige liv et stgrre ind-
hold. Det vil derfor vaere naturligt, at
Arhus Kommune fglger op pd hjelper-
ordningen ved at tage nogle dristige ini-
tiativer.

Thorkild Simonsen var meget interes-
seret i den problemstilling. Jeg er over-
bevist om, at han gerne vil vaere med il
at afprgve mulighederne.

Det betyder, at vi md kunne formu-
lere nogle meget pracise opgaver og pro-
blemstillinger.

Grib chancen!

Lad os formulere en opgave, og lad os
Igse den.
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Abo oggezg

AF KLAUS BACH

nals

i korestol med respirator

Klaus Bach drgmte i mange 4r om at krydse Australien. Nu har han gjort det.

delaide’s lufthavn 8. oktober

1993 kl. 5.00 lokal tid: Der stod
vi s4 — mine 2 hjzlpere Charlotte og
Jesper, og jeg. Tratte efter 25 timers
flyvetur. Men ogsd spandte, endelig
var vi 1 Australien.

Flypersonalet var utroligt hjelp-
somme. Kaptajnen forsggte at samle
min kgrestol, dog uden stgrre held!
Charlotte klarede problemet, og vi fik
os kampet igennem tolden med to
kgrestole, to respiratorer og yderligere
60 kilo bagage.

Der kommer mange danskere til
Australien hvert ir. Men det, at jeg
sad 1 kgrestol og brugte respirator,
gjorde mig til noget sarligt. Derfor
arrangerede Louise fra Muscular
Dystrophy Association of South
Australia (MDA) et medlemsmgde,
hvor jeg fortalte om vores sociale lov-
givning, hjelperordning og respirator-
behandling. De lokale muskelsvind-
lere var iseer imponeret over vores hgje
pension. Flere spurgte i spag til mulig-
hederne for at emigrere til Danmark!

Hjelperordningen var ikke ukendt
for dem, men det fungerede kun pi
forsggsbasis og kun fi steder. Jeg
besggte tre handicappede i et bofaelles-
skab, hvor de havde 80 timer om ugen
til deling. Efter dansk milestok ville
de have fiet tre gange si mange timer.

En af MDA’s forskere blev helt
elektrisk, da han hgrte om mine to
respiratorer, som jo er udldnt fra mit
hospital. I Australien kan man godt
fa respirator, bare man bliver pé hospi-
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P4 vingerne over Ayers Rock

talet! Eller selv kgber én. Det endte
med, at jeg kom i TV, for at presse
myndighederne til en anden politik.

I luften over Ayers Rock

Da vi fik nok af millionbyen Adelaide,
sagde vi farvel til vores nye venner, og
drog mod nord, til landets rgde cen-
trum.

Det er et stort land, man kan kgre
200 km mellem to flekker med ben-
zinstation og ser kun flad bush med
buske, smitreer og réd jord. Med ca.
10-20 km’s mellemrum passerede vi et
hegn og et gitter nedfeldet i asfalten
—det er skellet mellem 2 kvagfarme.

Erldunda var sddan en flekke; med
benzinstation, cafeteria, bar, motel og
campingplads. Og ikke andet. Bortset fra
en smuk, mgrkhiret ekspeditrice —
der viste sig at vaeere Miss Northern
Territory. Hun md vare “byens”
eneste attraktion.

Vi kom sé til keempestenen Ayers
Rock — 348 m hgj, 3 km lang, 9 km i

omkreds. Og det er kun én sten.
Fgr jeg forlod Danmark, drgmte
jeg, at jeg flgj hen over Ayers Rock.
Og det har jeg altsé gjort nu. I en
lille Cessna-flyver, som jeg endnu
ikke kan forstd, hvordan Charlotte
og Jesper fik mig Igftet ind 1.

Flyveren hoppede en del, men
jeg syntes det var sjovt, Charlotte
syntes, det var skide skagt, og
Jesper havde en underlig bleg
farve 1 ansigtet. Og s var der to
piger fra Sydney, der betalte de
250 kr. for at fa lov til at brackke sig
i den halve time turen varede!

Men udsigten var fantastisk, der
er helt fladt et par hundrede km ud
i horisonten, kun Ayers Rock og
The Olgas bryder landskabet.
Ufacteligt store vidder.

De indfgdte og en goanna
Alice Springs er nok det sted, hvor
der bor flest indfgdte, kaldet abo-
riginals. De fleste lever under
ddrlige vilkdr af en slags under-
stgttelse; nogle laver kunst til kgbe-
lystne turister. De rangerer meget
lavt i samfundet, mange anser dem
for at vaere dovne og fordrukne.
Som en @ldre hvid mand sagde:
“De gad ikke engang slis mod
japanerne under 2. Verdenskrig!”
Jeg tenkte: “Hvorfor skulle de
kempe for et samfund, som ikke
respekterer dem?”

Jeg havde i gvrigt nogle interes-
sante mg@der med dem, et gevaldigt
kultursammenstgd kan man vist
sige: Aboriginals, der har veret helt
afthengige af og faktisk en del af
naturen, og jeg i en hgjteknolo-
gisk el-kgrestol med respirator,
meget athangig af en stikkontakt!

En dag tog vi pd udflugt til nogle
vandhuller vest for Alice Springs.
De ligger utroligt flot mellem rgde
klipper, der rager 200 meter op
over vandet. Kun ét vandhul si
jeg, jeg savnede en 4-hjulstrukken
Roltec eller et flyvende taeppe!

Pi en af grusvejene derude
bremsede Charlotte hardt op: Der
stod et stort firben pd vejen! Kame-
ract 14 bag i bilen, men goannaen,
som er dyrets rigtige navn, gemte
sig selvfalgelig i de gronne buske.
Zv! Den var meget flot — gren og
bld — bevaegede sig kluntet, men
hurttigt. Jesper forsggte uden held

at lokke den ud i solen. Stgrrelsen
var vi lidt uenige om: Jeg sagde 80
cm lang, mens Jesper strakte begge
sine arme helt ud!

Vi fortsatte mod kysten og kom
til Cairns. Endelig sd vi havet igen
efter tre ugers sand og tgrke.
Skgggnt! Nu var det tropisk varme
og lune aftener. Herfra sejlede vi
med katamaranferge til Barriere-
Revet, der er dannet af koraller
gennem tusinder af dr. Fargen
lagde til ved en keempe tgmmer-
flade, og s& havde vi tre timer til at
svpmme, snorkle, dykke og nyde
det turkisbld hav. Der var ogsi to
ubdde og en helikopter! Ubdd er
nu sd meget sagt, det var en bid,
som stak en tre meter ned i vandet,
sd jeg gennem glasruder kunne se
koraller, store muslinger, planter
og fisk i alle stgrrelser og farver.
Ubeskriveligt flot — her kunne jeg
vare blevet et par 4r.

Endnu et held

En af Australiens stgrste turistat-
traktioner er Operahuset i Sydney.
Det ligner store, maelkehvide mus-
lingeskaller, placeret pd en central
havnemole. Der er en utroligt flot
glans i de svenske kakler, Opera-
huset er bekledt med. En stor
oplevelse.

Efter Sydney kgrte vi tilbage til
Brisbane, hvorfra vi skulle flyve
hjem.

For at s&elge min minibus havde
jeg kontaktet nogle handicapfore-
ninger. De kendte muligvis nogle
interesserede kgbere. Det gjorde
de ikke, men ejeren af motellet
ville gerne kgbe den. Han havde
sclerose og han havde ledt efter
sddan en bil i to ar! Jeg fik 37.000
kr. for den, og han ordnede alt
papirarbejdet. Endnu engang var
jeg heldig.

Nu métte vi sige endeligt farvel
til dette store, vidunderlige land.
Med alle de sjove dyr, keenguruer
og krokodiller. Med de dejlige,
afslappede mennesker, der aleid
havde tid til at snakke. Med en
streng engelsk moral i et multi-
kulturelt samfund med bide italie-
nere, indere, indonesere og abori-
ginals. Modsatninger, der mgdes.

Om jeg skal ud at rejse igen?
Next Stop Japan, juli 1994!
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Sadan gjorde jeg

Det stgrste problem var at finde en minibus, der
kunne rumme mig, siddende i min Roltec med
respiratoren bagpd. Et rejsebureau undersggte,
om jeg kunne leje eller kgbe sidan en minibus. De
fandt ikke ud af nogetsombhelst, sd jeg var pd bar
bund. Til mit held hgrte Evald Krog om mine
treengsler og satte mig i forbindelse med Muscular
Dystrophy Association of South Australia (MDA).
Herfra fik jeg virkelig meget hjzlp fra Louise og
Sophia, som arbejder i medlemsafdelingen. Tilfzl-
digvis kendte de en familie, der ville szlge deres
minibus, med lift og fastspznding til kgrestolen;
pris: 47.000 kr. Det kalder jeg held. Efter lide kor-
respondance via den uundvarlige telefax gik han-
delen i orden. Udover bilen hjalp de mig bl.a. med
hotelreservation til den farste uge, og de anbefalede
et rejsebureau med speciale i handicapegnede
overnatningsmuligheder.

Problem nr. to var: Hvordan fir jeg strgm til
respiratoren i flyveren? Respiratorens eget batteri
varer hgijst tre timer. El-stolens batterier skulle i fly-
ets lastrum sammen med el-stolen. Altsd havde
jeg brug for strgm fra flyets el-anleg. Mit rejse-
bureau var igen uheldigt. De anbefalede Luft-
hansa og British Airways. Lufthansa ville slet ikke
have mig med, British Airways ville ikke levere
strgm — meget morspmt! Den danske respirator-
importgr kunne imidlertid anbefale SAS, KLM
og Sterling. SAS ville gerne give mig strgm. Des-
uden var SAS billigere og hurtigere end British
Airways, sd valget var meget enkelt. Det valg for-
tryder jeg aldrig. SAS faxede til alle lufthavnene
undervejs om mine behov for ekstra hjzlp og
bagage, og de overbeviste deres australske samar-
bejdspartner Qantas om, at de ogsd kunne klare
opgaven. Derfor betyder SAS for mig Super Air
Service!

Planlagningen drejede sig jo ogsid om andet end
transport. Jeg havde brug for to hjzlpere til turen.
Af mine faste hjelpere var Charlotte den eneste,
der kunne tage med. Derfor ansatte jeg Jesper
udelukkende til denne tur. Mens jeg var bortrejst,
var mine gvrige hjelpere fyree, s de kunne f3
dagpenge eller understgtielse. De er alle blevet
genansat hos mig.

De to hjzlpere delte min almindelige bevilling
pd 24 timer pr. dggn. Flybillet, kost og logi betalte
de af egen lomme. Disse udgifter kan imidlertid
fratreekkes pd selvangivelsen. Derfor var det meget
rimeligt, at hjaelperne selv betalte. Og det gjorde
turen vaesentlige billigere for mig.

Et par andre gode rdd: Start planltagningen
mindst et halvt ar fgr afrejsen. Tro ikke at et rejse-
bureau kan klare det hele. Kun du kender de prak-
tiske problemer forbundet med dit handicap. Kon-
takt den lokale handicaporganisation.

Spar penge op!




En muskelsvind

AF ARNE HAMBURGER, PENSIONERET
SENIORFORSKER VED DANSK SPROGNAEVN.

TEGNING: LARS BANG LARSEN

a, der stdr muskelsvinder i overskriften,

ikke muskelsoindler, og ordet udrales sa
det rimer pa en szfinder. Jeg mener at
det er en bedre betegnelse for den som
lider af muskelsvind, end ordet med -ler
som de sidste tre bogstaver. Og 1 det som
fplger, forklarer jeg hvorfor.

Men fgrst lidt om baggrunden: Muskel-
kraft har i et langt brev gjort rede for
ordet muskelsvindler (og der 1 tryksager og
kopier fra bl.a. aviser ved), og man beder
om at en fra Dansk Sprognaevn (dvs. naev-
nets sekretariat) skriver noget til Muskel-
kraft om ordet.

Man forteeller at i Muskelsvindfonden
har ordet veeret brugt 1 mindst en 15 4r, og
at brugen af det er vokset stgt 1 de sene-
ste omkring 5 dr. Fgrst blev det nok isaer
brugt af unge som lider af muskelsvind,
efterhdnden ogsd af andre, og bl.a. i bgger
og i dagspressen. Man har hermed doku-
menteret at ordet har vundet en vis hevd.
Og det er i sig selv al @re vaerd at det er
lykkedes at skabe og udbrede det nye
ord.

Det er ogsd kommet med 1 en ordbog:
Politikens Slangordbog (men vistnok ikke
i nogen anden dansk ordbog). Bide i 1.
udgave, fra 1982, og 1 4. udgave, fra 1993,
stir der at ordet muskelsvindler bruges i
vanfgresprog om person der lider af mus-
kelsvind.

Muskelkraft navner i sit brev at den

uszdvanlige sammensatning af wuske!
og svindler vekker opmarksomhed, sd
ordet derfor er et man legger maerke til.
Det er ogsa rigtigt at ordet er bekvem-
mere end muskelsvindramt, muskelsvind-
lidende og andre.

Men der er nu store betenkeligheder
ved ordet. Da jeg laste Muskelkrafts
brev og var kommet til den anden linje i
det, nemlig den hvor man fgrste gang
navner ordet, s var min umiddelbare
indskydelse at det vel var en som svind-
lede med muskler, snarest med sine egne;
jeg kom til at teenke pa sportsmaend som
har brugt de forbudte anabole steroider
for at gge deres muskelkraft. Jeg satte pé
ingen mide ordet i forbindelse med mus-
kelsvind. Mon det ikke kunne gd mange
andre ligesom det gik mig?

Andre eksempler

Muskelkraft spgrger 1 sit brev om der er
andre cksempler pd nye ord som er dan-
net péd en lignende made som muskel/-
svindler. Svaret mé vere nej. Udgangs-
ordet er jo muskelsvind, og til det kan der
siges at vaere fgjet -ler. Men denne sta-
velse fungerer ikke i andre danske ord
som en afledningsendelse. Den ggr det
derimod pé tysk: Kénsrler (kunstner, til
Kunsr), Sportler (sportsmand, til Sporz),
Schwergewichtler (svervagter, tl Schwer-
gewichy), Wisseuschaftler (videnskabsmand,
til Wissenschaft) mfl. P4 dansk kan vi danne
tilsvarende personbetegnelser ved hjaelp
af afledningsendelsen -¢7 (den er for
resten heller ikke ukendt pd tysk): til
medicin mediciner, 0l sv@rvegt sveroagter
og masser af andre. Inden for de sidste 10
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ar har vi fiet 2 nye eksempler. Det ene er
ordet efterlpnner, en lidt kortere beteg-
nelse end efrerlgnsmodrager. Ordet var
méske til at begynde med lidt spggefuldt,
men det morsomme gik hurtigt af det,
og det kom 1 brug bl.a. i alvorlige udsen-
delser i radio, siledes Radioavisen og
Hanne Reintofts sociale brevkasse. Det
andet eksempel er en Jjemmehosser (det
skrives ogsd hjemme hos’er). Det er en
slags afkortning af Ayemmehosmedarbejder,
hjemmehospadagog og lign.

Stryg det andet |

Hvad ligger sd neermere end ogsd at seette
endelsen -er pd muskelsvind, sa vi fir en
muskelsvinder? Ordet kan ikke misforstas,
for man kan jo ikke svinde en muskel
(svinde kan ikke tage genstandsled). Det
ligner ogsé efterlgnner og hjemmehosser pa
den mdde at et efterfglgende sammen-
setningsled er blevet byttet om med af-
ledningsendelsen -er, i det ene tilfeelde
-modtager, 1 det andet -medarbejder, -
padagog osv., og 1 muskelsvinder er endel-
sen tridt i stedet for -ramz, -lidende, -pati-
ent.

Ordet muskelsvinder er altsd et ord som
er dannet regelmassigt til muskelsvind.
Det er muskelsvindler ikke. Selv om man
som udenforstiende md beundre den
selvironi der ligger i at folk som selv er
ramt af lidelsen, humoristisk kalder sig
muskelsvindlere, sd har vi 1 muskelsvin-
der et ord der ikke rummer nogen vittig-
hed, et neutralc ord, som eventuelt kunne
gd hen og blive en officiel betegnelse.

Konklusionen mé derfor blive: Seryg
det andet -1- 1 muskelsvind/er!



Mere end
et feriecenter

I naturskgnne omgivelser ved Musholmbugten taet pa Korser vil Muskelsvindfonden
skabe et anderledes feriecenter for fysisk handicappede. Et mgdested med veegt pa
kultur og nye former for fritidsaktiviteter.

Projektleder Torben Holm ved en
model af Muskelsvindfondens
hidtil mest ambitgse projekt:

Et ferie- og aktivitetscenter
til en samlet pris af 93,5 mio. kr.

AF PETER BIISGARD

“Det skal vere et sted, hvor folk har lyst
til at komme hele aret. Et sted med en
bred vifte af aktiviteter og kulturelle ople-
velser, samt rige muligheder for at mgde
andre mennesker; blive klogere, beriget
—men ogsd med plads til at veere sig selv
og slappe af med familie og venner. Val-
get skal vaere frit, og brugerne vil i hgj
grad fa indflydelse pa udformningen af
centerets mange tilbud.”

Siledes opridser projektleder Torben
Holm, Muskelsvindfonden, nogle af
visionerne bag Muskelsvindfondens hid-
til mest ambitigse projekt: Et handicap-
venligt feriecenter ved Musholmbugten
i nerheden af Korsgr. Tt ved skov og
strand og med fine trafikale forbindelser
(blandt andet via den kommende Store-
baltsbro) til sevardigheder pa Sjzlland
og Fyn, men alligevel sd tilpas tilbage-
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‘

trukket i landskabet, at placeringen uden
overdrivelse kan kaldes ugenert.

En byggegrund pd ca. 50.000 kv, str
klar, lokalplanen for omridet er godkendt,
og pd Sahls Tegnestue i Arhus ligger teg-
ninger og model til et center med to fael-
leshuse, minibadeland, mgdelokale,
udendgrs aktivitetsomrider og ca. 40
boenheder med plads til omkring 160
mennesker.

Samlet pris for hele byggeriet, der skal
opfgres over tre etaper frem til 4 2002:
93,5 mio. kr. Finansieringen er dog mere
end godt hjulpet pd vej af Arbejdsmar-
kedets Feriefond, der den 15. oktober
1993 gav tilsagn om et rente- og afdrags-
fric 1n i 25 &r pd 65,5 mio. kr. til ferie-
centrets opfgrelse.

Tilbage resterer 28 mio. kr., som
Muskelsvindfonden selv skal bringe til
huse via fundraising og realkredit. I den
nere fremtid er der brug for 10,5 mio.
kr. til finansiering af centerets 1. ctape —
10 fritliggende feriehusc og et bo- og
aktivitetshus med 9 lejligheder — som
cfter planen skal std klar i 1996.

Mangler 3,5 mio. kr.

for at komme igang

En sarlig fundraising-gruppe er allerede
i gang med at skaffe pengene, og siden 1.
februar 1 4r har Torben Holm (43 4r) vaeret
ansat som projektlederen, der skal samle
alle smd og store tride og i visionerne
transformeret til et velfungerende center
i samarbejde med arkitekeer, entre-
prengrer, hindvaerkere, myndigheder og
finansieringspartnere.

‘Torben Holm har i mange &r vaerer pro-
dukechef hos Tuborg og var for nylig ansat
som projektleder og siden direktgr for
kursus- og konferencecenterct “Trinity”
ved Fredericia.

“Med hensyn til den igangvarende
fundraising har vi sat os sclv en frist til
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den 1. september i 4r. P4 det tidspunkt
skal vi have skaffet minimum 3,5 mio.
kr. forat kunne sztte byggeriet i gang og
overholde byggeplanerne,” forklarer Tor-
ben Holm.

“I fgrste omgang koncentrerer vi vores
indsats om 20 stgrre fonde. Og vier over-
beviste om, at vi ndr vores mil. Fordi vi
har et godt projekt, der forhdbentlig kan
danne model for andre fericcentre for
tysisk handicappede. Men ogsa fordi der
er ct stort behov for at 3 etableret et
moderne kgrestolsvenlige feriecenter pd
Sielland. T dag eksisterer der intet af den
slags gst for Storebaelt.”

Helt nye aktiviteter
“Brugerindflydelse” er et centralt begreb
i forbindelse med det kommende ferie-
center. Medlemmerne af Muskelsvind-
fonden har i flere omgange diskuteret og
udviklet ideer til centerets indhold og
udformning - og de fir atter chancen pd
foreningens kommende landsmgde. Men
derudover er det planen jevnlige at ind-
arbejde brugernes kritik og ideer i cen-
trees tilbud.

“Vi har blandt andet valgt at opfure
feriestedet over tre etaper for at 4 tid til
atstoppe op undervejs og spgrge os selv
og stedets brugere: “Er der her det opti-
male? Hvad kan vi ggre bedre i nwste
etape?”,” forklarer Torben Holm.
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Torben Holm:

“Det er vores vision at
skabe nogle aktivitets-
former, som andre
feriesteder jkke har.”

Men allerede nu arbejdes der i Muskel-
svindfonden med at fi udviklet nogle
helt nye former for fritidsaktiviteter, hvor
bgrn og voksne, handicappede og ikke-
handicappede kan deltage med lige stort
udbytee.

“Det er vores vision at skabe nogle
aktivitetsformer, som andre feriesteder
ikke har. Vieri gjeblikket ved at £3 gang
i ctudviklingsarbejde i samarbejde med
cksterne konsulenter. Men ogsi pd dette
omrdde er vi meget interesserede i at f4
idcer fra Muskelsvindfondens medlem-
mer,” siger Torben Holm.

Erhvervsdrivende fond

Sclv om det er Muskelsvindfonden, der
stir bag centerets idé og feerdigggrelsen af
byggeriet, betyder det ikke, at handicap-
organisationen dermed bliver ejer af ferie-
stedet. Projektet er for nylig overdraget til
en erhvervsdrivende fond ved navn “Mus-
holmfonden”. Fonden har nerop fiet ned-
sat en bestyrelse med fplgende medlem-
mer: Borgmester Flemming Erichsen
(Korsgr kommune), viceamtsborgmester
Henning Tellerup (Vestsjrellands Ami),
Eigil Frost, Turismens Fellesrdd, samt
fglgende reprasentanter fra Muskelsvind-
fonden: Peter Dahl, Anctee Thomsen,
Bruno Ménsson og Metce Bock.




Forskning i helbredelse
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UDVIKLINGSCENTER,

D er sker store fremskridt i forsknin-
gen 1 Jelbredelse af muskelsvind-
sygdommene.

Det store gennembrud kom med opda-
gelsen af den arvelige defekt ved Duc-
hennes Muskeldystrofi (DMD) i 1987,
og efter den tid er den arvelige defekt ved
den ene muskelsvindsygdom efter den
anden blevet kortlagt. Denne type forsk-
ning, som er rettet mod selve sygdom-
smekanismen pd det mikrobiologiske
plan, foregar hovedsageligt i USA, Fran-
krig, England og Japan. Kontakten mel-
lem forskere og leger er tet, s4 ndr en
behandling bliver kendt i udlandet, vil
den ogsd blive kendt i Danmark.

Forskning og udvikling af metoder til at
forebygge og behandle foigerne af muskel-
svind foregdr mange steder, og i Danmark
er vi bl.a. via Muskelsvindfonden serligt
aktive og fplger desuden op pd den udvik-
ling, som sker i andre lande.

Duchennes muskeldystrofi

DMD er den muskelsvindsygdom, som
man er ndet leengst med. Fremgangs-
mdden 1 udforskningen af DMD er model
for udforskning af de andre muskelsvind-
sygdomme.

Det syge arveanlag blev identificeret i
1987 pd kgnskromosomet “X”, Siden
fandt man ud af, hvad det var for et stof,
som dette arveanlep producerede, og
som bgrn med denne sygdom manglede.
Stoffet blev kaldt dystrofin. Det er et
protein, som ikke har varet kendt for.
Det findes i muskelcellerne og andre ste-
der i kroppen pd raske mennesker, men
man ved ikke, hvilken funktion det har.

Opdagelsen af dystrofinet har ikke i
fgrste omgang medfgre, at man kan
behandle DMD), men man kan stille diag-
nosen mere sikkert end fgr. P4 en muskel-
vacvsprgve kan man nemlig skelne DMD
fra andre former for muskeldystrofi, fordi
der i DMD ikke er dystrofin i veevsprgven.

AF BIRGIT STEFFENSEN,
FORSKNINGSFYSIOTERAPEUT
| MUSKELSVINDFONDENS

gor store fremskridt

Forskningen kan deles ind i to hovedomréder.
Forskning i helbredelse af sygdommene og forskning
i behandling af fglgerne af muskelsvind.

Det problem, som man nu str over
for, er at overfpre det raske gens arveegen-
skaber til bgrn med DMD for at f krop-
pen til selv at producere dystrofin. Det er
ikke sd nemt som ved andre arvelige syg-
domme, fordi DMD-genet er det stgrste
kendte arveanlag i vores arvemasse.

Metoder afproves

Forskellige metoder bliver afprgvet; farst
pa dyr, siden pd mennesker. Som cksem-
pler kan nzvnes:

o Transplantering af rask muskelvev
(myoblasttransfer) fra foreldre til barnets
syge muskler er forsggt uden overbevi-
sende resultat. I praksis blev opslem-
mede forstadier af muskelvav indsprgjtet
mange steder 1 musklerne. Der var bl.a.
problemer med at 8 vavet til at fordele
sig i barnets muskler, og mange muskler
var slet ikke tilgeengelige med denne tek-
nik. Det kunne ikke pavises, at bgrnene
blev sterkere. Teknikken virkede pa
mus, men ikke pd mennesker.

® Genterapi, som bestdr i, at et ufarligt
virus berer det raske gen ind i kroppen.
Fordelen ved denne teknik er, at virus
kan sprgjtes ind i blodbanen og selv for-
dele sig 1 de syge muskelceller. Imidler-
tid er Duchennegenet s4 stort, at det ikke
kan bzres af noget kendt virus. Der skal
fgrst konstrueres et virus, der er stort nok.
Pa muskelsvind-musen “MDX” er det
lykkedes at overfgre dele af genet.

® Aktivering af utrofin. Utrofin er et pro-
tein, som ligner dystrofin, og som frem-
stilles af et gen, der ikke fejler noget hos
bgrn med DMD. Man forestiller sig, at
utrofinet méske ved hjelp af medicinsk
behandling kan aktiveres til at overtage
dystrofinets rolle.

Forskning i behandling

af folgetilstande

De fglgetilstande, som udviklingsarbejdet
koncentreres om at behandle og fore-
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bygge er rygskaevhed, vejreraeknings-pro-
blemer og stivhed i led og muskler.

Resulcater fra udlandet har medfgrt, at
behandling af rygskavhed med opera-
tion de sidste 5 &r er blevet et almindeligt
tilbud til de fleste med muskelsvind.
Behandlingen er centreret til Arhus Uni-
versitetshospital og Rigshospitalet. Korset-
behandling er et omride, som ogsé er
udviklet i de sidste 10 4r.

Behandling af vejrtraekningsproble-
merne er ogsd centreret til de nevnte
hospitaler, og Muskelsvindfondens Ud-
viklingscenter har lige afsluttet en ny
undersggelse af respiratorbrugeres leve-
vilkdr 1 Danmark. Undersggelsen er ud-
fort af tidl. overlaege Henning Sund Kri-
stensen og sygeplejerskerne Tove Ager-
toft Nielsen og Grethe Nyholm.

Stivhed i led og muskler forebygges
ved bl.a. gangbevarende behandling til
bgrn, som ellers vil ophgre med at ga.
Behandlingen er taget i brug efter uden-
landsk forbillede, efter at Muskelsvind-
fondens Udviklingscenter atholdt et semi-
nar om emnet med deltagelse af eksperter
fra England og USA. Behandlingen er
ogsd i Danmark blevet en succes.

Et nordisk projekt med deltagelse af
Sverige og Norge til vurdering af for-
skellige former for fysioterapi til fore-
byggelse af stivhed i leddene er under for-
beredelse.

Derudover arbejder fysio- og ergotera-
peuter 1 Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter med pro-
jekter, som skal forbedre:

e den siddende stilling og bevaegelser
i kgrestolen

® evnen til at bruge armene og han-
derne i kgrestolen

¢ indleringen hos Duchennedrenge
ved hjelp af computer.
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En 97@srod pa

“Det er her, bassinet skal ligge,” siger
Finn Laursen, 39, og peger med sin for-
bundne hind pé en klat jord bag Nakskov
svgmmehal. Han er lige opereret for en
springfinger, og ud af en tyk forbinding
stikker fem fingre skriggule af jod.

“Ja, det ser farligt ud, men det er ren
rutine for mig. Det er den femte finger,
jeg er blevet skdret i, siger han med et
blik p& den gule hind.

Finn Laursen er Muskelsvindfondens
lokale reprasentant pa Lolland og far til
Brian pa 14, der har muskelsvind. Denne
kolde formiddag bag svpmmehallen inspi-
cerer han for fgrste gang det sted, hvor der
efter hans plan skal ligge et varmtvands-
bassin til fem mio. kr.

“V1 har aftalt i varmevandsbassin-udval-
get, at vores naste mgde skal atholdes her
pa stedet, ndr vi har tegningerne over
hallen klar,” forteeller han.

Et varmtvandsbassin for handicappede

I samle frimarker.

og andre med nedsat fgrlighed er et af
mange projekter i Finn Laursens liv. Han
er ansat i1 Sparekassen Lolland som fuld-
magtig, tillidsmand for 140 kolleger, og
lige valgt ind i sparekassens bestyrelse.
Han er Muskelsvindfondens lokale kon-
taktperson, koordinator i Foreldregrup-
pen-Lolland-Falster, og dertil fondens
repreesentant 1 De Samvirkende Invalide-
organisationers bestyrelse for Storstrgms
amt, hvor han er sekretar og medlem af
varmtvandsbassin-udvalget.

Desuden samler han brugte frimarker,
som han szlger i kilomil til fordel for
Muskelsvindfonden.

Dronningen til Indien

“Jeg lagde maerke til, at kirkeblade og
den slags gjorde det, og tenkte, at det
mitte der vaere penge i. S gik jeg op til
frimarkehandleren her i byen og sagde:
“Hvis jeg nu kommer med nogle fri-
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Finn Laursen tjener penge
til Muskelsvindfonden ved at

| maarkerne

“Jeg kan snakke om muskelsvind

i fjorten dage i traek uden problemer,”

siger Muskelsvindfondens mand pa Lolland.

Han kaemper for et varmtvandsbassin i Nakskov og
samler brugte frimaerker til fondens kasse.

AF HANS LUCHT

maerker, hvad vil du s give for dem?”
Han ville give 35 kr. kiloet. S4 spurgte jeg:
“Hvis man nu legger dem i den anden
skuffe, altsd hvis jeg skulle kgbe dem,
hvad koster de sd?” S4 kostede de 135 kr.
kiloet!

Nih, tzenkte jeg, kan vi s ikke mgdes
et sted derimellem? Men det var han
ikke interesseret i. Si fandt jeg en fri-
markehandler pd et kursus med spare-
kassen; han heldte frimaerker ud i1 bade-
karret 1 sin fritid, vaskede og bundtede
dem og sendte dem til Indien. Der er de
dbenbart interesserede 1 dem med dron-
ning Margrethe. Jeg tilbgd ham frimaerker
til 100 kr. kiloet pd den betingelse, at
han tog hele mgget, ligemeget om der
var 1.000 eller 10.000 med dronning Mar-
grethe. Jeg gad bare ikke selv std pd hove-
det i dem. S& kunne han indbetale
belgbet til Muskelsvindfonden og trekke
det fra som bidrag. Det gik han med ¢il.”




For seks ar siden indrykkede Finn
Laursen en annonce i ugebladet Hjem-
met. [ dag har han mennesker over store
dele af verden til at indsamle for sig. Han
har en mappe fuld af lange breve fra folk,
der har reageret pd annoncen.

“Jeg har fiet frimaerker fra Faergerne,
USA og Argentina. Nogle gange fir jeg fra
skibe, der sejler langt fra Danmark, men
hvor de tilfeeldigvis har last et gammelc
Hjemmet. Indimellem kommer der en
skraldesaek med maerker fra en loge eller
fra Lions Club eller en fagforening.
Engang var der en kommune, der pil-
lede alle maerkerne af selvangivelserne.”

“Der er ikke mange dage om éret, hvor
jeg ikke fir post et eller andet sted fra.
Sidste dr samlede vi en 20-25 kilo fri-
merker. Hvis jeg en dag kom ud til post-
kassen, og den var tom, s ville jeg nok
blive skuffet,” griner Finn Laursen.

“En gang var der nogle ekstra spznd-
ende sager med. Jeg fik tilsendt post-
skillemgnter, som er en slags menter,
man brugte 1 Sgnderjylland engang, der
var mgntmangel. Jeg undersggte dem
gennem nogle venner, fandt ud af, at de
var penge vard og udbgd dem til salg i
avisen. Folk begyndte at ringe og byde
hinanden op. Pengene gik jo til Muskel-
svindfonden, sé der gik narmest sport i
det, og jeg endte da ogsd med at f4 en
pxn klat penge ud af det. 1.700 kroner fra
en mand nede ved Radby.”

“Folk blev ved at spgrge, hvad jeg
skulle have for dem, og jeg sagde mest
muligt; den, der. byder hgjest, fir dem.
Pengene skal bare i fondens kasse. Det er,
hvad det handler om. Si vil folk gerne
give lidt mere, ndr det gér til et godt for-
mél.”

Prasten fik aviserne

Finn Laursens indsamling betyder ikke
alverden 1 Muskelsvindfondens kasse.
Men den betyder, at folk i Nakskov og
omegn ved, hvem de skal ringe til, hvis de
vil vide noget om muskelsvind. Han er et
kendt ansigt i byen, og ndr han kgrer gen-
nem gaderne, smiler han og vinker kon-
stant til folk pd gaden.

“Mit arbejde for
Muskelsvindfonden er med
til at synliggore fonden

i det lokale.”

“Mit arbejde for Muskelsvindfonden
er med til at synligggre fonden i det
lokale. Jeg stdr i alle de lokale vejvisere pd
hele Lolland, sd der er mange, der ringer
og spgrger mig om alt muligt. Hvis jeg
ikke lige kan svare pd det, si kan jeg
henvise til VB-Centret i Brgndby eller
Arhus og forteelle folk, hvem de skal tale
med. Hvis folk vil hgre om muskelsvind,
sé kan jeg tale om det i fjorten dage uden
problemer. Folk ved, at jeg er meget 4ben
omkring det, og at de bare kan spgrge.”

Ud over frimerkeindsamlingen har
Finn Laursen arrangeret tombola i gi-
gaden i Nakskov, holdt foredrag sammen
med Brian om muskelsvind, og han leder
altid efter nye veje til at tjene penge til
fonden.

“Vi har prgvet meget. Jeg har samlet
glkapsler, dengang Faxebryggerierne gav
penge for dem. Jeg har samlet brugte avi-
ser, og pd et tidspunkt mitte min bil
holde udenfor, fordi carporten var proppet
med aviser. Lige da jeg havde fiet den
fylde, falde kiloprisen si meget, at det
kostede mere at f& dem kgrt vk, end
man kunne f for dem. S4 sluttede legen
for mit vedkommende!”

“Men jeg fandt ud at, at spejderne
havde startet en indsamling under ledelse
af praesten, sd jeg ringede og sagde, jeg
havde nogle aviser, de kunne fa. Presten
kom og ringede pd dgren, og jeg sagde,
der 14 lidt ovre i carporten. Du skulle
havde set ham! Ha, ha! Hele porten var
fuld af aviser. Og han slabte aviser ud til
sin stationcar i lange baner. Men s var jeg
af med dem, uden det kostede noget.”
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Muskelsvind er upraktisk
Alle Finn Laursens aktiviteter er pakket
ind 1 godt humgr.

“Min holdning til muskelsvind er, at vi
ikke har problemer, men udfordringer.
Selv om man hopper pd tungen herfra og
hen pd torvet, sd kan det ikke helbrede
nogen. Jeg har selv sukkersyge, og det
kan jeg heller ikke helbrede. Det siger jeg
ogsd til Brian, ndr han er tret af, at han har
muskelsvind. Vi mé leere at leve med det
og fa det bedste ud af det.”

“Ndr der er et problem, s mi vi f det
op pa bordet, og fa det lgst. Vi snakker
dbent om tingene. Det skal ikke vare
sddan, at ndr Brian kommer ind i stuen, s&
skal vi seenke stemmen og se alvorlige
ud. Jeg kan godt lide de ting, jeg har lest
i Evald Krogs bog; hvor der stir, det er
ikke nogen katastrofe at have muskel-
svind, men det er skide upraktisk. Den
holdning kan jeg godt lide. Vi har et prak-
tisk problem; hvordan lgser vi det bedst?
Det er, hvad det handler om.”

Finn Laursens nyeste projekt, varmt-
vandsbassin i Nakskov svemmehal, er
stadig kun pd tegnebraettet. Udvalget
mangler at finde fem mio. kr. til opfgrel-
sen og midler til den videre drift. Men
Finn Laursen er allerede flere skridt
videre. Han bekymrer sig om udvidelse af
basssinet, nir det er blevet en succes.

“Den skide vold,” siger han og peger
med sin gule hind pd en lille jordvold, der
ligger mellem hallens bagvaeg og skolen.

“Den er fredet, fordi den er en del af
Nakskovs oprindelige byvold. Den ligger
i vejen, ndr vi skal udvide bassinet.”
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