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En mudret oplevelse i Arhus

Men ellers en god start pd forste del af drets Ah Abe-koncerter

Det tilbagevendende problem med
en alt for vid og mudret koncert-
plads i Arhus skal loses.

Det gav nemlig endnu engang
sved pd panden 1 Muskelsvindfon-
dens indsamlingsafdeling 1 de sidste
dage op til Ah Abe-koncerterne,
at store maengder regn havde gjort
koncertpladsen Tangkrogen i Arhus
til en mudderpgl.

Sidste ar var det usedvanligt vadt
vejr lige op til koncerten, der gjorde
pladsen i Arhus meget vanskelig at
bruge. Og i ir var der tvivl til det
sidste om, hvorvidt Ah Abe overho-
vedet kunne holdes p4 Tangkrogen,
eller der skulle findes en anden lgs-
ning i sidste gjeblik.

Koncerten blev dog gennemfprt
i Arhus med 18.000 gster i — hel-
digvis — rigtig dejligt sommervejr.

Men béide foran scenen og pa hele
den ene langside af pladsen var der
store, mudrede og utilgengelige
omrider.

"Kommunen havde kort grus
pd og forsggt at gere meget, men
det er ikke godt nok.Vi mitte und-
lade at tage en fjerdedel af pladsen
i brug, fordi den var for vid, og var
der kommet flere end de 18.000,
havde vi ikke kunnet give dem en
ordentlig koncertoplevelse,” siger
Muskelsvindfondens direktor, Gitte
Norgaard.

Muskelsvindfonden har gen-
tagne gange gjort Arhus Kommune
opmarksom pa de utilfredsstillende
forhold pi Tangkrogen og har ogsd
i samarbejde med Naturforvaltnin-
gen i Arhus udarbejdet et projekt,
der vil kunne gere arealet Vestereng

“Var der kommet mere
end 18.000 gaster |
Arhus, havde vi ikke
kunnet give dem en
ordentlig koncertop-
levelse,” siger Gitte
Norgaard, direktor i
Muskelsvindfonden.

Af Bodil Jensen
Foto: Seren Holm/Chili
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egnet som koncertsted. Vestereng
har hidtil veret brugt til afholdelse
af Gron Koncert i Arhus og vil der-
for muligvis kunne vere et alterna-
tiv til Tangkrogen.

"Af alle de koncertpladser, vi
benytter os af rundt omkring i lan-
det, byder pladsen i Arhus os p3 de
ringeste forhold til den hgjeste pris.
Det synes vi ikke, man kan vare be-
kendt hverken over for koncertge-
sterne eller os. Derfor hiber vi pi
en snarlig dialog og en hurtig afkla-

ring med Arhus Kommune til gavn

for bide kommunen og 0s.Vi synes,
det er zergerligt for Arhus, at forhol-
dene pd Tangkrogen er en bremse-
klods for udviklingen af brede, fol-
kelige kulturprojekter 1 byen,” siger
Gitte Norgaard.

Udover den sedvanlige traver
med mudderet i Arhus bed 4rets
Ah Abe-turné p3 afprevning af to
nye pladser 1 henholdsvis Aalborg
og Kolding.

”Det gik rigtig godt 1 Aalborg

med omkring 15.000 gaster, og det
er vi godt tilfredse med. Der var lidt
problemer med tratik-koer, men det
vil vi kigge nermere pd,” siger Gitte
Norgaard. u

Ved de tre forste Ah Abe-koncerter i
Odense, Arhus og Aalborg kom der godt
50.000 gester. Ah Abe-koncerterne i
Kolding og Kobenhavn var endnu ikke
afviklet ved redaktionens slutning.
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Ferien endte 1 et mareridt

Sarah Glerups korestol forsvandt pa vej hjem fra charterferie. Der gik
tre nervepirrende dogn, for den kom hjem igen

Luften var lun og stemningen 1 top,
da 21-4rige Sarah Glerup sammen
med en veninde og sin hjxlper
checkede ind i Reina Sofia Airport
pd Tenerife den 22. januar 1 ir. En
uge med sol og gode oplevelser
havde genopladet batterierne til
naeste semester pd film- og medie-
videnskabsstudiet pid Kebenhavns
Universitet.

Den knap fem timer lange fly-
vetur hjem til Kastrup forleb uden
problemer. Men i takt med at med-
passagererne trak af med deres kuf-
ferter ved bagagebind nummer fem,
og Sarahs elektriske karestol stadig
ikke var inden for synsvidde, sank
det ellers sd hgje humer. Og efter
halvanden times venten bekreftede
personalet 1 Bagageservice det, som
Sarah frygtede mest: Karestolen var
aldrig kommet med ombord pi
flyet.

“Jeg folte mig vel nermest som
en skildpadde, der 13 pa ryggen og
ikke kunne noget selv,” siger Sarah
Glerup om de efterfelgende dogn,
der var meget taet pi at sende den
ellers sd handlekraftige pige til tel-
ling.

For det var s som si med forstd-
elsen for den alvorlige situation hos
bade Apollo Rejser, hvor turen til
Tenerife var kebt, hos lufthavnsper-
sonalet og hos flyselskabet, folte
hun.

“Jeg var totalt magtesleos. At tage
min kgrestol fra mig svarer til at
fjerne det vigtigste niveau i Maslows
beremte behovspyramide. Men jeg
tror aldrig, de helt forstod det,” siger
hun.

Bagageservice udfyldte en rap-

8

port om den forsvundne korestol,
og Sarah tilbagelagde turen hjem fra
lufthavnen spaendt fast til ryglenet 1
bilen med en kuffertsele.

Kun handgrer

Personalet i lufthavnens Bagageser-
vice lovede Sarah, at hun ville blive
kontaktet allerede klokken seks
neeste morgen med status om kare-
stolen. Men op pd formiddagen var
der stadig intet livstegn, si derfor
greb Sarah selv roret for at here nyt.
Efter 42 minutters ventetid i telefo-
nen var der omsider hul igennem.
Men det var ikke nogen opleftende
besked, der ventede. Karestolen 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 forste
omgang lovede en servicemedar-
bejder, at Novair nok skulle betale
regningen, hvis Sarah ville leje en
midlertidig kerestol. Men efter {3
minutter ringede medarbejderen
retur for at treekke 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.

[ mellemtiden meddelte Baga-
geservice, at hverken Kastrup Luft-
havn eller Tenerife tilsyneladende
havde en korestol 1 overskud. Sarahs
150.000 kroners kostbare hjzlpe-
middel var med andre ord fordam-
pet i den bl luft.

“Jeg blev for alvor nerves. Jeg
har ikke noget liv uden min kere-

stol. Jeg kan ikke passe mit studie,
jeg kan ikke sidde op, jeg kan in-
genting. Det forsggte jeg at gore
klart for bade flyselskabet og rejse-
selskabet, men de sagde bare, at de
ikke kunne gore mere, end de al-
lerede gjorde.”

Samtidig gik det op for Sarah,
at hendes kerestol var checket ind
som ganske almindelig bagage. Det
er normal procedure, men det har
den konsekvens, at flyselskabernes
erstatningspligt er begranset til de
omtalte cirka 8.700 kroner.

“Min egen indboforsikring
dekker op til 80.000 kroner ved
udlandsrejser, men min kerestol er
150.000 kroner vard, og det bety-
der, at jeg méske selv ville haenge pa
de sidste 70.000 kroner. Det tog nae-
sten pippet fra mig. Jeg blev endnu
mere rasende og magteslgs, for det
var der ikke nogen, der havde for-
tale mig tidligere. Heller ikke rejse-
selskabet, der ellers reklamerer med
at vaere ekspert i specialrejser.”

Farvel til flyrejser
Efter skenderier i telefonen med
Apollo Rejser og en snak med bide
kommunen og Sarahs eget forsik-
ringsselskab var der enighed om, at
sagen naturligvis skulle Igses. Apollo
Rejser kunne ikke gore andet end at
afvente efterlysningen af kerestolen,
si der var der ingen hjlp at hente.
Til gengzld lovede Sarahs eget for-
sikringsselskab og kommunen at se
positivt pa sagen.

“Hvis jeg kunne finde en brugt
stol til 80.000, ville forsikringssel-
skabet betale, og hvis det blev lidt

dyrere, ville kommunen trede tj] og

betale differencen. Men problemet
var ogsd, at flyselskaberne forst er-
klerer en bagage for helt forsvun-
det, nir der er giet 30 dage, og pi
det tidspunkt vidste jeg jo ikke, hvor
lenge jeg ville komme til at vente.”

Efter to deogn med en kedelig
blanding af uvished, raseri og smer-
ter fik Sarah omsider en gledelig
opringning: “Vi har opsporet en
kerestol i Oslo. Det er formentlig
din.”

“Jeg blev virkelig lettet. Men
samtidig kunne ingen garantere
mig, at det nu ogsi var min kere-
stol. Og jeg kunne ikke fi oplyst,
om den var uskadt eller totalskadet.
Desuden skulle jeg vente endnu et
dagn, for de kunne komme og afle-
vere den til mig.”

Det var Sarahs kerestol,Og den
var nasten hel. Armlensbeslagene
var gdelagte, men uden at protestere
lovede flyselskabet Novair at betale
for reparationen.

Tilbage sidder Sarah Glerup og
tvivler p4, om hun nogensinde ter
flyve pi ferie igen. Hun havde over-
vejet at bespge en veninde i London
i sommerferien, men den plan er sat
pa standby:

“Jeg er ikke sikker pa, at jeg tor
rejse ud med min elektriske kore-
stol igen. Og hvis jeg skal have min
manuelle stol med, bliver jeg tvun-
get til at give keb pd min selvsten-
dighed, og det har jeg ikke lyst til.
Jeg synes, det er et stort problem, at
man betragter en korestol som al-
mindelig bagage, for det er den ikke.
Min kerestol er en del af mig, men
den bliver ikke behandlet sddan af

de ansvatlige parter,” mener hun.

Uheldigt sammentraef
Direktar for Apollo Rej-
ser; Jan Lockhart, har fra
sidelinien fulgt med i Sarah
Glerups sag, men han
mener ikke, at selskabets
involverede rejsekonsulen-
ter kunne have handlet an-
derledes.

“Man kan altid dis-
kutere, om man har gjort
nok, men i den aktuelle
sag mener jeg faktisk, at
vi havde en anelse svart
ved at gore mere. Det var
et ssmmentref af uheldige
omstendigheder, som vi jo
ret beset ikke havde nogen
indflydelse pd,” siger han.

Jan Lockhart indrem-
mer dog, at Apollo Rejser
har et medansvar, ndr noget
gir galt hos selskabets un-
derleverandgrer - 1 dette
tilfzelde lufthavnspersonalet
og flyskabet.

“Selvfolgelig er vi an-
svarlige, og det er siledes
ogsi naturligt, at vi gor alt,
hvad vi har mulighed for i
et tilfelde som Sarah Gle-
rups. Men det mener jeg
faktisk ogsi, at vi gjorde,”
siger han.

Jan Lockhart vil nu tage
initiativ til, at der bide pi
Apollo Rejsers hjemmeside
og i rejsebranchen generelt
bliver informeret om, hvor-
dan erstatningsreglerne er,
nir man tager kerestolen
med pé flyveturen.

"Jeg har ikke noget liv uden min
karestol, men det tror jeq aldrig, rejse-
selskabet og lufthavnspersonalet helt
forstod, " siger Sarah Glerup.




Forsikringen er kommunens ansvar

Kommunernes Landsforening skcerer igennem: Ingen kan ikke tvinges til at forsikre en
korestol. Kommunerne heenger pa regningen, hvis uheldet er ude under ferierejsen

Hvem skal betale, hvis karestolen
ryger ud over rampen pd vej ind
i flyveren? Hvis hjulet er vind og
skev, og det ene armlen brek-
ket af? Eller 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, ndr der under en ferierejse er
involveret bide rejsearranger, luft-
havnspersonale og flyselskab.

En rundringning, som Muskel-
kraft har foretaget, viser, at ingen af
parterne kan give et entydigt svar
pa, hvordan kerestolsbrugeren skal
forholde sig, hvis uheldet er ude.
Farst hos Kommunernes Landsfor-
ening kommer der et svar, der ikke
kan tolkes pa:

“V1i kan ikke kraeve, at karestols-
brugerne selv tegner en forsikring,
der daekker stolen. Det er.der ikke
lovhjemmel til nogle steder,” fastslir
Lise Holten, konsulent i Kontoret
for Social- og Sundhedspolitik.

Det er med andre ord de enkelte
kommuner, der henger pd regnin-
gen, hvis en korestol kommer be-
skadiget hjem fra ferie - eller i vaer-
ste tilfelde slet ikke kommer hjem.

“V1 har haft nogle sager af den
slags 1 lobet af de seneste par ir, og
vores konklusion er, at kgrestolen er
den enkelte kommunes ejendom.
Dermed er det kommunen sely,
der skal betale. Jeg er klar over, at
det kan vaere en voldsom udgift for
en lille kommune, men det @endrer
ikke pd, at vi mener, der ikke er lov-
hjemmel til at kreeve andet,” siger
konsulenten.

Dermed lgser hun et problem,
som blandt andre Luftfartens Han-
dicaprid under Statens Lufthavns

Vasen har diskuteret det seneste 4r.
Nemlig hvordan det kan sikres, at en
korestolsbruger er ordentlig dak-
ket ind, hvis der sker noget med en
kostbar kerestol under flyveturen.

“V1i har forsggt at lave en sim-
pel vejledning, men det er ikke lyk-
kedes. Det er si forskelligt, hvad de
enkelte forsikringsselskaber dakker,
og det hele athenger tilsyneladende
af, hvad folk har privat,” mener
Henning Christensen, medlem af
Handicapridet.

Ifolge ham er flyselskabernes
erstatningspligt begraenset 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 ifelge
Henning Christensen er det sterste
erstatningsbelgb, et flyselskab kan
ende med at betale for beskadi-
get eller bortkommet bagage, altsd
8720,70 kroner.

Spild af penge

Ifolge informationschef hos
Statens Lufthavns Vesen,
Torbjorn Anker er det
grundleggende pro-
blem, at korestole bliver
checket ind pi flyene
som netop alminde-
lig bagage. For der-
med bliver det de
1.000 SDR, der
setter graensen
for erstatnin-
gens stor-
relse, hvis
der gir
noget

galt under
rejsen. I gv-

Af Vivian A. Voldgaard
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rigt den samme grense der gxl-
der, uanset om man rejser med en
eksklusiv minkpels 1 kufferten, et
toptunet og dyrt golfsaet i baga-
gen - eller en elektrisk korestol til
150.000 kroner.

“Som jeg ser det, skal alle rej-
sende vere bevidste om, at de selv
barer ansvaret, hvis verdien pa ba-
gagen overstiger 1.000 SDR. Det er
nok de ferreste, der spekulerer over
det, men det ber man altsd gore,”
opfordrer han.

Det bekrzfter konsulent Chri-
stian Skedt fra Forsikringsoplysnin-
gen. Gennem en menneskealder har
han svaret pd sporgsmal fra tvivl-
ridige forsikringsselskaber- og kun-
der. Og han er den eneste, der ikke
med det samme sender regningen
for en gdelagt kerestol hjem til
brugeren efter en rundtur hos bade
flyselskab, rejsearranger og hjem-
kommune:

“Vi spurgte til det hos Kom-
munernes Landsforening 1 2002,
og dengang fik vi det svar tilbage,
at kommunerne ikke kan stille krav
om, at kerestolsbrugere selv tegner

Las ogsa gennemgangen af rejsesygeforsikringer og den
serlige aftale, Muskelsvindfonden og et forsikringsmagler-

firma har indgaet om rejseforsikringer, der ogsa omfatter
respiratorbrugere, side 51.

en forsikring pi kerestolen. Det er
der ganske simpelt ingen lovhjem-
mel til. Hvis der sker noget, er det
simpelthen den risiko, som de en-
kelte kommuner lgber, nir de liner
noget ud,” fastslar han.

Ifglge ham har det ingen betyd-
ning, hvem der er ¢jer, og hvem der
er bruger af korestolen. Der er hos
mange forsikringsselskaber kutyme
for, at folks private familieforsik-
ringer betaler, hvis eksempelvis en
el-scooter bliver stjilet. Men det er
som udgangspunkt en kutyme, altsi
ikke noget, der er nedfeldet 1 nogen
lov. Og samme storsind vil forment-
lig ikke vaere geldende, hvis det er
en kostbar karestol, det gor ud over,
spar Christian Skadt.

“I princippet kan man som kere-
stolsbruger forsikre alt det, som et
selskab vil vaere med til at forsikre.
Ogsd en lint kerestol til 150.000
kroner. Men hvis nogen sparger, vil
jeg ikke ride vedkommende til selv

at tage den udgift pd sig. Hvorfor
skulle man det, nir loven foreskri-
ver, at det overordnede ansvar ligger
hos kommunerne,” siger han. n




Landsmede 2006

Foto: Alex Tran

Vikingerne kom, sa og sejrede

Der var vilde vikinger, sliskampe
med sverd og skjold, bil og fortel-
linger og xgte vikingehindvaerk, da
Boernelandsmede 2006 blev afvik-
let pd Musholm Bugt Feriecenter
samtidig med Muskelsvindfondens
drlige landsmede.

Ganske vist mitte bornelands-
medet undvere det annoncerede
vikingeskib Roskva, som ikke
kunne legge til strand ved Mus-

holm Bugt pd grund af blast. Men
et vikingeskib var der alligevel — pa
land, og de smi og store vikinger
hyggede sig 1 vikingelejren, der var
skabt af vikingegruppen Bifrost fra
Frederikssund i samarbejde med
bornelederne Lone Brandbyge og
Marianne Agri.

Bornelandsmeadet sluttede med
et vikingemarked for alle landsme-
dedeltagere. Her blev der bl.a. ind-

viet en runesten med inskriptionen:
Mimer — hoved uden krop, klog
som ingen anden.

Runestenen kan fremover be-
undres foran naturvarkstedet pa
Musholm Bugt Feriecenter.

Se flere billeder af alle vikingerne -
og af de voksnes landsmode pd wiww.
muskelsvindfonden.dk under medlems-
aktiviteter og landsmaode.
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Landsmade omgivet af gys,

stumfilm og splatter

Ca. 300 mennesker deltog i Muskelsvindfondens
landsmaode 1 Korsor 1 naj

Scenen er sat til landsmade 2006. Foran lerredet sidder nogle af dagens aktarer kiar med oplaeg til debatten.

Velkommen til Muskelsvindfondens
nye filmskole!

En overraskende melding fra for-
mand Evald Krog, men man kunne
godt vere tilbgjelig til at’ give ham
ret, nir man kiggede rundt i Sto-
rebaeltshallen 1 Korser denne lordag
eftermiddag. Hele hallen var ud-
smykket med aktuelle filmplakater i
bade almindelig storrelse og mega-
storrelser pd endevaeggene. Kempe
“filmstrimler” med xgte billeder fra
de sidste drs landsmader hang rundt
om i hallen og gav antydning af et
filmstudie og -produktionsvark-
sted. Programmet for aftenens fest
lod da ogsd pi kiring af de bedste
film — sd jo, den var god nok.

Men inden filmens verden fik
lov at tage over, og de unge fra Mu-
skelsvindfondens UNGO06 fik ordet,
var der dog lige et andet meget
vigtigt punkt pd dagsordenen i
Storebaltshallen: Muskelsvindfon-
dens landsmede 2006. Og her var
"hovedrollerne’ besat af bl.a. en fol-

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

Mens de unge producerede gy-
sere, splatter og stumfilm pd Mus-
holm Bugt Feriecenter, var der ikke
optrek til tilsvarende dramatik pi
de voksnes landsmede i hallen. Et
stille og fredeligt landsmede, der
ud over den munddige beretning
og gennemgang af sidste irs flotte
regnskabstal ogsi bed pi interessante
gruppedebatter om livets mange ud-
fordringer. Og sa selvfolgelig valg af
medlemmer til Muskelsvindfondens
reprasentantskab samt til formands-
og nestformandsposten. Landsmede
2006 var preget af god stemning,
tid til hygge, fredelige meningsud-
vekslinger og socialt samvaer.

Den kvikkeste politiker

Arets gastetaler pi landsmodet
var folketingsmedlem René Skau
Bjornsson (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
velkommen til et folketingsmedlem,
som en medarbejder i Muskelsvind-
fonden over for mig har betegnet
som den kvikkeste politiker siden
19877

Rene Skau Bjornsson tak-
kede for rosen og kvitterede med
at betegne det som impone-
rende, at en s lille forening som
Muskelsvindfonden har forméiet at
brende sd sterkt igennem og satte
dagsordenen bide handicappolitisk
og folkeligt ikke mindst gennem
Gron Koncert og Ah Abe-koncer-
terne.

" har gjort en stor indsats for at
komme pd banen, og I er gode til
det professionelle politiske arbejde.
Men I kan selvfplgelig ikke gore det
alene. Vi politikere har ansvaret for,
at handicap-politikken konsekvent
er pa dagsordenen. For mig person-
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ligt har tilgzengelighedsproblematik-
ken altid vaeret interessant. For det
er de konkrete rammer, der gor hele
forskellen. Det er 1 hverdagen, at vi
finder den livskvalitet, der gor det
verd at sld gjnene op om morge-
nen.”

Ifelge Rene Skau Bjdérnsson
vil socialdemokraterne i det kom-
mende efterdr tage flere konkrete
initiativer pd det handicappolitiske
omride - samtidig med, at der skal
holdes et vigent gje med konse-
kvenserne af kommunalreformen.
Af initiativer naevnte han bl.a. for-
slag om szrlige puljer til udbedring
af manglende tilgengelighed til ud-
dannelsesinstitutioner og sundheds-
klinikker, forslag om forlengelse af
merudgiftsdekningen efter 65 ir og
fokus pi fertidspension og pa hjel-
peordningen i form af bedre lgn-
og arbejdsforhold for hjzlpere.

’Jeg tror, vi fir et efterir preget
af handicappolitik, for der er flere
andre partier, der ogsi rarer pi sig,
og I er som ildsjele med til at gore
vores arbejde mere positivt og spaen-
dende. Man kan let som politiker
komme til at sygne hen bag skrive-
bordet, men 1 er garanten for, at vi
ikke falder 1 s@vn og heller ikke fir
lyst til at falde 1 sevn,” lod det afslut-
tende fra René Skau Bjdrnsson.

Vores egne mursten

I sin mundtlige beretning kom
Evald Krog ind pd de store beslut-
ninger, der blev taget i 2005. Bl.a.
om byggeriet af det nye hus i Arhus,
der skal rumme forening og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind.
Huset er godt pa vej og skal sti feer-
digt til oktober.

”Vi bryder med den forterskede
frase om, at vi ikke skal sxtte vore
penge 1 mursten. Alternativet var, at
vi skulle lzgge syv mio. kr. i kom-
munens kasse og legge andre mil-

Et fredeligt lands-
made med dramatik
pd plakaten.

lioner 1 en udlejers mursten. I den
situation har vi besluttet at satte
penge 1 mursten, fordi det bliver
vores egne mursten,” lod begrun-
delsen fra Evald Krog, som ogsi
fremhevede 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 ogsi,
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
modsztning mellem at have hus
i Arhus og Korser — og at bruge
penge pd medlemsaktiviteter. Det
er faktisk to sider af samme sag, for
uden steder, hvor vi kan fungere,
og hvor vi holder af at vere, kan
vi ikke skabe gode medlemsaktivi-
teter,” sagde han.

En udvidelsen og forbedring af
Musholm ventes at blive afgjort i
lobet af de kommende halvandet ar.
Lykkes det at finde finansieringen
- helt eller delvist -, er det planen
at udvikle muligheder for rehabili-
teringsophold bade for mennesker
med muskelsvind og for andre.

”Mit hib og min drem er, at vi
kan tilbyde mere fleksible ophold
med et indhold, som er bestemt af
individuelle behov og muligheder.
Vi er ikke anderledes end alle andre
mennesker, nir det handler om at
forkzle os selv og holde kroppen
ved lige,” sagde Evald Krog.

En hjertesag

Evald Krog kom ogsi ind pi en af
foreningens successer: Medlems-
aktiviteter for bgrn og unge. For-
eningen har altid arbejdet for at give
born og unge et andet indhold i til-
verelsen end den muskelsvind, der
i forvejen fylder meget. Det mal er
lykkedes s3 godt, at de unge nu har
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sd travlt med de samme ting som
andre unge, at de ikke ogsi har tid
til at arbejde 1 Muskelsvindfonden.

“Det er for si vidt skebnens
ironi, men vi kan vare stolte over
vores succes. Og si skal vi huske,
at en forening altid kun vil vere et
middel og ikke et mil”

Ogsd pi et helt andet omride
har Muskelsvindfonden og Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
opniet et godt resultat: Kort for
landsmedet sendte folketingspo-
litikere en “kerkommen hilsen”
i form af et tilsagn om en storre
bevilling til rehabiliteringscentrets
arbejde for mennesker med ALS.
Allerede i ir fir rehabiliteringscen-
tret bevilget to mio. kr. mere til at
dzkke det storre antal mennesker
med ALS, som bliver henvist, og
oplegget fra folketingspolitikerne
lyder, at RehabiliteringsCenter for
Muskelsvind fremover skal have en
permanent forhgjelse af den gkono-
miske ramme. Det skal ske via fi-
nansloven, og da den forst vedtages i
Folketinget i december, er intet helt
sikkert for da.

”Men vi har god grund til at tro,
at vi fir en mere permanent for-
hgjelse fra og med naste dr. Dansk
Folkeparti har efterhinden 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
ogsd ind pd de nye handicaprid, som
er et resultat af kommunalreformen.
Her er det nyt for Muskelsvindfon-
den, at s§ mange medlemmer har
engageret sig i det lokale handicap-
politiske arbejde. I ca. en tredjedel
af landets nye handicaprid er Mu-
skelsvindfonden reprasenteret, og
det flotte resultat skyldes i hej grad,
at Muskelsvindfonden har gjort et
solidt arbejde, mente han.

”Nu venter si den barske hver-
dag for alle de nye medlemmer af
de mange handicaprdd. Jeg er ikke
i tvivl om, at det nok skal gi godet,
men jeg er heller ikke i tvivl om,
at det vil kraeve slid og knofedt. Jeg
gleeder mig meget til at se, hvilke re-
sultater vi opnir ved denne priorite-
ring af handicapridene. Jeg er sikker
pd, at dette nye arbejdsomride vil
sette sig spor i Muskelsvindfonden,
for vi er jo trods alt en organisation
med ret fi medlemmer,” sagde han.

Anklage mod retssikkerheden
Ogsd pd et andet omride inden for
handicappolitikken har Muskel-
svindfonden forstiet at satte sit af-
tryk, nevnte Evald Krog. I 2005 har
Muskelsvindfonden varet involve-
ret 1 et meget stort antal ankesager
— isaer omkring dekning af merud-
gifter i forbindelse med et handicap
— og vundet dem. Og det er ikke
smabelgb, det handler om. Der er
eksempler pi, at medlemmer har
vundet op mod 100.000 kr., som
kommunerne har forsggt at snyde
dem for.

”"Det er tankevaekkende, at chan-
cen for at vinde en ankesag stiger
fra ca. 25% til ca. 70%, ndr Muskel-
svindfonden gir ind i en sag. Det
er faktisk en ganske alvorlig anklage
mod retssikkerheden pd det sociale
omride, for det er jo de farreste,
der har en organisation som Mu-
skelsvindfonden i baghinden, og de
bliver sd bare snydt,” sagde Evald
Krog.

Netop det synspunkt blev i gv-
rigt efter landsmgdet sendt ud til
Folketingets politikere via en pres-
semeddelelse, hvilket har fiet flere
politikere til at kigge kritisk pd for-
holdene og kreve forklaringer fra
den ansvarlige minister. S4 sidste ord
om retssikkerhed og kommunalt
snyderi i forbindelse med dekning
af merudgifter er nzeppe blevet sagt
i denne sag.

Undervejs 1 sin beretning rettede
Evald Krog en tak til sivel medar-
bejdere som bestyrelsesmedlemmer
for deres indsats, men han indrem-
mede, at problemet med at sige tak
er, at si mange har gjort sd meget
for Muskelsvindfonden, at han nemt
ville komme til at glemme nogle,
der ogsd havde fortjent en tak.

”Derfor vil jeg nejes med at
sige tak til alle, nanset hvor i Mu-
skelsvindfonden I befinder jer, og
uanset hvordan I har bidraget. Det
har varet et helt forrygende ar for
Muskelsvindfonden.”

Vi har tjent pengene selv
Direktor Gitte Norgaard kunne
fortsztte den positive linie, da hun
efterfolgende fremlagde regnskabet
for 2005. Et overskud p4 2,5 mio.
kr.

”?Og det er ikke penge, vi har
sparet os til eller arvet. Vi har tjent
dem selv,” sagde Gitte Norgaard
og forklarede lidt mere detaljeret
hvordan. Gren Koncert gav et stort
overskud, mens Ah Abe-koncer-
terne og indsatsen ved Roskilde
Festivalen gav overskud, men ikke
s meget som forventet.

Overskuddet 1 de senere ir 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 ar. En meget positiv
udvikling, men sirbarheden, ud-
svingene 1 koncertindtegterne og
athangigheden af Gren Koncert er
stadig alt for stor, fremhaevede Gitte
Norgaard.

Hun hibede, at Muskelsvindfon-
den 1 2007 kunne lancere en helt ny
slags arrangement, der pd sigt kan
give foreningen en ny indtaegtskilde,
som man i flere ar har arbejdet for
at fi.

Budgettet for 2006 viser et un-
derskud pd 1,5 mio. kr., hvilket er
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stort, men stadig forsvarligt, sagde
Gitte Norgaard.

”Med Muskelsvindfondens nu-
verende pkonomiske situation og
den konsolidering, der er sket i de
seneste dr, sd er det forsvarligt. Men
jeg hdber da p4, at vi vil fi et meget
bedre resultat 1 2006 end budget-
teret,” sagde hun og mindede om,
at en af de ting, som ikke kan ses
i regnskaberne, men horer til for-
eningens fundament, er det steerke
engagement og den arbejdsindsats,
som de frivillige legger for dagen til
koncerter og andre arrangementer.

”Det kan ikke bogfores,” sagde
Gitte Nergaard.

VALG

Valg af politisk ledelse

Pa landsmadet var der som ventet genvalg til formand

Debat om den fremtidige kurs
For at {3 input fra landsmededel-
tagerne til, hvilke emner Muskel-
svindfonden i de kommende 4r skal
sette serligt fokus pi i sit arbejde,
var der pd landsmedet afsat tid til
gruppediskussion. Grupperne blev
inddelc efter fem livsfaser, hvor hver
deltager kunne velge den gruppe
eller livsfase, man havde lyst til at
debattere. Efter en rekke korte
opleg til hver af de fem livsfaser:
barndom (0-11 4r), ungdom (12-19
ir), voksen I - “begynder” - (20-39
ar), voksen Il — "ovet” (40-59 1) og
senior (over 60 dr) gik deltagerne i
grupper.

De to overordnede sporgsmal til

gruppearbejdet var:

1)Hvad er de store udfordringer
for dig i den livsfase, du er i nu?
(Feks. uddannelse, karriere, et
socialt liv, bolig, meningsfulde
fritidsaktiviteter, ensomhed,
familieliv osv.)

2)Kan Muskelsvindfonden gore
noget — og 1 givet fald hvad?
(Politisk, konkrete aktiviteter,
kurser...)

Reesultatet af gruppediskussionerne

blev ikke prasenteret i plenum, men

blev indsamlet og vil blive fremlagt

1 repraesentantskabet til videre drof-

telse og prioritering. "

Se det samlede repraesentantskab pa www.muskelsvind-

Evald Krog og nastformand Ditte Guldbrand Christensen.

Begge blev valgt uden modkandidater.

Nyt reprasentantskab

Fem nye og genvalg til fire medlemmer var resultatet, da
stemmerne til valget af repraesentantskab blev gjort op.
Med i stemmerne indgik ogsa de 31 brevstemmer, som var
blevet fremsendt rettidigt op til landsmpdet.

Normalt skal der kun vaelges syv medlemmer til re-
praesentantskabet, men da to medlemmer havde valgt at

Ny bestyrelse

fonden.dk under foreningen.

Det nyvalgte repreesentantskab medtes efter landsmadet
for bl.a. at veelge bestyrelse. Bestyrelsen for det kom-

traekke sig for tid, skulle der i ar vaelges ni medlemmer. De
to med de laveste stemmetal blev valgt for de afgéende

medlemmers resterende valgperiode: dvs. et ar.
Til valget var opstillet 14 kandidater. Falgende blev

valgt med stemmetallene i parentes:

Isak Kornerup Houe (108) - genvalg
Anita Kruse (107) - genvalg
Christian Skytt (104) - nyvalg

Jutta Andersen (99) - nyvalg

Peter G. K. Mikkelsen (88) - nyvalg
Morten Juul Serensen (85) - nyvalg
Knud A. Jensen (82) - genvalg

Anette Munkehgj (80) - genvalg - valgt for et &r
Peter Balslev (71) - nyvalg - valgt for et &r.

Peter Quistgaard, Richard Vestergaard, Kenneth Kiel
Daugaard og Lone Jensen opndede ikke valg.

mende dr fik falgende sammensetning:

Evald Krog, formand, Ditte Guldbrand Christensen, naest-
formand, Isak Kornerup Houe, Janne Sander Knudsen,
Nikolaj Krarup, Anita Kruse, Torben Madsen.

Bestyrelsen bestar desuden af de to medarbejdervalgte
medlemmer: Else Dang og Niels Christian Nielsen.
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inge indtog
vaerkstedet

ide gys og gode grin, da de unge pd

' producerede film

sidste gang, jeg tager af
made!

rigtig sjovt og hygge-
dde et gledeligt gensyn
enner, og si var det rig-
i skulle lave film. Det er
et, der interesserer os, si
et spendende at prove.
10gle gode grin, ndr der
. Det var en god idé, at
¢ at filme scener og ha’
at skabe en film. Jeg vil
ningen 1 UNG’06 var
eller sidan virkede det

friske “skuespillere” til
fik hjelp af nogle folk,
- til at lave film. De star-
fortzelle lidt om, hvad
¢, og hvordan vi skulle
. Hver gruppe skulle

renre at valge imellem:
1tter, romantisk drama,
Im og science fiction.
culle vare et minut, og
mene skulle vi have en
stand med, som skulle
De ting var bl.a. peber-
“hammer, plastiksom-
nange andre skore ting,
det hele mere udfor-

- vi frokost, hvor vi sad

srrend Fasvmindarm TYar vrmae

De “professionelle” filmfolk hjalp med at redigere videooptagelserne
og tilfore dem stumfilm-, science fiction eller gysereffekter.

forhind. Ude i grupperne skulle vi
diskutere, hvilken genre vores film
skulle vaere. Det gik der forholdsvis
meget tid med 1 vores gruppe.

I den gruppe jeg var i, valgte
vi, at den forste film skulle vare en
gyser.Vores ting blev et milebind. Vi
gik i gang med at finde p4 en hand-
ling. Da vi havde filmet scenerne
og skulle have det rettet til, blev vi
enige om, at farverne skulle vaere
morke, da vores film jo var en gyser.
Det hjalp folkene med, s3 vores for-
ste resultat blev rigtig godkt.

I andre grupper var valget af
genre anderledes. Der blev bl.a. lavet
stumfilm og splatter.

Kl. 15 skulle vi i gang med den
anden film. Vi mitte ikke vzlge
samme genre og heller ikke den
samme ting. Vi valgte denne gang
science fiction. Det var en del svae-
rere, og vi var lidt pa bar bund. Der
var kamp om de sidste 5 ting, som
var tilbage, og derfor blev vores
ting denne gang en plastiksom-
merfugl, som vi ikke vidste, hvad vi
skulle stille op med. Men pi trods
af udfordringen fik vi lavet en film.
Denne blev dog knap si god som
den forste.

Den Gyldne Krog
Herefter var der pause, s alle kunne

n 8 b ks e Koottt e rvvrs AL

ventede en fin 3 retters menu og
live musik. Der skulle ogsd kéres
den gruppe, som havde lavet de to
bedste film. De ville vinde ”"Den
Gyldne Krog” og skulle op pi sce-
nen og holde en lille tale, som man
gor til 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 fald. Men da
filmene var blevet vist, var det var-
ste overstdet, selv om der egentlig
ikke var noget at vare 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 desvaerre var der kun en
gruppe, som kunne vinde. Der var
stor spending, da vinderen skulle
findes.Vinderen blev "Team Shreck’,
og det fortjente de helt sikkert. De
havde gjort et rigtig godt stykke ar-
bejde.

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

Jeg blev ikke skuffet over ikke at
vinde. Konkurrencen havde varet
benhird, og jeg var kun glad for, at
jeg ikke skulle vare jury.

Af Anne Heindorff
Nielsen

Foto: Alex Tran
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d fingrene fra fyrings-knappen!

 blive domt til at betale en stor erstatning, hvis man f.eks. fyrer en gravid hjcelper

't det for, men det kan
ke siges for ofte: Man md
en gravid hjzlper. Det er
> der er flere eksempler
med en hjelpeordning,
ret dgmt til at betale er-
for at have gjort det al-
enkelt bruger blev dgmt
en erstatning pd naesten
., og da vedkommende
> betale, sgrgede Kriste-
1ing for, at brugeren blev
rsonlig konkurs.
ig faldt der desuden en
n arbejdsgiver blev demt
fyret en nybagt far under
Isorlov. Manden arbej-
e vist ikke som hjzlper,
- sddan set underordnet,
n har ogsd betydning for
rbejder som hjzlpere, og
llingsloven mi de heller

n godt navnes nogle
cielle situationer, hvor
l er muligt at bringe et
forhold til opher, men
> nogen grund til at gi
overvejelser, for det er
alt for farligt at forsgge
inger af gravide hjzlpere
pi barselsorlov. S4 ger

> til at betale

har en hjzlpeordning,
an selv som arbejdsgiver,
ir kommunen ikke klar
onomisk sikkerhedsnet,
pidrager sig ¢t erstat-
. Der er ikke andre end
t betale.

tvivlsomt, om kommu-

= P2 R, BOpRusiy v P

i forbindelse med hjzlpeordningen,
og det er sandsynligt, at man cr nedt
til at anlegge sag mod kommunen
for at fi erstatningskravet valtet over
pd kommunen. I gvrigt med risiko
for at man taber - og s3 henger man
bade pd erstatningen til hjelperen
og pd sagsomkostningerne til rets-
sagen mod kommunen.

Bed om et godt rad

Somme tider sker det, at hjzlpe-
ren ikke er i stand til at udfere sit
arbejde pd grund af graviditeten,
f.cks. hvis hun ikke mi lofte, og det
er naturligvis et problem. P4 andre
arbejdspladser vil det ofte vaere mu-
ligt at tilbyde et mindre belastende
arbejde. I en hjzlpeordning eksiste-
rer denne mulighed jo ikke. Men
lgsningen er fortsat ikke at fyre
hjaelperen.

Derfor vil jeg anbefale, at man
i disse situationer kontakter kom-
munen og beder om et godt rid,
blandt andet med baggrund i at
kommunen jo selv har erfaringer
med rollen som arbejdsgiver. I nogle
situationer er problemet last ved, at
hjzlperen sygemelder sig. I andre
situationer har kommunen tilbudt
hjzlperen et mindre belastende ar-
bejde under graviditeten, og si kan
man selv ansztte en ny hjzlper for
de penge, der er bevilget til hjzlpe-
ordningen.

Endelig er det forekommet, at
kommunen i en periode simpelt-
hen gger bevillingen til hjzlpeord-
ningen, si man selv kan betale en
anden hjxlper, samtidig med at den
faste hjxlper fortsat fir sin lon.

2Tatrarn hitn caoda 2°

skulle finde pd 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, s4 er der undtagelser, og det er
netop sager, hvor der kun har veret
mundtlige kontakter. Her kommer
vi seedvanligvis ingen vegne, s selv
om det kan vere besvaerligt at kom-
munikere skriftligt, og selv om det
er lettere at tage telefonen og ringe,
sd er det som regel en rigtig dirlig
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 hort sags-
behandleren sige. Nir man intet kan
bevise, taber man normalt sagen.

I gvrigt foretrekker mange sags-
behandlere, at man henvender sig
skriftligt, f.cks. blot en email, fordi
det kan vere irriterende for dem at
blive afbrudt, hvis de sidder og ar-
bejder med noget andet. Men navn-
lig 1 situationer, der er si folsomme,
som ndr en hjzlper er gravid og
miske 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 1 forkgbet og
sporger kommunen, allerede nir
hjzlpeordningen bevilges, hvad
proceduren er, hvis en hjxlper blive
gravid og ikke kan passe sit arbejde.
S& er der god tid til et skriftligt

1t — o 11 cinnlerende enoiroerm3]

Af Jorgen Lenger




En god inspirationskilde

Bogen giver ingen losningsmodeller, men anledning til at over-
veje ens egen situation og reaktion, ndr man fdr et barn med

handicap

Anbring forst iltmasken pd dig selv — At have et handi-
cappet eller alvorligt sygt barn

Af Andrés Ragnarsson

Dansk Psykologisk Forlag, oversat fra islandsk.

2005. 117 sider. Pris: 198 kr.

Som forzldre til en dreng med mu-
skelsvind har vi med interesse laest
bogen ”Anbring forst iltmasken pi
dig selv”.

At f3 at vide, at ens barn er
handicappet eller er alvorligt sygt,
vender op og ned pd alting 1 ens
familie og hverdag. Forfatteren An-
drés Ragnarsson, som er psykolog
og selv far til et handicappet barn,
kommer pi en uformel mide gen-
nem de folelsesmassige nederlag og
udfordringer, som gennemleves, ndr
man “pludselig” er blevet foreldre
til et handicappet eller alvorligt sygt
barn. 3

Forfatteren behandler i bogen
temaet, at foraldre til handicappede
eller alvorligt syge barn bliver ngdt
til at skabe nerende rammer for sig
selv, for de kan vere 1 stand/have
overskud til at skabe de bedst mu-
lige rammer for barnet.

Bogen er selvfplgelig ikke et
manuskript over, hvorledes en fa-
milie kan/skal leve, nir den oplever,
at verden bryder sammen, men et
indblik i forskellige faser, som for-
xldrene typisk gennemlever i for-
bindelse med, at fremtidsudsigterne
pludselig er xndret vaesentligt.

Bogen beskriver siledes de for-
skellige stadier i sorgarbejdet ved
at have fiet et handicappet eller al-
vorligt sygt barn. De forste kapit-
ler beskriver den psykiske reaktion,
man som forzldre til et handicappet
barn gennemgir umiddelbart efter,

at diagnosen er stillet, og
hvorledes denne krise ty-
pisk forlgber. Kapitlerne
er lidt teoretiske og barer
preg af, at de er skrevet
til fagfolk. Den teoreti-
ske synsvinkel indehol-
der imidlertid mange
beskrivelser, hvor man
som forzldre kan
nikke genkendende
til flere situationer

og herigennem fir

et indblik i egne reaktions-
mgenstre.

Medathangighed

Forfatteren inddrager begreberne
athengighed og medathangighed i
mange af hans beskrivelser af for-
holdet mellem forzldre og barnet. I
bogen forspger forfatteren at skelne
mellem den positive afthengighed
og den negative medathengighed,
selv om forskellen tit kan vere van-
skelig.

Forfatteren beskriver pd en god
mide de forskellige faser, som typisk
opstdr i tiden efter meddelelsen om,
at ens barn er handicappet eller al-
vorligt sygt. De forskellige faser er
forskellige fra familie til familie og
fra mor og far, men som udgangs-
punkt skal alle faser gennemleves,
inden der er lys forude, og familien
formir at komme videre. I forlaen-
gelse heraf gennemgis den hirfine
balance mellem de bekymrede for-

ANMELDELSE
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aldre, hvoraf nogle kommer videre
med livet, mens andre nermest bli-
ver list fast!

Bogen kan og skal ikke betragtes
som et opslagsverk, da der ikke er

lesningsmodeller, men et godt ud-
gangspunkt til at overveje ens egen
situation og hverdag. Samtidig kan
den vere en inspirationskilde til at
komme videre i livet, hvis man er
kort lidt fast i den praktiske dag-
ligdag med et handicappet eller
alvorligt sygt barn. Herudover er
bogen en god beskrivelse for fami-
lien og dens omgivelser til at forstd
den svare situation, som familien er
havnet 1.

Per og Mette Larsen er forceldre til en
dreng med Duchennes muskeldystrofi.
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Netvarket blev styrket

Af Jane W. Schelde
Foto: Nils Rosenvold

Rehabiliterings Center for Muskelsvind var arranger af stort internationalt mode

Nir mere end 150 fagfolk fra 18
forskellige lande tager til Vingsted
Centret uden for Vejle for at til-
bringe 48 timer sammen, mi der
vare noget at komme efter. Det var
der ogsd — at demme efter sivel ar-
rangererne som indtrykket fra de
mange forsamlede fagfolk.

Det internationale netvaerk af
fagfolk, der arbejder med rehabili-
tering af bern/unge med muskel-
svind, havde inviteret til et tre-dages
internationalt mede — det fjerde af
slagsen 1 dette netverk — og Reha-

biliteringsCenter for Muskelsvind
var arranger og ansvarlig for den
praktiske afvikling af medet. Temaet
for dette drs mede var, hvordan man
forbereder voksenlivet for personer
med en neuromuskuler sygdom.
Temaet blev valgt, fordi udvik-
lingen inden for behandling af neu-
romuskulere sygdomme igennem
de sidste artier har betydet, at men-
nesker med muskelsvind 1 mod-
setning til tidligere netop opndr et
voksenliv. Hvilke nye udfordringer
inden for rehabilitering giver det,

og hvad er der brug for?

Udviklingen inden for behand-
ling af de neuromuskulere syg-
domme har ogsd betydet, at begre-
bet rehabilitering bliver defineret
bredere, omfatter flere faggrupper
og 1 hgjere grad foregir som en
tveerfaglig proces ud fra patientens/
brugerens/borgerens behov og en-
sker.

“Dette forum er ikke stedet,
hvor der bliver prasenteret nye be-
handlingsmetoder eller grundforsk-
ning pd det biomedicinske omride.

Netverket diskuterer farst og frem-
mest viden — systematisk, dokumen-
teret viden — om den komplicerede,
tvaerfaglige samarbejdsproces, der er
kernen i rchabilitering,” siger Jor-
gen Jeppesen, udviklingskonsulent i
R ehabiliteringsCenter for Muskel-
svind, og med 1 programudvalget
bag det internationale mode.

Vegtningen af rehabilitering og
forstielsen for, at det er en afgerende
faktor 1 forbindelse med mennesker
med handicap, er gget igennem de
seneste ar.

”Man kan sige, at hvor den bio-
medicinske tilgang er at fokusere pd
det syge, s handler rehabilitering
om alt det andet,” siger Jorgen Jep-
pesen.

Den bredere forsticlse af reha-
bilitering kunne tydeligt ses, hvis
man kiggede pd de faggrupper, der
deltog eller holdt opleg pd medet.
Hvor det tidligere primsert var et
forum for fysio- og ergoterapeuter,
var der denne gang ogsi psykologer,
socialridgivere, rehabiliteringsleger,
borneleger, sygeplejersker og andre
behandlere inden for rehabilitering
til stede.

"Mgdet bekreftede, at der er
et behov, en vilje og en lyst til at
meades 1 dette netvaerk, men ogsi, at
netverket maske skal styrkes ved at
blive organiseret i en mere formel
struktur.”

Et af dagsordenspunkterne pd
Vingsted-mgdet var netop et for-
slag om at etablere en organisation,
miske med medlemskab, president,
fast modestruktur, egen hjemmeside
m.v., som sikrer, at netverket gores
mere permanent, men ogsd udvikler
sig.

En forelebig konklusion pi for-
slaget blev, at der blev nedsat en ar-

bejdsgruppe, der skal arbejde videre
med tankerne og samtidig forberede
naeste mede, der skal foregd i Fran-
krig 1 2008. Arbejdsgruppen bestir
af seks personer, heraf tre fra Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind:
cheflege Jes Rahbek, forsknings-
fysioterapeut Birgit Steffensen og

Jorgen Jeppesen.

Hovedparten af indlaggene fra det inter-
nationale mode kan hentes pd webadres-
sen: www.neuromuscularrehab. org.

Der blev lyttet, indhentet viden og udvekslet erfa-
ringer, da fagfolk inden for rehabilitering modtes.
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Rehabilitering handler om andet end det fysiske. Hvad nytter det

Husk ogsd mennesket

at kurere kroppen, hwis sjcelen bliver odelagt i processen, lod en
bemeerkning pd det internationale mede om rehabilitering

Seks drenge i el-hockey-stole suser
rundt pd banen for at demonstrere,
hvordan man dribler, passerer mod-
standerne og skyder den lille bold 1
mal. Tilskuerne — en gruppe voksne
fagfolk fra ind- og udland, der er til
internationalt mede om rehabilite-
ring af bern og unge med muskel-
svind — klapper begejstret, ndr der
scores. Det ser sjovt og legende let
ud.

Men det er det overhovedet
ikke, viser det sig, da det bagefter
er de voksnes tur til at preve en tur
i el-hockey-stolene. Det er svert
bare at kore ligeud uden at snurre
rundt, og at fange bolden er nar-
mest hiblest. Det krever treening,
og det er netop en af pointerne ved
el-hockey-sporten. En holdsport
med action, fart og spending, ideel
for born og unge med muskelsvind,

plot and st q.

Professor Feiwel Kupferberg fra Danmarks
Paedagogiske Universitet holdt opleg om brugen
af fortaellinger i rehabilitering.
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der ikke har sd mange krafter, og
si kraever det avelse at blive en god
spiller.

Der var netop ogsd en pointe 1
at seette el-hockey pa programmet
pi det internationale meode om
rehabilitering pd Vingstedcentret 1
slutningen af maj. De mange ind-
leg i foredragssalen fortalte med ord,
hvad rehabilitering og
deltagelse handler om
ved at beskrive forskel-
lige projekter, studier
og undersogelser. El-
hockey-spillet viste, hvad
deltagelse kan vare, og
hvad der kan vaere med
til at give en god livs-
kvalitet til born og unge
med muskelsvind.

Voksenliv med
muskelsvind

Det tre dages internatio-
nale mode var en del af
det globale netveerk “Pae-
diatric Neuromuscular
Rehabilitation”. Medet
i ir satte fokus pa forbe-
redelsen til et voksenliv
med muskelsvind, og
mere end 150 fagfolk
inden for rehabilitering fra primart
Europa havde tilmeldt sig.

P3 forstedagen handlede indleg-
gene og diskussionerne iseer om det
fysiske i rehabiliteringen — om den
fysiske og medicinske behandling.
Hvilke behandlinger kan give bern
og unge med muskelsvind et mere
aktivt liv, og hvad skal man vere
serligt opmerksom pi i deres fysi-
ske udvikling for at give dem mu-
lighed for at fi et godt voksenliv?

P4 andendagen var temaet del-

tagelse og de mere "blade” og ude-
finerbare mail for rehabiliteringen,
mens tredjedagen handlede om
forskning og de kommende udfor-
dringer inden for rehabilitering.
Set med danske gjne var der
ikke mange overraskende meldinger
i de faglige opleg og prasentatio-
ner. Flere af presentationerne kom

Maria Overgaard Jakobsen fortalte om sine valg i livet bl.a. som
mor til en ikke-handicappet dreng.

netop fra konsulenter i Rehabili-
teringsCenter for Muskelsvind, sd
Danmark er pi nogle omrider godt
med i forhold til de ovrige euro-
peiske lande. Men det gor det ikke
mindre vigtigt at deltage, modes,
udveksle erfaringer, dele viden og fa
brugbare tip, lod meldingen fra en
af konsulenterne 1 Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind 1 en pause
mellem opleggene.

“Det er faktisk meget nyttigt at
opleve, at andre arbejder med de
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samme problemstillinger og er niet
frem til samme resultat, som vi selv
— eller at andre har dokumenteret
det, som vi selv har haft en fornem-
melse af.”’

Sveart at male livskvalitet
Udover opvisningen og prasenta-
tionen af el-hockey-sporten bed
anden dagen af det internationale
mede pi forskellige indfaldsvinkler
og eksempler pd temaet deltagelse.
Bt gennemgiende trek var, at netop
deltagelse og livskvalitet er to svaere
storrelser at mile. For hvordan de-
fineres livskvalitet for bern? Hvilke
faktorer pivirker livskvaliteten?
Hvordan miler man berns delta-
gelse, og hvilken effekt har det pd
deres liv og sociale udvikling, at de
er med?

Der findes ikke meget forsk-
ning pi omridet, men flere af op-
legsholderne havde arbejdet med
at udvikle milemetoder, som andre
kan gare brug af. Eeks. Gillian King,
forskningsleder pa et stort og aner-
kendt rehabiliteringscenter for bern

i Ontario i Canada og Imelda J. M.
Groot fra Holland, lege og forsker
inden for rehabilitering.

Gillian King fortalte om et stu-
die af 427 familier med bern med

en neuromuskulzer sygdom og ud-
viklingen af en milemetode til at
vurdere bgrnenes deltagelse ud fra
forskellige kriterier. Imelda J. M.
Groot havde udarbejdet en model
til at vurdere bgrns livskvalitet. M-
lingerne er vigtige, mente begge
oplegsholdere, hvis man skal kunne
milrette en indsats og afdaekke,
hvilke elementer der har effekt pd
bernenes aktive liv og deres forbe-
redelse til voksenlivet. Eeks. er den
fysiske status ikke afggrende for livs-
kvaliteten.

Starre fysiske tab behover ikke
betyde en dirligere hivskvalitet. Det
har storre betydning, i hvor hgj
grad man har forstiet at tilpasse sine
forventninger og mil i livet, og det
er her, vi som fagpersoner kan gi
ind og hjzlpe med at justere for-
ventningerne,” nevite Imelda J. M.
Groot.

“® Torstein Lerhol fortalte 7 sit indlaeg, hvad der

betad noget for hans livskvalitet som studerende
og med lyst til at rejse.

Fysioterapeut Marion Main fra
Hammersmith Hospital i England,
der i adskillige dr har veret langt
fremme mht. behandling og viden
om muskelsvind, kom 1 sit opleg
ind p3, at forberedelserne til et godt
voksenliv med en neuromusku-

ler sygdom begynder allerede fra
barnets fgdsel og i hej grad hand-
ler om hele familiens forstielse og
holdning.Vi skal ikke kun behandle
barnet, men inddrage hele familien
— ellers virker det ikke, sagde hun
bl.a.




Vi glemmer mennesket
Helt i trdd med de ovrige oplzg,
men med et lidt andet ordvalg kom
den engelske prast Edward Pruen
med sit bud pd den indelige di-
mension i rehabiliteringen. Edward
Pruen er prast ved det engelske
Treloar Trust, der driver en institu-
tion for unge med fysiske handicap i
Hampshire. Den fysiske og medicin-
ske behandling er vigtig, men milet
med rehabilitering er, at den unge
fir mulighed for at deltage aktivt i
sit eget liv og 1 samfundet. Derfor er
det ogsa vigtigt at lytte til og forsege
at forstd den unge og familien.
”Det er intet verd at kurere
kroppen, hvis sjeelen bliver adelagt i
processen,” sagde han bl.a. i sit ind-
leg. .
P4 institutionen i Hampshire
bliver de unge med forskellige fy-
siske handicap netop medt med re-
spekt, de bliver verdsat og lyttet til.
De er ikke kun tilskuere, men delta-
gere, og de skal lere at tage kontrol
over deres eget liv, fortalte Edward
Pruen.

"Nogle gange er vi si professi-
onelle, at vi har mistet kontakten til
mennesket. De unge stiller mange
sporgsmil, ogsi tunge sporgsmadl,
der er svaere at svare pd. Men vi
skal ikke have svar pi alle sporgs-
mil. Mange gange kan svarene blot
vere at vare tilstede, lytte og prove
at forstd,” sagde han.

Brugerne i centrum

Et vigtigt element i rehabilitering
er at tage udgangspunkt 1 personen,
det handler om, og hans/hendes

prioriteringer. Derfor bed dagsor-
denen pid det internationale mode
ogsd pa oplag, hvor tre brugere gav
bud pid prioriteringer ud fra hver
deres erfaringer. Francoise Salama
fra Frankrig, mor til en voksen med
Duchennes muskeldystrofi. Torstein
Lerhol, en ung 19-irig med diag-
nosen spinal muskelatrofi fra Norge,
og Maria Overgaard Jakobsen, 35 ar
med diagnosen limb girdle muskel-
dystrofi fra Danmark.

I sit indleg fortalte Francoise
Salama bl.a. om de forskellige faser,
familien havde varet igennem med
deres sons diagnosticering, behand-
linger, skoleforleb og samarbejde
med en lang raekke fagfolk. Men
selv om deres son i dag er voksen,
studerende og selvstendig, er forel-
drene stadig meget involveret. For-
holdene i Frankrig betyder, at det er
svaert for ham at finde en bolig og f3
den hjelp, han har brug for. Lesnin-
gen er ofte en institution, s& derfor
foretrekker han — og mange andre
i lignende situation — at bo hjemme
og bruge foreldrene som hjzlpere.
En situation, som Francoise Salama
vil kempe for at fi endret.

Torstein Lerhol, universitetsstu-
derende, fortalte om sit liv, der bide
omfatter studie og et aktivt fritids-
liv. Hans mil er at blive letrer, men
en vigtig dimension 1 hans liv er at
rejse og opleve andre lande og kul-
turer. Det gor livet vaerd at leve, og
det er min_form for rehabilitering,
sagde han bl.a.

Maria Overgaard Jakobsen, so-
cialrddgiver, fortalte om sit nuve-
rende liv med mand, barn og job, og

at det faktisk stemte godt overens
med de dremme og forventninger,
hun selv havde haft til sit eget vok-
senliv. Hun kom iszr ind pi situa-
tionen, da hun ventede sit barn og
de forste ar af barnets liv. Hvordan
hindterer man at passe sit barn, ndr
man sidder 1 kerestol og ikke har
krefter til selv at lafte sit barn op
eller pusle ham? Situationen havde
kravet mange overvejelser, og en
bevidst holdning til, hvilken rolle
hendes hjzlpere skulle have i for-
hold til barnet.

Erfaringer fra
rehabiliteringscentret
Fra R ehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvinds side var der under det
tre-dages mgde bidrag og presen-
tationer, som omhandlede rehabi-
literingscentrets erfaringer og ind-
samlet viden inden for:
 Respirationsudstyr 1 forhold til
at have et selvsteendigt liv
* Siddestillinget og arm- og
hindfunktion
« Hostehjxlp
» Behandling med lange benskin-
ner
¢ Intensiv behandling af mang-
lende bevagelighed 1 hindled
* Overgang fra barn til voksen
— socialt set
Desuden var der praxsentationer
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 malgrup-
pen. u
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Et barn med handicap eller et
handicappet barn?

Overbeskyttede born fdr ikke chancen for at gennemgd en natuilig personlighedsudvikling

Alle bgrn fodes med en rekke mu-
ligheder for at udvikle forskellige
ferdigheder og kompetencer. De
har en naturlig trang til at udforske
alt, hvad der stimulerer deres san-
ser. Iszer hvis de stottes af personer
i deres omgivelser, der stimulerer
dem og giver dem tryghed.

Nir foreldre opdager, at deres
barn har et handicap, kommer de
oftest ud i et folelsesmeaessigt kaos,
som det kraever mange krefter at
overvinde. Som forzldre er det
sveert at f3 styr pi sig selv og sine fo-
lelser, og derfor kan det vare svart
at se barnet, som det er: et individ
og en kommende personlighed, der
nok er handicappet i nogle af sine
funktions- og udfoldelsesmulighe-
der, men ikke behever at vaere det
pé andre omrider.

Barnet er som udgangspunkt
ikke handicappet. Det er fodt med
nogle muligheder, men deg har et
handicap, som pa nogle onirider vil
begrense dets muligheder. Arten og
omfanget af disse begrensninger er
imidlertid ikke entydigt betinget af
barnets fysiske formien. Foruden
hjelpemidler og omgivelsernes ud-
formning har det stor betydning,
hvordan barnet medes og hjzlpes
af sine “sparringspartnere”, dvs. pri-
mert forzldrene.

Adskil barn og handicap
Et handicap er umiddelbart en be-
gransning og dermed en belastning
for barnet, men ogsi for familien.
Eeks. i de situationer, hvor de gvrige
familiemedlemmer bliver involveret
i at afhjeelpe folgerne af handicap-
pet eller md tage specielle hensyn.
Dermed bliver de ogsd begrenset 1
deres udfoldelsesmuligheder.

Det kan derfor vare hensigts-

maessigt, at familiemedlemmerne
mentalt prover at adskille handicap-
pet fra barnet. Det vil sige prover
at forholde sig til handicappet som
nogle begraensninger, der skal hind-
teres p4 en mide, si familien og bar-
net bliver mindst muligt begranset
i deres livsudfoldelsesmuligheder
fysisk, psykisk og socialt.

Mange foreldre tznker umid-
delbart pi det handicappede barn
(dvs. barnet set som handicappet)
frem for pa barnet med et handicap
(dvs. barnet med nogle funktions-
massige begrensninger). Dette fir
betydning for forzldrenes reak-
tionsmenster som tryghedsgivere og
sparringspartnere.

Nar barnet ses som handicappet,
bliver mange foreldre beskyttende 1
deres samspil med barnet. Det bli-
ver vigtigt, at barnet ikke skal lide
overlast, og at det hurtigt og ef-
fektivt bliver kompenseret for sine
funktionsbegraensninger, si barnet
ikke bliver ked af det og foler sig
hemmet. Barnet bliver selvfolgelig
i dette tilfelde aflastet fysisk, psy-
kisk og socialt, men det bliver méske
samtidig begrenset i en naturlig
personlig udvikling.

Misforstaet hensyn
Hvis barnet bliver overbeskyttet
ved altid at blive taget hensyn til og
komme i ferste rekke for soskende
og deres behov og for forzldrenes
egne behov, bliver det ikke moti-
veret til at udvikle en rakke psyki-
ske og sociale kompetencer. Dette
er miske ikke si problematisk i de
forste levedr, men bliver det hurtigt,
nir barnet kommer i bernehave og
skole. :

Derimod bliver bern, der ikke
primert ses som handicappede,

modt med krav om at kunne tile
folelsesmassige belastninger, at
kunne udskyde sine behov, at tage
hensyn til andre, at skulle tage stil-
ling og forholde sig til problemer,
at tage initiativ, at tilbyde sin hjeelp,
at vise forstielse og medfolelse for
andres problemer m.m.

De fleste bern lerer meget tid-
ligt at forholde sig til ovennavnte
ved at veere i et aktivt samspil med
deres familie og andre i dagligdagen,
hvor de oplever karlighed og pi-
skonnelse eller kritik og afvisning
alt efter deres reaktionsmenstre i
forskellige situationer.

Barnet, der har et handicap,
kommer ikke umiddelbart i de
samme situationer, som bern uden
et handicap. Dermed er et barn med
et handicap begrenset i nogle af sine
udviklingsmuligheder, men det gor
det ekstra vigtigt, at barnet fir mu-
lighed for at kunne udvikle sin per-
sonlighed og forskellige psykiske og
sociale ferdigheder. Far barnet ikke
den mulighed, bliver det ekstra be-
graenset, fordi det mangler en rekke
psykiske og sociale ferdigheder, som
forzeldre og andre i misforstdet hen-
syn ikke har treenet barnet 1.

Born, unge og voksne med et
fysisk handicap klarer sig bedst 1
livet, nar de er godt kerende med
hensyn til psykiske og sociale feer-
digheder. Barnets sparringspartnere
er meget tidligt med til at preege
barnets mide at forholde sig til til-
veerelsen pd. Om det f.eks. selv tager
initiativer og agerer aktivt, eller bar-
net er mere tilbageholdende og af-
venter andres reaktion.

John Marquardt er klinisk psykolog
i RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind.
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Hvis du overvejer, om et dr pa efterskole vil vaere noget for dig, kan du maske
blive lidt klogere pd, hvordan det er at gd pa efterskole ved at laese de folgende
sider.

Vi har bedt tre unge med muskelsvind, der gdr pd tre forskellige efterskoler, om
at svare pa sporgsmdlene: Hvorfor valgte du at gd pa efterskole? Hvorfor blev
det netop den efterskole? Hvad er det bedste, og er der ulemper ved at gd pd

efterskole? Har dit handicap betydning for dit ophold? Hvordan er det at vaere
vaek hjemmefra, mdske fa nye hjaelpere og ikke have sine foraeldre i naerheden
til at hjelpe?




. T

- Fedt at veere lidt anderledes

Men det var sveert i starten at skulle "overdrages” til nye, ukendte hjelpere,
lyder etfaringen fra Simon I Jespersen

Simon TJ, 16 &r

Diagnose: Spinal muskelatrofi type II
Bopzl: Kolding, Bramdrupdam
Efterskole: Unge Hjems Efterskole, Arhus
Tre elever med muskelsvind pa efter-
skolen.

Jeg gir pa efterskole i Arhus - p4 en
dejlig skole ved navn Unge Hjems
Efterskole. Jeg er utrolig glad for at
have sprunget ud i det, for jeg synes
selv, det hele har veret fantastisk.

Mit enske om at komme pi ef-
terskole er dog ikke noget, jeg altid
har haft. Faktisk var jeg indtil for £i
dr siden nermest modstander af det.
Men man kan jo tage fejl. Jeg valgte
dog springet, som det vitterlig er, og
fandt ud af; at beslutningen var kor-
rekt. Man kan godt springe, selv om
man sidder i kerestol.

Jeg tror, jeg fik lysten til at gi
pi efterskole gennem mine venner,
og iser igennem et par af dem, som
har varet pi efterskole. Lysten til
noget anderledes og ikke mindst at
komme lidt vk pi en slags even-
tyr...

Mine erfaringer var meget sm4,
men det kunne jo ikke gi varre
end darligt. Med det mener jeg, at
muligheden for at komme hjem
selvfolgelig altid har varet der. Jeg
mener ikke, at man skal at have det
darligt pd sin efterskole, men sidan
har det jo heldigvis heller ikke
veeret.

At mit eventyr ikke skulle foregi
leengere vaek fra de trygge rammer
1 Kolding, skyldtes helt klart den
mdde, Unge Hjem er pi. Jeg talte
lidt med et par gamle elever fia sko-
len og fandt ud af, at stedet nok pas-
sede fint til mig. Desuden er skolen
en af de desvaerre fi i Danmark med
gode muligheder for handicappede.
Faktisk mi jeg indremme, at jeg
nasten kun havde én mulighed, og

det var pd Unge Hjems Efterskole.
Det er virkelig en fed oplevelse
at g pi cfterskole, selv om det altid
er sd mega socialt. Alts3 er guitar og
faellesskab som 1 hippietiderne ikke
altid fedt. Det er det ofte, men ikke
hvis man f.eks. har en dirlig dag.
Men det er fedt altid at have
sine venner omkring sig, for da
keder man sig aldrig for alvor. Det
er en enorm stor fordel, altid at have
nogle at snakke og joke med. Det
kraever dog en vis form for social
lyst, for pd en efterskole som min
er der ikke meget
plads til folk, der
ofte vil vere alene.
Det kan vare svart
at have ret meget
privatliv pd en ef-
terskole. Det, synes
jeg, er fedt nok.
En ting, jeg
miske synes, er
vigtigt at naevne, er,
hvordan det er at
vare handicappet
pa Unge Hjem. Jeg
foler ikke, at mit
handicap pi nogen
mdder har hemmet
mit ar. Tvartimod
ser jeg det nermest
som en fordel. I starten af skoledret
er der selvfplgelig dem, der undgir
en, fordi de er nervese, men om-
vendt er der dem, som kommer hen
og snakker af bar nysgerrighed.
Min erfaring er, at det er fedt at
vere lidt anderledes, og det giver
helt nye perspektiver for f.eks. at
joke om sig selv. Det er vigtigt ikke
kun at snakke dirligt om sit handi-
cap. Mine erfaringer er, at folk synes,
det er fedt, ndr en handicappet tager
pis pd sine fejl! Jeg har 1 hvert fald
fiet en masse gode venner, og det er
rigtig fedt.

Mit rdd til alle dem, som over-
vejer at tage pa cfterskole, er derfor:
Bare tag af sted! Det lyder meget
hardt at skulle undvere alt der-
hjemme, men alesi det leerer man at
leve med.

Den forste tid kan godt vere ret
sveer, fordi man ingen kender, men
sidan er det for alle pi et nyt sted.
Personligt var min forste dag dog
lidt anderledes i forhold til de si-
kaldt almindelige elevers. Jeg er jo
athengig af andre mennesker, og
dem skulle jeg leere at kende, samti-

"Det kan veere svart at have ret meget privatliv pd en efterskole. Det er
fedt nok.” '

dig med at jeg skulle lere de andre
elever at kende, men det gik.

Jeg kendte ikke mine hjzlpere,
da jeg kom til efterskolen. Det var
et stort, men nodvendigt spring at
skulle “overdrages” til disse menne-
sker, men det var kun 1 starten, det
var svaert. Men jeg mi indremme,
at jeg den forste dag folte mig lidt
efterladt.

Al begyndelse er sveer, lyder et
gammelt ordsprog. Det er sandt,
men det er ogsd sandt, at efterskole
er fedt!
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Af Simon T. Jespersen
Foto: Seren Holm/
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- Jeg havde utroligt meget hjemve

1o breekkede fodder i begyndelsen af efterskole-opholdet gav en sveer start for Jesper Holm Juhl

Jesper Holm Juhl, 16 &r

Diagnose: Duchennes muskeldystrofi
Bopeel: Sommersted

Efterskole: Hald Ege Efterskole, Viborg
Eneste kgrestolshruger pa efterskolen

Lige siden min fetter, som ogsi har
muskelsvind, gik pd efterskole, har
jeg gerne selv villet g3 pd efterskole.
Ogsi fordi jeg sd kunne komme et
ir hjemmefra, lere en masse nye
mennesker at kende, vare tet pi
venner hele tiden og bo samme sted
som dem et helt ir. Den fede form
for venskab, jeg havde hert, man
kunne f3 pi en efterskole, var ogsd
en del af det, der gjorde, at jeg gerne
ville g pa efterskole.

Jeg startede med at sege ind pid
Unge Hjems Efterskole i Arhus,
men der var kun to handicappladser
til drenge. Der var seks ansggere om
de to pladser, og vi fik at vide, at der
ville blive en lodtrakning om, hvem
der fik pladserne. Senere fandt vi ud
af, at den ene plads allerede var ble-
vet lovet vaek. Det, synes jeg, var ret
fejt af skolen.

Jeg fik afslag pd min ansegning,
og sd vidste jeg lige pludselig ikke,
hvad jeg skulle. Jeg gjorde derfor
alt for at finde en anden efterskole,
fordi jeg bare ville pi efterskole.
En dag fandt jeg Hald Ege Efter-
skole ved Viborg p4 Internettet. Vi
ringede derop og fik en aftale om
at komme op og se skolen. Da vi
havde fiet en rundvisning, blev jeg
meldt til med det samme. Det er s3
her, jeg gir nu. Det var den eneste
efterskole, jeg kunne vare pi, der
ikke 14 alt for langt vek fra, hvor
jegbor.

Det bedste ved at g pad efter-
skole er, at man bliver si tet knyt-
tet til de venner, man fir. Man er
nzsten altid sammen med sine ven-
ner. Der er ogsd nogle aktiviteter

en gang imellem, f.eks. sidder vi
ved bilet og laver snobred, spiller
rundbold, fodbold og meget mere.
Det er ogsd sidan nogle aktiviteter,
der gor, at det er fedt at gd pa efter-
skole. Og nu her, hvor det begynder
at blive sommer, sidder vi ogsi bare
udenfor og snakker og herer musik.
Det er ret hyggeligt bare at sidde
der og slappe af, nir skoletimerne
er forbi. Jeg tager ogsd ret tit et par
venner med i min bil og kerer ind
til Viborg og fir resten af dagen til
at gd der.

Der er ikke mange ulemper
ved at gd pi efterskole. Den eneste
ulempe, der er ved det, er, at man
ikke laerer lige s8 meget som 1 en al-
mindelig folkeskole. Jeg tror, det er,
fordi der sker si mange andre ting
pé en efterskole end pa en almin-
delig folkeskole. Hvis man vil lere
meget, er det nok ikke lige efter-
skole, man skal valge.

Mit handicap har egentlig ikke
nogen betydning for mit kammerat-
skab med de andre, og der er ikke s3
mange af skolens aktiviteter, jeg ikke
kan vzre med til. Der har vaeret et
par enkelte gange, hvor jeg ikke har
kunnet vere med til det hele, men
det er sjzldent, det sker. Det eneste,
der har betydning er, at jeg ikke selv
kan komme ned 4l klasselokalerne,
fordi der er.sd mange dere, der skal
dbnes. Det plejer ikke at vere noget
problem, for jeg folges som regel
med en af de andre, nir vi skal til
time.

Da jeg startede pd skolen, var
det meget hirdt at skulle undveere
min familie i s8 lang tid ad gangen.
[ starten havde jeg utrolig meget
hjemve. Jeg var tit si ked af det, at
jeg rigtig mange gange var klar til
at stoppe pé skolen lige med det
samme. Det var forst omkring ju-
letid, at jeg begyndte at vacre rigtig

glad for at vare her.

At starten var sd hdrd, skyldtes
sikkert ogsd, at da jeg havde gdet pd
skolen i ca. to mineder, veltede jeg
i min kerestol og brakkede begge
fodder. Det tog rigtig lang tid at
komme over. Det var ogsd med til at
gore det sverere for mig, tror jeg.

Men jeg har holdt ud. Da jeg
forst var kommet over perioden
med de breekkede fodder, begyndte
jeg at fi nogle rigtig gode venner,

Af Jesper Holm Juhl
Foto: Michael Lange

og det gik bedre og bedre for hver
dag. Jeg blev si glad for at vare pi
skolen, at jeg glemte alt om, at jeg
ville stoppe mit ophold. Derfor er
jeg i dag rigtig glad for, at jeg valgte
at fortsaette. Jeg har fict nogle meget
gode venner, som jeg vil holde kon-
takten med, efter at skoledret er
slut.

Da jeg startede her oppe, havde
jeg aldrig medt mine hjelpere. Det,
synes jeg, var lidt dirligt. Man skal
sd forst lere hinanden at kende, og
den forste dag skal man have hjelp
af en hjelper, man ikke kender. Det
var ret svart 1 starten, men efter et
par uger begyndte hjzlperne at lere,
hvordan man helst vil hjelpes, og si
karer det bare.

Jeg synes godt, at man kunne
have haft sine kommende hjzlpere
pd besgg derhjemme i sommerfe-
rien inden skolestart. S3 vidste man
da, hvem der skulle hjzlpe en, nir
man startede pi skolen.
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"Det er en fed form
for venskab, man fdr
pd en efterskole.”
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Af Sofie Moller
(Clausen
Fota: Seren Holm/Chili

Muskelkraft 3/2006

- Jeqg fortryder ikke et sekund

Jeg bliver sa fysisk treet, at jeg mad tage hjem i weekenderne for at sove, men hellere det og sd
lave fem rigtig gode dage pa efterskolen i ugens lob, siger Sofie Moller Clausen

Sofie Moller Clausen, 16 ar

Diagnose: HMSN (Hereditaer Motorisk
Sensorisk Neuropati)

Bopel: Odder

Efterskole: Frijsenborg Ungdomsskole
(FUS), Hammel

Eneste elev med bevagelseshandicap pa
efterskolen.

Jeg tog pd efterskole, fordi jeg
treengte til at komme vak hjemme-
fra og prove at std pi egne ben. Jeg
har lenge varet athengig af mine
foreldres hjelp 1 det daglige, godt
nok kun til sma ting, men pa efter-
skolen har jeg fiet mulighed for at
klare mig uden mine foreldre, men
med en hjzlper 1 stedet.
Derudover er det en genial mu-
lighed for at £i en hel masse ople-
velser, som er umulige at fi i en fol-
keskole. Jeg havde ogsd hert meget
omi, at man fik en masse gode ven-
ner, hvilket virkelig ogsd er sandt!
Det hele startede med, at mine
foreldre tog mig med ud for at
kigge pd efterskoler til efterskoler-
nes dag. Jeg var ikke vildt begejstret,
men da jeg kom til Frijsenborg
Ungdomsskole, madte jeg en, jeg
kendte. Han viste mig rundt, og jeg
kunne se, hvor glad han var for at
vare der. Det gjorde virkelig et po-
sitivt indtryk pd mig. Samtidig folte
jeg, at dette sted ville vare perfekt
til mig og mine behov, fordi skolen
er rummelig og har plads til mange
forskellige personer. Efterskolen
har ogsa de rigtige fysiske rammer
til mig: ikke for store til en manuel
korestol, men heller ikke for sma.
Vennerne — er det bedste ved
at gd pd efterskole. Jeg har 1 de otte
méineder, jeg har giet pa efterskolen,
fiet mange hyggelige bekendtskaber.
Nogle af dem betyder meget for
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mig. Jeg kender mine venner utrolig
godt. Jeg har jo set dem p4 alle tids-
punkter af dagen, lige fra de stdr op
med morgenhir, til de stir 1 nattgj
og er pd vej 1 seng. Man fir ogsa set
sine venner trette, sure, glade, triste,
ellevilde eller bare ganske alminde-
lige. Man kommer tet ind pa livet af
nogle af dem og kommer hurtigt til
at blive gode venner med mange.
Det er ogsd fedt, ndr vi laver
dramastykke, holder musikcafe, har
foredrag med f.eks. Naser Khader

"De treelse ting pd efterskolen er mere pd grund
af mit handicap end selve efterskolelivet.”

eller Clement Kjersgaard. Eller be-
seger andre efterskoler og mange
mange flere ting.

Derudover er det ogsa fedt, at
skolen satter bide det faglige og
sociale pd en lererig prove.

Jeg tror altid, der vil vaere nogle
ting, som er svaere, ndr man kommer
pd en efterskole! Jeg har fundet ud
af, at livet gir videre derhjemme -
ogsi uden mit selskab. At mine for-

@ldre har en hverdag uden mig, og
at de oplever ting, som jeg ikke aner
noget om. Men samtidig oplever jeg
mindst lige sd mange fede ting, sd
det gor vel ikke det store.

Jeg tror, at det er forskelligt fra
person til person, hvordan man op-
lever livet pd efterskolen. Jeg har
sd vaeret heldig: et helt dr uden ret
mange sure oplevelser. Der er selv-
folgelig altid noget, man kan vare
treet af, men jeg velger at se bort
fra dem og sd hellere fokusere pa de
lyse sider af opholdet.

De treelse ting er mere pga. mit
handicap end selve efterskolelivet.
Eeks. at jeg nemt bliver meget fy-
sisk treet pd grund af min sygdom.
Det er en trels kombination pi 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 vaere sammen med de
andre.

Selvfolgelig har mit handicap
betydning for mit ophold. Men for
mit vedkommende merker jeg ikke
det store il det. Selvfelgelig er jeg
anderledes end mange af de andre.
Jeg er den eneste bevegelseshaem-
mede elev pd Frijsenborg Ung-
domsskole 1 4r.

Jeg er ikke med til ting som
idraet, men fir mulighed for at hvile
mig eller Jave noget helt andet. Sko-
len sztter ingen begransninger for
mig og er altid hjelpsom med at
finde en god lgsning pa udfordrin-
gerne. Eeks. var vi 1 Norge 1 marts.
De andre skulle std pd langrend, og
jeg var lidt bekymret for, hvad jeg
dog skulle bruge 10 dage pi. Men i
Norge kom jeg bide ud at kere pa
4-hjulet crosser med vores pedel, jeg
keorte pd snescooter og mange andre

sjove ting, som alle de andre elever
var super misundelige pi. (Billeder
derfra kan ses pd www.fus.dk.)

Det eneste trelse ved mit han-
dicap her pd skolen er, at jeg na-
sten ikke kan holde til at vaere der
i weekenderne, fordi jeg bliver for
treet. Det gor si, at jeg tager hjem
hver weekend for at slappe af. Det
er lidt @rgerligt, da der sker mange
spendende ting pd skolen en al-
mindelig weekend, men samtidig
har jeg det bedre med at vide, at jeg
kan hygge mig i fem dage pd skolen
og sd tage hjem at sove i weeken-
den. Hvorimod hvis jeg var her i
12 dage, ville jeg ikke kunne nyde
hverdagen lige si meget. Men sidan
har jeg valgt at prioritere mit op-
hold.

Ogsa det at fi en hjzlper har
haft stor indflydelse pd mit ophold.
Jeg har altid veret vant til, at det var
mine forzldre, der hjalp mig med
de praktiske ting. I ir har jeg fiet
min egen hjxlper og har pludse-
lig skullet til at leere at sporge en
“fremmed” om hjelp. Men der har
jeg ogsd varet heldig. Skolen har
fundet en sken hjelper til mig, og vi
har det virkelig hyggeligt sammen,
sd det var faktisk ikke s slemt at fi
en hjzlper i stedet for mor og far.

Det er sjovt at vaere vk hjem-
mefra, prove at vaere sig selv og
selv bestemme nogle ting. Det er
ingen hemumelighed, at jeg savner
min mor og far og egentlig gleder
mig til at flytte hjem igen. Jeg vil
selvfglgelig savne min skole og alle
mine venner. Det er jo det, jeg har
betragtet som hjem de sidste 8 mdr.
Jeg fortryder ikke et sekund, at jeg
tog pa efterskole. Det har virkelig
veret et helt 10. klasses dr hver. =

HVIS DU GERNE VIL PA EFTERSKOLE...

At komme pa efterskole kan veere en fantastisk og udviklende oplevelse, der modner og
skaber venskaber. Men det kan ogsé veere en stor omvaeltning for farste gang at “flytte
hjemmefra” - isaer hvis man har et fysisk handicap og mdske er afhangig af hjzlp og
hjlpemidler. Derfor er det vigtigt at underspge mulighederne nazrmere og gare sig
klart, om man er parat.

Elever med et fysisk handicap:

Mange efterskoler har lange ventelister, og du skal derfor sgrge for at planlegge dit

efterskoleophold i god tid. Hvis du har et fysisk handicap og i den forbindelse nogle seer-

lig behov, er der ligeledes en raekke sager, du ber sarge for at afklare pa forhand.

o Tilgzngelighed: Nogle efterskoter er vant til at have elever med et fysisk handicap,
og her er tilgaengeligheden tilpasset f.eks. karestolsbrugere. Det er en rigtig godt
idé at besgge de efterskoler, du er interesseret i. P4 den made kan du se, om de pas
ser til dine behov for tilgengelighed. Kontakt skolerne og her, om I kan arrangere
et besgg, eller tag derhen pa Efterskolernes Dag - den sidste sgndag i september
- hvor alle skolerne er abne for gaester og mulige elever.

e Der har tidligere veeret elever med muskelsvind pa f.eks.

Frijsenborg Ungdomsskole, Faaborgegnens Efterskole, Hald Ege Efterskole,
Hardsyssel Efterskole, Onsild Idreetsefterskole, Osted Fri- og Efterskole og Unge
Hjems Efterskole

e Hjzlper: Har du brug for en hjeelper, er det ogsa vigtigt at undersgge, om eftersko
len i forvejen har ansat hjelpere til elever med fysiske handicap, eller om du selv
skal have en hjzlper med.

* Hjzlpemidler: Som udgangspunkt skal du tage de hjzlpemidler med, som er trans-
portable (eksempelvis din bruse-/badestol), men der kan vaere behov for at sgge
om at lane starre hjelpemidler (eksempelvis en plejeseng) under opholdet. I s3 fald
er det vigtigt i god tid at kontakte kommunen om dine muligheder.

» Merudgifter: Det er muligt at sege om stette til merudgifter i forbindelse med et
handicap i Lov om Social Service § 28. En familie, der har et barn eller en ung
under 18 &r med et handicap, kan fa dekket de merudgifter, der er en falge af barnets
handicap, i form af en merudgiftsydelse. Denne regel gelder ogsa, selv om du er pa
efterskole.

Optagelse og skonomi:

e Du skal vaere mellem 14 og 18 ar eller have afsluttet 7. klasse for at blive optaget
pa en efterskole.

® Det koster mellem 1.400 og 1.600 kr. om ugen at vaere elev pa en efterskole. Man
far statsstotte, sd belgbet bliver mindre. Statten bliver beregnet ud fra dine forzel-
dres indkomst.

Yderligere informationer og hjalp:

Efterskolernes Sekretariat har en hjemmeside, der giver svar pa mange af de spgrgsmal,

du matte have om dét at gd pa en efterskole. Her kan du ogsa finde informationer om

de mere end 200 efterskoler, der findes i Danmark.

® Hjemmesiden hedder www.efterskote.dk.

® Du kan ogsa sende sekretariatet en mail pa info@efterskole.dk eller ringe pa
telefon 33 12 86 80. Adressen til Efterskolernes Sekretariat er: Farvergade 27,
opg. H, 2. sal, 1463 Kebenhavn K.
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Ny ALS-arbejdsgruppe dannet

Arbejdsgruppen vil for alvor komme pd banen med aktiviteter i 2007

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

Arbejdsgruppen blev reelt etab-
leret pd et mode i begyndelsen af
maj, hvor reprasentanter. fra Mu-
skelsvindfonden og medlemmer
med ALS og deres pirorende var
samlet. Formilet med modet var
netop at fi etableret arbejdsgrup-
pen, drofte gruppens kommende
arbejdsopgaver og mide at arbejde
pa.

Arbejdsgruppen kom til at bestd
af 10 medlemmer med ALS, tre
pargrende og en af Muskelsvind-
fondens medlemskonsulenter. De
kommende aktiviteter for menne-
> sker med ALS og deres pirgrende
blev dreftet, men forelgbig er der
ikke planlagt yderligere aktiviteter

1 2006 end dem, der allerede var
pd programmet. Det vil bl.a. sige et
weekendkursus den 6. ~ 8. okto-
ber pd Musholm Bugt Feriecenter
med emnet forskning og IT, og fem
ALS-medlemmers deltagelse i det
nordiske alliance-mede pi Island
senere pa efterdret.

Til gengeeld besluttede arbejds-
gruppen at medes 1 forbindelse med
kurset i oktober for at planlegge og
legge budget for ALS-aktiviteter i
2007. Her vil det bl.a. blive droftet,
hvordan man fir fat i flere medlem-
mer, og hvordan man kan oprette
flere selvhjelpsgrupper.

Ud over ALS-gruppens aktivite-
ter, der er specielt milrettet med-
lemmer med ALS og deres piro-
rende, kan medlemmer med ALS
ogsd deltage i andre medlemsakti-
viteter i Muskelsvindfonden. Feks.
voksengruppen, der i efteriret plan-
legger et weckendkursus for med-

Ban vejeh for et job

lemmer over 30 ir. Midtgruppen,
der planlegger et weekendkursus
for medlemmer fra 25 — 55 4r. Se-
niorgruppen, der bl.a. planlegger
en sommerhgjskole for medlemmer
over 40 dr, og aktivitetsgruppen Jyl-
land-Fyn, der arrangerer beseg pi
forskellige attraktioner for med-
lemmer fra 41-64 4r. For at komme
med til disse aktiviteter skal man
blot henvende sig til medlemskon-
sulenterne i Muskelsvindfonden for
at blive registreret som interesseret i
en af ovennazvnte grupper.
ALS-arbejdsgruppen arbejder pa
at fi en selvsteendig hjemmeside, der
beskriver gruppens idéer og tanker
— ligesom der er et enske om, at
hjemmesiden kunne blive et elek-
tronisk medested for mennesker
med ALS og deres pirgrende.
Jaws

DSI-Ungdom gentager sit kursus for unge arbejdslose med handicap

Er du ung, uddannet og har et han-
dicap? Mangler du et job? Si kan
det vere BAN VEJEN er noget
tor dig! DSI ungdom atholder for
tredje gang et BAN VEJEN kursus
med start 14. august 2006. Kurset
stiler efter at oge deltagernes mu-
ligheder for at komme i job, blandt
andet via personlig profilering og et
tre-mdneders praktikophold pi en
arbejdsplads, der er relevant for den
enkelte.

Derudover er formilet med
kurset at give kursisterne mere mod
pd hele jobsegningsprocessen, samt

gore dem bevidste om egne kom-
petencer og jobmuligheder.

Ud af deltagerne fra det forste
forlab kom 50 % i job, og kursus-
arrangprerne forventer sig endnu
mere af andet forleb, der er i gang
1 gjeblikket.

Kurset er gratis, og du kan del-
tage uanset, hvor i landet du bor.
Selve undervisningen, der lgber
over et halvt dr inkl. praktikperiode,
foregdr i moduler af 3-4 dages va-
righed pa kursussteder i Jylland og
pa Sjelland. Det eneste, det kreever,
er, at du har en kompetencegivende

uddannelse, altsd mere end gymna-
sium eller en erhvervsuddannelse.
Det betyder ikke noget, om du er
pd pension, kontanthjzlp 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 Grenborg pi alle hver-
dage, tIf. 36 35 96 50. Du kan ogs3
sende en e-mail med spergsmal til
thomas@dsiungdom.dk.

lket
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Rejsesygeforsikringer — hvad geelder?

Nr det gule sygesikringsbevis ikke deekker, kommer rejsesygeforsikringer ind i billedet, Muskel-
svindfonden og forsikringsmaglerfirma har indhentet tilbud, der ogsd geelder for respiratorbrugere

I. REJSEFORSIKRINGER

1.Generelt om rejseforsikringer
1.1 Ferierejser
1.1.1 Europa

Som bekendt dekker den offentlige rejsesygesikring
(det gule sygesikringsbevis) under rene ferierejser af
indtil 1 maneds varighed i Europa.Ved rejser af lengere
varighed, eller hvis der indgar et selv meget begranset
erhvervsmessigt indhold i en rejse, er det nodvendigt at
tegne en rejseforsikring.

Lonnede medhjxlpere er siledes ikke dekket.

Det er ogsd vasentligt at vide, at den offentlige rejsesy-
gesikring alene omfatter omkostninger til behandling
og hjemtransport.

Eksempel: En respiratorbruger var pi rejse i Italien med

“to medhjalpere, der var lonnet, og der var ikke tegnet
supplerende rejseforsikring. Den ene fik hold i ryggen
og kunne ikke fortstte turen. Omkostninger til be-
handling og hjemtransport var ikke dekket, da rejsen i
forhold til medhjelperen var at betragte som erhvervs-
rejse. Ligeledes var udgiften til at skaffe en ny medhjzel-
per til stedet heller ikke omfattet.

Generelt er udgiften til en erstatningsperson ikke dack-
ket under hverken den offentlige rejsesygesikring eller
en privat rejseforsikring. Daekning kan kun opnis under
en erhvervsrejseforsikring.

Mange vlger at supplere den offentlige rejsesygesikring
med enten en drsrejseforsikring eller korttidsforsikring,
ogsd ved rejser 1 Europa. Det er, fordi den offentlige
rejsesygesikring ikke omfatter:

Bagage - der vil dog vare en begraenset dekning under
indboforsikringen.

Hjemkaldelse - dzkning af hjemrejseomkostninger, hvis
der blandt de nzrmeste pargrende i Danmark skulle ske
dedstald eller alvorlig sygdom m.m.

Tilkaldelse og sygeledsagelse - op til tre personer fra Dan-
mark ved alvorlig sygdom, tilskadekomst eller dedsfald
pi feriestedet.

Evakuering - dekker ekstraudgifter, hvis udenrigsmini-
steriet opfordrer til evakuering.

Bagageforsinkelse - deekning af erstatningskob.

Kaution/sikkerhedsstillelse - dckning af advokatudgifter
og "frigivelse” ved tilbageholdelse i f.cks. frerdselssag.

Forsinket fremmode - indhentning af planlagt rejserute.

Afbestilling - som folge af sygdom, tilskadekomst eller
dadsfald.

Og miske vigtigst - adgang il effektiv skadehjeelp ved en
degnbemandet alarmcentral, hvor der tales dansk.

1.1.2 Uden for Europa

Her dkker den offentlige rejsesygesikring ikke, hvorfor
det er nedvendigt at tegne rejseforsikring enten som
korttidsforsikring deekkende den aktuelle rejse eller som
drsrejseforsikring. Flere selskaber tilbyder dog ikke &rs-
rejseforsikring deekkende uden for Europa.

1.2 Erhvervsrejser

At den offentlige rejsesygesikring ikke dekker, sifremt
der er et erhvervsmassigt indslag i rejsen, fortolkes
strengt.

Eksempel: En laege skulle til en kongres i Schweiz og
benyttede lejligheden til samtidig at holde en skiferie.
Kongressen varede en dag og ferien i gvrigt 14 dage. Da
hun kom til skade under et skileb, var konsekvensen, at
hun selv haftede for behandlingsudgifter og hjemtrans-
port. Hun havde ikke tegnet en erhvervsrejseforsikring,
og hele rejsen var ikke omfattet af den offentlige rejse-
sygesikring, da der i den samlede rejse var en enkelt dag,
der ikke kunne betegnes som ferie.

Det er derfor nedvendigt at tegne erhvervsrejseforsik-
ring for medhjzlpere. Nogle rejseforsikringsselskaber
tilbyder at tegne en privat rejseforsikring med arbejds-
dxkning. Hvis man ger det, skal man vare opmzerksom
pa, at man si ikke har tillegsdekningen: erstatnings-
person, der daekker omkostningerne til at fi en anden
person frem til rejsemilet.

1.3 Afbestillingsforsikring

Dakker omkostninger til rejsen, hvis det bliver nadven-
digt at aflyse denne som folge af sygdom, tilskadekomst
eller dgdsfald.
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2. REJSEFORSIKRINGER FOR KRONISK
SYGE

2.1 Regler for den offentlige rejsesyge-
sikring

Det er hovedreglen, at man ikke via den offentlige rej-
sesygesikring kan fi deekket udgifter til behandling, hvis
man med rimelighed kunne forvente et behov for be-
handling under udlandsrejsen. Dette gelder alle.

Der er typisk ikke dekning for udgifter til behand-
ling af en forudbestiende sygdom/kronisk lidelse, hvis
sygdommen inden for to méneder inden afrejsen har
medfert hospitalsbehandling eller zendret medicinering,
Der er heller ingen dekning, hvis man inden afrejsen er
henvist af lege til vurdering eller behandling m.m.

Hvis man er i tvivl, om man vil vere dxekket under
rejsesygesikringen, kan man rette henvendelse til Euro-
paiske Rejseforsikring, der administrerer den offentlige
rejsesygesikring. Dette for at f3 et forhandstilsagn om
dzekning.Ved denne vurdering er det ikke alene de lze-
* gelige oplysninger, som ligger til grund - ogsa rejsemal
og varighed er af betydning.

2.2 Regler for rejseforsikring

Med et forhindstilsagn kan man vere sikker paatfi
deckket udgifter til sygebehandling og hjemtransport.

Vil man tegne en supplerende rejseforsikring, er det
ngdvendigt ogsi at fi et forhindstilsagn fra rejseforsik-
ringsselskabet.

Dette er naturligvis ogsi nedvendigt, hvis rejsen ikke er
omfattet af den offentlige rejsesygesikring.

Reglerne herfor 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 fiet et for-
hindstilsagn til en rejse, gaelder dette ikke samtidig for
en eventuelt tegnet afbestillingsforsikring.

Forsikringsselskaberne vil generelt ikke give forhinds-
tilsagn om dackning. Der er eksempler p3, at selskaber
har givet forhindstilsagn p3 en rejseforsikring og senere
afvist dekning under en samtidig tegnet afbestillingsfor-
sikring. Der er forskelle selskaberne imellem, 0gsd nir
det gelder undtagelsesbestemmelserne.

3. REJSEFORSIKRING FOR RESPIRATOR-
BRUGERE M.M.

3.1 Sygdom og hjemtransport

De ovenfor skitserede regler er naturligvis ogsi gel-
dende for respiratorbrugere. Det mi dog understreges,
at det er vigtigt med et forhindstilsagn.

Nogle sagsbehandlere betragter brug af respirator som
en behandling, hvorfor betingelsen for at tegne en rejse-
forsikring ikke er til stede. Andre sagsbehandlere betrag-
ter luftvejsinfektioner som en forudsigelig folgesygdom,
hvorfor der ikke er dekning for disse.

Med et forhdndstilsagn undgir man eventuelle diskus-
sioner med selskabet om dakning. Forhindstilsagn gives
af en af selskabets leger og ikke en tilfeldig sagsbe-
handler.

3.2 Forsikring af rejsegods

P& et par punkter adskiller rejsende respiratorbrugere
sig dog fra andre rejsende. Det ene er vardien af det
medbragte rejsegods. Respiratorer, kerestol m.m. samt
andet rejsegods reprasenterer en verdi, der overstiger,
hvad der er deekning for under bide indboforsikringen
og en almindelig rejseforsikring.

Skulle luftfartsselskabet veere ansvarlig for en skade, er
der heller ikke megen hjalp at hente herfra. Selskabets
erstatningsansvar er begraenset til ca. kr. 9.000 pr. pas-
sager.

Skal sidant udstyr dekkes, er det ngdvendigt at tegne
en serlig forsikring for teknisk udstyr, Enkelte selskaber
tilbyder en sidan dekning,

3.3 Medhj=lpere

Der er ogsi en sarlig problematik omkring forsikring
for medrejsende medhjalpere. Som tidligere anfort bor
de vaere deekket af en erhvervsrejseforsikring. (Ogsi selv
om turen kun gir til Malmg).

Har man status som arbejdsgiver over for medhjelperne,
har man pligt til at tegne en arbejdsskadeforsikring. Man
bor sikre sig, at denne ogsi dzekker uden for Danmarks
grenser.

Som arbejdsgiver ber man ogsi tegne en erhvervsan-
svarsforsikring. Man ber ligeledes sikre sig, at den ogsd
dakker uden for Danmarks granser. (Det gor de fleste,
ndr der er tale om ferierejser).
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Et godt tilbud

Som det fremgir, er der mange faldgruber, ndr man skal
sikre sig den rigtige forsikringsmassige daekning under
en rejse. Dertil kommer, at mange 1 rejseforsikrings-
branchen ikke ved, hvad muskelsvind er. Det betyder
pd den ene side, at der i visse situationer gives forkert
ridgivning om tegning af forsikringer og pa den anden
side, at reglerne fortolkes for stramt. - "Det er bedre at
sige nej, hvis man er usikker," er holdningen i nogle
tilfelde.

P4 baggrund af nogle konkrete henvendelser gennem-
torte TimeAssurance for nogen tid siden en markedsun-
dersagelse. Henvendelserne gik pa, om TimeAssurance
kunne finde et rejseforsikringsselskab, der ville tegne
. forsikring, hvor andre havde sagt nej. TimeAssurance
kontaktede alle de storre rejseforsikringsselskaber og
forelagde de konkrete henvendelser. Flere gav afslag
uden at gi ind i en neermere vurdering af sagerne.

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

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

Dette lykkedes.

Vi haber derfor, at alle - medlemmer, pirgrende, frivil-
lige 0.s.v. 1 Muskelsvindfonden - vil bakke op om denne
ordning. IHI er selvfolgelig baseret p4 forretningsmas-
sige principper. S4 jo mere forretning, der kan tilfores
via denne ordning, desto storre fleksibilitet kan vi for-
vente.

Muskelsvindfondens aftale med IHI

Aftalen med IHI gir ud p4, at respiratorbrugere m.m.
ligestilles med alle andre, nir det skal vurderes, om der
kan gives et forhindstilsagn. Brug af respirator bliver
altsd ikke betragtet som behandling.

Vi bringer nedenfor den fulde ordlyd for, hvornir for-
sikringen ikke dakker automatisk, og det derfor er ned-

vendigt med et forhindstilsagn. Vi vil dog anbefale at
fa et forhindstilsagn, hvis man er den mindste smule
1 tvivl. Dette skyldes, at THI ogsi tilbyder at give for-
hindstilsagn pé afbestillingsforsikring. Dermed er et af
de huller, flere har oplevet, blevet lukket.

Ved den mindste tvivl er ridet altsi:Vent med at bestille
rejsen. Fa forst et forhindstilsagn.

Uden forhindstilsagn dekker rejseforsikringen ”ikke
udgifter til behandling af kroniske eller eksisterende sygdomme,
der inden for de sidste 4 mdneder for afrejsen og/eller forsik-
ringens ikrafttreedelse har medfort:

a) hospitalsindleeggelse

b) vurdering eller behandling hos lege/tandlege, som
ikke er ef led i kontrol

¢) endret medicinering
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eller hvis forsikrede:

a) ikke har sogt lage/tandlege, har afsliet eller op-
givet behandling for sygdommen, selv om forsikrede
burde vide eller formode, at sygdommen kreevede
behandling eller var veesentligt forveerret

b) er blevet opgivet eller har fiet afslag pd behandling

o) er skrevet op til, henvist til eller er pg venteliste til
vurdering /behandling

d) er udeblevet fra aftalte kontrolbesog inden for de
sidste 4 mdneder, eller pd grund af tidligere udeblivelser
har opgivet normale kontrolbesag,

Forsikringen deekker ikke kontrol og behandling, herunder me-
~dicin, til at holde en kronisk eller eksisterende sygdom stabil
og velreguleret. Forsikringen deekker ikke et Jor afrejsen kendt
behandlingsbehoy.,”

Hvis du vil tegne rejseforsikring _
En rejseforsikring hos International Health Insurance
danmark a/s har samme dakhing og vilkir, som avrige
rejseforsikringsselskaber tilbyder. Den vasentligste og
store forskel er, at IHI ogsi vil tegne forsikringer for
respiratorbrugere og andre med swrlige behov, som de
ovrige selskaber afviser.

Priser for rejseforsikring hos IHI fremgjr af selskabets
hjemmeside: www.ihi.dk og pd Muskelsvindfondens
hjemmeside.

Dette tilbud om rejseforsikring gelder bide medlem-
mer af Muskelsvindfonden, pirgrende, frivillige og
andre med tilknytning til Muskelsvindfonden. Hvis du
vil benytte tilbuddet, kontakt TimeAssurance, der vil

. sorge for, at rejseforsikringen tegnes under de vilkir,
der er forhandlet med Muskelsvindfonden.

TimeAssurance — tIf. 70 23 22 45, fax. 70 23 22 46 eller
email: ta@timeassurance.dk B

Carl Eriksen er forsikringsrddgiver, Time Assurance A/S.

International Health Insurance

International Health Insurance danmark a/s tog sin begyn-
delse, da sygeforsikringen danmark udviklede sygeforsik-
ringer til danskere, der hoede i udlandet. Hurtigt begyndte
man dog ogsa at salge forsikringer til andre end danskere.
Senere begyndte man at selge rejseforsikringer i bl.a. Dan-
mark.

Selskabet har i dag en omsatning pd kr. 1,3 mia. med fokus
pa Latinamerika, Asien, Nord- og Sydafrika samt Europa.
IHT blev i 2005 kgbt af den engelske BUPA Group.
www.ihi.dk

TimeAssurance
TimeAssurance er et forsikringsmaglerselskab, som uaf-

hangigt af forsikringsselskabernes interesser radgiver om

forsikringer.

Forsikringsmaglerselskabet er ikke ansat af forsikrings-
selskaberne, men skal alene varetage kundernes behoy og
pnsker.

TimeAssurance arbejder med bade skade-, livs- 0g pensi-
onsforsikringer.

www.timeassurance.dk
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Muligt at slippe for erstatningsfag

I den nye gymnastercform fra 2005 blev der indfort et skaerpet
krav om erstatningsfag for de elever, der af den ene eller anden
4rsag fritages fra det obligatoriske fag Idret C. Mange af Mu-
skelsvindfondens unge medlemmer faldt ind under dette krav,
der bl.a. betad flere lektier, ndr erstatningsfaget som oftest var et
bogligt fag. Det rejste sporgsmilet om rimeligheden af den ekstra
byrde, der dermed blev lagt pa de elever.

Undervisningsministeriet har nu imidlertid sendret praksis pa
omridet. Det betyder, at elever, der pd grund af muskelsvind eller
tilsvarende legedokumenterede sygdomme er fritaget for idraet
C i gymnasiet eller pa hf, nu kan sege og fa fritagelse fra kravet
om erstatningsfag. )

Der kan laeses mere om denne andring 1 praksis pd http://
us.uvm.dk/gymnasie/almen/nyheder/2006/Lempelschandi-
capelever.pdf.

Ole Lauth slaet til ridder

Forstander p3d Egmont Hgjskolen i Hou, Ole Lauth, modtog i
januar Dannebrogsordenen ved en ceremoni pd Amalienborg og
kan nu kalde sig ridder af Dannebrog. Mange af Muskelsvind-
fondens medlemmer kender Ole Lauth fra deres tid pd Egmont
Hojskolen. Ole Lauth har desuden siddet i Muskelsvindfondens
reprasentantskab siden 1999.

Chef pa Musholm Bugt
Feriecenter

Muskelsvindfonden har ansat en chef til
Musholm Bugt Feriecenter. Jane Peen, 50
4r, tiltrddte den 15. marts i nyoprettet stil-
ling som centerchef pa 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 1
de kommende ir.

Efter de forste tre mineder i sit nye job sxtter Jane Peen stor
pris pd den positive opbakning og pi den humoristiske sans, hun
mener, hersker i hele organisationen.

“Ingen kan klare alt alene, men ved at respektere og bruge
hinandens forskelligheder bliver vi steerke,” siger hun om de fore-
stiende opgaver pd Musholm.

Jane Peen, som bor i Korser, har siden 1998 varet selvstaendig
og haft egen konsulentvirksomhed med bl.a. leder- og medar-
bejderudvikling, organisationsopbygning og salgsarbejde. Inden
da var hun 1 otte &r direktor og medejer af Tdrnborg Parkhotel 1
Korsgr, hvor hun bl.a. stod for salg, markedsfering, skonomi og

Jane Peen

personaleledelse.
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Ny souschef i Handshake

Den 1. juni 2006 tiltridte Theis Petersen
i en ny stilling som souschef'i Handshake
den selvstendige, erhvervsdrivende fond,
der er en udlgber af Muskelsvindfon-
dens indsamlingsafdeling. Theis Petersen
er uddannet Cand. Merc. 1 afsetning og
kommer direkte fra en stilling som mar-
ketingchef pd Aarhus Teater.

Theis Petersen skal primeart arbejde
med forretningsudvikling af Handshake,
d.v.s. fortsat udvikling af eksisterende og nye forretningsomrider.
Derudover tegner han sammen med direkter Chris Jensen den
daglige ledelse af Handshake.

Theis Petersen

Junior-projektleder pd Ah Abe

Heidi Nielsen, 31 4r, har siden februar
2006 fungeret som Junior-projektleder
pi Ah Abe med henblik pi at overtage
opgaven som. projektleder pd Ah Abe i
2007. Heidi Nielsens opgaver omhandler
1 pjeblikket kontakten til turnéens spon-
sorer og koordinationen af sponsorernes
aktiviteter pa pladsen.

Tidligere har Heidi Nielsen vaeret ansat
hos TG Management, hvor hun sad som
booker/management for bl.a. MGP’erne,
der er sangerne fra bgrnenes Melodi Grand Prix. Derudover har
hun varet ansat pA CMC Records som projektansvarlig.

Heidi Nielsen

Ny leder af Intern Service

Holger Hansen, 63 ir, er ansat som leder
af Intern Service 1 Muskelsvindfondens
sekretariat i Arhus efter Inge Johnsen, der
har sggt nye udfordringer uden for for-
eningen. Holger Hansen er udlert smed
og har tidligere arbejdet som varkforer
og med bygningsrenovering. I mange ar
har Holger Hansen vearet tilknyttet kon-
torbussen pd Gren Koncert som frivillig.
[ fremtiden vil han vare at finde som en del af optallingscrew’et,
nir koncerterne er pi landevejen — og ellers vil han vare at finde

Holger Hansen

i Intern Service.

Wellness pd Musholm

Det er nu blevet muligt at fi en lille bid wellness pd Musholm
Bugt Feriecenter. Centret har anskaffet en massagebriks og kan
formidle kontakt til en masser fra Korser. 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.
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