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Første deI af koncertturn6en gik godt, se[v

om Århus-koncerten blev en mudret op-

LeveIse.
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Sarah Glerups elkørestol forsvandt på vej

hjem fra charterferie.
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Kommunens ansvar at forsikre en kørestol,

men det ved de færreste.
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Stor reportage fra Musketsvindfondens Lands-

møde 2006. 0m vilde vikinger på MushoLm.

der bL.a. udfordrede bØrnene i drabeLige

kampe. 0m de unges filmværksted og pro-

duktion af gysere, splattere og stumfiLm. 0g

om de voksnes fredeligere landsmøde med

beretninq, gruppediskussioner og va[9.
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Fyr atdrig en gravid hjætper. Det er uLovtigt

og kan koste mange penge i erstatning, lyder

rådet fra Jørgen Lenger.
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God bog tit at få inspiration af, mener an-

me[derne af ny bog, der beskriver situationen

for foræLdre. der får et handicappet barn.

30
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Stort jnternationa[t møde for fagfotk viste

stor lyst tiI at udveksLe viden og erfaringer

på rehabiliteri ngsområdet.

.39
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0verbeskyttede børn med handicap får jkke

chancen for at gennemgå en naturlig person-

Lig hed s udvi kli n g.
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Efterskote - er det noget for dig? Unge med

muskelsvjnd fortæLter om deres erfaringer.
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Ny ALS-arbejdsgruppe er dannet - DSI-Ung-

dom afho[der nyt kursus: Ban vejen forjob.
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Muskelsvindfonden har indgået aftale med

forsi kri n gssetskab om rejseforsi kri n ger, der

også omfatter medLemmer, der bruger respi-

rator.
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Vennerne er del: berlste ved at gå pd efterskole, nener
Sofie Møiler Clousen, der går på Fijsenborg Ungtlonts.
skoLe i Hantne[.
l:oto: Søren llotn/Chiti

Jeg ferrtryder il<ke et sel<und, læs side 46
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Fri for erstatningsfag på gymnasiet - 0[e

Lauth sLået tiL ridder - Præsentation af nye

medarbejdere: centerchef på Musholm, sous-

chef i Handshake, juniorprojektleder på Åh

Abe, leder af intern service - Wetlness på

Mushotm
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Det er hverken tigebehandLing eLter udtryk

for kompensation, når førtidspensionen

nedsættes, når man bLiver gift. Det Ligner en

straf, mener Eva[d Krog, som opfordrer potiti-

kerne tiI at gøre noget ved det.
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En mudret oplevelse
Men, ellers en god start på første del aJ årets Åh ebr-koncerter

o

i Arhus

"Var der kommet mere
end 18.000 gæster i
Århus, havde vi ikke
kunnet give dem en

ordentlig koncertop-
[evelse," siger Gitte
Nørgoord, direktør i
Muske[svindfonden.

Af Bodit Jensen

Foto: Søren Holm/Chili

Det tilbagevendende problem med
en alt for våd og mudret koncert-
plads i Århus skal løses.

Det gav nemlig endnu engang
sved på panden i Muskelsvindfon-
dens indsamlingsafdeling i de sidste

dage op ti1 Ån Abe-koncerterne,
at store mængder regn havde gjort
koncertpladsen Tangkrogen i Århus
til en mudderpøI.

Sidste år var det usædvanligt vådt
vejr lige op til koncerten, der gjorde
pladsen i Århus meget vanskelig at

bruge. Og i år var der tvivl til det
sidste om, hvorvidt ÅnAbe overho-
vedet kunne holdes påTangkrogen,
eller der skulle findes en anden løs-
ning i sidste øjeblik.

Koncerten blev dog gennernført
i Århus med 18.000 gæster i - hel-
digvis - rigtig dejligt sommervejr.

Men både foran scenen og på hele

den ene langside afpladsen var der
store, mudrede og utilgængelige
områder.

"Kommunen havde kørt. grus
på og forsøgt at gØrc meget, men
det er ikke godt nok.Vi måtte und-
iade at ta-ge en f erdedel af pladsen

i brug, fordi den var for våd, og var

der kommet flere end de 18.000,
havde vi ikke kunnet give dem en

ordentlig koncertoplevelse," siger
Muskelsvindfondens direktør, Gitte
Nørgaard.

Muskelsvindfonden har gen-
tagne gange gjort Århus Kommune
opmærksom på de utilfredsstillende
forhold påTangkrogen og har også

i samarbejde med Naturforvaltnin-
gen i Århus udarbejdet et, projekt,
der vil kunne gøre arealetVestereng
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egnet som koncertsted. Vestereng
har hidtil været brugt til afholdelse
af GrønKoncert i Århus og vil der-
for muligvis kunne være et alterna-
tiv tilTangkrogen.

"Af alle de koncertpladser, vi
benytter os af rundt omkring i lan-
det, byder pladsen i Århus os på de

ringeste forhold til den højeste pris.
Det synes vi ikke, man kan være be-
kendt hverken over for koncertgæ-
sterne eller os. Derfor håber vi på

en snarlig dialog og en hurtig aflda-

ring med Århus Kommune til gavn

for både kommunen og os.Vi synes,

det er ærgerligt for Århus, at forhol-
dene på Tangkrogen er en bremse-
klods for udviklingen afbrede, fol-
kelige kulturprojekter i byen," siger

Gitte Nørgaard.
lJdover den sædvanlige traver

med mudderet i Århus bød årets

Åh Ab.-t.t.tr 6 pi afprøvning af to
nye pladser i henholdsvis Aalborg
og Kolding.

"Det gik rigtig godt i Aalborg

med omkring 15.000 gæster, og det
er vi godt tiifi'edse med. Der var lidt
problemer med trafik-køer, men det
vil vi kigge nærmere på," siger Gitte
Nørgaard. r

Ved de treførste Åh Abe-koncerter i
Odense, Århus ogAalborg kom der godt
50.000 gcester. Åh Abr-konterterne i
Kolding og Københaun uar endnu ikke

rtiklet ued redaktionens slutning.
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Ferien endte i et mqreridt
Sarøh Glerups kørestol forsuandt på uej hjent fra charterferie, Der gik
tre neruepirrende døgn,før den kom hjem igen

Af Vivion A. Voldqaard

Foto: Kirsten Fich

Pedersen

Luften var lun og stemningen i top,
da 21-årtge Sarah Glerup sammen

med en veninde og sin hjælper
checkede ind i Reina Sofia Airport
på Tenerife den 22.januar i år. En
uge med sol og gode oplevelser
havde genopladet batterierne til
næste semester på film- og medie-
videnskabsstudiet på Københavns
[Jniversitet.

Den knap fem timer iange fly-
vetur hjem til Kastrup forløb uden
problemer. Men i takt med at med-
passagererne trak af med deres kuf-
ferter ved bagagebånd numrner fem,
og Sarahs elektriske kørestol stadig

ikke var inden for synsvidde, sank

det ellers så høje humør. Og efter
halvanden times venten bekræftede
personalet i Bagageservice det, som
Sarah frygtede mest: Kørestolen var
aldrig kommet med ombord på

flyet.
"Jeg følte mig vel nærmest som

en skildpadde, der 1å på ryggen og
ikke kunne noget selv," siger Sarah

Glerup om de efterfølgende døgn,
der var meget tæt på at sende den
ellers så handlekraftige pige til tæl-
ling.

For det var så som så med forstå-
elsen for den alvorlige situation hos

både Apollo Rejser, hvor turen til
Tenerife var købt, hos lufthavnsper-
sonalet og hos flyselskabet, følte
hun.

"Jeg var totalt magtesløs. At tage

min kørestol fra mig svarer til at

f erne det vigtigste niveau i Maslows

berømte behovspyramide. Men jeg
tror aldrig, de helt forstod det," siger

hun.
Bagageservice udfyldte en rap-

port om den forsvundne kørestol,
og Sarah tilbagelagde turen hjem fra
lufthavnen spændt åst til ryglænet i
bilen med en kuffertsele.

Kun håndører
Personalet i lufthavnens Bagageser-

vice lovede Sarah, at hun ville blive
kontaktet allerede klokken seks

næste morgen med status om køre-
stolen. Men op på formiddagen var

der stadig intet livstegn, så derfor
greb Sarah selv røret for at høre nyt.
Efter 42 minutters ventetid i telefo-
nen var der omsider hul igennem.
Men det var ikke nogen opløftende
besked, der ventede. Kørestolen var
endnu ikke opsporet.

Det var det svenske selskab, Nov-
air, der stod for flyvningen, men en

opringning til selskabets kunde-
serviceafdeling bragte ikke mere
klarhed over situationen. I første
omgang lovede en servicemedar-
bejder, at Novair nok skulle betale

regningen, hvis Sarah ville leje en

midlertidig kørestol. Men efter få
minutter ringede medarbejderen
retur for at trække tilkendegivelsen
tilbage. Selskabet var ikke forpligtet
til at betale mere end cirka 8.700
kroner, og hvis det blev dyrere,
mente servicemedarbejderen, at Sa-

rahs egen forsikring skulle betale.

I mellemtiden meddelte Baga-
geservice, at hverken Kastrup Luft-
havn eller Tenerife tilsyneladende
havde en kørestol i overskud. Sarahs

150.000 kroners kostbare trjælpe-

middel var med andre ord fordam-
pet i den blå luft.

'Jeg blev for alvor nervøs.Jeg
har ikke noget liv uden min køre-

stol. Jeg kan ikke passe mit studie,
jeg kan ikke sidde op,jeg kan in-
genting. Det Forsøgte jeg at gøre
klart for både flyselskabet og rejse-
selskabet, men de sagde bare, at de

ikke kunne gØre nere, end de al-
lerede gjorde."

Samtidig gik det op for Sarah,

at hendes kørestol var checket ind
som ganske almindelig bagage. Det
er normal procedure, men det har
den konsekvens, at flyselskabernes
erstatningspligt er begrænset til de

omtaire cirka 8.700 kroner.
"Min egen indboforsikring

dækker op til 80.000 kroner ved
udlandsrejser, men min kørestol er
150.000 kroner værd, og det bery-
der, at jeg måske selv ville hænge på

de sidste 70.000 kroner. Det tog næ-

sten pippet fra mig.Jeg blev endnu
mere rasende og magtesløs, for det
var der ikke nogen, der havde for-
talt mig tidligere. Heller ikke rejse-

selskabet, der ellers reklamerer med
at være ekspert i specialrejser."

Farvel til flyrejser
Efter skænderier i telefonen med
Apollo Rejser og en snak med både

kommunen og Sarahs eget forsik-
ringsselskab var der enighed om, at
sagen naturligvis skulle løses.Åpollo

Rejser kunne ikke gøre andet end at

afuente efter'lysningen af kørestolen,
så der var der iqgen hjælp at hente.
Til gengæld lovede Sarahs eget for-
sikringsselskab og kommunen at se

positivt på sagen.

"Hvisjeg kunne finde en brugt
stol ti1 80.000, ville forsikringssel-
skabet betale, og hvis det blev lidt
dyrere, ville kommunen træde til og

betale differencen. Men problemet
var også, at flyselskaberne fØrst er-
klærer en bagage for helt forsvun-
det, når der er gået 30 dage, og på

det tidspunkt vidstejegjo ikke, hvor
længe jeg ville komrne til at vente."

Efter to døgn med en kedelig
blanding aFuvished. raseri og snrer-
ter fik Sarah omsider en glædelig
opringning: "Vi har opsporet en
kørestol i Oslo. Det er formentlig
din."

'Jeg blev virkelig lettet. Men
samtidig kunne ingen garantere
mig, at det nu også var min køre-
stol. Og jeg kunne ikke få oplyst,
orn den var uskadt eller totalskadet.

Desuden skulle jeg vente endnu et

døgn,før de kunne komrne og afle-
vere den til mig."

Det var Sarahs kørestol,'Og den
var næsten hel. Armlænsbeslagene
var ødelagte, men uden at protestere

lovede flyselskabet Novair at betale
for reparationen.

Tilbage sidder Sarah Glerup og
tvivler på, om hun nogensinde tør
flyve på ferie igen. Hun havde over-
vejet at besøge en veninde i London
i sommerferien, men den plan er sat

på standby:
'Jeg er ikke sikker på, at jeg tør

rejse ud med min elektriske køre-
stol igen. Og hvis jeg skal have min
nranuelle stol nred, bliver jeg wun-
get til at give køb på min selvstæn-

dighed, og det har jeg ikke lyst til.
Jeg synes, det er et stort problem, at

man betragter en kørestol som al-
mindelig bagage,for det er den ikke.
Min kørestol er en del af mig, men
den bliver ikke behandlet sådan af
de ansvarlige pafter:'mener hun.

Uheldigt sammentræf
Direktør for Apollo Rej-
ser, Jan Lockhart, har fra
sidelinien fulgt med i Sarah

Glerups sag, men han
mener ikke, at selskabets

involverede rej sekonsulen-
ter kunne have handlet an-
derledes.

"Man kan altid dis-
kutere, onr nlan har gjort
nok, neen i den aktuelle
sag mener jeg faktisk, at
vi havde en anelse svært
ved at gøre mere. Det var
et sammentræf af uheldige
omstændigheder, som vi jo
ret beset ikke havde nogen
indflydelse på," siger han.

Jan Lockhart indrøm-
nrer dog. at Apollo Rejser
har et rnedansvar, når noget
gitr galt hos selskabets un-
derleverandører - i dette
tilfælde lufthavnsp erso nalet
og flyskabet.

"Selvfølgelig er vi an-
svarlige, og det er således

også naturligt, at vi gør alt,
hvad vi har mulighed for i
et tilfælde som Sarah Gle-
rups. Men det mener jeg
faktisk også, at vi gjorde,"
siger han.

Jan Lockhart vil nu tage

initiativ til, at der både på

Apollo Rejsers hjemmeside
og i rejsebranchen generelt
bliver inforrneret om, hvor-
dan erstatningsreglerne er,

når man tager kørestolen
med på flyveturen.

+.
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Forsikringen er kommunens snsvqr
Kommunernes Landsforening skærer igennem: Ingen kan ikke tuinges til atforsikre en

kørestol. Kommunerne lrænger på regningen, huis uheldet er ude underferierejsen

Hvem skal betale, hvis kørestolen
ryger ud over rampen på vej ind
i flyveren? Hvis hjulet er vind og
skæv, og det ene armlæn bræk-
ket af? Eiler hvis stolen simpelthen
bare ikke dukker op i ankomsthal-
len efter otte dejlige dage i sydens

sol? Det er en jungle at finde rundt
i forsikringsselskabernes forskel-
lige policer. Og nemmere bliver det
ikke, når der under en ferierejse er
involveret både rej searr angør, luft-
havnspersonale og flyselskab.

En rundringning, som Muskel-
kraft har foretaget, viser, at ingen af
parterne kan give et entydigt svar
på, hvordan kørestolsbrugeren skal

forholde sig, hvis uheldet er ude.
Først hos Kommunernes Landsfor-
ening kommer der ec svar, der ikke
kan tolkes på:

"Vi kan ikke kræve, at kørestols-
brugerne selv tegner en forsikring,
der dækker stolen. Det er,der ikke
lovhjemnrel til nogle stedbr," frstslår

Lise Holten, konsulent i Kontoret
for Social- og Sundhedspolitik.

Det er med andre ord de enkelte
kommuner, der hænger på regnin-
gen, hvis en kørestol kommer be-
skadiget hjem fra ferie - eller i vær-
ste tilfælde slet ikke kommer hjem.

"Vi har haft nogle sager af den
slags i løbet af de seneste par år, og
vores konklusion er, at kørestolen er
den enkelte kommunes ejendom.
Dermed er det kommunen selv,
der skal betale. Jeg er klar over, at
der kan være en voldsom udgift for
en lille kommune, men det ændrer
ikke på, at vi mener, der ikke er lov-
hjemmel til at kræve andet," siger
konsulenten.

Dermed løser hun et problem,
som blandt andreLuftfartens FIan-
dicapråd under Statens Lufthavns

Væsen har diskuteret det seneste år.

Nemlig hvordan det kan sikres, at en
kørestolsbruger er ordentlig dæk-
ket ind, hvis der sker noget med en

kostbar kørestol under fl).veturen.
"Vi har forsøgt at lave en sim-

pel vejledning, men det er ikke lyk-
kedes. Det er så forskelligt, hvad de

enkelte forsikringsselskaber dækker,

og det hele a1hænger tilsyneladende
af, hvad folk har privat," mener
Henning Christensen, medlem af
.Handicaprådet.

Ifølge ham er flyselskabernes
erstatningspligt begrænset til 1.000
SDR. SDR betyder Special Draw-
ings Rights, som er en kunstig va-
luta, som flyselskaberne opererer
med i henhold til den internatio-
nale Montreal-konvention. Kursen
er aktuelt 872,07 kroner, og tfølge
Henning Christensen er det største

erstatningsbeløb, et flyselskab kan
ende med at betale for beskadi-
get eller bortkommet bagage, altså

8720,70 kroner.

Spild af penge
Ifølge informationschef hos

Statens Lufthavns Væsen,

Torbjørn Anker er det
grundlæggende pro-
blem, atkørestole bliver
checket ind på flyene
som netop alminde-
lig bagage. For der-
med bliver det de

1.000 SDR, der
sætter grænsen

for erstatnin-
gens stØr-
relse, hvis"
der går
noget
galt under

Af Vivion A. Voldgaard

rejsen. I øv-
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Læs også gennemgangen af rejsesygeforsikringer og den
særlige aftale, Muskelsvindfonden og et forsikringsmægler-
firnea har indgået one rejseforsikringer, der også omfatter
respiratorbrugere, side 51.

rigt den samrre grænse der gæ1-

der, uanset om man rejser med en
eksklusiv minkpels i kufferten, et
toptunet og dyrt golfsæt i baga-
gen - eller en elektrisk kørestol til
150.000 kron€r.

"Som jeg ser det, skal alle rej-
sende være bevidste om, at de selv

bærer ansvaret, hvis værdien på ba-
gagen overstiger 1.000 SDR. Det er

nok de færreste, der spekulerer over
det, men det bør man altså gØre,"

opfordrer han.

Det bekræfter konsule4t Chri-
stian Skødt fra Forsikringsåplysnin-
gen. Gennem en menneskealder har
han svaret på spørgsmål fra tvivl-
rådige forsikringsselskaber- og kun-
der. Og han er den eneste, der ikke
med det samme sender regningen
for en ødelagt kørestol hjem til
brugeren efter en rundtur hos både

flyselskab, rejsearrangør og hjem-
kommune:

"Vi spurgte til det hos Kom-
munernes Landsforening i 2002,
og dengang fik vi det svar tilbage,
at kommunerne ikke kan stille krav
om, at kørestolsbrugere selv tegner

en forsikring på kørestolen. Det er

der'ganske simpelt ingen lovhjem-
mel til. Hvis der sker noget, er det
simpelthen den risiko, som de en-
kelte kommuner løber, når de låner
noget ud," fastslår han.

Ifølge ham har det ingen betyd-
ning, hvem der er ejer, og hvem der
er bruger af kørestolen..Der er hos

mange forsikringsselskaber kucyme
for, at folks private familieforsik-
ringer betaler, hvis eksempelvis en

el-scooter bliver stjålet. Men det er

som udgangspunkt en kuryme, altså

ikke noget, der er nedfældet i nogen
lov. Og samme storsind vil forment-
lig ikke være gældende, hvis det er
en kostbar kørestol, det gør ud over,

spår Christian Skødt.
"I princippet kan man som køre-

stolsbruger forsikre alt det, som et

selskab vil være med til at forsikre.
Også enlånt kørestol til 150.000
kroner. Men hvis nogen spørger, vil
jeg ikke iåde vedkommende til selv

at tage den udgift på sig. Hvorfor
skulle man det, når loven foreskri-
ver, at det overordnede ansvar ligger
hos kommunerne," siger han. r



Landsmøde 2006

Foto: Alex Tron

Vikingerne kom, så og sejrede

Der var vilde vikinger, slåskampe

med sværd og skjold, bål og fortæ1-

linger og ægte vikingehåndværk, da

Børnelandsmøde 2006 blev afvik-
let på Musholm Bugt Feriecenter
samtidig med Muskelsvindfondens
årlige landsmøde.

Ganske vist nåtte børnelands-
nrødet undvære dec annoncerede
vikingeskib Røskva, som ikke
kunne lægge til strand ved Mus-

holm Bugt på grund af blæst. Men
et vikingeskib var der alligevel - på

land, og de srnå og store vikinger
hyggede sig i vikingelejren, der var
skabt af vikingegruppen Bifrost fra

Frederikssund i samarbejde med
børnelederne Lone Brandbyge og

Marianne Agri.
Børnelandsmødet sluttede rned

et vikingemarked for alle landsmø-

dedeltagere. Her blev der bl.a. ind-

viet en runesten med inskriptionen:
Mimer - hoved uden krop, kiog
som ingen anden.

Runestenen kan fremover be-
undres foran naturværkstedet på

Mushohn Bugt Feriecenter.

Se Jlere billeder af alle uikingerne -
og af de uoksn.es landsmøde på www.

muskelsuindfonden. dk under medlems-

aktiuiteter og landsmøde.
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Scenen er sat til landsmøde 2006. Forln lærredet sidder nogLe af dogens oktører kLar med opLæg til debatten.

Velkommen til Muskelsvindfondens
nye filmskole!

En overraskende melding fra for-
mand Evald Krog, men man kunne
godt være tilbøjelig til at'give ham
ret, når man kiggede rundt i Sto-
rebæltshallen i I{orsør denne løridag

efterrniddag. Hele hallen var ud-
smykket nred ektuelle filmplakarer i

både almindelig størrelse og mega-
stØrrelser på endevæggene. Kæmpe
"fiJmstrimler" med ægte billeder fra
de sidste års landsmøder hang rundt
om i hallen og gav antydning afet
filmstudie og -produktionsværk-
sted. Programmet for rftenens Fest

\ød da også på kåring af de bedste
fihn - såjo, den var god nok.

Men inden filmens verden fik
lov at tage over, og de unge fi'a Mu-
skelsvindfondens UNG06 fik ordet,
var der dog lige et andet meget
vigtigt punkt på dagsordenen i
Storebæltshallen : Muskelsvindfon-
dens landsmøde 2006. Og her var
'hovedrollerne'besat af bl.a. en fol-

ketingspolitiker, en formand, en di-
rcktør, en dirigent og ikke mindst
en stor gruppe aktive rnedlemmer
i salen.

Mens de unge producerede gy-
sere, splatter og stumfilnr på Mus-
holm Bugt Feriecenter, var der ikke
optræk til tilsvarende dramatik på
de voksnes landsmøde i hallen. Et
stille og fredeligt landsmøde, der
ud over den mundtlige beretning
og gennemgang af sidste års flotte
regnskab-stal også bød på interessante
gruppedebatter om livets mange ud-
fordringer. Og så selvfølgelig valg af
medlemmer til Muskelsvindfondens
repræsentantskab samt til formands-
og næstformandsposten. Landsmøde
2006 var præget af god stemning,
tid til hygge, fredelige meningsud-
vekslinger og socialt samvær.

Den kvikkeste politiker
Årets gæstetaler på landsmødet
var folketingsmedlem Ren6 Skau
Bjcirnsson (S), som Evald Krog ind-

ledende roste for at have gjort en
forskel i mange konkrete, handicap-
politiske sager:

"Det er altid rart at kunne byde
velkomrreen til et folketingsmedlem,
som en rnedarbejder i Muskelsvind-
fonden over for mig har betegnet
som den kvikkeste politiker siden
1987;',

Rene Skau Bjornsson tak-
kede for rosen og kvitterede med
at betegne det sorn impone-
rende, at en så lille forening som
Muskelsvindfonden har formået at
brænde så stærkt igennem og sætte

dagsordenen både handicappolitisk
og folkeligt ikke mindst gennem
Grøn Konce.t og Åh Abe-koncer-
terne.

"I har gjort en stor indsats for at

komme på banen, og I er gode til
det professionelle politiske arbejde.
Men I kan selvfølgelig ikke gwe det
alene.Vi politikere har ansvaret for,
at handicap-politikken konsekvent
er på dagsordenen. Fol mig person-

Af Jone W. ScheLde

Foto: Alex fran
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ligt har tilgængelighedsproblematik-
ken altid været interessant. For det
er de konkrete rarnmer, der gør hele

forskellen. Det er i hverdagen, at vi
finder den livskvalitet, der gør det
værd at slå øjnene op om morge-
nen."

IføLge Rene Skau Bjornsson
vil socialdemokraterne i det kom-
mende efterår tage flere konkrete
initiativer på det handicappolitiske
område - samtidig need, at der skal

holdes et vågenl øje med konse-
kvenserne af komrnunalreformen.
Af initiativer nævnte han bl.a. for-
slag om særlige puljer til udbedring
af manglende tilgængelighed til ud-
dannelsesinstitutioner og sundheds-

klinikker, forslag om forlængelse af
merudgiftsdækningen efter 65 år og
fokus på førtidspension og på hjæl.
peordningen i form af bedre løn-
og arbejdsforhold for hjælpere.

'Jeg tror, vi {år et efterår præget

af handicappolitik, for der er flere
andre partier, der også rører på sig,

og I er som ildsjæle med til at gØre

vores arbejde mere positivt og spæn-

dende. Man kan let som politiker
komme til at sygne hen bag skrive-
bordet, men I er garanten for, at vi
ikke ålder i søvn og heller ikke får
lyst til at ålde i søvn," lød det a{ilut-
tende fra Ren6 Skau Bjcirnsson.

Vores egne mursten
I sin mundtlige beretning kom
Evald Krog ind på de store beslut-
ninger, der blev taget i 2005. Bl.a.
om byggeriet afdet nye hus i Århus,
der skal rurrrrne forening og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind.
Huset er godt på vej og skal stå fær-
digt til oktober.

"Vi bryder med den fortærskede
frase om, at vi ikke skal sætte vore
penge i murscen.Æternativet var, at

vi skulle lægge syv mio. kr. i kom-
munens kasse og lægge andre mil-

Et fredeLigt lands-
møde med dronatik
pd pLakaten.

lioner i en udlejers mursten. I den
situation har vi besluttet at sætte

penge i mursten, fordi det bliver
vores egne mursten," lød begrun-
delsen fra Evald Krog, som også

fremhævede Musholm Bugt Ferie-
center som et andet vigtigt aktiv i
foreningen.

'Jeg kan slet ikke forestille mig
en situation uden Musholm Bugt
Feriecenter. Derfor synes jeg også,

at det er fuldt berettiget, at vi fortsat
bidrager til driften af Musholm. Det
er faktisk en del af vores medlems-
aktiviteter. For mig er der ingen
modsætning mellem at have hus
i Århus og Korsør - og at bruge
penge på medlemsaktiviteter. Det
er faktisk to sider af samme sag, for
uden steder, hvor vi kan fungere,
og hvor vi holder af at være, kan
vi ikke skabe gode medlemsaktivi-
teter," sagde han.

En udvidelsen og forbedring af
Musholm ventes at blive afgjort i
løbet af de kommende halvandet år.

Lykkes det at finde finansieringen

- helt eller delvist -, er det planen
at udvikle muligheder for rehabili-
teringsophold både for mennesker
med muskelsvind og for andre.

"Mit håb og min drøm er, at vi
kan tilbyde mere fleksible ophold
med et indhold, som er bestemt af
individuelle behov og muligheder.
Vi er ikke and-erledes end alle andre

mennesker, når det handler om at

forkæle os selv og holde kroppen
ved lige," sagde Evald Krog.

En hjertesag
Evald Krog kom også ind på en af
foreningens successer: Medlems-
aktiviteter for børn og unge. For-
eningen har altid arbejdet for at give

børn og unge et andet indhold i til-
værelsen end den muskelsvind, der
i forvejen filder meget. Det mål er
lykkedes så godt, at de unge nu har

"I er garanten for,
ot vi poLitikere

ikke folder i søvn,"
sagde folketing*
medlem Rene Skou
Bjdrnsson (S).

Landsmøde 2006
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så travlt med de samme ting som
andre unge, at de ikke også har tid
til at arbejde i Muskelsvindfonden.

"Det er for så vidt skæbnens
ironi, men vi kan være stolte over
vores succes. Og så skal vi huske,
at en forening altid kun vil være et
middei og ikke et må1."

Også på et helt andet område
har Muskelsvindfonden og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
opnået et godt resultat: Kort før
landsmødet sendte folketingspo-
litikere en "kærkommen hilsen"
i form af et tilsagn om en stØrre

bevilling til rehabiliteringscentrets
arbe.jde for mennesker med ALS.
Allerede i år får rehabiliteringscen-
tret bevilget to mio. kr. mere til at

dække det større antal mennesker
med ALS, som bliver henvist, og
oplægget fra folketingspolitikerne
lyder, at RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind fremover skal have en
permanent forhø-jelse af den økono-
miske ramme. Det skal ske via fi-
nansloven, og da den først vedtages i
Folketinget i decembeq er intet helt
sikkert før da.

"Men vi har god grund til at tro,
at vi får en mere permanent for-
højelse fra og med næste år. Dansk
Folkeparti har efterhånden gjort
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind til en hjertesag, og partiet har
jo en ganske betydelig politisk ind-
flydelse," sagde Evald Krog.

Slid og knofedt
I sin beretning kom Evald Krog
også ind på de nye handicapråd, som
er et resultat af komrnunalreformen.
Her er det nyt for Muskelsvindfon-
den, at så mange medlemmer har
engageret sig i det lokale handicap-
politiske arbejde. I ca. en tredjedel
af landets nye handicapråd er Mu-
skelsvindfonden repræsenteret, og
det flotte resultat skyldes ihøj grad,
at Muskelsvindfonden har gjort et
solidt arbejde, mente han.

"Nu venter så den barske hver-
dag for alle de nye medlemmer af
de mange handicapråd.Jeg er ikke
i tvivl om, at det nok skal gå godt,
men jeg er heller ikke i tvivl om,
at det vil kræve slid og knofedt.Jeg
glæder mig meget til at se, hvilke re-
sultater vi opnår ved denne priorite-
ring af handicaprådene.Jeg er sikker
på, at detle nye arbejdsområde vil
sætte sig spor i Muskelsvindfonden,
for vi erjo trods alt en organisation
med ret {å medlemmer," sagde han.

Anklage mod retssikkerheden
Også på et andet område inden for
handicappolitikken har Muskel-
svindfonden forstået at sætte sit af-
tryk, nævnte Evald Krog. I 2005 har
Muskelsvindfonden været involve-
ret i et meget stort antai ankesager

- især omkring dækning af merud-
gifter i forbindelse med et handicap

- og vundet dem. Og det er ikke
småbeløb, det handler om. Der er
eksempler på, at medlemmer har
vundet op mod 100.000 kr., som
kommunerne har forsøgt at snyde

dem for.
"Det er tankevækkende, at chan-

cen for at vinde en ankesag stiger
fra ca.25o/o til ca.70%o, når Muskel-
svindfonden går ind i en sag. Det
er åktisk en ganske alvorlig anklage
mod retssikkerheden på det sociale

område, for det er jo de færreste,

der har en organisation som Mu-
skelsvindfonden i baghånden, og de

bliver så.bare snydt," sagde Evald
Krog.

Netop det synspunkt blev i øv-
rigt efter landsmødet sendt ud til
Folketingets politikere via en pres-
semeddelelse, hvilket har fået flere
politikere til at kigge kritisk på for-
holdene og kræve forklaringer fra
den ansvaflige minister. Så sidste ord
om retssikkerhed og kommunalt
snyderi i forbindelse med dækning
af merudgifter er næppe blevet sagt

i denne sag.

Undervejs i sin beretning rettede
Evald Krog en tak til såvel medar-
bej dere som besryrelsesmedlemmer

for deres indsats, men han indrøm-
mede, at problemet med at sige tak
er, at så mange har gjort så meget
for Muskelsvindfonden, at han nemt
ville kornme til at glemme nogle,
der også havde fortjent en tak.

"Derfor vil jeg nøjes med at

sige tak til alle, uanset hvor i Mu-
skelsvindfonden I befinder jer, og
uanset hvordan I har bidraget. Det
har været et helt forrygende år for
Muskelsvindfonden."

Vi har tjent pengene selv
Direktør Gitte Nørgaard kunne
fortsætte den positive linie, da hun
efterfølgende fremlagde regnskabet

for 2005. Et overskud på.2,5 mio.
kr.

"Og det er ikke penge, vi har
sparet os til eller arvet.Vi har tjent
dem selv," sagde Gitte Nørgaard
og forklarede lidt mere detaljeret
hvordan. Grøn Koncert gav et stort
overskud, trr".tr Åh Abe-koncer-
terne og indsatsen ved Roskilde
Festivalen gav overskud, men ikke
så meget som forventet.

Overskuddet i de senere år og
bestyrelsens holdning om at kon-
solidere foreningen i stedet for at

bruge af overskuddet har betydet,
at Muskelsvindfonden har forbed-
ret sin egenkapital med 15 mio. kr.
i de sidste fem år. En meget positiv
udvikling, men sårbarheden, ud-
svingene i koncertindtægterne og
afhængigheden af Grøn Koncert er
stadig alt for stor, fremhævede Gitte
Nørgaard.

Hun håbede, at Muskelsvindfon-
denr20o7 kunne lancere en helt ny
slags arrangement, der på sigt kan

give foreningen en ny indtægtskilde,
som man i flere år har arbejdet for
at å.

Budgettet for 2006 viser et un-
derskud pa 1.,5 mio. kr., hvilket er > Landsmøde 2006
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stort, men stadig forsvarligt, sagde

Gitte Nørgaard.
"Med Muskelsvindfbndens nr1-

vrlcrde økorrorrriskc situerion og
den konsolidering, der: er sket i de

seneste år, så er det forsvarligt. Men
jeg håber da på, at vi vil {å er I'neger

bedre resultat i 2006 end budget-
teret," sagde hun og mindede om,
at en af de ting, som ikke kan ses

i regnskaberne, men hører til for-
eningens fundament, er det stærke

engagement og den arbejdsindsats,
som de fi-ivillige lægger for dagen tii
koncerter og andre arrangementer.

"Det kan ikke bogføres," sagde

Gitte Nørgaard.

Debat om den fremtidige kurs
For at få input fi'a landsmødedel-
tagerne til, hvilke eirner Muskel-
svindfonden i de kommende år skal

sætte særligt fokus på i sit arbejde,
var der på landsmødet aflat tid til
gruppediskussion. Grupperne blev
inddelt efter fem livsfaser, hvor hver
deltager kunne vælge den gruppe
elier livsfase, r'nan havde lyst til at
debattere. Efter en række korte
oplæg til hver af de fem livsåser:
barndorr (0-11 år),ungdom (12-19
år), voksen I - "begynder" - (20-39
år), voksen II - "øvet" (40-59 åf og
senior (over 60 år) gik deltagerne i
gfupper.

De to overordnede spørgsmål til
grr-rppearbejdet var:
1)Hvad er de store udfordringer

for dig i den livsåse, du er i nu?

(F.cks. trddrnnelse, kalliele, et
sociålt liv, bolig, meningsfulde
fi-itidsaktiviteter, ens o mhe d,

firrrrilieliv osv.)

2) I{an Muskelsvindfonden gøre

noget - og i givet fald hvad?

(Poli risk. konklete rktiviteter.
kur:ser...)

Resultatet af gruppediskussionerne
blev ikke pliusel)terct i plerrunr. rrren

blev indsanrlet og vil blive fienilagt
i repræsentantskabet til videre drøf_
telse og prioritering. r

VALG

i::.::.-.j:::: i

Vatg af potitisk ledelse

På landsmødet var der som ventet genvatg tit formand

Evatd Krog og næstformand Ditte Gutdbrand Christensen.

Begge btev vatgt uden modkandidater.

Se det samlede repræsentantskab på www.muskelsvind-

fonden.dk under foreningen.

Nyt repræsentantskab

Fem nye og genva[g ti[ fire medlemmer var resultatet. da

stemmerne til vatget af repræsentantskab blev gjort op.

Med i stemmerne indgik også de 31 brevstemmer, som var

btevet fremsendt rettidigt op ti[ [andsmødet.

Normatt ska[ der kun vætges syv medtemmer til re-

præsentantskabet, men da to medlemmer havde valgt at

trække sig før tid. sku[te der i år vætges ni medlemmer. De

to med de laveste stemmetal blev vatgt for de afgående

medlemmers resterende vatgperiode: dvs. et år,

TiL valget var opstillet 14 kandidater. Følgende blev

valgt med stemmeta[[ene i parentes:

Ny bestyrelse

Det nyvalgte repræsentantskab mødtes efter landsmødet

for bt.a. at vætge bestyrelse. Bestyrelsen for det kom-

mende år fik føtgende sammensætning:

Evald Krog, formand, Ditte Guldbrand Christensen, næst-

formand. Isak Kornerup Houe. Janne Sander Knudsen,

Nikolaj Krarup, Anita Kruse. Torben Madsen.

Bestyrelsen består desuden af de to medarbejdervalgte

medlemmer: Etse Danø og Niels Christian Nielsen.

Isak Kornerup Houe (108) - genvatg

Anita Kruse (1"07) - genvatg

Christian Skytt (104) - nyvalg

Jutta Andersen (99) - nyvatg

Peter G. K. Mikketsen (88) - nyvatg

Morten JuuI Sørensen (85) - nyvatg

Knud A. Jensen (82) - genvatg

Anette Munkehøj (80) - genvalg - vatgt for et år

Peter Batslev (71) - nyvatg - vatgt for et år.

Peter Quistgaard. Richard Vestergaard. Kenneth Kiet

Daugaard og Lone Jensen opnåede ikke valg.

Landsmøde 2006
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mge indtog
'værkstedet
frde gys og god.e grin, da de unge på
i producerede film

sidste gang,jeg tager af
imøde!

rigtig sjovt og hygge-
råde et glædeligt gensyn

enner. og så var det rig-
i skulle lave film. Det er

et, der interesserer os, så

et spændende at prØve.

rogle gode grin, når der
. Det var en god ide, at

e at filme scener og ha'
at skabe en film.Jeg vil
rningen i UNG'06 var

eller sådan virkede det

I friske "skuespillere" til
fik hjælp af nogle folk,

: til at lave filn1. De star-
fortælle lidt om, hvad

.e, og hvordan vi skulle
:. Hver gruppe skulle

Ienre at vælge imellem:
ltter, romantisk drama,
ilm og science fiction.
rulle vare et minut, og
mene skulle vi have en

stand med, som skulle
De ting var bl.a. peber-
hammer, plastiksom-

nange andre skøre ting,
det hele mere udfor-

Den Gyldne Krog
: vi frokost, hvor vi sad Herefter var der pause, så alle kunne

De "professionelle" filmfolk hjolp med ot redigere videooptogelserne
og tilføre dem stunfiLm-, science fiction eiler gysereffekter.

forhånd. Ude i grupperne skulle vi
diskutere, hvilken genre vores film
skulle være. Det gik der forholdsvis
meget tid med i vores gruppe.

I den gruppe jeg var i, valgte
vi, at den første film skulle være en
gyser.Vores ting blev et målebånd.Vi
gik i gang med at finde på en hand-
ling. Da vi havde filmet scenerne
og skulle have det rettet til, blev vi
enige om, at farverne skulle være
mørke, da vores film jo var en gyser.

Det hjalp folkene med, så vores før*
ste resultat blev rigtig godt.

I andre grllpper'var valget af
genre anderledes. Der blev bl.a. lavet

stumfilm og splatter.

Kl. 15 skulle vi i gang med den
anden film. Vi måtte ikke vælge
samme genre og heller ikke den
samme ting.Vi valgte denne gang
science fiction. Det var en del svæ-

rere, og vi var lidt pi bar bund. Der
var kamp om de sidste 5 ting, sorn
var tilbage, og derfor blev vores
ting denne gang en plastiksom-
merfugl, som vi ikke vidste, hvad vi
skulle stille op med. Men på trods
af udfordringen fik vi lavet en film.
Denne blev dog knap så god som
den første.

ventede en fin 3 retters menu og
live musik. Der skulle også kåres

den gruppe, som havde lavet de to
bedste film. De ville vinde "Den
Gyldne Krog" og skulle op på sce-
nen og holde en lille tale, som man
gØr tll rigtige Grammy-uddelinger.

Alle filmene blev vist om afte-
nen. Der var en jury, som skulle ud-
pege vinderen.

Da filmene skulle vises, blev vi
alle lidt flove og grinte forlegent.
Det gjorde jeg i hvert åid. Men da

filmene var blevet vist, var det vær-
ste overstået, selv om der egentlig
ikke var noget at være flov over, for
vi havde jo alle en lille skuespil-
ler gemt i os. Der var grin og store
klapsalver til alle grupper.

Der var rigtige mange gode
film, men desværre var der kun en

gruppe, som kunne vinde. Der var
stor spænding, da vinderen skulle
findes.Vinderen blev'Team Shreck',
og det fortjente de helt sikkert. De
havde gjort et rigtig godt srykke ar-
bejde.

Gruppen kom på scenen og fik
den Gyldne Krog om halsen. De fik
også en rose og et stort bifald.

Jeg blev ikke skuffet over ikke at
vinde. Konkurrencen havde været
benhård, ogjeg var kun glad for, at
jeg ikke skulle være jury.

Af Anne Heindorff

Nielsen

Foto: Alex Tran
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d fingrene fra fyrings-knappen!

4t det før, men det kan
ke siges for ofte:Man må

en gravid hjælper. Det er

3 der er flere eksempler
med en hjælpeordning,

izet dømt til at betale er-
for at have gjort det al-
enkelt bruger blev dømt
en erstatning på næsten

r., og da vedkommende
: betale, sørgede Kriste-
ring for, at brugeren blev
rsonlig konkurs.
ig faldt der desuden en

:n arbejdsgiver blev dømt
fyret en nybagt år under
lsorlov. Manden arbej-
:e vist ikke som hjælper,
: sådan set underordnet,
'n har også betydning for
rbejder som Lrjælpere, og
llingsloven må de heller

n godt nævnes nogle
,cielle situationer, hvor
:l er muligt at åringe et

forhold til ophør, men
) nogen grund t1l at gåt

overvejelser, for det er
alt for farTigt at forsøge

inger af gravide hjælpere

på barselsorlov. Så gør

e til at betale
har en hjælpeordning,
an selv som arbejdsgiver,

tår kommunen ikke klar
onomisk sikkerhedsnet,
pådrager sig et erstat-
:. Der er ikke andre end
t betale.

tvivlsomt, om kommu-
*'erlet hrr Liemmel til rt

i forbindelse med hjælpeordningen,
og det er sandsynligt, at man er nødt
til at anlægge sag mod kommunen
for at få erstatningskravet væltet over
på kommunen. I øvrigt med risiko
for at man taber - og så hænger man
både på erstatningen til hjælperen
og på sagsomkostningerne ti1 rets-
sagen mod kommunen.

Bed om et godt råd
Somme tider sker det, at hjælpe-
ren ikke er i stand til at udføre sit
arbejde på grund af graviditeten,
f.eks. hvis hun ikke miløfte, og det
er naturligvis et problem. På andre

arbejdspladser vil det ofte være mu-
ligt at tilbyde et mindre belastende

arbejde. I en hjælpeordning eksiste-

rer denne mulighed jo ikke. Men
løsningen er fortsat ikke at fyre
hjælperen.

Derfor vil jeg anbefale, at man
i disse situationer kontakter kom-
munen og beder om et godt råd,
blandt andet med baggrund i at

kommunen jo selv har erfaringer
med rollen som arbejdsgiver. I nogle
situationer er problemet løst ved, at

hjælperen sygemelder sig. I andre
situationer har kommunen tilbudt
hjælperen et mindre belastende ar-
bejde under graviditeten, og så kan
man selv ansætte en ny hjælper for
de penge, der er bevilget til hjælpe-
ordningen.

Endelig er det forekommet, at

kommunen i en periode simpelt-
hen øger bevillingen til hjælpeord-
ningen, så man selv kan betale en

anden hjælper, samtidig med at den
åste hjælper fortsat får sin løn.

SOCIAL KOMMENTAR

skulle finde på at svare mundtligt
eller telefonisk.Vi har i forvejen alt
for mange'Jamen-sagsbehandle-
ren-sagde"-sager, og problemet er,

at man ikke kan bevise noget som
helst.

Selv om vi har ganske gode
resultater med de ankesager, som
Muskelsvindfonden involverer sig
i, så er der undtagelser, og det er
netop sager, hvor der kun har været
mundtlige kontakter. Her kommer
vi sædvanligvis ingen vegne, så selv

om det kan være besværligt at kom-
munikere skriftligt, og selv om det
er lettere at tage telefonen og ringe,
så er det som regel en rigtig dårlig
ide.

Det sker, at sagsbehandleren ikke
har noteret noget om den mundt-
lige kontakt i journalen, eller at

sagsbehandleren har noteret noget
andet, end man selv har hørt sags-

behandleren sige. Når man intet kan
bevise, taber man normalt sagen.

I øwtgt foretrækker mange sags-

behandlere, at man henvender sig

skriftligt, f.eks. blot en email, fordi
det kan være irriterende for dem at

blive afbrudt, hvis de sidder og ar-
bejder med noget andet. Men navn-
lig i situationer, der er så følsomme,
som når en hjælper er gravid og
måske ikke kan passe sit arbejde, er

det ekstra vigtigt, at man kan bevise,

hvad der er sagt.

Ofte er det allerbedste, at man
kommer situationen i forkøbet og
spØrger kommunen, ailerede når
hjælpeordningen bevilges, hvad
proceduren er, hvis en hjælper blive
gravid og ikke kan passe sit arbejde.

Så er der god tid til et skriftligt
cr/ar - no til "rtnnl.renrl" "n-.-"-31

L bliue dømt til at betøle en stor erstafning, huis man;f.eks.fyrer en grduid hjælper

Af Jørgen Lenger
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En god inspirstionskilde

Som forældre til en dreng med mu-
skelsvind har vi med interesse læst

bogen "Anbring først iltmasken på

dig selv".
At få at vide, at ens barn er

handicappet eller er alvorligt sygt,

vender op og ned på alting i ens

åmilie og hverdag. Forfatteren An-
dr6s Ragnarsson, som er psykolog
og selv far til et handicappet barn,
kommer på en uformel måde gen-
nem de følelsesmæssige nederlag og
udfordringer, som gennemleves, når
man "pludselig" er blevet forældre
til et handicappet eller alvorligt sygt

barn.
Forfatteren behandlei i bogen

temaet, at forældre til handicappede
eller alvorligt syge børn bliver nødt
til at skabe nærende rammer for sig

selv, før de kan være i stand,/have

overskud til at skabe de bedst mu-
lige rammer for barnet.

Bogen er selvfølgelig ikke et
manuskript over, hvorledes en fa-
milie kanlskal leve, når den oplever,

at verden bryder sammen, men et
indblik i forskellige åser, som for-
ældrene typisk gennemlever i for-
bindelse med, at fremtidsudsigterne
pludselig er ændret væsentligt.

Bogen beskriver således de for-
skellige stadier i sorgarbejdet ved
at have fået et handicappet eller al-
vorligt sygt barn. De første kapit-
ler beskriver den psykiske reaktion,
man som forældre til et handicappet
barn gennemgår umiddelbart efter,

at diagnosen er stillet, og
hvorledes denne krise ry-
pisk forløber. Kapitlerne
er lidt teoretiske og bærer
præg af, at de er skrevet
til fagfolk. Den teoreti-
ske synsvinkel indehol-
der imidlertid mange
beskrivelser, hvor man
som forældre kan
nikke genkendende
til flere situationer
og herigennem får
et indblik i egne reaktions-
nlØnstre.

Medafhængighed
Forfatteren inddrager begreberne
afhængighed og medafhængighed i
mange af hans beskrivelser af for-
holdet mellem forældre og barnet. I
bogen forsøger foråtteren at skelne

mellem den positive afhængighed
og den negative medafhængighed,
selv om forskellen tit kan være van-
skelig.

Fofatteren beskriver på en god
måde de forskellige åser, som rypisk
opstår i tiden efter meddelelsen om,
at ens barn er handicappet eller al-
vorligt sygt. De forskellige faser er

forskellige fra åmilie til familie og
fra mor ogfar, men som udgangs-
punkt skal alle faser gennemleves,
inden der'er lys forude, og åmilien
formår at komme.videre. I forlæn-
gelse heraf gennemgås den hårfine
balance mellem de bekymrede for-

AN M ELD ELSE

ældre, hvoraf nogle kommer videre
med livet, mens andre nærmest bli-
ver låst åst!

Bogen kan og skal ikke betragtes

som et opslagsværk, da der ikke er
løsningsrnodeller, men et godt ud-
gangspunkt til at overveje ens egen

situation og hverdag. Samtidig kan
den være en inspirationskilde til at

komme videre i livet, hvis man er
kørt lidt fast i den praktiske dag-
ligdag med et handicappet eller
alvorligt sygt barn. Herudover er
bogen en god beskrivelse for åmi-
lien og dens omgivelser til at forstå
den svære situation, som årnilien er

havnet i.

Per og Mette Larsen er foræIdre til en

dreng med Duchennes muskeldystrof .

Bogen giuer ingen løsningsmodeller, men arxledning til øt ouer-

ueje ens egen situcrtion og reaktion, når ntan får et barn med

handicap

Anbing først iltmasken på dig selv - At have et hondi-
coppet eller alvorligt sygt barn
Af Andrds Ragnarsson
Dansk Psykotogisk Forlag, overslt fra islondsk.
2005. LL7 sider. Pris: 198 kr.

Af Per og Mette Lorsen
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RehabiliteringsCenterfor Muskelsuind uar 6{raltgør af stort inteynationalt møde

Af Jane W. Schelde

Foto: Nils RosenvoLd

Når mere end 150 fagfolk fra 18

forskellige lande tager tilVingsted
Centret uden for Vejle for at til-
bringe 48 timer sammen, må der
være noget at komme efter. Det var
der også - at dømme efter såvel ar-
tarrgØterr'e som indtrykket fra de

man ge Forsamlede figfol k.

Det internationale netværk af
ågfolk, der arbejder med rehabili-
tering af børn/unge med muskel-
svind, havde inviteret til et tre-dages
internationalt møde - det f erde af
slagsen i detle netværk - og Reha-

biliteringsCenter for Muskelsvind
var arrar'gør og ansvarlig for den
praktiske afvikling af mødet. Temaet

for dette års møde var, hvordan man
forbereder voksenlivet for personer

med en neuromuskulær sygdom.
Temaet blev valgt, fordi udvik-

lingen inden for behandling af ner-r-

romuskulære sygdonrme igennem
de sidste årtier har berydet, at men-
nesker med muskelsvind i mod-
sætning til tidligere netop opnår et

voksenliv. Hvilke nye udfordringer
inden for rehabilitering giver det,

og hvad er der brug for?

Udviklingen inden for behand-
ling af de neuromuskulære syg-
domme har også betydet, at begre-
bet rehabilitering bliver defineret
bredere, omfatter flere faggrupper
og i højere grad foregår som en
tværåglig proces ud fra patientens,/
brugerens,/borgerens behov og Øn-
sker.

"Dette forum er ikke stedet,
hvor der bliver præsenteret nye be-
handlingsmetoder eller grundforsk-
ning på det biomedicinske område.

Netværket diskuterer først og fi'em-
mest viden - systematisk, dokumen-
teret viden - om den komplicerede,
tvæfaglige samarbej dsproces, der er

kernen i rehabilitering," siger Jør-
gen Jepp esen, udviklingskonsulent i
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, og med i programudvalget
bag det internationale møde.

Vægtningen af rehabilitering og
forståelsen for, at det er en afgørende

åktor i forbindelse med mennesker
med handicap, et Øget igennem de

seneste år.

"Man kan sige, at hvor den bio-
medicinske tilgang er at fokusere på

det syge, så handler rehabilitering
om alt det andet," siger Jørgen Jep-
pesen.

Den bredere forståelse af reha-
bilitering kunne tydeligt ses, hvis
man kiggede på de åggrupper, der
deltog eller holdt oplæg på mØdet.
Hvor det tidligere primært var et
forum for fysio- og ergbterapeuter,
var der denne gang også psykologer,
socialrådgivere, rehabiliteringslæger,
børnelæger, sygeplej ersker og andre
behandlere inden for rehabilitering
til stede.

"Mødet bekræftede, at der er
et behov, en vilje og en lyst til ac

mødes i dette netværk, men også, at

netværket måske skal slyrkes ved at

blive organiseret i en mere formel
struktur."

Et af dagsordenspunkterne på

Vingsted-mødet var netop et for-
slag om at etablere en organisation,
måske med medlemskab, præsident,

åst mødestruktur, egen hjemmeside
m.v., som sikrer, at netværket gØres

mere permanent, men også udvikler
sig.

En foreløbig konklusion på for-
slaget blev, at der blev nedsat en ar-

bejdsgruppe, der skal arbejde videre
med tankerne og samtidig forberede
næste møde, der skal foregå i Fran-
krig i 2008. Arbejdsgruppen består
af seks personer, heraf tre fra Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind:
cheflæge Jes Rahbek, forsknings-
fysioterapeut Birgit Steffensen og

Jørgen Jeppesen.

Houedparten af indlægenefra det inter-

nationale møde kan hentes på webadres-

s en : www. neuromuscularrehab. org.

Der bLev lyttet, indhentet viden og udvekslet erfo-
inger, da fagfoLk inden for rehobiLiteing mødtes.

Netværket blev styrket



Husk også mennesket

Rehabilitet'ing lmntller om andet end det-f1'siske' Huad I\ltter det

at kurere kroppe rr, lwk s-iælen ltliuer ødelogt i pi'acesserL' lød en

benrerkning på det i,fegntionnle møde om rehabilitering

Seks drenge i el-hockey-stole suser

rnndt på banen for at demotlstrere,

hvordan man dribler, passerer urod-

standerne og skyder den 1i1le bold i
må1.Tilskuerne - en gruppe voksne

fagfolk fia ind- og r-rdland, der er til
internationålt møde om rehabilite-
ring af børn og Llnge med muskel-

svind - klapper begejstret, når der

scores. Det ser sjovt og legende 1et

ud.
Men det er det overhovedet

ikke, viser det sig, da det bagefter

er de voksnes tr-rr til at prØve en tur
i e1-hockey-stolene. Det er svært

bare at køre ligeud uden at snurre

rundt, og at fange bolden er nær-

rnest lråbløst. Der kr'ævel' trænirrg.

og det er netop en afPointerne ved

el-hockey-spor:ten. En holdsPort
med action, fart og spænding, ideel

for børn og unge rled muskelsvind,

Professor Feiwel Kupferberg fro Dannorks

Pædagogiske lJniversitet holdt opLæg om brugen

of fortæltinger i rehobiliteing.

der ikke har så rnange kræfter, og

så kræver det øvelse at blive en god

sprller.
Del v:ir rretop også ell Poirrce i

åt sætte el-hockey På Programmet
på det internationale møde om
rehabilitering påVingstedcentret i
slutningen af maj. De mange ind-
1æg i foredragssalenfortalte med ord,

hvad rehabilitering og

deltagelse handler om
ved at beskrive forskel-
lige projekter, studier
og urtdet'søgelser'. El-
lrockey-spil1e t ui s te, hvad
deltagelse kan være, og

hvad der: kan være med

til at give en god livs-
kvalitet til børn og Ltnge

med muskelsvind.

Voksenliv med
muskelsvind
Det tre dages inter:natio-
nale møde var en del af
det globaie newærk "Pae-

diatric Neuromuscular
Rehabilitation". Mødet
i år satte fokr-rs på forbe-
redelsen til et voksenliv
med muskelsvind, og

mere end 150 fagfolk
inden for rehabilitering fra primært
Europa hrvde tilrrreldr sig.

På førstedagen handlede indiæg-

gene og diskussionerne især om det

fysiske i rehabiliteringen - om den

fysiske og medicinske behandling.
Hvilke behandlinger kan give børn

og unge med rnuskelsviud et mere

aktivt liv, og hvad skal tnan være

særligt opmærksom på i deres fysi-

ske udvikling for at give dern mu-
lighed for at få et godt voksenliv?

På andendagen var temaet del-

tagelse og de mere "bløde" og ude-

finerbare rnål for rehabiliteringen,
mens tredjedagen handlede om
forskning og de kommende udfor-
dringer inden for rehabilitering.

Set med danske øjne var der

ikke mange overraskende meldinger

i de faglige oplæg og pritserrtrtio-
ner. Flere af præsentationerne kom

l4oia 1vergaard Jakobsen fortolte om sine volg i Livet bl.a' son

nor tiL en ikke-hondicappet dreng.

netop fra konsulenter i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind, så

Danmark er på nogle områder godt

rned i forhold til de ovlige eulo-
pæiske lande. Men det gør det ikke

mindre vigtigt at deltage, mødes,

udveksle eråringer, dele viden og {å

brugbare tip,lød meldingen fi'a en

af konsulenterne i Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind i en par"rse

mellem oplæggene.
''Det el hkiisk rrreget Ilyttigt ilt

opleve, at andre arbejder med de

Af Jone W. Schelde

Foto: Ni[s Rosenvold
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Torstein Lerhol fortalte i sit indLæq, hvod der
betød noget for hans Livskvalitet som studerende

og med lyst tiL ot rejse.

Fysioterapeut Marion Main fra
Hamrrersmith Hospital i England,

der i adskillige år har været langt
fremme mht. behandling og viden
om muskelsvind, kom i sit oplæg

ind på, at forberedelserne til et godt
voksenliv med en neuromusku-
1ær sygdom begynder allerede fra
barnets fødsel og i høj grad hand-
ler om hele familiens forståelse og

holdning.Vi skal ikke kun behandle

barnet, men inddrage hele åmilien

- ellers virker det ikke, sagde hun

bl.a.

samme problemstillinger og er nået

frem til samme resultat, som vi selv

- eller at andre har dokumenteret
det, som vi selv har haft en fornem-
melse af."

Svært at måle livskvalitåt
IJdover opvisningen og præsenta-

tionen af el-hockey-sporten bød
anden dagen af det internationale
mø de pi forskellige indåldsvinkler
og eksempler på temaet deltagelse.

Et gennemgående træk var, at netop

deltagelse og livskvalitet er to svære

stØrrelser at måle. For hvordan de-

fineres livskvalitet for børn? Hvilke
faktorer påvirker livskvaliteten?
Hvordan måler man børns delta-
gelse, og hvilken effekt har det på

deres liv og sociale udvikling, at de

er med?

Der findes ikke meget forsk-
ning på området, men flere af op-
lægsholderne havde arbejdet med
at udvikle målemetoder, som andre

kan gwe brug af. Eeks. Gillian King,
forskningsleder på et stort og aner-

kendt rehabiliteringscenter for børn

i Ontario i Canada og ImeldaJ. M.
Groot fra Holland, læge og forsker

inden for rehabilitering.
Gillian King fortalte om et stu-

die af 427 familier med børn med

en neuromuskulær sygdom og ud-
viklingen af en målemetode til at

vurdere bØrnenes deltagelse ud fra
forskellige kriterier. Imelda J. M.
Groot havde udarbejdet en model
til at vurdere børns livskvalitet. Må-
lingerne er vigtige, mente begge

oplægsholdere, hvis man skal kunne

målrette en indsats og afdække,

hvilke elementer der har eflbkt på

børnenes aktive liv og deres forbe-
redelse til voksenlivet. F.eks. er den

fysiske status ikke afgørende for livs-

kvaliteten.
"Større fysiske tab behøver ikke

beryde en dårligere livskvalitet. Det
har stØrre betydning, i hvor høj
grad man har forstået at tilpasse sine

forventninger og mål i livet, og det

er her, vi som fagpersoner kan gå

ind og hjælpe med at justere for-
ventningerne," nævnte ImeldaJ. M.
Groot.
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Vi glemrner mennesket
Helt i tråd med de øvrige oplæg,

men med et lidt andet ordvalg kom
den engelske præst Edward Pruen
med sit bud på den åndelige di-
mension i rehabiliteringen. Edward

Pruen er prdst ved det engelske

TreloarTrust, der driver en institu-
tion for unge med fysiske handicap i
Harnpshire. Den $rsiske og medicin-
ske behandling er vigtig, men målet

med rehabilitering er, at den unge

får mulighed for at deltage aktivt i
sit eget fiv og i samfundet. Derfor er

det også vigtigt at lytte til og forsøge

at forstå den unge og åmilien.
"Det er intet værd at kurere

kroppen, hvis sjælen bliver ødelagt i
processen," sagde han bl.a. i sit ind-
l-g. .,'

På institutionen i Håmpshire
bJiver de unge med forskellige fy-
siske handicap netop mødt med re-
spekt, de bliver værdsat og lyttet til.
De er ikke kun tilskuere, men delta-
gere, og de skal 7ærc at tage kontrol
over deres eget liv, fortalte Edward
Pruen.

"Nogle gange er vi så professi-

onelle, at vi har mistet kontakten til
mennesket. De unge stiller mange

spørgsmål, også tunge spørgsmåI,

der er svære at svare på. Men vi
skal ikke have svar på aile spØrgs-

måI. Mange gange kan svarene blot
være at være tilstede, lytte og prøve

at forstå," sagde han.

Brugerne i centrurn
Et vigtigt element i rehabilitering
er at tage udgangspunkt i personen,

det handler om, og hans,/hendes

prioriteringer. Derfor bød dagsor-

denen på det internationale møde

også på oplæg, hvor tre brugere gav

bud på prioriteringer ud fra hver
deres eråringer. Francoise Salama

fra Frankrig, mor til en voksen med

Duchennes muskeldystrofi . Torstein

Lerhol, en ung 19-å,rig med diag-
nosen spinal muskelatrofi fra Norge,
og Maria OvergaardJakobsen,35 år

med diagnosen limb girdie rnuskel-

dystrofi fra Danmark.
I sit indlæg fortalte Francoise

Salama bl.a. om de forskellige åser,

åmilien havde været igennem med

deres søns diagnosticering, behand-

linger, skoleforløb og samarbejde
med en lang række fagfolk. Men
selv om deres søn i dag er voksen,

studerende og selvstændig, er foræl-

drene stadig meget involveret. For-
holdene i Frankrig betyder, at det er

svært for ham at finde en bolig og få

den trjælp, han har brug for. Løsnin-
gen er ofte en institution, så derfor
foretrækker han - og niange andre

i lignende situation - at bo hjemme

og bruge forældrene som hjælpere.

En situati-on, som Francoise Salama

vil kæmpe for at få ændret.

Torstein Lerhol, universitetsstu-

derende, fortalte om sit liv'der både

omåtter studie og et aktivt fritids-
liv. Hans mål er at blive lærer, men

en vigtig dimension i hans liv er at

rejse og opleve andre lande og kul-
turer. Det gør livet værd at leve, og

det er min.form for rehabilitering,
sagde han bl.a.

Maria Overgaard Jakobsen, so-

cialrådgiver, fortalte om sit nuvæ-

rende liv med mand, barn og job, og

at det faktisk stemte godt overens

med de drønrme og forventninger,
hun selv havde haft til sit eget vok-
senliv. Hun kom især ind på situa-

tionen, da hun ventede sit barn og

de første år af barnets liv. Hvordan
håndterer rrran at passe sit barn, når

man sidder i kørestol og ikke har

kræfter til selv at løfte sit barn op

eller pusle ham? Situationen havde

krævet mange overvejelser, og en

bevidst holdning til, hvilken rolle
hendes hjælpere skulle have i for-
hold til barnet.

Eråringer fra
rehabiliterings centret
Fra RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvinds side var der under det
tre-dages møde bidrag og præsen-

tationer, som omhandlede reliabi-
literingscentrets erfaringer og ind-
samlec viden inden for:
. Respirationsudstyr i forhold til

at have et selvstændigt liv
. Siddestillinger og arm- og

håndfunktion
. Hostehjælp
. Behandling med lange benskin-

ner
. Intensiv behandling af mang-

lende bevægelighed i håndled

' Overgang fra barn til voksen

- socialt set

Desuden var der præsentationer
af Muskelsvindfondens Akasku-
projekt og projekt 20:05 for unge

med muskelsvind samt projekt For-
Spring, der foregik i regi af Marse-

lisborgCentret, men med unge med

muskelsvind som en del af målgrup-
pen. I

-
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Et barn med handicaP eller et
handicaPPet barn?

' {år ibbe rhatrcen ft " 
"aturlig 

personlighedsuduikling
Ouerbeskyttede børrt får ikke chancen for at gennemga en' n

PSYKOLOGISK 5ET

Af John Marquordt

Æle børn fødes med en række' mu-

ligheder for at udvikle forskellige

færdigheder og komPetencer' De

har en naturlig trang til at udforske

alt, hvad der stimulerer deres san-

ser. Især hvis de støttes afpersoner

i deres omgivelser, der stimuierer

dem og giver dem trYghed'

Når forældre oPdager, at deres

barn har et handicaP, kommer de

oftest ud i et følelsesmæssigt kaos,

som det kræver mange kræfter at

overvinde. Som forældre er det

svært at få styr på sig selv og sine fø-

lelser, og derfor kan det være svært

at se barnet, som det er: et individ

og en kommende Personlighed, der

nok et handicaPPet i. nogle af sine

funktions- og udfoldelsesmulighe-

der, men ikke behøver at være det

på andre områder.

Barnet er som udgangsPunkt

ikke handicaPPet. Det er født med

nogle muligheder, men det har et

handicap, som på nogle oniråder vil
begrænse dets muligheder'Arten og

omfanget aIdisse begrænsninger er

imidlertid ikke entydigt betinget af

barnets fysiske formåen. Foruden

hjælpemidler og omgivelsernes ud-

formning har det stor betYdning,

hvordan barnet mødes og hjælPes

af sine "sparringspartnere", dvs' pri-

mært forældrene'

Adskil barn og handicaP
Et handicap er umiddelbart en be-

grænsning og dermed en belastning

for barnet, men også for familien'

F,eks. i de situationer, hvor de øvrige

åmiliemedlemrner bliver involveret

i at aflrjælpe følgerne af handicap-

pet el1er må tage specieile hensyn'

Dermed bliver de også begrænset i
deres udfoldelsesmuligheder'

Det kan derfor være hensigts-

mæssigt, at famiiiemediemmerne
mentalt prØver at adskille handicap-

pet fla barnet. Det vil sige prøver

at forholde sig til handicappet som

nogle begrænsninger, der skal hånd-

teres på en måde, så fanriiien og bar-

net bliver mindst muligt begrænset

i deres livsudfoldelsesmuligheder
fysisk, psykisk og socialt.

Mange forældre tænker umid-

delbart på det handicaPPede barn

(dvs. barnet set solrr handicappet)

frem for på barnet med et handicaP

(dvs. barnet med nogle funktions-

mæssige begrænsninger). Dette får

betydning for forældrenes reak-

tionsmØnster som tryghedsgivere og

sparringspaltnere'
Når barnet ses som handicaPPet,

bliver mange foræ1dre beskyttende i

deres samsPil med barnet. Det bli-
ver vigtigt, at barnet ikke skal lide

overlast, og at det hurtigt og ef-

fektivt blivel kornpenseret for sine

funktionsbegrænsninger, så barnet

ikke biiver ked af det og føler sig

hæmmet. Barnet bliver selvfølgelig

i dette tilfælde aflastet fysisk, psy-

kisk og socialt, men det bliver måske

samtldig begrænset i en naturlig

personlig udvikling.

Misforstået hensYn

Hvis bainet bliver overbeskYttet

ved altid at blive taget hensyn til og

komme i første række føt søskende

og deres behov og føt forældrenes

egne behov, bliver det ikke moti-
veret til at udvikle en række psyki-

ske og sociale komPetencer' Dette

er måske ikke så Problematisk i de

første leveår, men bliver det hurtigt,

når barnet kommer i børnehave og

skole.
Derimod bliver børn, der ikke

primætt ses som handicaPPede,

mødt med krav om at kunne tåle

følelsesmæssige belastninger, at

kunne udskyde sine behov, at tage

hensyn til andre, at skulle tage stil-

ling og forholde sig ti1 Problemer,
at tage initiativ, at tilbyde sin hjælp,

at vise forståelse og rnedfølelse for

andres ploblemer nl.nl.
De fleste børn lærer meget tid-

ligt at forholde sig til ovennævnte

ved at være i et aktivt samsPil med

deres fanrilie og andre i dagligdagen,

hvor de oPlever kærlighed og På-

skønnelse eller kritik og afvisning

alt efter deres reaktionsttløtlstre i

forskellige situationer'

Barnet, der har et handicaP,

kommer ikke r-rmiddelbart i de

samme situationer, som børn uden

et handicaP. Dermed er et barn med

et handicap begrænset i nogle afsine

udviklingsmuligheder, men det gør

det ekstra vigtigt, at barnet får mu-

lighed for at kunne udvikle sin per-

sonlighed og forskellige psykiske og

sociale færdigheder' Får barnet ikke

den mulighed, bliver det ekstra be-

grænset, fordi det mangler en række

psykiske og sociale færdigheder, som

forældre og andre i misforstået hen-

syn ikke har trænet barnet i'
Børn, unge og voksne rned et

fysisk handicaP klarer sig bedst i
livet, når de er godt kørende med

hensyn til psykiske og sociale fær-

digheder. Barnets sparringspårtnere

er meget tidligt med til al Præge

barnets måde at forholde sig ti1 til-
værelsen på. Om det f'eks' selv tager

initiativer og agerer aktivt, eller bar-

net er mere tilbageholdende og af-

venter andres reaktion.

Jolm Marquardt er klinisk psykolog

i RehabiliteringsCenter for Muskel-

suind,
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Hvis du overvejen om et år på efterskole vil være noget for dig, kan du måske
blive lidt klogere på, hvordan det er at gå på efterskole ved at læse de følgende
sider.
Vi har bedt tre unge med muskelsvind, der går på tre forskellige efterskoleL om
qt svsre på spørgsmålene: Hvorfor vølgte du at gå på efterskole? Hvorfor blev
det netop den efterskole? Hvad er det bedste, og er der ulemper ved øt gå på
efierskole? Har dit handicap betydning for dit ophold? Hvordqn er det at være
væk hjemmefrø, måske få nye hjælpere og ikke have sine forældre i nærheden
til at hjælpe?



- Fedt at være lidt anderledes
Men det uar suætt i starten. at skulle "ouerdrtges" til nye, ukendte hjcelpere,
ly der efaringen fi,a Si mon T Jespersen

Simon TJ, 16 år

Diagnose: SpinaL muskeLatrofi type II
Bopæ[: Kotding. Bramdrupdam

Efterskole: Unge Hjems Efterskole. Århus

Tre elever med muskelsvind på efter-
sko[en.

Jeg går på efterskole i Århus - på en
dejlig skole ved navn Unge Hjems
Efterskole.Jeg er utrolig glad for at
have sprunget ud i det, forjeg synes
selv, det hele har været åntastisk.

Mit ønske om at komme på ef-
terskole er dog ikke noget,jeg altid
har haft. Faktisk var jeg indtil for få
år siden nærmest modstander af det.
Men man kan jo tage feji.Jeg valgte
dog springet, som det vitterlig er, og
åndt ud af, at beslutningen var kor-
rekt. Man kan godt springe, selv om
rnan sidder i kørestol.

J"g tror,jeg fik lysten til at gå
på efterskole gennenr rrrine venner,
og især igennem et par af dem, som
har været på efterskole. Lysten til
noget anderledes og ikke mindst at
komme lidt væk på en slagl even-
tY...

Mine erfaringer var meget srlå,
men det kunne jo ikke gå værre.
end dår'ligt. Med det rnener jeg, at
muligheden for at komme hjern
selvfølgelig altid har værer der. Jeg
mener ikke, at man skal at have det
dårligt på sin efterskole, men sådan
har det jo heldigvis heller ikke
været.

At mit eventyr ikke skulle foregå
længere væk fra de trygge rammer
i Kolding, skyldtes helt kiart den
måde, lJnge Hjem er på.Jeg take
lidt med et par gamle elever fra sko-
len og åndt ud af, at stedet nok pas-
sede fint til mig. Desuden er skolen
en af de desværre få i Danmark med
gode muligheder for handicappede.
Faktisk rnå jeg indrømnre. at jeg
næsten kun havde 6n mulighed, og

det var på Unge Hjems Efterskole.
Det er virkelig en fed oplevelse

at gå på efterskole, selv om det altid
er så mega socialt.Altså er guitar og
fæilesskab som i hippietiderne ikke
aitid Gdt. Det er det ofre, men ikke
hvis man f.eks. har en dårlig dag.

Men det er fedt altid at have
sine venner omkring sig, for da
keder man sig aldrig for alvor. Det
er en enorn stor fordel, altid at have

nogle at snakke og joke med. Det
kræver dog en vis form for social
lyst, for på en efterskoie som min

Mit råd til alle denr, som over-
vejer at tage på efterskole, er derfor:
Bare tag af stedl Det lyder meger
hårdt at skulle undvære alt der-
hjemme, men altså det lærer man at
leve med.

Den første tid kan godt være ret
svær, fordi nan ingen kender, men
sådan er det for alle på et nyt sred.
Personligt var min første dag dog
lidt anderledes i forhold til de så-
kaldt almindelige elevers.Jeg er jo
afhængig af andre mennesker, og
dern skulle jeg lære at kende, samti-

er der ikke meget
plads til folk, der
ofte vil være alene.
Det kan være svært
at have ret neget
privatliv på en ef-
terskole. Det, synes
jeg, er fedt nok.

En ting, j eg
måske synes, er
vigtigt at nævne, er,

hvordan det er at
være handicappet
på Unge Hjem.Jeg
føler ikke, at mit
handicap på nogen
måder har hæmmet

"Det kan være svæft at have ret meget privotliv på en efterskole. Det ernllt 3f. I Væl'ttIlOCl r-)+ -^L "
serjeg det nær'rest 

fedt nok"'

som en fordel. I starten af skoleåret dig med at jeg skulle lære de andre
er der selvfølgelig dern, der undgår elever at kende, men det gik.
en, fordi de er nervøse, men om- Jeg kendte ikke iline hjælpere,
vendt er der dem, som kommer hen da jeg kom til efterskolen. Det var
og snakker af bar nysgerrighed. et stort, men nødvendigt spring at

Min eråring er, at det er Gdt at skulle "overdrages" til disse rnenne-
være lidt anderledes, og det giver sker, men det var kun i starten, det
helt nye perspektiver for f.eks. at var sværr. Men jeg må indrømme,
joke om sig selv. Det er vigtigt ikke ar jeg den første dag følte mig lidt
kun at snakke dårligt om sir handi- efterladt.
cap. Mine erfaringer er, at folk synes, A1 begyndelse er svær, lyder et
det er fedt, når en handicappet tager gamrnelt ordsprog. Det er sandt,
pis på sine fejl! Jeg har i hvert åld men det er også sandr, at efterskole
{ået en masse gode venner, og det er er fedt!
rigtig fedt.

Af Simon T. Jespersen

Foto: Søren HoLm/

ChiLi
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- Jeg havde utroligt meget hjemve
To brcekkede fødder i begyndelsen af efterskole-opholdet gau en suær start for Jesper Holru Juhl

Jesper Ho[m Juh[, 1"6 år

Diagnose: Duchennes muskeldystrofi

Bopæ[: Sommersted

Efterskole: Hatd Ege Efterskole, Viborg

Eneste kørestolsbruger på efterskolen

Lige siden min fætter, som også har
muskelsvind, gik på efterskole, har
jeg gerne selv viilet gå på efterskole.
Også fordi jeg så kunne komme et
år hjemmefra, lære en masse nye
mennesker at kende, være tæt på
venner hele tiden og bo samme sted
som dem et helt år. Den fede form
for venskab, jeg havde hørt, mån
kunne Iå på en efterskole, var også

en del afdet. der gjorde, atjeg gerne
ville gå på efterskole.

Jeg startede med at søge ind på
Unge Hjems Efterskole i Århus,
men der var kun to handicappladser
til drenge. Der var seks ansØgere om
de to pladser, og vi fik at vide, at der
ville blive en lodtrækning om, hvem
der fik pladserne. Senere åndt vi ud
af, at den ene plads allerede var ble-
vet lovet væk. Det, synes jeg, var ret
Gjt af skolen.

Jeg fik afslag på min rnsøgning,
og så vidste jeg lige pludselig ikke,
hvadjeg skulle.Jeg gjorde derfor
ait for at finde en anden efterskole,
fordi jeg bare ville på efterskole.
En dag åndt jeg Hald Ege Efter-
skole vedViborg på Internettet.Vi
ringede derop og fik en aftale om
at komme op og se skolen. Da vi
havde fået en rundvisning, blev jeg
meldt til med det samme. Det er så

her, jeg går nu. Det var den eneste
efterskole, jeg kunne være på, der
ikke lå alt for langt væk fra, hvor
jeg bor.

Det bedste ved at gå på efter-
skole er, at man bliver så tæt knyt-
tet til de venner, man får. Man er
næsten altid sammen med sine ven-
ner. Der er også nogle aktiviteter

en gang imellem, f.eks. sidder vi
ved bålet og laver snobrød, spiller
rundbold, fodbold og meget mere.
Det er også sådan nogle aktiviteter,
der gør,at det er fedt at gå på efter-
skole. Og nu her, hvor det begynder
at blive somnler, sidder vi også bare
udenfor og snakker og hører musik.
Det er ret hyggeligt bare at sidde
der og slappe af, når skoletimerne
er forbi.Jeg tager også ret tit et par
venner med i min bil og kører ind
til Viborg og får resten af dagen til
at gå der.

Der er ikke mange ulemper
ved at gå på efterskole. Den eneste

'ulempe, der er ved det, er, at man
ikke lærer lige så meget som i en al-
mindelig folkeskole.Jeg tror, der er,
fordi der sker så mange andre ting
på en efterskole end på en almin-
delig folkeskole. Hvis man vil lære
meget, er det nok ikke lige efter-
skole, man skal vælge.

Mit handicap har egentlig ikke
nogen betydning for mit kammerat-
skab med de andre, og der er ikke så

mange af skolens aktiviteter,jeg ikke
kan være med til. Der har været et
par enkelte gange, hvorjeg ikke har
kunnet være med tii det hele, men
det er sjældent, det sker. Det eneste,

der har berydning er, atjeg ikke selv
kan komme ned til klasselokalerne,
fordi der er.så mange døre, der skal
åbnes. Det plejer ikke at være noget
problem, for jeg følges som regel
med en af de andre, når vi skal til
time.

Da jeg startede på skolen, var
det meget hårdt at skulle undvære
min fanrilie i så lang tid ad gangen.
I starten havde jeg utrolig meget
hjemve.Jeg var tit så ked af det, at
jeg rigtig mange gange var klar til
at stoppe på skolen lige med det
sarnme. Det var først omkring ju-
letid, at jeg begyndte at være rigrig

glad for at være her.

At starten var så hård, skyldtes
sikkert også, at dajeg havde gået på
skolen i ca. to måneder, væltede jeg
i min kørestol og brækkede begge
fødder. Det tog rigtig lang tid at
komme over. Det var også med til at
gøre det sværere for mig, tror jeg.

Men jeg har holdt ud. Da jeg
først var kommet over perioden
med de brækkede fødder,begyndte
jeg at få nogle rigtig gode venner,

og det gik bedre og bedre for hver
dag.Jeg blev så glad for at være på
skolen, at jeg glemte alt om, at jeg
ville stoppe mit ophold. Derfor er
jeg i dag rigtig glad for, atjeg valgte
at fortsætte.Jeg har fået nogle meget
gode venner, som jeg vil holde kon-
takten med, efter at skoleåret er
slu t.

Da jeg startede her oppe, havde
jeg aldrig mødt mine hjælpere. Det,
synes jeg, var lidt dårligt. Man skal
så først lære hinanden at kende, og
den første dag skal man have hjælp
af en hjælper, man ikke kender. Det
var ret svært i starten, men efter et
par uger begyndte hjælperne at lære,

hvordan man helst vil hjælpes, og så

kører det bare.

Jeg synes godt, at man kunne
have haft sine kommende hjæipere
på besøg derhjemme i sommerfe-
rien inden skolestart. Så vidste man
da, hvem der skulle hjælpe en, når
man startede på skolen.

Af Jesper Holm Juhl

Foto: Michael Longe

"Det er en fed form
for venskab, man fdr
pd en efterskole."
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Sofie Møtler CLausen, 16 år

Diagnose: HMSN (Hereditær Motorisk

Sensorjsk Neuropati)

Bopæ[: 0dder

Eftersko[e: Frijsenborg Ungdomsskote

(FUS). Hammet

Eneste eLev med bevægeLseshandicap på

efterskoLen.

Jeg tog på efterskole, fordi jeg
trængte til at komme væk hjemme-
fi'a og prøve at stå på egne ben. Jeg
har længe været afhængig af mine
forældres hjælp i det daglige, godt
nok kun til små ting, rnen på efter-
skolen har jeg fiet mulighed for at

klare mig uden mine forældre, men
med en hjælper i stedet.

Derudover er det en genial mu-
lighed for at få en hel masse ople-
velser, som er umulige at fi i en fo1-

keskole.Jeg havde også hørt meget
om, at man fik en masse gode ven-
ner, hvilket virkelig også er sandt!

Det hele startede med, at mine
forældre tog mig med ud for at

kigge på efterskoler til efterskoler-
nes dag.Jeg var ikke vildt begejstret,

men da jeg kom til Frijsenborg
Urrgdornsskole, mødte jeg err. jeg
kendte. Han viste mig rundt, og jeg
kunne se, hvor glad han var for at

være der. Det gjorde virkelig et po-
sitivt indtryk på mig. Samtidig følte
jeg, at dette sted vi11e være perfekt
til mig og mine behov, fordi skolen
er rr-rrnmelig og har plads til mange

forskellige personer. Efterskolen
har også de rigtige fysiske rammer
til rnig: ikke for store til en manuel
kørestol, men hel1er ikke for små.

Vennerne - er det bedste ved
at gå på efterskole.Jeg har i de otte
måneder,jeg har gået på efterskolen,
fået mange hyggelige bekendtskaber.

Nogle af dem betyder rneget for

mig.Jeg kender ntine venner utrolig
godt.Jeg harjo set dem på alle tids-
punkter af dagen, lige fi'a de står op
med morgenhår, ti1 de står i nattøj
og er på vej i seng. Man får også set

sine venner trætte, sure, glade, triste,
ellevilde eller bare ganske alminde-
lige. Man kommer tæt ind på livet af
nogle af dem og kommer hurtigt til
at blive gode venner med mange.

Det er også fedt, når vi laver
dramastykke, holder mr-rsikcafe, har
foredrag med f.eks. Naser I{hader

"De trælse ting pd eftersko[en er mere på grund
af mit handicap end setve efterskoletivet."

el1er Clement Kjærsgaard. Eller be-
søger andre efterskoler og mange
mange flere ting.

Derudover er det også fedt, at

skolen sætter både det faglige og
sociale på en lærerig prøve.

. Jeg tror a1tid, der vil være nogle
ting, som er svære, når man kommer
på en efterskole! Jeg har fundet ud
af, at livet går vider:e derhjemme -
også uden nit selskab.At mine for-

æ1dre har en hverdag uden mig, og
at de oplever ting, som jeg ikke aner

noget om. Men samtidig oplever jeg
mindst lige så mange fede ting, så

det gør vel ikke det store.

Jeg tror, at det er forskelligt fi'a
person ti1 person, hvordan man op-
lever livet på efterskolen. Jeg har
så været heldig: et helt år uden ret
nange sure oplevelser. Der er selv-
følgelig altid noget, man kan være

træt af, men jeg vælger at se bort
fra dem og så hellere fokusere på de

lyse sider af opholdet.
l)e trælsc tirig el rrrele pga. rnit

handicap end selve efterskolelivet.
F.eks. at jeg nemt bliver meget fy-
sisk træt på grund af min sygdom.
Det er en træls kombination på en

efterskole, hvor der er meget lange
dage, og der hele tiden sker mange

ting rundt om en. Muligheden for
at slappe af er ikke stor, for jeg vil
jo hellere være sammen med de

andre.

Selvfølgelig har mit handicap
berydning for mit ophold. Men for
mit vedkommende mærker jeg ikke
det store til det. Selvfølgelig erjeg
anderledes end mange af de andre.

Jeg er den eneste bevægelseshæm-

mede elev på Frijsenborg Ung-
domsskole i år.

Jeg er ikke med til ting som
idræt, men får mulighed for at hvile
mig eller lave noget helt andet. Sko-
len sætter ingen begrænsninger for
mig og er altid hjælpsom med at

finde en god løsning på udfordrin-
gerne. Eeks. ver vi i Nor-gc i rtrarts.

De andre skulle stå på langrend, og
jeg var lidt bekymret for, hvad jeg
dog skulle bruge 10 dage på. Men i
Norge kom jeg både ud at køre på

4-hjulet crosser med vores pedel,jeg
kørte på snescooter og mange andre

sjove ting, sorn alle de andre elever

var slrper misundelige på. (Billeder:

derfia kan ses på www.fus.dk.)
Det eneste trælse ved mit han-

dicrp her på skolen cr. :rt jeg næ-

sten ikke karr holde til ;iL vær'e der

i weekenderne, fordi jeg bliver for
træ|. Det gør så, at jeg tager hjem
hver weekend for at slappe af. Det
er lidt ærgerligt, da der sker mange

spændende ting på skolen en al-
mindelig weekend, men samtidig
har jeg det bedre med at vide, at jeg
kan hygge mig i fem dage på skolen

og så tage hjem at sove i weeken-
den. Hvorimod hvis jeg var her i
1.2 dage, ville jeg ikke kunne nyde
hverdagen lige så meget. Men sådan

har jeg valgt rt pliolitele mit op-
hold.

Også det at få en hjælper har
haft stor indflydelse på mit ophold.

Jeg har altid været vant til, at det var
mine forældre, der hjalp mig med
de praktiske ting. I år har jeg fået
min egen hjælper: og har pludse-
lig skuliet til at lære at spØrge en
"fi-emmed" om hjælp. Men der har
jeg også været heldig. Skolen har:

fundet en skøn hjælper til mig, og vi
har det virkelig hyggeligt sarrmen,
så det var faktisk ikke så slemt at få
en hjælper i stedet for mor og fbr.

Det er sjovt at være væk hjem-
mefi-a, prØve at være sig selv og
selv besterlme nogle ting. Det er
ingen herrrrnelighed. at jeg savner'

min mor og år og egentlig g1æder

mig tii at flytte hjem igen.Jeg vil
selvfølgelig savne tnin skole og alle
mine venner. Det er jo det, jeg har
betragtet som hjem de sidste B mdr.

Jeg fortryder ikke et sekund, at jeg
tog på efterskole. Det har virkelig
været et helt 10. klasses år hver. r

HVIS DU GERNE VIL PA EFTERSKOLE...

At komme på efterskote kan være en fantastjsk og udviklende oplevetse, der modner og

skaber venskaber. Men det kan også være en stor omvæltning for første gang at "ftytte

hjemmefra" - især hvis man har et fosisk handicap og måske er afhængig af hjæLp og

hjælpemidl.er. Derfor er det vigtigt at undersøge mu[ighederne nærmere og gøre sig

ktart, om man er parat.

Elever med et fysisk handicap:

Mange efterskoter har [ange ventetister, og du skal derfor sørge for at pLantægge dit

efterskoteophotd i god tid. Hvis du har et fysisk handicap og i den forbindetse nogte sær-

Lig behov, er der [igeledes en række sager, du bør sørge for at afktare på forhånd.

e Titgængetighed: Nogle efterskoter er vant til at have elever med et fysisk handicap,

og her er titgængeLigheden titpasset f.eks. kørestolsbrugere. Det er en rigtig godt

id6 at besøge de efterskoler, du er interesseret i. På den måde kan du se, om de pas

ser til dine behov for titgængetighed. Kontakt skoterne og hør, om I kan arrangere

et besøg, elter tag derhen på Efterskolernes Dag - den sidste søndag i september

- hvor a[[e skolerne er åbne for gæster og mutige elever.

r Der har tidLigere været elever med musketsvind på f.eks.

Frijsenborg Ungdomsskole. Faaborgegnens Efterskote, Hatd Ege Efterskole.

Hardsyssel Efterskole, 0nsitd ldrætsefterskole, 0sted Fri- og Efterskote og Unge

Hjems Efterskote

. Hjætper: Har du brug for en hjæl.per, er det også vigtigt at undersøge, om eftersko

len i forvejen har ansat hjætpere til etever med fysiske handicap, e[[er om du setv

skal have en hjælper med.

. Hjælpemidter: Som udgangspunkt skaI du tage de hjæLpemidter med, som er trans-

portable (eksempelvis din bruse-/badestol), men der kan være behov for at søge

om at låne støne hjætpemidter (eksempetvis en ptejeseng) under opholdet. I så fatd

er det vigtigt i god tid at kontakte kommunen om djne mutigheder.

r Merudgifter: Det er muligt at søge om støtte til merudgifter i forbindelse med et

handicap i Lov om Social Service $ 28. En famitie, der har et barn etter en ung

under L8 år med et handicap, kan få dækket de merudgifter, der er en føtge af barnets

handicap, i form af en merudgiftsydelse. Denne regel gælder også, setv om du er på

eftersko[e.

0ptagetse og økonomi:
o Du skal være meltem 14 og tB år etler have afsluttet 7. ktasse for at btive optaget

på en efterskole.
r Det koster meltem L.400 og 1.600 kr. om ugen at være etev på en efterskote. Man

får statsstøtte. så beløbet btiver mindre. Støtten bliver beregnet ud fra dine foræ[-

dres indkomst.

Ydertigere informationer og hjætp:

Efterskolernes Sekretariat har en hjemmeside, der giver svar på mange af de spørgsmål,

du måtte have om d6t at gå på en efterskole. Her kan du også finde informationer om

de mere end 200 efterskoler, der findes i Danmark.

o Hjemmesiden hedder www.efterskole.dk.
o Du kan også sende sekretariatet en maiI på info@efterskote,dk e[[er ringe på

telefon 33 12 86 80. Adressen til Efterskoternes Sekretariat er: Farvergade 27,

opg. H, 2. sa|,1463 København K.

Jeg fortryder ikke et sekund

Jeg bliuer så;fysisk trcet, at jeg må tage |jem i rueekendernefor at slue, n1en. hellere det og så

lmue-fem rigti,g gode dage på efterskolen i rryerts løb, siger Sofie Møller Clausen

Af Sofie lvløller

Clausen

Foto: Søren Holm/Chili

.i
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Ny ALs-arbejdsgruppe dannet
Arbejdsgruppen uilfor aluor komme på hanen nted aktiuiteter i 2007

Som omtalt i sidste nummer af Mu-
skelkraft er der i Muskelsvindfonden
blevet nedsat en ny arbejdsgruppe,
der vil tage sig af planlægningen
og afviklingen af ALS-aktiviteter i

medlemsregi.
Arbejdsgruppen blev reelt etab-

leret på et møde i begyndelsen af
maj, hvor repræsentanter. fra Mu-
skelsvindfonden og medlemmer
med ALS og deres pårørende var
samlet. Formålet med mødet var
netop at {å etableret arbejdsgrup-
pen, drøfte gruppens kommende
arbejdsopgaver og måde at arbejde
på.

Arbejdsgruppen kom til at bestå
af 10 medlemmer med ALS, tre
pårørende og en af Muskelsvind-
fondens medlemskonsulenter. De
kommende aktiviteter for menne-

' sker med ALS og deres pårørende
blev drøftet, neen foreløbig er der
ikke planlagt yderligere aktiviterer

i 2006 end dem, der allerede var
på programmet. Det vil bl.a. sige et
weekendkursus den 6. - 8. okto-
ber på Musholm Bugt Feriecenter
med emnet forskning og IT, og Gm
AlS-medlemmers deltagelse i det
nordiske alTiance-møde på Island
senere på efteråret.

Til gengæld besluttede arbejds-
gruppen at mødes i forbindelse med
kurset i oktober for at planlægge og
lægge budget for AlS-aktiviteter i
2007.Her vil det bl.a. blive drøftet,
hvordan man får åt i flere medlem-
mer, og hvordan man kan oprette
fl ere selvhjælpsgrupper.

Ud over AlS-gruppens aktivite-
ter, der er specielt målrettet med-
lemmer rned ALS og deres pårø-
rende, kan medlemmer med ALS
også deltage i andre medlemsakti-
viteter i Muskelsvindfonden. E eks.
voksengruppen, der i efteråret plan-
lægger et weekendkursus for med-

lemmer over 30 år. Midtgruppen,
der planlægger et weekendkursus
for medlemmer fra 25 - 55 år. Se-
niorgruppen, der bl.a. planlægger
en sommerhøjskole for medlernmer
over 40 år, og aktivitetsgruppenJyl-
land-Fyn, der arrangerer besøg på
forskellige attraktioner for med-
lemmer fra 4I-64 år. For ar komme
med til disse aktiviteter skal man
blot henvende sig til medlemskon-
sulenterne i Muskelsvindfonden for
at blive registreret som interesseret i
en af ovennævnte grupper.

ALS-aråej dsgruppen arbejder på
at ff en selvstændig hjemmeside, der
beskriver gruppens id6er og tanker

- ligesom der er et ønske om, at
hjemmesiden kunne blive et elek-
tronisk mødested for mennesker
nredALS og deres pirørende.

Jaws

uddannelse, altså mere end gymna-
sium eller en erhvervsuddannelse.
Det betyder ikke noget, om du er
på pension, kontanthjælp eller dag-
penge, bare kommunen eller AF og
A-kasse siger god for, at du delta-
ger.

Se hjemmesiden www.ban-
vejen.dk for yderligere informa-
tioner, eller ring til kursusleder
Thomas Grønborg på alle hver-
dage, tlf. 36 35 96 50. Du kan også
sende en e-mail med spørgsmål til
thomas@dsiungdom.dk. 

lkr

Ban vejen for et job
DSl-ungdom gentager sit kursusfor unge arbejdsløse nted handicap

Er du ung, uddannet og har et han-
dicap? Mangler du et job? Så kan
det være BAN VEJEN er noget
for digl DSI ungdom afholder for
tredje gang et BAN VEJEN kursus
med start 14. august 2006. Kurset
stiler efter at Øge deltagernes mu-
ligheder for at komme i job, blandt
andet via personlig profilering og et
tre-måneders praktikophold på en
arbejdsplads, der er relevant for den
enkelte.

Derudover er formålet med
kurset at give kursisterne mere rnod
på hele jobsøgningsprocessen, samt

gøre dem bevidste one egne kom-
petencer og j obrnuligheder.

Ud af deltagerne fra det første
forløb kom 50 % ijob, og kursus-
afiangØretne forventer sig endnu
mere af andet fofløb, der er i gang
i øjeblikket.

Kurset er gratis, og du kan del-
tage uanset, hvor i landet du bor.
Selve undervisningen, der løber
over et halvt år inkl. praktikperiode,
foregår i moduler af 3-4 dages va-
righed på kursussteder i Jylland og
på Sjælland. Det eneste, det kræver,
er, at du har en kompetencegivende
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Rejsesygeforsikringer - hvad gælder?
Når det gule sygesikrirrysbeuis ikke dcekker, kommer rejsesygeforsikringer ind i billedet. Muskel-
suindfonden ogforsikringsntæglerfirma har indhentet tilbttd, åer også !ætcterfor respiratorbrugere

r. REJSEFORSTTazuNGER

1. Generelt orn rejseforsikringer

1.1 Ferierejser

1.1.1 Europa

Som bekendt dækker den oflentlige rejsesygesikring
(det gule sygesikringsbevis) under rene ferierejser af
indtil 1 måneds varighed i Europa.Ved rejser af længere
varighed, eller hvis der indgår et selv meger begrænset
erhvervsmæssigt indhold i en rejse, er det nødvendigt at
tegne en rejseforsikring.

Lønnede medhjælpere er således ikke dækket.

Det er også væsentligt at vide, at den offentlige rejsesy_
gesikring alene ornåtter omkosrninger til behandling
og hjemtransport.

Eksempel: En respirator-bruger var på rejse i Italien med
'to nredhjælpere, der var 7ønnet, og der var ikke tegnet
supplerende rejseforsikring. Den ene fik hoid i ryggen
og kunne ikke fortsætte turen. Omkostninger til be_
handling og hjemtransporr var ikke dækket, da rejsen i
forhold til medhjælperen var at betragte som erhvervs_
rejse. Ligeledes var udgiften til at skaffe en ny medtgæl-
per til stedet heller ikke omfatt.t.

Generelt er udgiften til en ersrarningsperson ikke dæk_
ket under hverken den o{Gntlige rejsesygesikring elk:r
en privat rejseforsikring. Dækning kan kun opnås under
en erhvervsrejseForsikrin g.

Mange vælger at supplere den offentlige rejsesygesikring
med enten en årsrejseforsikring eller korttidsforsikring,
også ved rejser i Europa. Det er, fordi den offentlige
rejsesygesikring ikke ornfatter:

Bagage- der vil dog være en begrænset dækning under
indboforsikringen.

Hjemkaldelse - dækning af hjemrejseomkostninger, hvis
der blandt de nærmeste pårørende i Danmark skulle ske
dødsåld eller alvorlig sygdom m.m.

Tilkaldeke og sygeledsageke - op til tre personer fra Dan-
mark ved alvorlig sygdom, tilskadekomst eller døds{?ild
på Griesteder.

Euakuering - dækker ekstraudgifter, hvis udenrigsnini-
steriet opfol'drer til evakuering.

B agagefo rs i n kelse - dæknin g af erstatnin gskøb.

Kaution / sikkerhc dsstillelse - dækning af advokatudgifrer
og "frigivelse" ved tilbageholdelse i f.eks. færdselssag.

Forsinketfrcntmøde - indhentning af planlagt rejserure.

AJbestilling - sorr følge af sygdom, tilskadekomsr eller
dødsåld.

Og nråske vigtigst - adgang til efektiu skadehjælp ved en
døgnbemandet alarmcentral, hvor der tales dansk.

1.1.2 Uden for Europa

Her dækker den offentlige rejsesygesikring ikke, hvorfor
det er nødvendigt at tegne rejseforsikring enten som
korttidsforsikring dækkende den aktuelle rejse eller sorn
årsrejseforsikring. Flere selskaber tilbyder dog ikke års_
rejseforsikring dækkende uden for Europa.

1.2 Erhvervsrejser

At den offentiige rejsesygesikring ikke dækker, såfrernt
der er et erhvervsmæssigt indslag i rejsen, fortolkes
st1-engt.

Eksempel: En læge skulle til en kongres i Schweiz og
benyttede lejligheden til samtidig at holde en skiferie.
Kongressen varede en dag og ferien i øvrigt L4 dage.Da
hun kom til skade under et skiløb, var konsekvensen, at
hun selv hæftede for behandlingsudgifter og hjemtrans_
port. Hun havde ikke tegnet en erhvervsrejseforsikring,
og hele rejsen var ikke omåttet af den offentlige rejse_
sygesikring, da der i den samlede rejse var en enkelt dag,
der ikke kunne betegnes som ferie.

Det er derfor nødvendigt at tegne erhvervsre-jseforsik_
ring for medhj ælpere. Nogle rej seforsikringsselskab er
tilbyder at tegne en privat rejseforsikring med arbejds-
dækning. Hvis man gør det,skal man være opmærksom
på, at man så ikke har tillægsdækningen: erstatnings-
person, der dækker omkostningerne til at få en anden
person frem til rejsemålet.

1. 3 Afbestillingsforsikring

Dækker on.rkostninger til rcjsen, hvis det bliver nødven-
digt at aflyse denne son følge af sygdom, tilskrdekomst
eller dødsåld. >

Af CarL Eiksen
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Det er hovedreglen, ar man ikke via den offentlige rej_
sesygesikring kan få dækket udgifter til behandling, hvis
man med rimelighed kunne forvente et behov for be_
handling under udlandsrejsen. Dette gælder alle.

Der er typisk ikke dækning for udgifter til behand_
ling af en forudbestående sygdom/kronisk lidelse, hvis
sygdommen inden for to måneder inden afrejsen har
medført hospitalsbehandling eller ændret medicinering.
Der er heller ingen dækning, hvis man inden afrejsen er
henvist af 7æge til vurdering eller behandling m.m.

Hvis man er i tvivl, om man vil være dækket under
rejsesygesikringen, kan man rette henvendelse til Euro_
pæiske Rejseforsikring, der administrerer den offentlige
rejsesygesikring. Dette for at fi et forhåndstilsagn om
dækning.Ved denne vurdering er det ikke alene de 1æ_' gelige oplysninger, som ligger til grund - også rejsemål
og varighed er afberydning.

2.2 Regler for rejseforsikring

Med et forhåndstilsagn kan man være sikker på at få
dækket udgifter til sygebeh,aådling og hjemtransport.

Vil man tegne en supplerende rejseforsikring, er det
nødvendigt også at ff et forhåndstilsagn fra re.jseforsik_
ri ngsselskabet.

Dette er naturligvis også nødvendigt, hvis rejsen ikke er
omåttet af den offentlige rejsesygesikring.

Reglerne her{or er forskellige for de enkelte forsikrings_
selskaber. Generelt er de lidt skrappere end reglerne for
den offentlige sygesikring

2.3 Regler for afbestillingsforsikring

Det er vigtigt at vide, at selv om man har fået et for_
håndstilsagn til en rejse, gælder dette ikke samtidig for
en eventuelt tegnet afbestillingsforsikring.

Forsikringsselskaberne vil generelt ikke give forhånds_
tiisagn om dækning. Der er eksempler på, at selskaber
har givet fothåndstilsagn på en rejseforsikring og senere
afvist dækning under en samtidig tegnet afbestillingsfor_
sikring. Der er forskelle selskaberne imellem, også når
det gælder undtagelsesbestemmelserne.

2. REJSEFORSIKRINGER FOR KRONISK
SYGE

2.1 Regler for den offentlige rejsesyge-
sikring

3. REJSEFORSIKRING FOR RESPIRATOR-
BRUGERE M.M.

3.1 Sygdom og hjerntransport

De ovenfor skitserede regler er naturligvis også gæl_
dende for respirator-brugere. Det må dog understreges,
at det er vigtigt med et forhåndstilsagn.

Nogle sagsbehandlere betragter brug af respirator som
en behandling. hvorfor betingelsen for at regne en rejse_
forsikring ikke er til stede.Andre sagsbehandlere betrag_
ter lufrvej sinfektioner som en forudsi gelig følgesygdom,
hvor{or der ikke er dækning for disse.

Med et forhåndstilsagn undgår man eventuelle diskus-
sioner ned selskabet om dækning. Forhåndstilsagn gives
af en af selskabets læger og ikke en tilfældig sagsbe-
handler.

3.2 Forsikring af rejsegods

På et par punkter adskiller rejsende respiratorbrugere
sig dog fra andre rejsende. Det ene er værdien af clet
medbragte rejsegods. Respiratorer, kørestol m.m. samt
andet rejsegods repræsenterer en værdi, der overstiger,
hvad der er dækning for under både indboforsikringen
og en almindelig rejseforsikring.

Skulle luftfartsselskabet være ansvarlig for en skade, er
der heller ikke megen hjælp at hente herfra. Selskabets
erstatningsansvar er begrænset til ca. kr. 9.000 pr. pas_
sager.

Skal sådant udstyr dækkes, er det nødvendigt at tegne
en særlig forsikring for teknisk udstyr. Enkelte selskaber
tilbyder en sådan dækning.

3.3 Medhjælpere

Der er også en særiig problematik omkring forsikring
for medrejsende med{ælpere. Som tidligere anførtbør
de være dækket af en erhvervsrejseforsikring. (Også selv
om turen kun går til Malmø).

Har man status som arbejdsgiver over for medhjælperne,
har man pligt til at tegne en arbejdsskadeforsikring. Man
bør sikre sig, at denne også dækker uden for Danmarks
grænser.

Som arbejdsgiverbør man også tegne en erhvervsan-
svarsforsikring. Man bør ligeledes sikre sig, at den også
dækker uden for Danmarks grænser. (Det gør de fleste,
når der er tale om ferierejser). >
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Et godt tilbud
Sorn det fremgår, er der mange åldgruber, når man skal
sikre sig den rigtige forsikringsmæssige dækning under
en rejse. Dertil kommer, at mange i rejseforsikrings-
branchen ikke ved, hvad muskelsvind er. Det betyder
på den ene side, at der i visse situationer gives forkert
rådgivning om tegning afforsikringer og på den anden
side, at reglerne fortolkes for stramt. - "Det er bedre at
sige nej, hvis man er usikker," er holdningen i nogle
tilfæ1de.

På baggrund afnogle konkrete henvendelser gennem-
førte TimeAssurance for nogen tid siden en markedsun-
dersøgelse. Henvendelserne gik på, om TimeAssur-ance
kunne finde et rejseforsikringsselskab, der ville tegne

- forsikring, hvor andre havde sagt nej.TimeAssurance
kontaktede alle de større rejseforsikringsselskaber og
forelagde de konkrete henvendelser. Flere gav afslag
uden at gå ind i en nærmere vurdering af sagerne.

Et enkelt selskab, International Health Insurance dan-
mark a/s (IHI), gik dog ind i'en konkret vurdering, der
resulterede i forhåndstilsrgo, h,ro. andre havde afvist.

IHI og TimeAssurance indledte derfor forhandlinger
om en løsning, der kunne bedre muligheden for, at også
respiratorbrugere m.fl. kunne foretage rejser som alle
andre med den rigtige forsikringsdækning.

Dette lykkedes.

Vi håber derfor, at alle - medlemmer, pårørende, fi-ivil-
lige o.s.v. i Muskelsvindfonden - vil bakke op orn denne
ordning. IHI er selvfølgelig baseret på forretningsmæs-
sige principper. Så jo mere forretning, der kan tilføres
via denne ordning, desto større fleksibilitet kan vi for-
vente.

Muskelsvindfondens aftale'rned IHI
Aftalen med IHI går ud på, at respiratorbrugere m.m.
ligestilles med alle andre, når det skal vurderes, om der
kan gives et forhåndstilsagn. Brug af respirator bliver
altså ikke betragrer som behandling.

Vi bringer nedenfor den fulde ordlyd for, hvornår for-
sikringen ikke dækker auromatisk, og det derfor er nØd-

vendigt med et forhåndstilsagn.Vi vil dog anbeåle at
få et forhåndstilsagn, hvis man er den mindste smule
i tvivl. Dette skyldes, at IHI også tilbyder at give for-
håndstilsagn på afbestillingsforsikring. Dermed er et af
de huller, flere har oplevet, blevet lukket.

Ved den nrindste rvivl er rådet altså:Vent med at bestille
rejsen. Få først et forhåndstilsagn.

Uden forhåndstilsagn dækker rejseforsikrin gen ,,ikke

udglfter til behandling a,f kronkke eller eksisterende sygdomme,
der indenfor de sidste 4 månederfør afrejsen og/ellerforsik-
ringens ikrafttræ deke har medført :

a) hos p i t al s i n d I æge I se

b) vurdering eller behandling hos læge/tandlæge, som

ikke er et led i kontrol

c) ændret medicinering
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eller huk forsikrede:

a) ikke har søgt læge/tandlæge, har afslået eller op_
giuet behandling for sygdommen, selu om forsikrede
burde uide ellerformode, at sygdommen kræuede

behandl i ng eller uar uæsen tligt foruærret

b) er bleuet opgiuet eller harfiet afslag på behandling

c) er skreuet op til, henukt til eller er på uenteliste til
uurdering /behandling

d) er udebleuet -fra a[tatte kontrolbesøg inden for de
sidste 4 måneder, eller på grund af tidligere udebliuelser
har opgiuet normale kontrolbesøg.

Forsikringen dækker ikke kontrol og behandling, herunder me-
"dicin, til at holde en kronisk eller eksisterendp sygdom stabil
og uelreguleret. Forsikringen dækker ikke etfør afrejsen kendt
behandlingsbehou."

Hvis du vil tegne rejseforsikring
En rejseforsikring hos International Health Insurance
danmark a/shar sarnme dækhing og vilkår, som øvrtge
rejseforsikringsselskaber tilbyder. Den væsentligste og
store forskel er, at IHI også vil tegne forsikringer for
respiratorbrugere og andre med særlige behov, som de
øvr ige selskaber a Åriser.

Priser for rejseforsikring hos IHI fremgår af selskabets
hjemmeside: www.ihi.dk og på Muskelsvindfondens
hjemmeside.

Dette tilbud om rejseforsikring gælder både medlem-
mer af Muskelsvindfonden, påtørende, frivillige og
andre med tilknytning til Muskelsvindfonden. Hvis du
vil benytte tilbuddet, kontakt TimeAssurance, der vil
sørge for, at rejseforsikringen iegnes under de vilkår,
der er forhandler med Muskelsvindfonden.

TimeAssuran ce - tlf .70 23 22 45,fax.70 23 22 46 elter
ematTl. ta@tirneassurance.dk r

International Health Insurance

InternationaL Health ]nsurance danmark a/s tog sin begyn_

deLse, da sygeforsikringen danmark udvikLede sygeforsik-
ringer tiI danskere, der boede i udtandet. Hurtigt begyndte

man dog også at sæ[ge forsikringer tiL andre end danskere.

Senere begyndte man at sælge rejseforsikrinqer i bl.a. Dan_

marl<.

Setskabet har i dag en omsætning på kr. 1,3 mia. med fokus
på L.atinamerika, Asien, Nord- og Sydafrika samt Europa.

IHI bfev 1 2005 kØbt af den engelske BUpA Group.

www.ihi.dk

TimeAssurance

TimeAssurance er et forsikringsmæglerseLskab, som uaf_

hængigt af forsikringsselskabernes interesser rådgiver om

fo rsi kri nge r.

Forsikringsmæglerse[skabet er ikke ansat af forsikrings_
seLskaberne, men skaI alene varetage kundernes behov og

Ønsker.

TimeAssurance arbejder med både skade-, tivs- oq pensi-

o nsfo rsi kri n ger.

www.ti meassurance.d k

l

l *

CarI Eriksen er forsikringsrådgiuer, TimeAssurance A / S.

Muskelkraft 3/2006



Muligt at slippe for erstøtningsfag
I den nye gymnasiereform fra 2005 blev der indført et skærpet

krav om erstatningsfag for de elever, der afden ene eller anden

årsag fritages fra det obligatoriske åg Idræt C. Mange af Mu-
skelsvindfondens unge medlemrner åldt ind under dette krav,

der bl.a. betød flere lektier, når erstatningsfaget som oftest var et

bogligt åg. Det rejste spørgsmålet om rimeligheden af den ekstra

byrde, der dermed blev lagt på de elever.

IJndervisningsministeriet har nu imidlertid ændret praksis på

området. Det betyder, at elever, der på grund af muskelsvind eller

tilsvarende lægedokumenterede sygdomme er fritaget for idræt

C i gymnasiet eller på hf, nu kan sØge og få fritagelse fra kravet

om erstatningsåg.
Der kan læses mere om denne ændring i praksis pihttp://

us.uvm. dklgymnasie/alm en / nyheder / 2006 / Lempelsehandi=

capelever.pdf.

0le Lsuth slået fl rtdder
Forstander på Egmont Højskolen i Hou, Ole Lauth, modtog i
januar Dannebrogsordenen ved en ceremoni på Amalienborg og

kan nu kalde sig ridder af Dannebrog. Mange af Muskelsvind-
fondens medlemmer kender Ole Lauth fra deres tid på Egmont
Højskolen. Ole Lauth har desuden siddet i Muskelsvindfondens

repræsentantskab siden 1999.

Ny souschef i Handshske
Den 1.juni 2006 tiltrådteTheis Petersen

i en ny stilling som souschef i Handshake

den selvstændige, erhvervsdrivende fond,

der er en udløber af Muskelsvindfon-
dens indsamlingsafdeling. Theis Petersen

er uddannet Cand. Merc. i afsætning og

kommer direkte fra en stilling som mar-
ketingchef på Aarhus Teater.

Theis Petersen skal primært arbejde
med forretningsudvikling af Handshake,

d.v.s. fortsat udvikling af eksisterende og nye forretningsområder.
Derudover tegner han sammen med direktør Chris Jensen den

daglige ledelse af Handshake.

Junior-projektleder på Åh nbe
Heidi Nielsen,31. ir, har siden februar
2006 fungeret som Junior-projektleder
pa Åh Abe med henblik på at overtage

opgaven som projektleder på Ån ab. i
2007 . Ho dr Nielsens opgaver omhandler
i øjeblikket kontakten til turn6ens spon-
sorer og koordinationen af sponsorernes

aktiviteter på pladsen.

Tidligere har Heidi Nielsen været ansat

hos TG Management, hvor hun sad som
booker,/management for bl.a. MGP'erne, Heidi Nielsen

der er sangerne fra børnenes Melodi Grand Prix. Derudover har

hun været ansat på CMC Records sorn projektansvarlig.

Ny leder af Intern Seruice
Holger Flansen, 63 år, er ansat som leder

af Intern Service i Muskelsvindfondens
sekretariat i Århus efter IngeJohnsen, der

har søgt nye udfordringer uden for for-
eningen. Holger Flansen er udlært smed

og har tidligere arbejdet som værkfører
og med bygningsrenovering. I mange år

har Holger Hansen været tilknyttet kon-
torbussen på Grøn Koncert som frivillig. Holger Honsen

I fremtiden vil han være at finde som en del af optællingscrew'et,
når koncerterne er på landevejen - og ellers vil han være at finde

i Intern Service.

Wellness på Musholm
Det er nu blevet muligt at få en lille bid wellness på Musholm
Bugt Feriecenter. Centret har anskaffet en massagebriks og kan

formidle kontakt til en massør fra Korsør. Det koster 400 kr. for
en time eller 250 kr. for en halv time, hvis man er minimum to

personer, der bestiller. Kontakt Musholms reception for en liste

over tilbuddene eller for at bestille tid.

Theis Petersen

Chef på
Feriecen

Musholm Bugt
ter

Muskelsvindfonden har ansat en chef til
Musholm Bugt Feriecenter.Jane Peen, 50

år, tiltrådte den 15. marts i nyoprettet stil-
ling som centerchef på feriecentret. Jane
Peen har ansvaret for den daglige drift
og feriecentrets fire medarbejder. Hun
bliver samtidig en central person i den
udbygning, der forventes at finde sted i

Jane Peen

de kommende år.

Efter de første tre måneder i sit nye job sætterJane Peen stor

pris på den positive opbakning og på den humoristiske sans, hun
nrener, hersker i hele organisationen.

"Ingen kan klare alt alene, men ved at respektere og bruge

hinandens forskelligheder bliver vi stærke," siger hun om de fore-
stående opgaver på Musholm.

Jane Peen, som bor i Korsør, har siden 1998 været selvstændig

og haft egen konsulentvirksomhed med bl.a. leder- og medar-
bejderudvikling, organisationsopbygning og salgsarbejde. Inden
da var hun i otte år direktør og medejer afTårnborg Parkhotel i
KorsØr, hvor hun bl.a. stod for salg, markedsføring, økonomi og

personaleJ edelse.
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