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Socialrddgiver Hanne
Reintoft fik overrakt
Muskelsvindfondens
handicappris af Jes

' Erik Jessen pd

landsmadet i maj.
Gaven var et maleri af
den snart 80-drige
maler Gustav Hansen
og en specialfremstil-
let, ergonomisk
kontorstol, som til
prisoverrekkelsen
endnu ikke var faerdig.

Af Jane W. Schelde
Foto: Niels Nyholm

Muskelkraft 3/2004

Taenk ikke kun pa jer selv

Hanne Reintoft opfordrer handicaporganisationerne til at huske pd
andre svage grupper i samfundet, nar de ytrer sig om socialpolitikken

Med en stor buket blomster, et
maleri og lovning pd en ergonomisk
kontorstol, der var specialfremstillet
netop til hende, men endnu ikke
ferdig, fik socialridgiver Hanne
Reintoft overrakt Muskelsvindfon-
dens handicappris pd foreningens
landsmede 1 maj. Overrakkelsen af
prisen og en tale fra Hanne Reintoft
var ferste punkt pa landsmedet.

Hanne Reintoft fik prisen som
en anerkendelse af sin store og
utrettelige indsats for samfundets
svageste.

“Der er nappe nogle andre, der
kender dansk sociallovgivning og de
enkelte menneskeskazbner si godt,
som du gor,” sagde den daverende
formand Jes Erik Jessen i sin tale til
Hanne Reeintoft.

“Mange mennesker har folt sig
magteslase. De har ikke kunnet for-
std, hvad det hele gik ud pi. De har
ikke kunnet gennemskue reglerne.
For dem var du den eneste, de
kunne klamre sig til, og den eneste,
de folte tillid til. For nok var du sag-
lig, men du tog ogsé stilling,” sagde
han og beskrev Hanne Reintofts
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virke gennem 27 4r i1 Danmarks
Radios sociale brevkasse, som folke-
tingspolitiker og som flittig debatter
— med socialpolitikken som felles-
nevneren.

Selv om Hanne Reintoft, der 1
marts fyldte 70 4r, er stoppet som
brevkasse-redakter og nu vil priori-
tere at skrive romaner, viste hendes
tale, at hun stadig har en kritisk
holdning til den danske socialpolitik
og ikke kan lade vere at komme
med gode rid.

“Pas pa,” led advarslen flere
gange fra Hanne Reintoft.

“Vi skal vaere opmaerksomme og
lytte og forstd undertonerne i den
ubehagelige politiske debat, vi har i
disse tider. Alt bliver fremsat rosen-
rgdt, og man pakker tingene ind.
Man pakker nedskzringer og for-
ringelser ~ ikke mindst det fore-
stiende angreb pd hele vores vel-
ferdssamfund — ind i floskler, der
skal f3 os tl at tro, at det er noget,
man ger for vores bedste,” sagde
hun.

Som eksempel nzvnte hun be-
skaeftigelsesministerens 23-punkts

program for bekaempelse af sygefra-
varet 1 den offentlige sektor.
“Programmet er begrundet med,
at det er synd for folk at vere lang-
varigt syge, og det kan vi hurtigt
blive enige om, at det er. Men der er
en indbygget forringelse af dagpen-
gerefusionen — at man forringer
kommunernes refusion. Alt bliver
pakket ind — derfor er det vigtigt, at
vi har sterke organisationer, der kan
lure dem og se, hvad det er, der sker.”

Husk det felles ansvar

Hanne Reintoft var ogsd bekymret
for udviklingen vk fra den felles
kollektive socialsikring — den sikaldte
universelle model, hvor den sociale
sikring finansteres over skatten.

“Vi skal passe pd, nir nogen
siger, at vi forst og fremmest skal
hjzlpe de svage. Det er indlysende,
men pas pd. Det er indledningen til
en socialpolitik for de fattige, som
bliver en fattig socialpolitik. Det er
farligt, hvis vi river teppet vaek
under vores universelle model, for
hvis den brede middelklasse opgiver
den felles kollektive socialsikring og
begynder at forsikre sig selv med
private forsikringsordninger som
f.eks. i Frankrig, sd glemmer mid-
delklassen det felles sociale ansvar.
Det er veerst for de udstedte og kan
ogsd vere det for vores handicap-
pede,” mente Hanne Reintoft.

Hanne Reintoft havde ogsd en
kommentar til den velfierdskommis-
sion, som den nuverende regering
har nedsat. Kommissionen arbejder
lynhurtigt og baserer ikke sine resul-
tater pa grundig forskning, mente
hun.

“R esultaterne er forudbestilt. De
skal komme ud med en gkonomisk
dokumentation for, at vi ikke har
rad til vores velferdssamfund — og
f.eks. ikke har rid til en offendig

folkepension,” sagde hun og mente
derfor, at vi er nedt til at have andre
velfeerdskommissioner, der kan give
et kvalificeret modspil.

Et u-rummeligt arbejdsmarked
En anden floskel, som bruges igen
og igen, er det rummelige arbejds-

" marked, mente Hanne Reintoft.

“Det har aldrig veeret sd u-rum-
meligt som 1 dag,” sagde hun og
sammenlignede med 1950’erne, da
hun var ung socialridgiver og kunne
hjelpe en tidligere alkoholiker til et
arbejde ved at ringe til BMW eller
andre store arbejdspladser, som var
villige til at give ham en chance som
fejemand. Uden lgntilskud.

“Rummelighed bestir i dag i, at
skatteyderne overferer kolossale
skattemnidler til vores erhvervsliv, for
at de skal vise det sociale hensyn og
beskaftige folk, som har et handicap.
Vi skal passe meget pi med denne
lontilskudspolitik. Jeg vil opfordre
jer til at folge den neje,” sagde
Hanne Reintoft med begrundelsen,
at der var mange misbrugsmulighe-
der i tilskudsordningen.

Hun undrede sig ogsi over, at
man f.eks. ved flexjob ikke lod den
enkelte selv veelge, om de ville have
lontilskuddet udbetalt, eller om de
ville have et job, sd tilskuddet kunne
gives til arbejdsgiveren.

“Vi er derhenne, hvor man ikke .

kan fi en overferselsindkomst, uden
at man absolut skal ud pi arbejds-
markedet. Det er godt for dem, der
gerne vil, men hirdt for dem, der
ikke har kraefterne.”

Opsang til handicapforeninger

Hanne Reintofts kritiske kommen-
tarer gjaldt dog ikke kun regeringen.
I sin 1. maj-tale gav hun en opsang
til den danske fagbeveagelse, der
netop havde givet udtryk for, at fag-

bevaegelsen udelukkende skulle vare-
tage medlemmernes interesser.

“En stor organisation som fag-
bevegelsen md have format til at
rekke ud over egne snevre interes-
ser i ordets bredeste betydning og
patage sig et samfundsmaessigt ansvar
ogsd for socialpolitikken.

Nu kan man selvfglgelig ikke
sammenligne LO med Muskelsvind-
fonden og DSI, men jeg vil advare
mod bare at se pa egne interesser.
Jeg oplevede i forhandlingerne og
horingssvarene til pensionsreformen,
at man s meget ensidigt pa de han-
dicappedes gnsker og behov, men
ikke pad den brede nedslidte del af
befolkningen, som havde brug for
den ikke serlig gode ydelse. Det skal
I passe pa. I ma aldrig skille jer fra
den almindelige jevne befolknings
onsker om en faelles, kollektiv social-
politik, for skiller I jer fra den, sd kan
det gi ligesom, nar middelklassen
forsikrer sig. S udskiller man sig og
kan miste den folkelige basis, der er
nedvendig for socialpolitikken, og
den er noget, almindelige menne-
sker har brug for og skal vaere felles
om,” sagde hun.

Hanne R eintoft mente, at der er
brug for vesentlige forandringer i

det sociale system, men ogsi, at det
skal komme fra befolkningen.

“V1 er nedt til selv at praestere de
folkelige kreefter for ikke at f3 en af-
vikling, men en wudvikling af det
velfzrdssamfund, som vi har haft
grund til at vere glade for,” sagde
hun. .

Hanne Reintoft afrundede sin
tale med en opfordring til Muskel-
svindfonden om at overtage den
opgave, det ikke var lykkedes hende
at fa fort ud i livet: At f3 etableret et
socialt etisk rad.

“I sundhedssektoren skal man
have information og afgive “infor-
meret samtykke”. Pa den sociale
arbejdsmark kan man herse og regere
med folk uden at informere dem
eller kraeve samtykke. Nér man ten-
ker pd den harde tone, sd har vi brug
for et socialt etisk rdd, der kan fi
belyst etikken pd det sociale om-
rade,” sagde hun og konkluderede:

“Jeg har ikke magtet det, men
idéen er hermed givet videre. Jeg
tror, det kan lade sig gore i dag.”
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Hanne Reintoft: "I md
aldrig skille jer fra den
almindelige jeevne be-
folknings ensker om en
feelles, kollektiv social-
politik, for skiller I jer
fra den, kan I miste
den folkelige basis,
der er nodvendig for
socialpolitikken.”
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Den 15.maj 2004. Dagen derpa efter
en vigtig royal begivenhed 1 Dan-
mark. Hvad var mere naturligt end at
omdanne Storebzltshallen 1 Korser
til et royalt eftergilde, der kunne
danne rammen om Muskelsvindfon-
dens landsmgde? Hallen var da ogsa
pyntet med velourstof 1 loftet, tre
brudepar opstillet rundt om 1 hallen,
royale velkomstdrinks i glassene og
blomster og duge pd bordene.
.Men der var nu ogsi plads til
Muskelsvindfondens eget aftryk: En
tombola-bod med store og smi
gevinster, en bar med Tuborg-para-
soller, frivillige crew’er som prakti-
ske hjelpere og Muskelsvindfondens
logoer pa bannere, der dekorerede
kanten op mod hallens tilskuerplad-
ser. Langs hele scenekanten var truk-
ket et banner med Muskelsvindfon-
dens nye vision trykt med store
bogstaver, hvis nogen skulle veere 1
tvivl: “Et aktivt liv med ligevard, lige
ret og lige muligheder.”
Scenen var sat til et anderledes

landsmede, der bad pa overrekkelse
af Muskelsvindfondens handicappris,
taler, beretninger, formandsvalg,
livlig debat, afstemninger — og en
afsluttende middag. For ferste gang
blev de voksnes landsmode afviklet
1 Storebaeltshallen, mens bernene og
de unge havde deres arrangement pa
Musholm Bugt Feriecenter. Og for
anden gang varede landsmedet kun
denne ene dag pi grund af besparel-
ser — noget, mange medlemmer tog
op og beklagede under debatten.
“Landsmedet er hjertet i vores
forening og en social begivenhed,
mange medlemmer ser frem til.
Derfor ber landsmedet vende tilbage
til sin normale form: et to-dages
mode, hvor der er tid til socialt sam-
ver og snak pd tvers af medlems-
grupperne,” lod argumenterne bl.a.
Landsmede 2004 samlede 1 ar
nzesten lige si mange deltagere som
sidste ar: I alt ca. 350 medlemmer,
pargrende, bern, unge, hjzlpere og
crew’er. Af dem deltog 17 unge 1

UNG 2004 og 18 bern 1 berne-
landsmedet — en del faerre end sid-
ste dr.

Ti gengeld medbragte med-
lemmerne flere fuldmagter. Af de
183 stemmeberettigede medbragte
137 en fuldmagt fra et andet med-
lem, som betad, at der blev udleve-
ret 320 stemmesedler til valgene af
formand, nestformand og otte re-
prasentantskabsmedlemmer.

Pi de folgende sider bringer vi 1
ord og billeder en reportage fra
debatten og valget af Evald Krog
som ny formand, Patricia Saenz de
Schultz som ny nastformand samt
en oversigt over de valgte reprasen-
tantskabsmedlemmer og Muskel-
svindfondens ny bestyrelse, der blev
valgt pd repraesentantskabsmedet
sendag den 16. maj. Jaws

Se flere billeder fra landsmodet og be-
skrivelser af bornelandsmodet og UNG
2004 pa Muskelsvindfondens hjemme-
side: www.muskelsvindfonden. dk.
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Af Rasmus Dahl
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For forste gang 1 Muskelsvindfondens historie var sporgelysten pa landsmedet sa stor,
at tiden ikke tillod alle at komme til ovde

En livlig debat og en til tider hard
tone kandidaterne imellem bade ved
de ndligere atholdte valgmeder og i
foreningens debatforum pa hjemme-
siden havde forberedt bestyrelsen
pa et livligt landsmede, hvor mange
onskede at deltage 1 debatten forud
for valget af landsformand og naest-
formand. Derfor indstillede bestyrel-
sen, at Muskelsvindfondens advokat
gennem mange ar Bruno Mansson
skulle lede debatten som dirigent pa
en made, si flest muligt kom til orde.

Efter formandens beretning for-
beredte landsmadedeltagerne bord-
vis spergsmal til kandidaterne, og
Bruno Minsson lod sa fire-fem
bordordferere efter tur stille deres
sporgsmal, for han lod kandidaterne
svare samlet pa en serie af spargsmal.
Det efterlod ikke plads til opfel-
gende sporgsmail eller megen dialog,
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men til gengeld er det aldrig tid-
ligere sket, at sa mange landsmode-
deltagere har deltaget 1 debatten.

Selv om dirigenten af tidsmaes-
sige grunde ikke tillod partsindleg
fra salen, var det ikke alle, der fik stil-
let deres sporgsmal. Da tidsplanen
var overskredet med 45 minutter,
matte Bruno Mansson bede forsam-
lingen om tilladelse til at afslutte
sporgerunden, da det ellers ville ga
ud over de gvrige punkter pa dags-
ordenen. Den tilladelse fik han, men
ikke uden hejlydte protester fra de,
der ikke fik sullet alle de spergsmal,
de havde forberedt hjemmefra eller
ved bordene.

A Karﬁpvalg og husfred

Birthe Maliing fra Fyn slog stemnin-
gen an, da hun spurgte Evald Krog,
om han ikke var bekymret for fore-

ningens omdemme, nar han nu stl-
lede op til formandsposten mod den
kandidat, han selv havde anbefalet tre
ar tidligere. Dermed udtrykee hun en
bekymring, som mange af de senere
sporgere ogsa delte.

Evald Krog svarede, at han ikke
var bekymret for, om kampvalget
ville skabe tvivl om Muskelsvind-
fondens standpunkter. Han syntes,
det var farligere at lade veere med at
diskutere sine uenigheder blot for at
bevare husfreden.

Da Evald Krog 1 januar annon-
cerede sit kandidatur til formands-
posten pa det kommende lands-
mode, var det, fordi han mente, at
Muskelsvindfonden de seneste tre ar
under Jes Erik Jessens ledelse var
blevet mere og mere usynlig. Men
debatten kom ikke til at handle om
synlighed. I det omfang man over-

hovedet kan sige, der var een linje 1
spergsmalene til kandidaterne, dre-
jede det sig om kampvalget i sig selv
og det faktum, at Evald Krog, der selv
havde peget pa Jes Erik Jessen, nu gn-
skede hans afgang som formand.
“Hvorfor har du ikke stottet den
nuverende formand i1 at blive mere
synlig 1 stedet for at splitte forenin-
gen? [ arbejder jo for den samme
sag,” var der en, der spurgte Evald
Krog. En anden ville vide, hvornar
Evald Krog planlagde at trekke sig
tilbage igen, hvis han blev valgt nu,
og en tredje sporger ville hare, hvor-

dan kandidaterne si pa mulighe-
derne for at samarbejde med hinan-
den efter dette kampvalg,

“Der skal to til en god kop
kaffe,” sagde Evald Krog. *Jeg har til-
budt mig som radgiver for Jes Erik
Jessen fra dag et, men det har veret
min fornemmelse, at der ikke har
veret den helt store lyst til at tage
imod det tilbud. Jeg synes ogsd, det
har veeret svaert at komme l.”

Om samarbejdet med Jes Erik
Jessen efter valget sagde Evald Krog,
at han altid er gaet ind for samar-
bejde, men at han ville afvente valg-

resultatet, for han tog en snak med
Jes Erik Jessen om det.

Evald Krog havde ikke sat dato
pa, hvornar han ville trazkke sig til-
bage nwste gang, men sagde, at det
skal ga sa hurtigt som muligt. Det
kunne f.eks. vere om tre ir. “Men
forst skal vi g efter systematisk at
oplere de dejlige krafter, vi har
blandt de unge,” sagde han.

Naestformand felger formand

Selv om kun ganske fa spergere
direkte gav udtryk for, hvilken
kandidat de stottede, var det alligevel
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tydeligt, at forsamlingen var splittet
pa personspergsmalet. Cirka halv-
delen enskede Evald Krog tilbage pa
formandsposten, og den anden halv-
del sa gerne Jes Erik Jessen fortsatte
sit arbejde. Der var desuden udbredt
utilfredshed med, at de to kandidater
til naestformandsposten Dan Rene
Brock og Patricia Saenz de Schultz
ville treekke deres kandidatur tilbage,
hvis ikke deres foretrukne formands-
kandidat blev valgt.

Tine Snekkerup, Allerad ud-
trykte det saledes: “Vi er utilfredse
med, at nastformand felger for-
mand. Det gavner jo ikke handicap-
sagen med den barnagtighed. Hvor-
for er det ikke bare sidan, at den, der
ikke bliver formand, bliver nestfor-
mand?”,

Dan Rene Brock, der kandide-
rede til naestformandsposten, hvis Jes
Erik Jessen blev formand, sagde, at
han principielt var enig med Tine
Snekkerup, men at han i dette kon-
krete tilfzelde mente, det var vigti-
gere at have ro i den politiske top
ved at vzlge en formand og en
nestformand, der var gode tl at
samarbejde.

Patricia Saenz de Schultz for-
talte, at grunden al, at hun trak sig
fra naestformandsvalget, hvis Jes Erik
Jessen vandt, var, at hun var ny og
ikke kendte meget til hverken be-
styrelsesarbejde eller Muskelsvind-
fonden, men at hun gerne ville lere
af Evald Krog.

Som bekendt vandt Evald Krog
afstemningen om formandsposten
med 173 stemmer mod Jes Erik Jes-
sens 142 stemmer. I overensstem-
melse med hvad han havde tilken-
degivet, trak Dan Rene Brock sig fra
nestformandsvalget, og Patricia
Saenz de Schultz blev valgt til neest-
formand uden modkandidat.

Forinden havde Hardy Boel,
Fredericia opfordret Jes Erik Jessen
til at stille op til nestformandspo-

sten. Det var et forslag, landsmede-
forsamlingen tog godt imod, og Jes
Erik Jessen blev medt med vold-
somme klapsalver, mens han 1 30 se-
kunder overvejede forslaget, som
han dog afviste.

Medlemsarbejde og brugerind-
ftydelse ‘

For det kom sa vidt, var der mange
andre sporgsmal, landsmededelta-
gerne ville have kandidaternes svar
pa. Bla. enskede Christian Winther,
Middelfart svar pa, hvad Jes Erik Jes-
sen ville gore for at styrke medlems-
arbejdet, ligesom han efterlyste kon-
krete tiltag, der kan imedekomme
de mangler 1 medlemsservicen, som
brugerundersggelsen sidste ar pavi-
ste. Der blev ogsi spurgt om kandi-
daternes holdning til at gge bruger-
indflydelsen i1 foreningen, og inden
da havde en rakke landsmededelta-
gere papeget det uheldige 1 at af-
korte landsmedet ul kun en dag, da
det er den eneste begivenhed 1 lobet
af aret, hvor medlemmerne har lej-
lighed tl at mede alle de andre
medlemmer.

Jes Erik Jessen var ikke enig 1, at
medlemsarbejdet generelt var blevet
nedprioriteret. Tvaertimod havde be-
styrelsen netop valgt at opretholde
bevillingsniveauet til medlemsgrup-
perne ved 1 ar at spare penge pa
landsmedet. Det blev 1 gvrigt tidli-
gere illustreret, da direktor Gitte
Norgaard under fremleggelsen af
regnskab og budget havde forelagt et
diagram, der viste, at til trods for at
bide Muskelsvindfondens arsresultat
og egenkapital de sidste mange ar har
udvist store udsving, sa er bevillin-
gerne til medlemsarbejdet holdt pa
det samme niveau omkring 3 mio.
kr. om aret.

“V1 har prioriteret at tastholde
ressourcerne til medlemsarbejdet
ogsa 1 nedgangstider,” sagde Jes Erik
Jessen.

.
Med 142 stemmer opndede Jes Erik Jessen ikke stemmer nok til genvalg, og
en opfordring fra landsmaedeforsamlingen om at stille op som nastformand
takkede han nej til. I sin afskedstale efter valgnederlaget tokkede han for 12
laererige og udfordrende dr i Muskelsvindfondens ledelse og naevnte, at han
bl.a. havde lert, at det er utrolige resultater, man kan nd, ndr man lofter i
flok. “Tillykke med valget - og tak for kampen”, sagde han direkte henvendt
til Evald Krog.

Gitte Nergaard tiltradte som ny direkter for Muskelsvindfonden i november
2003, og det var derfor hendes forste landsmede i den ny rolle.
’
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“V1 har igangsat udviklingspro-
Jekeet 20:05, der skal styrke rekrut-
teringen af unge til arbejdet 1 for-
eningen, og jeg hdber, at vores
gkonomi snart bliver sidan, at vi
ligefrem kan oge bevillingerne til
grupperne. Samtidig er det min
ambition at kunne styrke det inter-
nationale samarbejde mellem diag-
nosegrupper. Med hensyn til bru-
gerindflydelse synes jeg faktisk, vi
har prioriteret den hejt bla. ved
gennemforelse af brugerundersagel-
sen. Det kommer ogsa til udtryk i
forbindelse med vores nyligt ved-
tagne vision, der har vaeret diskute-
ret vidt og bredt 1 medlemskredsen.
Visionen skal bruges som udgangs-
punkt for vores videre arbejde med
at lave konkrete handlingsplaner pi
en rekke forskellige omrader.”

Ogsa Patricia Saenz de Schultz
og Dan Rene Brock lagde vagt pa,
at de, hvis de blev valgt, ville priori-
tere det meget hojt at holde en tzt
kontakt til medlemmerne bl.a. ved
at tage pa besog 1 medlemsgrup-
perne og stille sig til radighed med
opleg og foredrag. Og Evald Krog
lovede, efter han var blevet valgt, at

nzste gang der skal vere landsmede,
bliver det ikke en endagsforestilling.

Skal Muskelsvindfonden blande
sig i sundhedspolitik?
I valgkampen op til landsmoedet
havde Evald Krog markeret sig med
det synspunkt, at Muskelsvindfonden
er nopdt til at gere en aktiv indsats for
at rette op pa forholdene pa iser Re-
spirationscenter Jst, der f.eks. afvi-
ser at tage imod patienter med
akutte luftvejsproblemer. Jes Erik Jes-
sen havde udtalt, at han ikke havde
kendskab til problemer omkring
Respirationscenter @st, og nastfor-
mand i Institut for Muskelsvinds be-
styrelse, tidligere medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse, overlege
Ole Gredal, havde 1 et indleg skre-
vet, at sa lenge udviklingen inden for
et sundhedsfagligt omrade er positiv,
og det syntes han, at den er pa respi-
rationsomradet, sa skal Muskelsvind-
fondens politiske ledelse holde sig
langt vak fra det og ovetlade den vi-
dere udvikling til Institut for Mus-
kelsvinds samarbejde med de of-
fentlige sundhedsmyndigheder.
Det debatindleg havde varet en

provokation for mange landsmode~
deltagere, og adskillige udtrykte sig
til fordel for Evald Krogs nye op-
marksomhed pa respirationsomra-
det. Flere gnskede Jes Erik Jessens
titkendegivelse af sin holdning til
sporgsmalet. Jes Erik Jessen svarede,
at han ikke var enig i Ole Gredals
holdning om, at Muskelsvindfon-
dens politiske ledelse ikke skal
blande sig i sundhedsfaglige emner.

Om respirationscentrene sagde
Evald Krog, at det er blevet et val-
digt tllgbsstykke at fi lutt. Desvaerre
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har respirationscentrene ikke tid til
at udvikle arbejdet og udnytte de
nyeste forskningsresultater. Det skal
vi hjelpe dem med at lave om p3, og
selvfalgelig skal vi ogsa kunne ind-
legges akut. Ellers er vi tilbage 1 de
onde gamle dage. Helt konkret skal
vi til at gd 1 clinch med Hovedsta-
dens Sygehustzllesskab om denne
sag, mente han.

Ditte Guldbrand Christensen fra
repreesentantskabet angreb Jes Erik
Jessen for en passiv holdning pd be-
handlingsomradet. Hun foreholdt
ham, at der i hans formandstid er
kommet betragtelige forringelser i
den vederlagsfrie fysioterapi, og at
flere varmtvandsbassiner 1 Keben-
havn er blevet lukket, uden at man
har hort noget til Muskelsvindfon-
dens protester 1 den anledning.

En driftig forening

Musholm Bugt Feriecenter har tra-
ditionelt veret et af de omrider, der
kunne fa spgrgsmalene og kommen-
tarerne frem hos landsmededelta-
gerne. Feriecentret vaeekker mange
folelser blandt medlemmerne, og ud-
sagnene plejer at spende vidt: Fra
glede og begejstring over de velfun-
gerende fysiske rammer og den
smukke natur og beliggenhed tl fru-
stration over, at centret ikke fungerer
sd godt for darligt gaende, og at Mus-
kelsvindfondens skonomi gennem
tiden er blevet noget belastet af de
forpligtelser, man har over for ferie-
centret. Ogsa dette landsmede havde
sine kommentarer om Musholm.

“Kan I love os, at I indkalder ul
ekstraordinzert landsmede, for 1 for-
pligter Muskelsvindfonden yderligere
okonomisk i Musholm Bugt Ferie-
center?”’ ville Knud A. Jensen vide.

Det, mente Jes Erik Jessen slet
ikke, ville blive relevant.

“Ingen ansvarlig bestyrelse kan af
gkonomiske grunde forpligte Mus-
kelsvindfonden yderligere. Jeg vil
gerne kigge pa en udbygning, men

det skal forega ekonomisk forsvar-
ligt,” sagde han.

Evald Krog lovede, at der indkal-
des til ekstraordinert landsmeade,
hvis det bliver nedvendigt med nye
gkonomiske forpligtelser. Samtidig
kunne han fortelle, at han arbejder
hirdt og serigst for at skabe realisme
1 fremtidige udbygningsplaner. Der
er allerede etableret en god kontake
til Vestsjellands Amt om et varmt-
vandsbassin, og Dansk Handicap
I[drets-Forbund har givet deres til-
sagn om at samarbejde om aktivite-
ter i en multihal og 1 et bassin. Det
ser med andre ord rigtig godt ud,
sagde han.

[ sin takketale for handicapprisen
2004 kritiserede Hanne Reintoft
Muskelsvindfonden og den danske
handicapbevaegelse 1 avrigt for ikke
at tage et bredt samfundsmaessigt an-
svar, men kun tjene sine egne med-
lemmers serinteresser. Konkret kri-
tiserede hun handicapbevegelsens
opfersel omkring indferelsen af den
nye pensionslov, som maske nok gav
enkelte handicappede darligere gko-
nomiske vilkar, men samtidig loftede
forsorgelsesgrundlaget for en stor
gruppe mennesker, der tidligere
havde fiet meget lidt pa almindelig
og almindelig forhgjet fortidspen-
sion. Det havde ikke veret noget
keant syn at se de handicappedes snae-
versyn i den forbindelse, sagde hun
og opfordrede Muskelsvindfonden tl
at huske at samarbejde med andre.

Det foranledigede Per Steen,
Stubbekgbing til at sporge formands-
kandidaterne om deres holdning til
Hanne Reintofts synspunkt.

Evald Krog svarede, at safremt vi
kan blive enige med andre om en
sag, skal vi gi ud i feellesskab. Hvis vi
ikke kan blive enige med andre, ma
vi selv tage affeere.

“Jeg hiber, det bliver et af kende-
tegnene for Muskelsvindfonden 1
fremtiden, at vi vil vere en driftig
forening,” sagde han. "

iy : ':II:
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.d§?A,/ Jens Dalsgaard Jensen, j
asmussen, Gert Riis og Lone Larsen:

P4 repraesentantskabsmadet den 16. maj valgte
| représenfa_r:)tskabet ny bestyrelse. Det blev en ny
 og yngre bestyrelse. Bestyrelsen bestar af:
| Evalg Krog, formand, nyvalg

Patricia Saenz de Schultz, naestformand, nyvalg
Anita Kruse, genvalg

Lars Lundsgaardvig, genvalg

Ditte Guldbrand Christensen, nyvalg

Isak Kornerup Houe, nyvalg

Therese Grupe, nyvalg

Else Dang, medarbejdervalgt, nyvalg

Rasmus Dahl, medarbejdervalgt, nyvalg.

En oversigt med billeder og adresser pa alle medlemmer

) of repraesentantskabet og bestyrelsen kan findes pd
| www.muskelsvindfonden.dk under menupunktet Foreningen.
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Hold 1 bliver forst fort
om bag boderne pd
koncertpladsen.

Af Rikke Kaalund
Foto: Nils Rosenvold
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Klokken er kvart over ti sgndag
d. 6. juni, og koncertpladsen 1 Barkop
ved Vejle er endnu tom. Helle
Michelsen, Thomas Jergensen og
Christina Bilde er frivillige 1 Mus-
kelsvindfonden og har inviteret bern
med muskelsvind 1 alderen 8-12 ir
en tur bag om Ah Abe koncerten.
Der er 11 bern tilmeldt, og de har
hver fiet lov til at tage en ven eller
veninde med.

De tre frivillige gir over kon-
certpladsen op mod indgangen, hvor
de med dannebrogsflag markerer det
sted, hvor bornene skal samles. De
har fundet en plads lige foran billet-
salget, hvor de holder flagene hojt
over hovedet, s bernene kan fi gje
pd dem.

Flere hundrede koncertpubli-
kummer — bern og deres foreldre —
stir forventningsfulde klar foran af-
sparringen ved indgangen til Ah
Abe koncerten.

Pludselig brydes afspaerringen og
hundredvis af mennesker gir og lober
hen til billetsalget. De inviterede bern
har set flagene og finder langsomt ud
af menneskehavet og hen til det mar-
kerede omride. Her fir de udleveret
navneskilte og adgangskort.

Da alle er ankommet og delt ind
1 tre grupper, begynder rundturen,
som bgrnene har store forventnin-
ger til. De har 1 forvejen fiet tilsendt

‘et program, der fortaeller, at der er

rundvisning til forskellige boder,
gratis smagsprover og mulighed for
at mede nogle af de kendte stjerner
fra koncerten. Det er stadig en hem-
melighed, hvem bgrnene fir mulig-
hed for at made.
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Lerke Dueholm Kaufmann er
ikke 1 tvivl om, hvad programmets
hgjdepunkt bliver for hende:

“Teg gleder mig tl, at vi skal
mede de kendte, og jeg haber iser at
mgde B-boys, Shout og Anne,” for-
teller hun, inden hun felger efter
hold 1 og frivillig Helle Michelsen
ind pi pladsen.

2000 candyfloss
Forst bliver hold 1 fort om bag
boderne péd koncertpladsen. Helle
Michelsen har 1 forvejen aftalt med
det frivillige crew 1 tre boder, at bor-
nene kommer pa besog. I sandwich-
boden fortxlles om de forskellige
slags sandwich, man kan kebe, store
poser med kyllingestykker vises frem,
og de frivillige demonstrerer, hvor
hurtigt man kan lave en sandwich.
Pigerne 1 gruppen bliver ekstra
opmarksomme, da der bliver fortalt,
at under B-boys koncerten 1 Odense
dagen for, var der nasten ingen kun-

der, fordi alle ville se bandet. Der
bliver holdt godt fast pa autograf-
begerne og sendt forventningsfulde
blikke til Helle Michelsen, der stadig
ikke vil afslere, hvilke stjerner ber-
nene fir lov til at made.

Gruppen bevager sig videre
mod candyflossboden. Her fortelier
en crew’er kledt 1 hvid engangske-
deldragt, at der blev solgt 2000 can-
dyfloss 1 Odense 1 gar, og at man bli-
ver fuldstendig klistret ind 1 sukker,
nir man star 1 boden en hel dag. Det
merker bgrnene pi egen krop, da
der bliver delt gratis smagsprover ud.
Pludselig er der candyfloss pd bade
minicrossere, kinder og autograf-
bager.

Efter at have vasket fingre og fjer-
net det vaerste sukkerklister med ser-
vietter, bliver gruppen budt indenfor
1 kioskboden. Her er crew’erne staet
op klokken halv fem om morgenen
og er forst ferdige med arbejdet
omkring klokken otte 1 aften.

Dagens hgjdepunkt

Neste programpunkt foregar 1 VIP-
omridet. Barnene har fiet udleveret
et specielt adgangskort, der betyder,
at de automatisk fir adgang tl det
eftertragtede omrade bag scenen.
Her medes Helle Michelsens gruppe

Laerke Dueholm Kaufmann (tv.) og Diana Dam Engberg fik ogsd en gratis smagsprove pd candyfloss,

med bernene fra Thomas Jergensens
og Christina Bildes grupper.

Da alle er kommet ind gennem
kontrollen og ind pd VIP-omradet,
kan de kigge ud pd koncertpladsen
og pa de bern, der henger 1 hegnet
i hibet om at fi et glimt af de
kendte, som Lazrke Duecholm og
resten af barnene skal mode om lidt.

Det planlagte program er lidt
forsinket. Christina Bilde informe-
rer bgrnene om, at de mi ga op ved
siden af scenen og se Sigurd Barrett
og Vera byde velkommen, mens de
venter. De kendte, som stadig er en
hemmelighed, sidder fast i trafikken
blandt de mange andre, som ogsa er
p4 vej til Ah Abe koncerten.

Larke Dueholm Kaufmann og
hendes halvsaster Diana Dam Eng-
berg, som hun har inviteret med,
velger at vente i nerheden af det
telt, hvor de ved, at autograferne skal
skrives. De vil ikke gi glip af noget
og er ogsa blandt de forste, der bli-
ver lukket ind 1 teltet “Meet and
Great”, hvor alle stjernerne fra Bor-
nenes Melodi Grandprix (MGP)
sidder pd rad og reekke, klar til at
give autografer. Det var lige, hvad
pigerne havde hibet pa. De to
fir autografer fra bade “B-boys”,
“Anne”,“Shout” og dette ars vinder
af det Internationale Melodi Grand-
prix, “Dino”.

Da Lerke Dueholm Kaufmann
og Diana Dam Engberg kommer ud
fra teltet, holder de godt fast pa de
postkort og plakater, som idolerne
har skrevet autografer pa.

En oplevelse for livet
”Dino var rigtig sej. Han smilede til
mig, og jeg har hans cd derhjemme,”
forteller Lerke Ducholm Kauf-
mann, mens hun snubler over or-
dene 1 begejstring.

Diana Dam Engberg mener, at
hun hellere mi f3 en voksen til at
passe pid autograferne resten af

¢ 16.000 mennesker nad det gode vejr og koncerten i Borkop.

dagen, sa de ikke bliver vak. Selv
om bernene gerne ville have haft
billeder af dem selv sammen med
stjernerne og endnu flere autografer,
er der ingen tvivl om, at denne
oplevelse har givet stof til bide
drpmme og til historier at fortxlle 1
skolegarden.

De tre frivillige arrangerer af
rundturen har haft en travl formid-
dag. Mens de sidste bern far auto-
grafef, er der tid til refleksion over
arrangementet. Der er nogle fa ting,
de vil @ndre til en anden gang, men
de synes alle tre, at det hele er for-
Igbet planmaessigt:

“V1 kan jo godt huske, hvordan

det var at vere barn, derfor ved vi,
hvad der gleder dem,” forkiarer
Christina Bilde pa 21 ar.

Tanken bag projektet har veret
at give bgrnene en oplevelse, de
ellers aldrig ville fa. Derfor fik bor-
nene udleveret specielle adgangs-
kort, som kun de havde. De fik gra-
tis smagsprgver 1 boderne og
mulighed for at komme ind 1 VIP-
omradet og mede deres idoler.

Bornene nar lige at sige tak for
en god formiddag, inden de suser ud
til deres forzldre for at fortelle om
deres oplevelser 1 de sidste tre timer
og nyde resten af Ah Abe koncerten.

n

~ Alle stjerner fra MGP
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sad pd rad og rekke
for at give autografer.
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Unge har etableret politisk bagtrop

Muskelsvindfondens ungdomsgruppe har nedsat et politikudvalg,

der vil scette handicappolitik pd dagsordenen

Den 14.-15. februar si et nyt udvalg
1 Muskelsvindfondens regi dagens
lys. Der var tale om en spxd start,
men 1 hej grad en start, der indgy-
der optimisme: Da politikudvalget
holdt sit allerforste mede pd Mus-
holm, foregik det i en atmosfere af
kampgejst — heldigvis, for der er
rigeligt med arbejde at tage fat 1!

~ Politikudvalget er oprettet efter
initiativ fra Ditte Guldbrand Chri-
stensen og Dorthe Michelsen som
en del af Muskelsvindfondens ung-
domsgruppe. Udvalget har indfly-
delse udadtil gennem to reprasen-
tanter 1 DSI’s ungdomsgruppe, pt.
Ditte Guldbrand og Sarah Glerup,
ligesom nogle udvalgsmedlemmer
ogsa sidder 1 Muskelsvindfondens
reprasentantskab.

En del af formilet med politik-
udvalget er at give disse repraesen-
tanter et bagland og dermed et
grundlag at arbejde udfra. Uden en
samlet, politisk fortrop, hvis hold-
ninger repraesentanterne kan videre-

fore, bliver reprasentationen af Mus-

kelsvindfondens unge medlemmer
alt for vilkirhg.

Politikudvalgets medlemsskare er
afgreenset aldersmaessigt, fordi visse
pohitiske omrader har serlig interesse
netop for unge — det gelder f.eks.
uddannelsesomridet eller reglerne
for adoption.

Vigtige emner

Pa vores forste mode fortalte Jor-
gen Lenger veloplagt om forskellige
politiske strategier. Efterfolgende
blev en rakke hovedpunkter ved-
taget, som vores arbejde vil kon-
centrere sig om. I prioriteret reck-
kefolge drejer det sig om fysisk
tilgeengelighed, uddannelses- og ar-
bejdsmarkedet, etik og forskning,
sociallovgivning, behandling, og
endelig synlighed, som, vi mener, er

ulgseligt forbundet med de gvrige
punkter.

Pi baggrund af disse hovedpunk-
ter tildeles hvert mede 1 politikud-
valget et overordnet tema. Mgdet
den 1. maj havde sdledes forskning og
etik som tema, herunder adoptions-
etik. Temaerne skulle gerne munde
ud i vidensindsamling pa baggrund
af skriftligt materiale og oplegshol-
dere samt en rekke debatter. I nogle
tilfelde vil malet blive at formidle
denne viden til Muskelsvindfondens
gvrige unge, 1 andre tilfeelde at finde
en konkret politisk strategi til at
@zndre pd nogle samfundsmessige
forhold. Det kan f.eks. veere lobby-
arbejde i form af brevskrivning eller
indsamling af data, eller det kan veere
gennem medierne.

Pa tide at kigge fremad

Helt overordnet kan man sige, at po-
litikudvalget beskeftiger sig med en
del af det arbejde, repraesentantska-
bet tidligere tog sig af. Udviklingen
pé det handicappolitiske felt er ikke
bare umddelig traeg for tiden, den er
1 bedste fald ikke-eksisterende. Nu
er det derfor ikke tiden til at vende

blikket indad og beundre de ting, vi

som forening har veret med til at
opnd gennem drene: hjelperordnin-
gen, den vederlagsfri fysioterapi, ef-
fektiv respirationsbehandling — blot
for at nzevne nogle fi. Det er deri-
mod tid til at holde fast og blive ved,
sa vi ikke mister det, vi har vundet.

Nir en rakke borgmestre rundt
omkring 1 landet argumenterer for
afskaftelse af hjzlperordningen, som
vi kender den, og genindforelse af
institutionsbegrebet, ber alarmklok-
ker ringe 1 handicaporganisationer
over hele landet. I politikudvalget vil
de blive hort.

For gjeblikket teller udvalget 14
hoveder, og der er sat midlertidigt
medlemsloft pd, men vi revurderer
situationen om et drs tid.

Hvis nogen er interesseret 1 at
sidde 1 politikudvalget, er de derfor
velkomne til at henvende sig til
enten Ditte eller Dorthe. Fra side-
linien kan man felge med 1 udvalgets
arbejde  pd  wvores hjemmeside:
www.politikudvalget.1go.dk. Her
findes madereferater og e-mail-
adresser pa kontaktpersoner.Vi mod-
tager meget gerne forslag eller op-
lysninger om et af vores arbejds-
omréder.
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Af Sarah Glerup
Foto: Niels Nyholm

Ditte Guldbrand Chn-
stensen, en af initia-
tivtagerne til ung-
domsgruppens politik-
udvalg, deltog ogsd
pd drets landsmade.
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Nu skal der ske noget

Muskelsvindfondens nye formandskab vil inddmge unge medlemmer i det politiske arbejde

“Er der noget, vi er enige om, er det
handling..”

“Ja, der er meget at tage fat pa.
Nu starter festen.”

Ordvekslingen kommer fra det
nyvalgte formandskab 1 Muskelsvind-
fonden: Patricia Saenz de Schultz og
Evald Krog. Patricia Saenz de Schultz
som nyvalgt nestformand og nasten
ukendt 1 foreningen, indtil hun
meldte sit kandidatur som makker til
Evald Krog. Og Evald Krog, som
den - ifolge eget udsagn — gamle
politiker, der efter tre ir uden for
foreningens politiske ledelse, nu er
tilbage 1 formandsstolen.

Muskelkraft har sat det nye mak-
kerpar stevne for at here deres syn
pd, hvilke opgaver og udfordringer
det kommende dr vil bringe, og
hvad de mener, vil vaere de vigtigste
punkter pd den politiske dagsorden.
Interviewet foregir en eftermiddag
ca. 14 dage efter landsmedet, si
endnu er rollefordelingen mellem de
to ikke helt pd plads.

“Vi skal lige finde os til rette,”
siger Patricia Saenz de Schultz som
forklaring pd, at der ind imellem kan

vere synspunkter, de ikke har niet
at drefte inden interviewet. Hun
legger heller ikke skjul pd, at hun
ikke har erfaring fra politik eller
foreningsarbejde, men gerne vil lere
af Evald Krog som den erfarne
politiker.

“Jeg ved godt, at det er en stor
mundfuld at blive nestformand, og
jeg er ikke sd naiv at tro, at man bare
lige kommer ind og kan det hele.
Det er en kempe udfordring, men
jeg har fornemmet, at jeg har et godt
bagland i bestyrelsen, reprasentant-
skabet og blandt personalet, som vil
stette mig,” siger hun.

Patricia Saenz de Schultz skal
som noget af det forste igennem et
introduktionsforlgb til Muskelsvind-
fonden for dels at lzere organisatio-
nen bedre at kende, dels selv blive
kendt ‘blandt medlemmer, medar-
bejdere og frivillige. Hendes kalen-
der er i de kommende méneder godt
besat med deltagelse i interne og
eksterne mgder, familickurser, som-
merlejre, koncerter m.v., der skal
veere med til at klede hende bedre
pé til rollen som nastformand.

“Jeg vil gerne lere medlems-
kredsen at kende. Jeg vil gerne hore
deres meninger, behov og fa ris og
ros, som jeg kan bringe videre til
bestyrelsen,” siger Patricia Saenz de
Schultz, der 1 begyndelsen ser sin
rolle som den lyttende og som en
slags mellemmand mellem medlem-
mer og bestyrelse.

15-punkts program

Netop kontakten til medlemmerne
er ogsd ct hgjt prioriteret omrade
for Evald Krog, der opfordrer med-
lemmer til at komme med idéer og
synspunkter til opgaver, som for-
mandskabet og bestyrelsen skal tage
op. Selv praesenterede han i sit valg-
opleg pd landsmedet en liste med
15 opgaver, som han mente, ber
lgses 1 de kommende ar.

“Det er de ting, jeg er optaget af,
men jeg vil gerne have flere idéer,”
siger Evald Krog, som endnu ikke
har haft lejlighed til at drefte og
prioritere sin liste med bestyrelsen
og reprasentantskabet.

Blandt de 15 opgaver pa listen
er tre “tunge” sager som fardig-
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“Det skal blive et ar, hvor

" pressen kommer ren-
ende, " siger Evald Krog.

Foto: Seren Holm/Chili

Af Jane W. Schelde
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gorelsen af Musholm Bugt Ferie-
center, Muskelsvindfondens indflyt-
ning pi MarselisborgCentret i Arhus
og en politisk indsats for at skabe
bedre vilkir pa de to respirations-
centre pd henholdsvis Rigshospita-
let og Arhus Sygehus.

Det forste handler om at skabe
flere aktiviteter pa feriecentret og at
realisere milet om at gere centret til
et rehabiliteringssted for mennesker
med muskelsvind og andre handi-
cap, men ogsa at sikre en fornuftig
drift og en finansiering af etable-
ringsudgifterne, der ikke giver Mus-
kelsvindfonden mere geld.

Indflytningen pid Marselisborg-
Centret bor ifslge Evald Krog ske
tidligere end den hidtidige tidshori-
sont pd otte ar, ligesom det ogsd
haster med at arbejde for sgede res-
sourcer pd de to respirationscentre.

“Respirationscentrene, som vi
har kaeempet for 1 mange 4r, er blevet
en succeshistorie, men ressourcerne
har ikke udviklet sig 1 takt med
eftersporgslen. Derfor er vi nedt til
at gi ind og arbejde politisk for at
skaffe flere ressourcer og dermed
bedre forhold,” mener Evald Krog,
som forventer, at det politiske arbejde
vil ske i samarbejde med handicap-
organisationerne PTU (Polio-,
Trafik- og Ulykkesskadede) og RYK
(Foreningen for paraplegikere).

Resultaterne taller

De ovrige opgaver pd Evald Krogs
liste er: 1) stotte til ALS-teams, 2)
nye regler for tildeling af handicap-
biler, 3) lettere adgang til offentlig

transport for handicappede, 4) gratis
ledsager, 5) bedre mulighed for
brugere af hjelperordningen til at
opholde sig i udlandet, 6) storre til-
gengelighed til uddannelsesinsti-
tutionerne, 7) nedsettelse af Mus-
kelsvindfondens eget etiske rad i
forbindelse med behandling, 8)
storre dbenhed og information til
medlemmerne 1 Muskelsvindfonden

-9) en fordobling af medlemstallet i

foreningen, 10) flytning af lands-
medet til august, 11) storre synlig-
hed bide 1 offentligheden, blandt
medlemmer og medarbejdere og 12)
flere politiske muskelsvindlere — bl.a.
i Folketinget.

For Evald Krog er det vigtigt, at
listen med opgaver rummer bide de
store, langsigtede projekter, der skal
arbejdes med, og en rekke mindre
opgaver.

“Det er resultaterne, der teller, og
derfor har jeg mentalt brug for ogsa
at have nogle konkrete og mindre
opgaver, der hurtigt kan give et re-
sultat,” siger han og regner med, at
det kommende ir bliver et operativt
ar, hvor der kommer til at ske meget.
Hverken han eller nastformanden
onsker at std pd neeste ars landsmede
uden at kunne prasentere resultater
af deres indsats. De er helt enige om,
at der skal ske noget nu.

‘Teamspirit>

Pd landsmodet viste resultatet af af-
stemningen til formandsposten, at et
meget stort mindretal pegede pd Jes Erik
Jessen som_formand. Hvordan vil I sikre,
at foreningen ikke er splittet i to floje?

Patricia Saenz de Schultz:“En af
vores forste prioriteringer er at
komme vk fra polariseringen. At fi
en “teamspirit”. Det er vores frem-
tid, det gzlder, og hvis vi ikke ar-
bejder sammen, kan det 3 katastro-
fale konsekvenser.”

Evald Krog: “Planen er, at vi skal
udnytte alle de kraefter, der er. Sa kan
man have forskellig opfattelse af stil-
arter, men vi vil legge op til, at alle
skal bidrage. Men jeg tror ikke, at vi
tir en splittelse.Vi skal lose en rekke
opgaver, og jeg har svaert ved at fore-
stille mig, at vi ikke kan skabe kon-
sensus om dem.”

lfolge bidde Patricia Saenz de
Schultz og Evald Krog vil formand-
skabet vaere dben for enhver diskus-
sion og lydher over for alle med-
lemmer. Abenhed, hgj informations-
grad til medlemmerne og synlighed
bide udad- og indadtil vil blive sat 1
fokus.

“Det skal blive et ir, hvor pressen
kommer rendende,” siger Evald Krog
og tilfwjer, at pressen har givet udtryk
for, at den har savnet foreningen.

“Vi er nedt til at pleje vores
image. Vi skal vise os offentligt og
komme med en lind strom af dejlige
historier, der kan inspirere andre og
prege beslutningstagerne,” mener
han.

Ifelge Patricia Saenz de Schultz
skal synligheden ikke kun handle
om formandskabet.

“Det kan f.eks. ogsd vare andre
bestyrelsesmedlemmer, sd pressen
kan satte andre ansigter pi. For mig
betyder synlighed, at vi viser, at vi
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Det nye makkerpar i
Muskelsvindfondens
politiske ledelse -
Evald Krog og Patricia
Saenz de Schultz ~
star sammen om at
saette handling pa
dagsordenen. De vil
kunne fremvise resul-
tater pd naste drs
landsmade. Foto:
Niels Nyholm
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kan noget ud over at vere handi-
cappede,” siger hun.

De unge skal pa scenen
Et konkret cksempel pa at give
plads til yngre medlemmer 1 Mus-
kelsvindfonden kan ses pi Gren
Koncert denne sommer. To unge
bestyrelsesmedlemmer 1 Muskel-
svindfonden, Ditte Guldbrand Chris-
tensen og Isak Kornerup Houe, vil
fra scenen byde publikum velkom-
men, og til alle regionale pressemo-
der op til Gren Koncert vil der veere
et ungt medlem reprasenteret.

Initiativerne skal ses som en start
pd at give mere plads til de unge 1
foreningens politiske liv, men ogsa at
oplere og stotte dem i processen.
Ifelge Evald Krog skal stotten bl.a.
dreje sig om bade medietrening
og handicappolitik. De unge skal
vide, hvordan man gebarder sig i
medierne, men ogsi leere at blande sig
1 de handicappolitiske diskussioner.

“Jeg er meget lykkelig over, at
der er kommet s mange unge pa
banen. Det vil give en fantastisk
dynamik i de kommende ir,” mener
Evald Krog, som ogsd forestiller sig,
at det nyetablerede politiske ung-
domsudvalg vil kunne tage sig af
nogle af de opgaver, han har opstil-
let pd sin 15-punkts liste.

“Hvorfor ikke lade de unge
komme til? De kan lgse opgaverne

lige sd godt som o0s,” siger han og
nzvner som cksempel indsatsen for
at oge tilgengeligheden pd uddan-
nelsesinstitutionerne og holdningen
til etiske sporgsmil pd behandlings-
omradet, som de unge allerede har
haft pa dagsordenen i deres politiske
udvalg.

For Patricia Saenz de Schultz stir
bern og unge ogsd hejt pa listen over
vigtige omrider, hun gerne vil ar-
bejde for. Her handler det ikke kun
om politik, men ogsi uddannelse.

“Sd mange som muligt af de
unge skal have en uddannelse,”
mener hun og tilfgjer, at det for
unge med muskelsvind er endnu
vigtigere at fi en videregiende
uddannelse, fordi de ikke kan klare
et fysisk arbejde. Ifglge Patricia
Saenz de Schultz kunne en losning
veare at senke optagelseskravene for
unge med handicap, si flere kunne
komme ind pd f.eks. universitets-
studier.

“Men det spergsmadl har vi ikke
droftet endnu, si det stir helt for
min egen regning,’ siger Patricia
Saenz de Schultz, der udover barn
og unge ogsa har en serlig interesse
for ALS-omridet.

Positivt med debat

Evald Krog har veret vak fra for-
mandsposten i tre ar, og det har
veret en lererig og god periode,

® Potricia Saenz de Schultz erkender,
at hun er ny og ukendt. “Men jeg er
villig til at lere og breender for opga-
ven,” sagde hun under landsmaode-
debatten. Foto: Niels Nyholm.

mener han. Nar han nu vender til-
bage, er det med friske gjne — og
med den yngste besetning 1 Mus-
kelsvindfondens bestyrelse, som for-
eningen nogensinde har haft.

De tre dr har givet anledning til
mange tanker, men ogsd til at folgen
udviklingen fra sidelinien. Eeks. er
der sket en udvikling 1 medlem-
mernes lyst til at debattere. Bide pa
landsmedet og 1 debatforum pi
hjemmesiden 1 perioden op til for-
mandsvalget gik belgerne til tider
hejt, og mange medlemmer gav
deres mening til kende. Den udvik-
ling er positiv, mener Evald Krog.

“V1 har vaeret meget tilbagehol-
dende med at bruge debatforum,
men der er sket en fantastisk udvik-
ling, og det er blevet mere legalt at
sige sin mening.”

Den dbne debat har varet god
for Muskelsvindfonden og har maske
ogsa fiet flere ind 1 foreningen. Den
udvikling mi godt fortsette, mener
Evald Krog, der gerne ser endnu

flere medlemmer — bl.a. blandt de

frivillige. Et medlemskab af Muskel-
‘svindfonden kan fore til meget —
miske en politisk lgbebane, eller
som man ser det blandt de frivillige:
agteskab.

“Det er den dér familiefolelse,
vi skal veerne om. Det er en af de
gode vardier 1 Muskelsvindfonden,”
mener den nyvalgte formand.
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Fedt at flyve over
Lystrup Enge

To brodre tog imod udfordringen om at
prove at flyve med modelfly — noget,
de begge blev ret bidt af




“Jeg skal meldes ind i den klub!” var
Jakobs forste kommentar, da han
havde provet Aarhus Modelflyve
Clubs (AMC) prevefly. Jakob er tolv
ar og har muskelsvind.

Vi var en kold og lidt for ble-
sende majaften taget ud 1 Lystrup
Enge for at preve fjernstyrede,
motordrevne modelfly. Instrukter og
formand 1 klubben Allan Feld tog
godt 1mod os.

Jakob provede forst. Allan havde
en fjernstyring, som via et kabel var
sluttet til Jakobs. Allan kunne be-
stemme, hvilken fjernstyring der sty-
rede flyet. Han lettede flyet og flgj
en runde over os. Der var lidt for
meget vind, hvilket gjorde det ekstra
svart at styre, men det si nu let ud
— indul jJakob fik lov at overtage
kontrollen. Snart kreengede flyet til
den ene side snart til den anden, og
Jakob fik at vide, at han skulle bruge
lidt mindre udslag pé fjernstyringen.

Det gik dog hurtigt langt bedre,
og han endte med at have udmar-
ket kontrol over flyet, der larmede
rundt langt over vores hoveder. En
del gange var Allan nu nedt til at
overtage kontrollen og bringe det pa
ret kurs.

Det kan ga rigtig galt
Det er forskelligt, hvor hurtigt man
leerer det, fik vi at vide, men de fleste

kan styre flyet selv efter 10-15 ture
og lande efter lidt flere. Det er lan-
dingen, der er det svareste, og her
kan det gi rigtig galt, hvis man ikke
ved, hvad man ger.

Efter hvad der foltes som ingen
tid, landede Allan flyet, og vi skulle
tanke op. Hverken braendstof- eller
el-drevne fly kan flyve i meget mere
end ti minutter ad gangen. Man bli-
ver ngdt til at holde gje med tiden,
sa flyveren ikke lgber tor for braend-
stof eller gar ded for batteri langt
vek fra flyvepladsen. Til gengeld
flyver man mange ture pi en dag.

Jeg fik lov at prove bagefter, men
det var svaert. Svert, fordi vinden
havde godt fat i flyet og svert, fordi
jeg brugte for store udslag og glemte
at rette op, efter jeg havde drejet
flyet. Ligesom for bragte Allan det sa

Allan Feld kunne overtage styringen af flyet med sin fjernbetjening,

o hvis Jakob (i midten) eller jeq gjorde noget forkert.

pa ret kol, og jeg fik lov igen. Jeg
syntes ogsi, det var svert at se, hvor-
dan flyveren vendte, nir den var
langt vk fra, hvor vi stod. Det gav
mig en del problemer.

Selv om det var svaert at styre, var
det fedt at fole, at noget, der virkede
s fjernt, faktisk reagerede pd de sma
udslag, jeg lavede pa fjernstyringen.
Det var sverere, end vi havde for-
ventet, men jeg tror godt, vi kunne
lzere at flyve stabilt efter nogle gange.

Kanalklemmer og krystaller

Far vi kom ud at flyve, skulle vi have
sat teorien omkring selve flyvningen
pa plads. Klubben har et stativ med
klemmer — hver med et lille skilt.
Det er “kanalklemmer”. P4 skiltet
star der et nummer, der svarer til en
radiofrekvens. Nd man kommer,

o Stativet med “kanalklemmer”.

Af Magnus Dah!l
fFoto: Kissen Maller

Hansen
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tager man en klemme og sztter pa
sin fjernstyring. Si benytter man den
frekvens, der stir pad klemmen, si
man ikke kommer ul at styre hinan-
dens fly.

Man har en lille “krystal”, der
ligner lidt en mikrochip, som man
seetter 1 sin fjernstyring. Disse “kry-
staller” keber man separat, og hver
krystal har en bestemt frekvens.

Aarhus Modelflyve Club rader
over en skurvogn som klubhus, en
grill og et enkelt fly, man kan fi lov
ul at prove sammen med en instruk-
tor, hvis man ikke er medlem af
klubben. P4 den made kan man
finde ud af, om det er noget for én.

Der er jevnligt stevner og
diverse klubaktiviteter som for ek-
sempel arbejdsdag eller auktion.Ved
auktionen kan man komme af med
gamle fly og reservedele eller skaffe
sig grej til en rimelig pris. Der er
flyvedage onsdag aften og lerdag
eftermiddag, men ellers kommer
medlemmerne ud at flyve, lige sa tit
vejret er til det.

Man kan ikke flyve 1 alt slags
vejr. Hvis det sner eller regner eller
blaeser mere end 5-7 sekundmeter,
kan man ikke flyve med modelfly.
Modelhelikoptere kan dog klare en
del mere vind, men de er ogsd
betydelig svaerere at styre. Det er
faktisk muligt at flyve, nir der ligger
sne, fordi man kan f3 en slags ski til
at sette pa flyveren 1 stedet for hjul.
Man kan ogsé erstatte skiene med
pontoner og lande pa en so.

Landingsbanen er et stort kors pa
cirka 50 gange 50 meter. Man skal
altid lette og lande op imod vinden,
og det er grunden til korsformen. Sa
kan man tilpasse sig vinden. Banen
er en meget taet, kortklippet gras-
plene, der bliver klippet to gange
ugentligt her for gjeblikket.

Det omkringliggende flyveareal

er enge med hgjt graes og ingen
trzeer. Det kan veaere meget svaert at
finde sit fly, hvis man lander det ude
1 det hoje grees 1 tilfelde af, at man
ikke kan na tilbage til landingsbanen
pga. brendstofmangel.

Pas pa fingrene

Det fly, vi flg] med, var et lettere
ramponeret typisk begynderfly. Det
var omkring halvanden meter 1 vin-
gefang og lavet af balsatre overtruk-
ket med en slags folie. Et mindre fly
er mere livligt og svarere at styre.
Hele flyveren vejede mindre end 1,5
kg og var et breendstofdrevet motor-
fly, hvor motoren blev brugt under
hele flyvningen. Det brendstof-
drevne fly drives af olieblandet trae-
sprit, som man skal kebe gennem
klubben, da traesprit er meget giftigt.

I klubben flyves der ogsi med
eldrevne motorfly, motorsvavere og
almindelige svaevere. Motorsvaeverne
sendes op med motor og flyver si
uden resten af tiden. Sveverne kan
sendes op med kast eller med et ela-
stik-reb, der kaster flyet op 1 luften.
Der findes ogsa jetmodelfly med
rigtige jetturbiner, men dem er der
ingen 1 klubben, der flyver med.
Desuden larmer de ogsd virkelig
meget.

Af hensyn tl naboerne til flyve-
pladsen er der fastsat bestemte stoj-
grenser til flyene og et begranset
omride, de ma flyve 1. Desuden ma
de kun flyve 1 bestemte tidstum alt
efter ugedagen. Heldigvis lader det

til, at naboerne ikke generes videre
af larmen. Klubbens sidste klage er
halvandet ar gammel.

Fjernstyringen til flyet ligner én
til en almindelig fjernstyret bil bare
lidt storre. Styrepindene er meget
lette at bevaege, og man kan fi en
sele til at holde selve boksen. Man
skal kunne dreje hovedet eller krop-
pen for at kigge efter flyet. For at
blive medlem i klubben skal man
veaere ti ar, men de ser helst, at man
er lide xeldre, for man flyver alene, da
propellen pa et fly godt kan hugge
en tynd finger af, hvis man ikke er
forsigtig.

Jakob var begejstret; godt nok
havde det vaeret svert, men det var
sjovt, og hvad han kaldte:“En ople-
velse for livet”. "

Las mere om modelflyvning pi

Landstoreningen for modelflyvnings
hjemmeside: www.rc-unionen.dk.
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“Det var fedt at fole,
at noget, der virkede
sa fjernt, faktisk rea-
gerede pd de smd ud-
slag, jeg lavede pad
fjernstyringen.”
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De er ambassadorer for muskelsvind

De frivillige med muskelsvind pd sommerens arrangementer udforer en arbejdsopgave som
alle andre og viser samtidig, hvad det hele gdr ud pd

“Et aktivt liv med ligevaerd, lige ret
og lige muligheder.”

Det kunne vaere en sammenfat-
ning af, hvorfor unge med muskel-
svind bruger en halv sommer pa at
knokle fra tidligt om morgenen til
sent om natten pd de grenne kon-
certer, men det er ordlyden af Mus-
kelsvindfondens vision.

Klaus Rosenlund har muskel-
svind og har veeret med som frivil-
lig (crew) pd Gron Koncert 1 18 ar.
I dag er han ansvarlig for handicap-
servicen over for koncertpublikum-
met, og han riddgiver og vejleder
personer med muskelsvind, der on-
sker at komme med 1 crew’et.

“Jeg vil gerne have, at de frivillige
med muskelsvind er med til at vise
muskelsvind pd en positiv og ordent-
lig mide,” fortaeller Klaus Rosenlund.

“Jeg siger til de nye, at de skal
vaere en slags ambassaderer for mus-
kelsvind. De skal ud og vise, hvad
det hele drejer sig om. Det er vigtigt
bide for de frivillige uden muskel-
svind og for publikum.”

Pi spergsmilet om hvad han fir
ud af at vere med i crew’et, svarer
Klaus Rosenlund, at han selv ople-
ver, at hans indsats som frivillig giver
ham noget at vere stolt over. Det
giver en folelse af at kunne yde en
indsats og gare en forskel. Og sa fir
man en masse kammerater, som
man, selv om man maske kun ser
dem om sommeren, altid har noget
til feelles med.

Uvurderlig gevinst

De frivillige udferer mange forskel-
lige og ofte fysisk kraevende arbejds-
opgaver. Det er de feerreste med
muskelsvind, der kan deltage 1 de
fysisk betonede opgaver, men er de
gode til at organisere og instruere
deres hjalpere, kan de ogsi deltage i
de praktiske opgaver. Ifglge Klaus

“Crew’er med muskelsvind skal vise, hvad koncerterne handler om”,
siger Klaus Rosenlund, der selv har veeret frivillig crew 7 18 dr.

Rosenlund mi man dog se 1 gjnene,
at der er grenser for, hvor mange
arbejdsfunktioner der er til frivillige
med muskelsvind. Det m3 ikke blive
sddan, at det kun er hjzlperne, der
arbejder, og personen med muskel-
svind bare kigger pa. Det duer ikke,
hvis de frivillige med muskelsvind
bare er statister og ikke selv kan yde
en indsats af en eller anden art, siger
Klaus Rosenlund.

Helt konkret kan han 1 dag finde
arbejdsopgaver til ca. ti personer
med svere funktionsnedszttelser,
f.eks. 1 informationsboden og salgs-
boderne. S4 mange skal deltage i
sommerens turne, og derudover del-
tager yderligere ca. ti handicappede,
der selv kan yde en fysisk indsats.

Selv om crew’et er ulgnnet, er
der alligevel omkostninger forbun-
det med hver eneste frivillig — til
ophold, forplejning og transport. De
crew’er, der i kraft af deres muskel-
svind ikke kan kere med crew-bus-
serne, men skal kere 1 egen bil, og
som skal medbringe 1-3 hjzlpere
for at kunne klare sig under de pri-

mitive forhold, medfgrer naturligvis
ogede omkostninger 1 forhold til det
ovrige crew.

“Det er omkostninger, vi gerne
daekker,” siger Muskelsvindfondens
direktor, Gitte Norgaard.

“Det er et haevdvundet princip,
at der kompenseres for de ulemper
og merudgifter, der folger med et
handicap, og det gor vi selviolgelig
ogsi. Gevinsten 1 forhold til det
gvrige crew og publikum er 1 gvrigt
helt uvurderlig,” mener hun.

At der ogsa er en gevinst pa den
sociale side 1 form af integration af
unge handicappede, er Gitte Nor-
gaard ikke blind for, men crew’et ma
aldrig blive en social foranstaltning.

“Koncert-arrangementerne skal
forst og fremmest tjene penge til
Muskelsvindfondens arbejde,” siger
hun.

Derfor mi man holde fast i, at
med muskelsvind skal
kunne yde en indsats, der er brug
for, og at der skal vaere en fornuftig
gkonomi i arrangementerne.

crew’er
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Af Rasmus Dahl
Foto: Nils Rosenvold
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Af Else Marie Andersen

Foto: Nana Reimers
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Sproget er en haemsko ,

Erna Secilmis fra Tyrkiet foler sig forskelsbehandlet i forhold til danske handicapfamilier,
der | hendes ojne kommer lettere til hjelpemidler

Lejlighedskomplekset virker indby-
dende. Smi stier forer rundt om
klynger af sammenbyggede lejlig-
heder pi Engvej pd Amager, hvor
Erna Secilmis bor med sine tre
bern.

Oprindeligt kommer Erna Secil-.

mis fra Tyrkiet. Hun er 34 &r, men
har boet 1 Danmark, siden hun som
18-arig kom til landet for at blive
gift med sin fetter. I dag er hun
enlig mor med detrene Sema 12 ir,
Sidika 10 ar og sennen Memet pi 1
1/2 &r. Sema har muskelsvind og
bruger kerestol.

Selv om Erna Secilmis har boet
mange ar 1 Danmark’ synes hun ikke
selv, at hun kan udtrykke sig godt
nok pé dansk. Derfor har hun i dag
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inviteret faster Zeliha til kaffe og
jobbet som tolk. Inden fasteren nir
frem, gir det nu fint med at gore sig
forstdelig og tale et ganske godt
dansk.

Erna Secilmis er pd de fleste om-
rider meget taknemmelig over den
hjelp, hun fir i Danmark. Hun er
ogsd glad for, at familien ikke bor i
Tyrkiet, hvor forholdene for handi-
cappede er meget anderledes. Dan-
skerne peger ikke fingre af Sema,
fordi hun sidder i kerestol, som hun
oplever i Tyrkiet.

“Tyrkiet er ikke noget sarligt
handicapvenligt land. Hvis vi boede
der, ville Sema ikke fi lov at gi i
skole. Derfor er jeg meget glad for,
at vi bor 1 Danmark, hvor Sema let-

tere kan fole sig som rask, selv om
hun har muskelsvind. I Tyrkiet fgler
hun sig virkelig handicappet. Folk
dernede stiller dumme sporgsmail,
der sdrer bide hende og mig,” siger
Erna Secilmis.

Men ind imellem foler Erna
Secilmis, at det er svaert som tyrker
at fi de hjelpemidler, som hun op-
lever, at danskere kommer noget let-
tere til. Hun har f.eks. sggt om en
indenders korestol til Sema, sd kore-
stolen ikke skal gores ren, hver gang
den skal ind i lejligheden i regn og
sjap. Men hun har fiet nej. I stedet
fik Sema en manuel korestol, som
hun ikke bruger. Hun har ikke kraef-
ter i armene til at bruge den.

“Vi havde sggt om en elektrisk

Ind imellem foler Erna Secilmis, mor til 1 1/2-

drige Memet og dptrene Sidika, 10 dr og Sema,
12 ar, sig diskrimineret. Hun har sveerere ved at
fd hjelpemidler til Sema, der har muskelsvind,

end danske familier har, faler hun.

indenders sportskerestol, som Sema
vil veere i stand til at kere. Men det
endte med et afslag. Vist nok fordi
den koster for meget,” fortzeller Erna
Secilmis.

Orker ikke at keempe

Nir Erna Secilmis fir afslag, er hun
ikke typen, der klager over afgorel-
sen. Hun accepterer den. Ogsa fordi
hun feler, at hun ikke har sproget til
at argumentere for de hjelpemidler,
hun har behov for. Ofte er det ikke
hende selv, der ringer og rykker,
men derimod faster Zeliha eller
Semas hjzlper.

Men afslagene laegger kimen til
xrgrelser og folelser af forskelsbe-
handling. Eksempelvis oplever hun,
at hendes fatter, der ogsi sidder i
kerestol, fir flere hjelpemidler end
Sema. Faetteren har fiet bevilget tre
korestole — bl.a. to elektriske, s3 der
er én til udenders karsel og én til
indendors.

“Maiske haenger det sammen
med, at han er bedre til at argumen-
tere for at fi den hjelp, han har brug
for, fordi han taler bedre dansk end
mig. Han er fodt i Danmark,” for-
klarer Erna Secilmis.

“Og sd orker jeg ikke hele tiden
at skulle keempe for at fi de forskel-
lige ting. Jeg ved ikke, om Sema
egentlig har ret til eksempelvis en
ckstra karestol. Men det ville nok
hjzlpe, hvis jeg selv var i stand til at
brokke mig og skelde ud pi dansk.
Sd ville der nok ske noget,” siger
hun og giver udtryk for, at hun har
resigneret i forhold til at keempe for
de nedvendige hjelpemidler i den
nuverende lejlighed, som ikke er
indrettet til en kerestolsbruger. Sema
har bl.a. brug for hjelp til at komme
pé toilettet.

“Sema er efterhinden blev en
stor og tung pige. Men jeg har ingen
lift til hende pa badevarelset. Loftet
kan ikke bacre en lift. Derfor er vi
skrevet op til at flytte til en storre
lejlighed,” siger hun.

Familien har fiet at vide, at der
kan gi op til et dr, for en storre lej-
lighed stdr klar til dem. Erna Secil-
mis md derfor selv lofte Sema pa
toilet og i bad.

“Jeg fir staerke smerter 1 ryg,
nakke og hoved af at lofte Sema, sa
vi har akut brug for en handicap-
venlig lejlighed.”

Erna Secilmis md tilkalde sin
eksmand al at passe bernene, nir hun
ca. en gang om ugen fir migrene,
udlgst af muskelspendinger.

Trods de fysiske problemer fore-

kommer Erna Secilmis som en sterk

person, der er velformuleret om sine

holdninger. Hun vil ikke sende sin
son 1 dagpleje eller vuggestue, fordi
institutionsforkelelser og virus il
forveerre hans astma, men han er
skrevet op til en bernehave.

Erna Secilmis har ikke danske
venner, sd hun har ikke anledning til
at gve sit danske sprog, og hun er
blevet radet til at lade sit yngste barn
mestre det tyrkiske sprog, for han
leerer det danske. Derfor opfordrer
hun dotrene til at tale tyrkisk der-
hjemme. Mest for at undgi, at
Memet kommer til at blande sprog-
ene sammen. Men Sema taler fly-
dende dansk. Hun er fodt 1 Dan-
mark.

En slags forsggskanin
Erna Secilmis havde allerede fra
Semas fodsel en fornemmelse af, at
der var noget galt.

“Jeg kunne fra starten se, at Sema
ikke udviklede sig som andre born.
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Derfor gik jeg en del gange til lege,
men hver gang fik jeg at vide, at hun
bare var lidt sent udviklet, rent fysisk,”
forteeller Erna Secilmis.

Sema havde ikke balance som -

andre bern, si hun faldt mange
gange og kom hjem fra bernehaven
med store buler 1 panden. Det var
forst, da Hvidovre Hospital sendte
datteren til undersogelse pd Rigshos-
pitalet, at hun fik diagnosen: konge-
nit muskeldystrofi.

I dag wergrer det Erna Secilmis,
at der gik seks dr, for hendes datter
fik diagnosen og kort efter sin forste
karestol. Det var seks seje ar med
megen uvished og ubehagelige op-
levelser.

“Jeg oplevede, at Sema var en
slags forsegskanin. De anede ikke,
hvad hun fejlede. Selv om jeg ikke
er lege, kunne jeg se, der var noget
galt, men legerne mente, at ‘hun
bare lignede sin mer rent fysisk™.

Da Sema kom pa Rigshospitalet,
fik hun en god behandling. Erna
Secilmis husker samtalen med mus-
kelsvindekspert, overlege Flemming
Juhl Hansen som meget positiv.

“Han var i det hele taget god til
at sette mig ind 1 sygdommen og
dens folger.”

Det var bl.a. ham, der fortalte, at
drsagen til Semas muskelsvind skal
findes 1 deres familizre ®gteskab
som fetter og kusine. Men allerbedst
var det, at han henviste familien til
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvinds konsulent.

“Det er det bedste, der er sket for
0s. Det er en keempe hjxlp, at vi kan
ringe til konsulenten hver gang, vi
har et problem. Forst da vi fik kon-
takt til Muskelsvindfonden, fik vi
den hjelp, vi havde savnet.”

Sema har nu en hjzlper, der bl.a.
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tager med til el-hockey en gang om
ugen. Hun har handicapkersel til og
fra skole, til klub og hjem igen.
Hun bliver ket til fysioterapeutiske
behandlinger. Og Semas mor har
tiet hjalp til kerekort og en kasse-
vogn, sa hun kan transportere fami-
lien rund.

Konsulenten har ogsd hjulpet
Erna Secilmis med at sgge om at {3
udbetalt tabt arbejdsfortjeneste, som
hun lever af. Hun kan ikke klare et
arbejde uden for hjemmet lige nu,
ndr hun skal passe Sema og sine to
gvrige born.

Flovt at skulle have tolk

Erna Secilmis har lest flere bager —
pd dansk — om sin datters sygdom
og foler sig velinformeret om den.

Hun deltager ikke i en foraldre-
gruppe eller andre af Muskelsvind-
fondens aktiviteter, for “jeg har ikke
brug for at sidde og diskutere min
datters muskelsvind med andre for-
zldre,” som hun udtrykker det.

Hun indremmer dog, at hun
ogsa er flov over, at hun ikke taler s&
godt dansk. Derfor bryder hun sig
ikke om at deltage i meder, hvor
hun er den eneste, der skal have
tolk.

“Hvis foreningen arrangerer et
kursus for tyrkiske familier med tolk
for os alle sammen, si ville jeg
komme. Hvis emnet altsd er til-
strekkeligt relevant for mig. Men
grundleggende synes jeg mest, at
aktiviteterne i foreningen skal kom-
me Sema til gode. Hun har et stort

behov for at komme ud blandt
andre, sa hun kan hgre, hvordan de
lever med deres muskelsvind. P4 den
mdde vil hun fi nogle venner, der
ogsd har et handicap,” understreger
Erna Secilmis.

Sema gar 1 5. klasse pd Kirse-
barhaven skole, en almindelig fol-
keskole pd Amager, som er tilgen-
gelig for korestolsbrugere. Efter

skole er hun tilmeldt en fritidsklub. .

Ikke den samme, som hendes klas-
sekammerater gir 1, fordi der er for
mange trapper.

“Jeg keder mig nogle gange i
klubben, for det er ikke altid, at der
er pigevoksne til at lave hindarbejde,
og det er dét, jeg har lyst til,” fortel-
ler Sema.

Problemet er ifglge Sema, at det

Sema er ikke sd tit sammen med jevnaldrende kammerater. Hun tager tit hjem efter skoletid, fordi klubben er lidt kedelig, synes hun.
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kun er, nir nogle bestemte voksne
er til stede, at de kan lave hind-
arbejde.

“Og det ved jeg ikke pa forhind,
hvornir det er,” siger hun.

Egentlig havde Sema fiet bevil-
get en hjelper, der kunne stotte
hende i klubben. Men Sema ved
ikke, hvem af de voksne det er, hvis
der overhovedet er nogen. Hun op-
lever ikke at fi serlig statte 1 klub-
ben og foler ikke, der er noget for
hende at lave der. Pi spergsmilet om
hun kan vere med 1 andre aktivite-
ter end hindarbejde, svarer hun:

“Det er mest computer, der fore-
gir. Godt nok er der musik i keelde-
ren, men der kan jeg ikke komme
ned med kerestolen.”

Sema bliver ked af det. Hun for-
teller, at der kun er seks-syv andre
piger i klubben. De andre kan alle
sammen lgbe rundt og lege, mens
hun ofte sidder og keder sig.

“Sema er meget lidt 1 klubben —
hgjst én dag om ugen. De andre
dage tager hun hjem direkte fra
skole,” forteller hendes mor.

Faster Zeliha tager over og sup-
plerer:
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“Det er hdrdt altid at skulle kempe for at fa de
nodvendige hjaelpemidler til Sema. Iser ndr det
kniber med at udtrykke mig pd dansk,” siger Ema
Secilmis. Heldigvis taler hendes datter Sema pd

12 dr flydende dansk.

“Sema sidder det meste af tiden
i sin kerestol her i stuen. Hun er
meget afthengig af sin mor. Ikke
engang jeg kan tage hende pd besog
hos mig, fordi hun skal have hjzlp
til at komme pi toilettet.”

Fasteren giver udtryk for, at
Sema lever en isoleret tilverelse 1
forhold til sine jevnaldrende.

Savner jevnaldrende
“Hvis der var flere aktiviteter for
Sema i hverdagen, var hun ikke si
atheengig af mig,” mener Semas mor,
der gerne sd, at hendes datter i
hgjere grad kom ud og var sammen
med jeevnaldrende og helst handi-
cappede venner. Derfor er aktivi-
teterne i Muskelsvindfonden meget
populxre hos Sema og hendes mor.
Sema har lige veret pd et week-
end-ophold med foreningen. Det
var en dejlig weekend, forteller hun.
“Hun har hjzlpertimer nok —
flere end hun bruger — sd hun kan
sagtens komme af sted til det, og det
vil vere godt for hendes udvikling,
hvis hun noget oftere madte andre
jevnaldrende i samme situation,”
mener hendes mor.

Miske kunne hun ogsi have fiet
nogle gode oplevelser hos en aflast-
mngsfamilie.

“Vi skulle have etableret kontakt
til en aflastningsfamilie, da Sema var
lille, si hun kendte dem. Det er for
sent nu. Hvis Semas hjzlpere invite-
rede hende pd weekend, ville hun
sige ja, for dem er hun meget glad
for. Sema skal kende dem, hun skal
overnatte hos.”

I dag begrenser familiens aktivi-
teter sig til familiebeseg og en tur i
supermarkedet, hvor det er muligt at
kore med en korestol.

Venter pa hjelpemidler

Erna Secilmis har ikke overskud til
sa meget. Derfor folger hun ikke
sagen sd meget op, hvis et bevilget
hjelpemiddel af en eller anden
grund ikke kommer. Eeks. er Sema
blevet lovet en rampe til at legge
over dertrinet fra stuen ud til haven.
Den er ikke kommet endnu trods
tre drs ventetid. Semas hjelper har
ringet og rykket kommunens ergo-
terapeuter et par gange, men uden
resultat.

Familien har ogsa segt om en »
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mobil rampe, de kan have med pi
korestolen og legge ned over for-
tovskanter. Den har Sema ikke fiet.
En opvarmer til bilen, som de var
blevet lovet for flere ir siden, er hel-
ler ikke kommet.

“Jeg husker egentlig ikke, hvem
det var, der skulle give os opvarme-
ren til bilen. Og jeg har ikke rykket
for den. Nogle gange bliver jeg sa
treet af at rykke for tingene. Jeg orker
ikke altid at fi nogen til at ringe. Det
virker, som om de ikke forstir pro-

blemet,” siger Erna Secilmis.

“Og sa er det, at jeg ind imellem
fir den tanke, at afslagene skyldes, at
jeg er muslim, eller at jeg er tyrker.
Maske er det, fordi jeg ikke taler si
godt dansk. Jeg fir mange tanker

om, hvorfor jeg tilsyneladende bli-
ver behandlet anderledes. Men det
ville helt sikkert vare lettere, hvis jeg
talte bedre dansk, sd jeg selv kunne
argumentere med dem, der bevilger
hjzlpen”.

Men hvorfor har hun ikke taget
kontakt til Muskelsvindfondens
konsulent for at fi hjelp?

“Det ved jeg egentlig ikke. Det
kan godt vere, det er en god ide.
Nir jeg fir at vide, at der gir et ar,
inden jeg fir en lejlighed, sd venter
jeg, til tiden er giet. Men jeg burde
maske rykke noget mere undervejs,”
siger hun.

“Lige nu venter vi bare og hiber
pd snart at fi besked om, at vi kan
flytte til en bedre lejlighed. Vi har

fiet besked pd, at vi skal tage den, vi
far tilbudt, vanset hvor den ligger.
Det er som at eje en lotto-kupon: Vi
kan vente og hibe pi, der er gevinst,
men vi ved ikke hvornir”

Inden journalisten fir sagt farvel,
understreger Erna Secilmis lige en
sidste gang, at hun altsd stadig er
meget glad for at bo i Danmark.

“Pa sygehuset er vi altid blevet
behandlet rigtigt godt. Og sagsbe-
handleren er sod og indkalder mig
til mede hvert halve ar, for at vi kan
drofte Semas behov for hjelp. Det er
iser ergoterapeuterne, der tilsyne-
ladende har meget magt, og som er
svare for mig at diskutere med,”
siger hun.

“Jeg glaeder mig til, at
Sema bliver sd stor, at
hun selv kan ringe op
og fd den hjelp, hun
har brug for,” siger
Erna Secilmis.
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Der skal sa lidt til

Vi er med
Af Jette Lyhne

Udgivet af Handicapidraettens

Videnscenter.
2004, Pris 75 kr.

Bogen kan kobes hos videnscentret,

tlf. 46 34 00 00

Louise pa 12 ar elsker matematik.
Hendes yndlingsforfattere er Astrid
Lindgren og H.C. Andersen, og sa er
hun vild med fodbold. Det er
Martin pa 14 ar ogsa. Han er stor fan
af OB og David Beckham. Nina vil
gerne lave tegnefilm, og sa er hun
helt tosset med dyr.

Jette Lithnes bog ‘Vi er med’
indeholder en rzkke interviews
med born og unge mellem 10 og 19
ar. De har forskellige — og nogle
gange ens — interesser, 1doler og
dremme for fremtiden, men felles
for de t1 born og unge er, at de alle
dyrker en eller anden form for sport
— og at de har et handicap. Men selv
om de har de to ting til felles, er de
sportsgrene, de dyrker vidt forskel-
lige: Kristian gar til el-hockey, Ulla
spiller handbold, og Seren tager pa
overlevelsesture 1 naturen. Personer-
nes handicap er ogsd af forskellig art:
spastisk lammede, svagtseende, mus-
kelsvind og downs syndrom.

Gennem bogens t interview far
man et indblik i, hvor svart det kan
vere at gore sig geldende pa et om-
rade, der i hej grad hylder den
stzerke krop. Samtidig viser inter-
viewene, hvor stor en tilfredsstillelse,
det er, nir man deltager og bryder
de forventninger, der er til en. Ka-
milla er trods sit darlige syn den
bedste pige til fodbold pa hele sit

gymnasium og mener, at hendes
prastationer er med til at vinde re-
speke blandt kammeraterne. Nicklas
har vundet alt, hvad der er at vinde
1 el-hockey. Og motivationen har
han stadig, siger han, for han hader
at tabe!

Men selv om deres sport er et
sted, hvor de kan udfolde sig med
jeevnbyrdige, er aldersspredningen
ofte sa stor, at det ikke bliver tl
noget socialt uden for treningen.
Hvad de ti bern og unge ogsa for-
teeller er, at de nesten alle sammen
har veret udsat for mobning 1 sko-
len, og at de har fglt sig udenfor,
bade i idretstimerne og i det almin-
delige sociale fwellesskab 1 og uden
for skolen. De har ¢l tider varet
alene i frikvartererne, og en del af
dem har felt sig hensat til at spille
computerspil frem for at deltage 1 de
andres leg.

De forklarer, at det ofte er svaert
at fa folk til at huske, at tingene ikke
altid gar helt sa hurtigt, nar man har
et handicap, og at det er rart, nar der
endehg er nogen, der lige stopper op
og venter. Men det kan vare svert
at snakke om sit handicap og for-
klare, hvad det helt nojagtig betyder.

Rasmus pa 10 dr fortzeller, at hvis
raske bern fik et handicap, ville de
kunne se, hvor svaert det kan vere at
lave de ting, han laver. Alle er abne
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over for spergsmal og ensker ikke, at
folk skal holde sig vaek fra dem, bare
fordi de er bange for at sporge.

Selv om jeg ikke rigtig foler, at
bogen henvender sig til mig, nikker
jeg alligevel genkendende til mange
af de situationer, de unge og bor-
nene beskriver, bade i forhold tl
nederlag og til succeser. Det tror jeg,
de fleste vil kunne.

Bogen kan bruges som inspira-
tion for bern og deres forzldre. Den
viser, at der er mange forskellige
sportsgrene, hvis man har et handi-
cap. Desuden er den, som det star
skrevet pa omslaget, velegnet til
undervisningsbrug.

Det er nzppe en bog, man leser
fra ende til anden, men de enkelte
interview kan dog let std alene og
sette fokus pd mange af de pro-
blemstillinger, der gor sig gzldende,
nar man har et handicap. De vil med
rette kunne leses og diskuteres af
elever med og uden et handicap.

Bornene beskriver med deres
egne ord, hvor problemerne er storst,
og hvor lidt der egentlig skal til for
at endre pa dem. Bogen viser, at der
ingen tvivl er om, at — med eller
uden et handicap — er alle born og
unge pa de fleste omrader ens.
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Bliver man rask af at fylde 65 ar?

Dansk Folkeparti ytrer sig positivt om, at fortidspensionister bor kunne beholde
deres handicapkompensation, ndr de bliver folkepensionister

Nair man bliver 65 ir, mister man
retten til dekning af merudgifter
som folge af funktionsnedsattelsen,
selv om hverken merudgifterne eller
funktionsnedsattelsen falder bort i

anledning af fgdselsdagen. Det har

veeret sidan 1 arevis. Princippet om
handicapkompensation gelder kun,
indtil man bliver folkepensionist.
Nir Muskelsvindfonden og andre
handicaporganisationer har navnt
problemstillingen over for politi-
kerne, har de sldet syv kors for sig,
for handicapkompensation tl wldre
mennesker er dyrt, fordi mange
mennesker fir alders- eller arbejds-
betingede skavanker med alderen.

Ja, dette er endog et decideret ar-
gument fra politikerne: Nar man
bliver sd gammel, at mange andre pd
samme alder ogsd fir funktionsned-
sacttelser, er man jo ikke ringere stil-
let i sammenligning med andre, blot
fordi man havde sin funktionsned-
sxttelse for pensionsalderen.

Kun pi to omrider er det lykke-
des at sld et lille hul i det politiske
faestningsveerk, der har hindret han-
dicapkompensationen i at ni de

xldre. Det ene er, at man kan be-
holde sin hjzlperordning, si lenge
man fortsat opfylder betingelserne
om f.eks. aktivitetsniveau og evnen
til selv at fungere som arbejdsgiver.

" Det andet er, at man kan be-
holde sin ledsagerordning. I begge
tilfelde kraever det dog, at man har
ordningen 1 forvejen, si nogle ®ldre
kan fi, andre ikke. Men i betragtning
af hvor fi mennesker der har hjel-
perordning eller ledsagerordning i
den erhvervsdygtige alder, er det na-
turligvis forsvindende f3, der har en
ordning at viderefere i folkepensi-
onsalderen.

Alligevel er det vigtigt, at det er
lykkedes at sld disse to huller i det
faestningsveaerk, der ellers har vaeret
uindtageligt i drtier. Det er en logisk
udvikling, at hullerne kan og skal
gores storre. Men de to huller giver
et langt bedre udgangspunkt for at
opna resultater for alle xldre, end
hvis de ikke var der.

Ingen opsparing til
alderdommen
Men med hensyn til merudgifterne

er det ikke lykkedes at sli hul.
Endnu. For nogle mineder siden
rettede Muskelsvindfonden nemlig
henvendelse til Dansk Folkeparti om
fordelingen af wldrechecken, som jo
i hej grad er et resultat af Dansk
Folkepartis politiske indsats. Der har
vaeret en del diskussion om, hvorvidt
fordelingen af @ldrechecken ud fra
de xldres indkomstforhold sikrer, at
pengene nu ogsa gives til de gkono-
misk svagest stillede aeldre. Vi naevnte
over for Dansk Folkeparti, at mer-
udgifter som folge af en funktions-
nedsttelse er et mere relevant kri-
terium end de xldres indtzgter.
Aldre med en funktionsnedsattelse
er jo forlods ringere stillet gkono-
misk end zldre med alle funktioner
1 behold. Og det gelder da navnlig,
hvis en funktionsnedsattelse gen-
nem den erhvervsaktive alder har
hindret dem 1 at forserge sig selv og
spare op til alderdommen, sa de ikke
som sd mange andre har nogle mil-
lioner kroner til at forsede alder-
dommen med.

Henvendelsen udleste en over-
raskende positiv reaktion fra Dansk
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Folkepartis gruppeformand, Kristian

Thulesen Dahl. I et brev til Muskel-

svindfonden skriver han,“at det vir-
ker urimeligt og ulogisk, at man,
blot fordi man fylder 65 4r, ikke
lengere har'de samme muligheder
for skonomisk stette til dekning af
de udgifter, man mitte have som
folge af funktionsnedsattelse”.

Han tilfgjer, “at man jo ikke bli-
ver rask af at ni folkepensionsalde-
ren” og lover, at Muskelsvindfondens
synspunkter “vil indgd i mine videre
overvejelser i forbindelse med arbej-
det omkring finanslovsforhandlin-
gerne for 2005”.

En pose penge til egne gnsker
Nuvel, Kristian Thulesen Dahls til-
kendegivelse er pa sin vis uforplig-
tende, men omvendt kan en politi-
ker ikke udtrykke sig mere praecist i
fordret om nogle finanslovsforhand-
linger, der skal foregi et halvt ar se~
nere.

Men Dansk Folkeparti er be-
stemt ikke nogen ligegyldig akter i

det spil, for siden sidste valg har de
introduceret en helt ny parlamenta-
risk skik, hvor de simpelt hen kraever
kontant betaling af regeringen for at
stemme for finansloven, og si plejer
de at fi en pose penge, som de reelt
pé egen hind kan fordele til forskel-
lige formil. Det er bl.a. en del af re-
geringens betaling til Dansk Folke-
parti for at stemme for den forrige

.finanslov, at Institut for Muskelsvind

er i gang med et stort projekt for
folk med Amyotrofisk Lateral Skle-
rose. ]

I mit stille sind kunne jeg godt
gnske mig, at Socialistisk Folkeparti
og Enhedslisten ville lade sig inspi-
rere af Dansk Folkepartis parlamen-
tariske stil, hvis vi pa et tidspunkt far
en regering, som er atheengig af disse
to partier. '

Spendende forhandlinger

Der er nok ikke nogen tvivl om, at
hvis det lykkes Dansk Folkeparti at
fi gennemfort, at man ogsi kan fi

‘dxkket sine merudgifter, selv om
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man er folkepensionist, sa bliver det
efter samme model, som gxlder for
hjzlperordningen og ledsagerord-
ningen, for politikere har en for-
karlighed for principper, der er
kendt i forvejen: Man bevarer retten
til merudgifter, hvis man havde den
1 forvejen.

Statens udgifter vil vaere be-
skedne. For eksempel vil det forste
ars udgifter kun dreje sig om de 65-
66-arige, som er den gruppe, der
aret for var 64-65 dr. Men 1 betragt-
ning af hvor umuligt det har vaeret i
mange ir at trenge igennem over
for politikere i alle partier, vil det
vaere et stort fremskridt.

For de mennesker med en funk-
tionsnedsxttelse, der bliver folke-
pensionister, vil det vere af helt
uvurderlig betydning, at de i det
mindste ikke mister den handicap-
kompensation, de havde i forvejen.

Derfor ser vi med spending frem
til de kommende finanslovsforhand-
linger.

At fa den hjaelp man har behov for

Folketingets Socialudvalg har afslut-
tet behandlingen af et forslag fra So-
cialistisk Folkeparti om, at personer
mellem 18 og 65 ar har ret til bl.a.
praktisk hjzlp efter behov.

Under debatten i Folketinget
mente et flertal, at man allerede i
forvejen har en sidan ret. Det mente
SF ikke, for si havde de jo ikke stil-
let forslaget. Det mener handicapor-
ganisationerne i gvrigt heller ikke.
Men i hvert fald ville forslaget blive
stemt ned, hvis det kom til afstem-
ning, og det ville vare uheldigt.

Derfor har Folketingets Social-
udvalg vedtaget en beretning, hvor
alle partier bl.a. konstaterer, “at re-

geringen er enig i at sikre, at de
mennesker, der har brug for person-
lig hyelp og praktisk bistand til ud-
forelse af nedvendige opgaver i
hjemmet, ledsagelse samt vedlige-
holdelse af ferdigheder, rent faktisk
far den hjalp, de har behov for”.

I hvert fald politisk er en sidan
beretning forpligtende for socialmi-
nisteren, og den gor det lettere for
os at vende tilbage til Folketinget,
hvis der fortsat er kommuner, som
negter at bevilge den fornedne
hjelp til “mellemgruppen” eller til
andre, som f.eks. ikke er berettiget til
en hjelperordning.

Samtidig skal Socialministeriet

og De Samvirkende Invalideorgani-
sationer sammen gi i gang med at
“afdeekke problemstillingen, frem-
drage eksempler fra forskellige kom-
muner samt eventuelt ivarksaette
forspg 1 nogle udvalgte kommuner”.
Folketingets Socialudvalg krever at
blive holdt orienteret om dette ar-
bejde.

Med andre ord er et positivt for-
lgb sat i gang, og Folketingets Social-
udvalg vil felge med pa sidelinjen.
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Muskelsvindfondens
tombola-virksomhed
bestdr i dag af ni
tombolavogne, tre
skydevogne samt to
biler. Pd personale-
siden er Steen Jensen
(bagest) eneste pd
lonningslisten.

Knud og Aase Jensen
arbejder ulpnnet.

Af Jane W. Schelde
foto: Michael Lange
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Han skaber gevinst

I 20 dr har Knud Jensen stdet for Muskelsvindfondens
tombola-virksomhed. Det er blevet en livsstil, siger han

Den gule ‘Spirillen’ dur stadig. Tre
tennisbolde 1 en lille pose er ogsa
populere. En gipsfigur af en sid-
dende mus ifgrt tgj og to tynde ben,
der dingler ud over hyldekanten, skal
nok blive en szllert til sommer.
Store tojdyr og elektriske kokken-
maskiner er altid gode som 1.
premie. ..

Knud Jensen taler af erfaring, nir
han viser rundt pi lageret, der rum-
mer gevinster til Muskelsvindfon-
dens tombola. Papkasserne stdr stab-
let ovenpd hinanden, reolerne bugner
af store og smi tejdyr, kasser og
kurve med alverdens gevinster i tre
kategorier: 1., 2. og 3. preemier.

Gevinsterne  bliver indkebt
lgbende, nir Knud Jensen opdager
et godt tilbud, som, han regner med,
vil kunne trekke publikum til en af
de mange tombola-vogne, som Mus-
kelsvindfonden rider over. Efter-
hinden har han en god fornem-
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melse for, hvad publikum gir efter —
og det er ikke det samme 1 Firup
Sommerland, i Arhus, nir tombola-
vognen stir pa et torv i byen — eller
1 Terndrup. Og man skal kende sit
publikum, nir man pakker en tom-
bolavogn med gevinster og sender
den pi tur. Ellers bliver bade salget
og overskuddet til Muskelsvindfon-
den for lille.

Knud Jensen sxtter en re 1 at
ramme rigtigt. Det er sjzldent, at
han tager helt fejl af preemier, nir
han opkeber et restparti eller fir en
god pris, fordi han kan kebe store
partier. Det gelder om at vaere pris-
bevidst, vide, hvor meget premierne
mi koste, for at forretningen giver
overskud, men ogsd vere kvalitets-
bevidst. Knud Jensen vil gerne have,
at Muskelsvindfondens tombola er
kendt for at vare et serigst fore-
tagende, at have gode gevinster, men
ogsd for at der er gode chancer for at

fi gevinst — ellers kommer kunderne
ikke igen, mener han.

En livsstil

Sidste ar gav tombola-aktiviteterne
et overskud til Muskelsvindfonden
pa 600.000 kr., nir kerselsudgifter,
gevinster m.v. var trukket fra. Det
var lidt mindre end &ret for, meén
alligevel et tilfredsstillende resultat.

Og bortset fra det lille dyk i
2003, har indtjeningskurven varet
stot stigende siden den spade start
for 20 ar siden. I 1984 lgd over-
skuddet pa 84.000 kr. — 1 2003 alts3
pa 600.000 kr.

Og Knud Jensen, 59 ar, har veeret
manden bag tombola-virksomheden
i alle drene. Fra det forste ir, hvor
han fik lov at stille et bord op i et
lokalt supermarked 1 Hobro med
hjemmelavede gevinster, og hvor
han selv solgte lodderne, til han i
dag koordinerer to faste stadepladser

1 Farup og Djurs Sommerlande med
lennet personale i sommermine-
derne samt ni tombolavogne og tre
skydevogne, som medlemmer eller
andre pa frivillig basis serger for at
bemande, nir vognene bliver stillet
op pa lokale torve, til byfester eller
ved Ah Abe koncerterne og Gren
Koncert.

Knud Jensen selv, hans kone
Aase, deres voksne bern og andre
familiemedlemmer er dog stadig at
finde som hjzlpere eller selgere i
vognene ved mange lejligheder. Det
er blevet en livsstil for bide Knud
Jensen og hans familie at tage sig af
arbejdet med tombolaen. Og det
gxlder alt fra at kabe gevinster til at
pakke lodder og udvikle nye idéer
til supplerende aktiviteter, der kan
give penge i kassen. Det meste ydes
som frivilligt arbejde — ligesom det
er for Knud Jensen selv.

Tombolavirksomheden er efter-

hinden et omfattende foretagende,
der er blevet sat i system, men som
pa mange mader stadig korer efter
de samme principper som 1 starten.
Det gxlder om at tjene penge til
Muskelsvindfonden, men ogsd at
give publikum noget tilbage. Eller
sagt med Knud Jensens ord: Gevinst
hver gang — enten tl dig eller til
Muskelsvindfonden!

Hjlp til “den syge mand”

Egentlig havde Knud Jensen ikke
regnet med, at han nogensinde
skulle involveres i tombola-aktivite-
ter. Han arbejdede som chauffer,
korte bl.a. for Hobro Mejeri og var
autodidakt automekaniker. Sammen
med sin kone og bern boede han i
en nedlagt landsbrugsejendom 1
Dgstrup, lidt uden for Hobro og var
1 fritiden i gang med at satte deres
gamle ejendom i stand, da han blev
alvorligt syg. Igennem tre-fire ir til-

Sennen Steen Jensen har taget orlov fra sit job i
postvasenet for i det kommende halvdr at vere
ansat i tombola-virksomheden og hjelpe med
indkeb af gevinster, pakning af vognene og
udkarsel til dem, der har bestilt en tombolavogn
til en lokal byfest eller marked.

I en gammel fryser ligger poser med sorterede
lodder klar til at blive sendt ud med tombola-
vognene. Sorteringen og optzllingen af lodder
stdr Knud Jensen og hans kone selv for.

bragte han mere tid p3 sygehuset
end hjemme og endte forlobet med
at fi fertidspension, fordi han havde
faet konstateret sygdommen miyaste-
nia gravis.

“Jeg var ikke meget for at accep-
tere det. Jeg var midt i 30'erne og
havde tre smi bern, men jeg kunne
jo godt se, at socialridgiveren pa
sygehuset havde ret. Jeg kunne ikke
engang holde pi en blyant, var
meget tret og havde dobbeltsyn,”
forteeller Knud Jensen.

Men en operation og medicinsk
behandling hjalp pd symptomerne
og gjorde, at han kom ovenpd igen.
Efter en periode fik han ogsi over-
skud til at blive engageret i noget
uden for hjemmet, og Muskelsvind-
fonden kom lidt tilfzeldigt ind i bil-
ledet. Som myasteniker var Knud
Jensen medlem af foreningen, og en
opfordring fra en daverende ind-
samlingsmedarbejder om, at Knud
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Jensen skulle hjelpe med at sage til-
ladelse til at afholde tombola i
Hobro politikreds, fostrede idéen.

Faktisk var Knud Jensen meget
harm over, at tilladelsen ¢l at afvikle
tombola for Muskelsvindfonden gik
til et Tivoli. Muskelsvindfonden
kunne jo lige sd godt selv std for
aktiviteten, mente han.

I 1984 begyndte han beskedent
med et bord 1 den lokale brugstor-
ening. Folk kendte ikke meget til
Muskelsvindfonden, men de ville da
gerne hjzlpe “den syge mand”, som
solgte lodderne, og samtidig fik
Knud Jensen lejlighed til at fortelle
om foreningen og sin sygdom.

I foriret 1985 blev idéen om
tombola-virksomheden prasenteret
pd et mode i kontaktudvalget i
Muskelsvindfonden. Knud Jensen
foreslog, at Muskelsvindfonden selv
kobte en tombola-stadepladsvogn,
og at medlemmerne pi frivillig basis
skulle have ansvaret for at bemande
vognen 1 en uge af gangen forskel-
lige steder 1 landet. Tilsammen skulle
det give en tiltreengt indtegt til
Muskelsvindfonden, berettede Knud
Jensen pd medet, hvor han ogsd
fremlagde beregninger pi bide ind-
kob af vogn og et forventet over-
skud.

Mgdt med skepsis

“Malet har hele tiden veeret at tjene
penge til Muskelsvindfonden. For-
eningen manglede altid penge,” siger
Knud Jensen, der husker moderne i
kontaktudvalget som en slags “pep-
mader”, hvor medlemmerne kom
med idéer til indsamlingsaktiviteter:
papir- og frimerkeindsamling, lands-
lotteri, loppemarked, vertshusholder
for en dag m.m. Der gik sport i at
finde pi nye tiltag, og den gnist
smittede af pa de andre.

Den slags meder kan Knud
Jensen godt savne. I dag handler net-
vaerksmoderne i Muskelsvindfonden
mest om handicappolitik, og det er

zrgerligt, at det andet element ikke

er med mere, mener han.

Men idéen om at inddrage med-
lemmerne 1 tombola-virksomheden
blev afprevet pd kontaktudvalgs-
weekenden 1 fordret 1985 og fundet
god. I Muskelsvindfondens ledelse
var man dog skeptisk over for at
investere i en tombola-vogn.

“Aftalen blev, at hvis jeg kunne
skaffe mindst syv medlemmer, der
ville patage sig ansvaret for salget 1
en uge hver, ville Muskelsvindfon-
den kobe en vogn. Allerede pa den
forste weekend havde jeg 8-9 til-
meldinger,” husker Knud Jensen.

Den forste vogn blev kebt den
10. juni 1985 — kan Knud Jensen se
péd indregistreringsattesten. Vognen
har han stadig. Sammme 4r fandt han
en gammel campingvogn, som han
byggede om til en tombola-vogn, si
allerede det forste ar bestod “vogn-
parken” af to tombola-vogne.

Og med god opbakning fra
medlemmer rundt om 1 landet fun-
gerede 1déen fint: En klar-til-brug-
tombola-vogn blev kert ud til et
omride af Knud Jensen, der bide
havde styr pd gevinster og lodder.
De lokale medlemmer sgrgede for
stadepladstilladelse og bemandingen
1 den uge, de havde aftalt — og kerte

Tal pd tombola

derefter vognen videre til nzeste om-
rade, der havde en lignende aftale. P3
den mide kunne tombola-vognen
vaere pd Sjelland 1 fem-seks uger i
trek og blev derefter hentet tilbage
til Hobro, hvor resultatet af salget
blev gjort op.

For fa aktive medlemmer

Sidelgbende med de mobile stade-
pladsvogne opstod der ogsi andre
idéer. En fast stadeplads 1 sommer-
halviret 1 Firup Sommerland blev
resultatet af en henvendelse til
direktoren for sommerlandet 1 1988.
Siden kom Sommerland Vest 1

. Ringkjebing,Varde Sommerland og

Djurs Sommerland med, men kun
aftalerne 1 Farup og Djurs Sommer-

lande eksisterer stadig. Arige tilbage-

vendende begivenheder som messer
og udstillinger f.eks. i Messecentret
i Ars og Rehab-messen i Bellacen-
tret har igennem flere ir stiet per-
manent 1 Knud Jensens tombola-
kalender, mens Nordsgmuseet 1
Hirtshals, Fiskerimuseet i Esbjerg og
Jesperhus Blomsterpark i en drrckke
horte til de faste stadepladser for
Muskelsvindfondens tombola. Afta-
lerne er siden stoppet af forskellige
drsager.

I de senere dr har tombola-vog-

Knud Jensen skrev i begyndelsen af 2002 en lille statushilsen over tombola-aktivite-

terne i 2001. Han skrev bl.a.:

“Vi har i ar solgt for ca. 1.700.000 kr. Denne omsatning er lig med, at vi har eks-
pederet omkring 800.000 sma grgnne tombolalodder, hvilket igen er lig med, at vi har
haft omkring 135.000 kunder. Til disse har vi udleveret ca. 35.000 gevinster. S& hvis
I ser gule spiriller, Stella, Sasha, Svip eller Plum fra filmen “Hjelp, jeg er en fisk”, er

det meget tenkeligt, at de kommer fra os.

. Vi hgrer ogsé til blandt de store distributerer af biler, da vi har udleveret adskil-
lige hundrede som praemie - hovedparten dog kun 12 cm. lange, og uden tvivt vit
mange fa de lange vinteraftener til at ga med spil, de har vundet hos os - eller glaede
sig over lyset fra en af de utallige fyrfadslysestager, vi ogsa har haft.

Det er selvflgelig ikke uden omkostninger, at dette har kunnet lade sig ggre. De
to biler, vi har, har tilsammen tilbagelagt ca. 60.000 km, hvilket betyder, at vi har

tilbragt ca. 1.000 timer i bilerne...”
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nene ogs varet udlejet til andre for-
eninger, som fir 1/3 af omsatnin-
gen. Nir gevinsterne er betalt, giver
det stadig et overskud til Muskel-
svindfonden.

“Kombinationen af Muskel-
svindfondens logo pd vognen og de
lokale foreningsfolk som szlgere
giver succes. De lokale folk treekker
andre lokale til tombolaen, mens
Muskelsvindfondens navn trackker
turister og udenbys folk til,” siger
Knud Jensen, som er tilfreds med
den slags aftaler, nu hvor det er
blevet meget sverere at fi Muskel-
svindfondens egne medlemmer til at
gd ind 1 tombola-salget. Idéen er
ellers stadig ligetil: Knud Jensen og
hans hjzlpere sorger for at levere en
feerdig-pakket tombola-vogn med
gevinster og lodder til et medlem,
der sd serger for bemandingen 1 den
aftalte periode. Men det sker ikke
leengere sd tit, som han kunne gnske.

“Det virker, som om medlem-
merne mener, at Muskelsvindfonden
er en pengetank, og har glemt, at for
at nyde skal man ogsd yde,” siger
Knud Jensen, der igennem flere dr
ogsd har veret aktiv 1 myasteni—
kernes medlemsgruppe 1 Muskel-

svindfonden og med til at arrangere
seminarer, myasteni-traf og busture
til udlandet for medlemsgruppen.

Salenge det er sjovt

V1 er blevet ferdige med rundvis-
ningen 1 Knud Jensens nedlagte
landbrugsejendom ved Hobro, som
for leengst er blevet faerdigrenoveret,
og som 1 alle 20 ar har vaeret hjem-
sted for tombola-virksomheden. Og
feerdige med vores snak om histo-
rien bag tombola-aktiviteterne.
Knud Jensen har tydeligvis ret, nar
han siger, at tombola-arbejdet er
blevet en livsstil for ham og hans
familie, og at det fylder meget.

Han har indrettet et kontor, hvor
han ordnet alt det praktiske med
tombolaen. Stalden er omdannet til
et stort lager af gevinster. P4 loftet
ligger en stor sezk med 600.000
nitte-lodder klar til at blive pakket
og blandet med gevinstlodderne,
som opbevares et sikkert sted. Det
arbejde plejer Aase og Knud Jensen
selv at gore for at vere sikker pi, at
fordelingen af gevinster og nitter er
helt rigtig.

Pa girdspladsen er parkeret de
tombola- og skydevogne, der ikke er

1 brug den dag, et radt trachus pa
girdspladsen vidner om den faste
stadeplads 1 Jesperhus Blomsterpark,
som Muskelsvindfonden engang
havde, men nu er lukket. I et skur
stir to boldkast-reoler med seks
klovnefigurer, der vipper bagover,
hvis de rammes af en bold. Reo-
lerne har Knud Jensen selv lavet, og
de bruges nogle steder som supple-
ment til tombolavognene. “7 bolde
for en 10’er” — lyder det pd det til-
herende skilt.

Selv om Knud Jensen synes, at
hans arbejdsuge nogle gange bliver
for lang, og at han ikke orker mere,
er han alligevel ikke tet pd at sige
stop. Slet ikke, hvis det er midt 1 en
seson. Det skylder han sine sam-
arbejdspartnere. Nar sesonen er
forbi, har tingene som regel lost sig,
og si er der jo ikke langt til nzste
forir, som han udtrykker det.

“Det er blevet en livsstil, og hvad
skal jeg ellers give mig til? Jeg kan
godt se, at der tit smutter en grill-
aften med familien, ellerat jeg sj=l-
dent har en hel friweekend, uden at
telefonen ringer om et eller andet.
Men det kerer godt, og jeg synes
stadig, det er sjovt.” ™
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1 de forste dr af
tombola-virksomheden
blev der sendt en
pressemeddelelse med
billede til de lokale
aviser for at advisere
om, at Knud Jensen
og hans kone Aase i
den kommende uge
ville kore en af
Muskelsvindfondens
tombolavogne ud til
omrddet. Her et
pressebillede fra
1986.

Foto: Mogens
Anthonsen.
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Medlemmer efterlyses

Et par fynske medlemmer af Muskelsvindfonden efterlyser andre
medlemmer, der har fiet at vide, at de har muskelsvind, men ikke
hvilken undertype de har. Undertypen — eller den specifikke diag-
nose — er 1 mange tilfzlde adgangskortet til at fi en korrekt
behandling i sundhedsvasnet, og f.eks. atholder Institut for Mus-
kelsvind i dag ikke kurser for personer, der ikke har en specifik
muskelsvinddiagnose.

Det kan give mange problemer ikke at vide prcist, hvilken
sygdom man har, og derfor ensker de fynske medlemmer at under-
sage, om der er interesse for at atholde et medlemskursus eller for
at oprette en medlemsgruppe for disse medlemmer.

Kirsten Schmidt Nielsen, der har lavet kurser og grupper for
voksne med muskelsvind 1 mange ir,’har lovet at hjzlpe et initia-
tiv 1 gang, og interesserede bedes henvende sig til hende pa tlf. 64
75 14 23 eller e-mail: ksn@edb.dk.

Forste made i nyt netvaerk

Institut for Muskelsvind er den 30. august vaerter ved et made i
Dansk konsortium for neuromuskulere sygdomme, der blev stif-
tet pd en workshop, instituttet atholdt 1 oktober 2003. Formalet
med konsortiet er at etablere et netvaerk mellem danske forskere
og behandlere, der arbejder med neuromuskulere sygdomme.

Til medet indbydes neurologer, pediatere, ortopader, patolo-
ger, genetikere og biomedicinere. Desuden deltager konsulenter
fra Institut for Muskelsvind som reprasentanter for rehabili-
teringsverdenen.

Professor Peter S. Harper fra University of Wales holder oplaeg
om dystrofia myotonica, og mededeltagerne opfordres til at bidrage
med cases fra hvert deres fagomride.

Det er arranggrernes hib, at man med dette mede kan etab-
lere et forum, hvor man 1 en god og kollegial atmostaere kan drofte
vanskelige cases og fi inspiration til videre samarbejde.

Yderligere oplysninger om medet kan fis ved henvendelse til
sekreteer 1 Udviklingscentret, Gerda Steen Larsen, tlf. 89 48 22 22,
e-mail: gela@muskelsvindfonden.dk.

Pa den kinesiske mur i karestol

“Da jeg stod neden for den kempemassige kinesiske mur, havde
Jeg svaert ved at forestille mig, hvordan jeg nogensinde skulle
komme derop. “Den, der siger, at det ikke kan lade sig gore, skal
ikke afbryde den, der gor det.” (kinesisk ordsprog) Vores kinesiske
guide gav aldrig op! Det nemmeste for hende havde veret at sige:
“Du sidder i karestol, s det er logisk, at du ikke kan komme op
pd muren.” Det gjorde hun ikke, 1 stedet sagde hun: “Dine hgj-
skolevenner vandrer pd muren, si vi mi finde en lasning p3, at du
ogsi kan komme derop.”

Losningen blev, at hun skaffede fire smé, men stzerke, kinesere
til at baere — kinesere spreegfyldt af kraefter. Helst ville de have lof-

tet mig 1 en bambusstol, men da jeg har svaert ved at sidde i en
stol, der ikke er specialtilrettet, fik vi til sidst overtalt dem til at
lofte mig i min egen manuelle korestol. De tog fat, én i hvert
hjerne og begyndte at gi. Det var en strakning af ca. 1/2 times
varighed med en konstant stigning — opad, opad og atter opad gik
det ad skiftevis trapper og smalle hullede grusveje. Oppe pd muren

~ var det meningen, at jeg skulle medes med resten af hegjskolen,

som havde vandret fra ét sted til et andet pa det 6000 km. lange
bygningsvark. Det lykkedes! Udsigten og gensynet med de andre
1 1000 meters hgjde, var helt fantastisk.

Lees hele Anna le Dous’ beretning om turen med Logumkloster hejskole
til Kina pd wuw.muskelsvindfonden.dk — medlemsaktiviteter — rejser.

Anna le Dous pd den kinesiske mur omgivet af sine fire kinesiske barere.

At skrive en afgorelse

Ankestyrelsen har udgivet pjecen “At skrive en afgerelse” til brug
for sagsbehandlere, men indholdet af den kan ogsd vere nyttigt at
kende for brugere af det sociale system.

Ankestyrelsen skriver 1 pjecens indledning til sagsbehandlerne:

“Det er ikke nok, at du selv ved, at kommunens afggrelse er
rigtig og lovlig. Du skal ogsd serge for, at boigeren forstir
afgorelsen og begrundelsen for den.”

Det er Ankestyrelsens erfaring, at den del af sagsbehandlingen,
der gir ud pid at formidle afgorelser, i mange tilfeelde ikke fir
opmarksomhed nok.

Pjecen indeholder bl.a. en meget detaljeret opskrift pa, hvor-
dan en afgerelse ber skrives og en overskuelig tjekliste, der kan
lette arbejdet. )

“At skrive en afgorelse” kan hentes gratis fra Ankestyrelsens
hjemmeside pd www.ast.dk/startsider/indfrm2.htm.
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Naturvejleder pa Musholm

Marianne Agri, 39 ar, er ansat som
naturvejleder pi Musholm Bugt
Feriecenter 1 perioden 15. april til
15. oktober. Marianne Agri er
uddannet skovarbejder og teknisk
assistent inden for Teknik & Miljo-
omrddet i offentlig forvaltning.
Hun har tidligere arbejdet i en
skovbernehave og som naturvej-
leder pa Naesby Centret.

Marianne Agris szerlige inter-
esseomrade er at skabe adgang til
og aktiviteter 1 naturen, som ogsd handicappede kan benytte sig
af. Kogning af minkkranier, garvning af skind og kast med okse er
bare nogle af de ting, der tilbydes centrets gester, der ogsd kan
trekke pd Marianne Agris gvrige ekspertise ved deres egne arran-
gementer. Herudover skal hun selv lave arrangementer bide for
centrets kunder og for institutioner, bernehaver, skoler og borgere
i Korsgr og omegn.

Det er habet, at det 1 lobet af det naste halve dr bliver muligt
at finde finansiering til at gore naturvejlederstillingen pd Musholm
permanent.

Marianne Agri

Handicap i Hollywood?

Film og andre former for fiktion betyder meget for maden, men-
nesker opfatter verden og hinanden pa. Derfor er det ikke lige-
gyldigt, hvordan fiktion fremstiller bestemte befolkningsgrupper,
f.eks. mennesker med handicap.

Websiden Handifikation fokuserer pa denne problemstilling:
Her gennemg3s film, tv og litteratur, der rummer karakterer med
fysiske handicap, og siden skal pa sigt fungere som kombineret
opslagsvark og oplevelsesguide.

Som vidensarkiv kan Handifikation desuden fi handicappoli-
tisk betydning: Hvis fordomme og stereotyper knyttet til livet med
et handicap skal bekeempes, mi vi forst lere at genkende dem —
f.eks. ved en systematisk gennemgang af den fiktion, der pd én
gang spejler og former vores virkelighed.

Klik forbi pi: www.handifikation.1go.dk. Siden er under
udbygning, og bidrag af enhver art — respons, filmforslag eller ana-
lyser — er meget velkomne!

Sarah Glerup '

Husk at melde adresseaendring

Efter bortfald af portostgtten til udsendelse af Muskelkraft har vi
indgiet ny aftale med PostDanmark. Aftalen betyder bl.a., at Mus-
kelkraft ikke bliver eftersendt, hvis modtageren er flyttet, men ogsa
at Muskelsvindfonden ikke fir besked om ny adresse. Derfor er
det vigtigt at melde adressezendringer direkte til medlemskoordi-
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nator Eva Christensen, Muskelsvindfonden, tif. 89 48 22 22 eller
email: evch@muskelsvindfonden.dk. Medlemmer, der ikke har
modtaget Muskelkraft nr. 2/2004 pd grund af flytning, kan lige-
ledes kontakte Eva Christensen for at fa bladet tilsendt.

Mod bedre boligvilkdr

Videnscenter for Bevaegelseshandicap har udgivet temahzftet
“Hvad venter vi pi? — mod bedre boligvilkir for mennesker med |
funktionsnedsattelse”. Der er i dag boligmangel for mennesker
med handicap 1 Danmark, og 1 haeftet belyser videnscentret fra for-
skellige perspektiver den aktuelle boligproblematik for mennesker
med funktionsnedsattelse.

Heftet bestdr af en reekke interviews med bade brugere, fag-
folk og eksperter, ligesom handicaporganisationerne og konkrete
projekter er repraesenteret. Der omtales en rundsperge til amterne,
og der gives et bud pi et godt forleb mod den rette bolig.

Temahzeftet kan indga i det videns-, inspirations- og planleg-
ningsarbejde, som man mange
steder er midt 1, og som er pa vej
andre steder. Det henvender sig
bl.a. til fagfolk, planleggere,
uddannelsessteder, handicaporga-
nisationer, bygherrer, boligfor-
eninger og sidst, men ikke mundst,
mennesker med handicap og
deres pirgrende, der leder efter en
bolig.

“Hvad venter vi pd” er gratis

Hvad venter vi pG?

- mod bedre bollgvilkis for mennesker
med funktionsnedsaettelse

og kan rekvireres fraVidenscenter
for Bevagelseshandicap pa df. 89
49 12 70 eller hentes pa centrets
hjemmeside www.vib.dk.

Farvel Henrik

| Den 3. maj mistede vi pludselig vores dejlige, glade dreng,
| Henrik Vestergaaard Knudsen, som den 7. maj ville veere fyldt
31 ar.

Det har varmet meget, at s& mange har taenkt pa os i form
af besog, breve, telefonopringninger, blomster m.m.

Til biszttelsen 1 Roskilde Dombkirke den 8. maj var der
utrolig mange, der gnskede at tage afsked med Henrik. Blandt
i de mange smukke buketter og kranse, der var sendt og med-

bragt, var der en fra Ungdomsklubben.

Desvarre ved vi ikke, hvem Ungdomsklubben er, men vil
herigennem sige-mange tak for den smukke krans med bind,
hvorpa der stod ‘Farvel Henrik’.

Venhig hilsen

Anne & Bent Knudsen

Lerkevej 36

4000 Roskilde
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Se, nu danser bedstefar

Det blev et specielt landsmede. Det varede kun én dag.Vi holdt
det et helt nyt sted. Vi har aldrig for veret si mange. Og sa var
der kampvalg om formandsposterne.

Jeg er godt tilpas med, at vi 1 Muskelsvindfonden kan have en
god og konstrukuv debat, og at balgerne indimellem kan ga lide
hejt. Samtidig er jeg sikker pa, at uanset hvor man satte sit kryds
den 15. maj, sa er alle enige 1, at vi nu skal se fremad. Det er og
har alad veret sagen, det drejer sig om.

Et af landsmedets mest markante resultater er, at vi har det
yngste reprasentantskab og den yngste bestyrelse nogen sinde.
Otte af 21 i repreesentantskabet er under 30 ar. Fire af ni 1 besty-
relsen er under 30 ar. Det er vel en skebnens ironi, at dét sker
samtidig med, at jeg igen er blevet formand. Det er jo trods alt sd
mange ar siden, min dabsattest blev udfyldt, at jeg fortsat husker
dengang 1 50’erne, hvor “Se, nu danser bedstefar” var et fast ind-
slag 1 Giro 413 hver eneste sgndag.

Ungdomsgruppen har nedsat et handicappolitisk udvalg med
en meget lang liste over emner, de gerne vil atbejde med. Mange
af gruppens medlemmer er ogsa aktive i helt andre sammenhaenge
end Muskelsvindfonden. At de nu er kommet ind 1 bade reprez-
sentantskab og bestyrelse kan kun vaere en gevinst.

Et af emnerne, som de unge prioriterer meget hait, er sporgs-
malet om tilgeengelighed, dvs. problemer, som vi deler med mange
andre og derfor samarbejder om 1 DSI-regi. At en stor gruppe
unge med ga-pa-mod og energi vil arbejde mere intenst med
netop det emne, er jo bare fantastisk. Det betyder nemlig, at det
helt automatisk bliver prioriteret hagjere, og det er vigtigt.

Samudig vil de unge i Muskelsvindfonden ogsa fa flere opga-
ver og mere ansvar. Det vil ske allerede pa Gren Koncert, hvor
det blhiver de to yngste bestyrelsesmedlemmer, Ditte Guldbrand
Christensen og Isak Kornerup Houe, der skal pa scenen og byde
velkommen til forhabentlig flere hundrede tusinde mennesker.

Det vil ogsa blive de unge, der far ansvaret for vore politiske
relationer til De Samvirkende Invalideorganisationer, fordi sam-
arbejdet med de andre handicaporganisationer giver mange kon-
takter og en bred viden. Ikke mindst om lovendringer, ofte endda

for politikerne tager imtiativer og dermed fir de unge ogsa mu-
lighed for at pavirke udviklingen.

Jeg vl ikke leegge skjul pa, at jeg er meget imponeret over den
kvalitet, der allerede praeger de unges arbejde. Bl.a. skrev 19-arige
Sarah Glerup for en maneds tid siden en fremragende kronik i
Dagbladet Politiken, og der findes ikke nogen avis, hvor det er sa
sveert at fa optaget en kronik som i Politiken.

Jeg er oven 1 kebet sikker pa, at der findes endnu flere unge,
som kan bidrage tl Muskelsvindfondens udvikling, lidt eller
meget, og hver pa sin made. Nar vi nu tager skridt til at give de
unge, der allerede er aktive, et egentligt ansvar for foreningens ud-
vikling, er det ogsd et signal til alle andre unge om, at de meget
gerne ma sige deres mening og blande sig 1 debatten.

Der vil ikke ga mange dr, for det er de unge 1 Muskelsvind-
fonden, der tegner foreningen og representerer os,’og netop vore
dygtige unge har bade 1 ord og handling understreget betydnin-
gen af, at vi er synlige. Det lyder som sed musik 1 mine gren, og
sa skal de sandelig ogsd have muligheden.

Naturligvis vil vi give dem al den stotte, de har brug for. Bade
politikere og medarbejdere star klar til at ose af mange ars erfa-
ringer; men den gamle frihedskemper og universitetsrektor
Mogens Fog sagde engang, at “erfaring er en billet til et tog, der
er kort”, sa vi vil ikke nejes med at tage dem med 1 fol-ordnin-
ger, hvor de bare sidder pa sidelinjen og folger de gamle cirkus-
heste, som nasten pr. rutine kan optrede hjemmevant i1 enhver
manege, hvis der bare er publikum pa.

Man kan aleid vere betzenkelig. Foraldre virker somme tider,
som om de er fodt betenkelige, og der er altid argumenter for
hige at vente lidt med at slippe de unge les. Men selv om der
skulle ryge en finke af panden en gang imellem, ser jeg det som
et mindre problem, end hvis vi gar i sta og ikke tor handle af frygt
for at bega fejl. Jeg tor slet ikke teenke pa, hvor mange fejl jeg selv
har begaet i arenes lob.

For som den svenske digter Verner von Heidenstam har sagt,
sa skal man “vove et terningkast”, for “det er skonnere at lytte ti
en streng, der brast, end aldrig at speende en bue”.




