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Som medlem af STS’s handicap-
ordning er det let at besage
familie og venner, tage i teatret,
pa museum eller indkabstur.

Alt hvad man behgver at gore,

er at ringe og bestille en vogn.

Man kan blive medlem af
ordningen, hvis man er sveert
bevaegelseshaeemmet og har

bopeel i Storstrams Amt - eller
opholder sig pa en institution i
amtet i mere end 3 maneder.

STS

Vi korer for alle

Som medlem rader man over
104 “klip” til enkeltture om aret.
Turene kores til sma priser fra der
til dor, alle arets dage - degnet rundt.

Ring til STS pa telefon 54 88 04 03
og bestil en brochure, som ogsa kan
as indlaest pa kassetteband.

Torvet 7,
4800 Nykgbing F.
TIf. 54 88 04 03
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Den hemmelige tour — Mudder Malene.

Sprattet op i 4 timer og 10 poser blod. Sarah Glerup beretter om sin rygoperation.

Seks siders reportage om et usedvanligt landsmede.

Reportage fra Institut for Muskelsvinds forste seniorkursus.

Vi har overset de ®ldre handicappede, siger socialminister Karen Jespersen.
Muskelkraft orienterer pa let dansk om de vigtigste regler i de nye sociallove.
Muskelsvindfondens folkevalgte 1998-1999 og de lokale netvaerk.

Skal handicappede vise vejen for menneskeheden? Vores anmelder blev provokeret.
Om ledsageordningen.

Marianne Frederiksen forklarer, hvorfor medlemmerne skal bestemme over

deres forening. Praesentation af Muskelsvindfondens nye direktor.

Om fribytterne og deres Videns- og Byttecentral.

DSB svigtede i Korser, men lover nu gode tog til alle.
Aber i Prag - Musholm igen igen - Mindeord om Henning Olesen.

Der er ting, man bare ikke kan, skriver Jesper Hoy Jakobsen om idraet i skolen.

Hvor bliver tilgeengeligheden af? Det Centrale Handicaprid kritiserer regeringen.

Ny struktur i DSI - Lov om sondemad - Fokus p fastspending.

Sverige har i fire ir haft en handicapombudsmand. Muskelkraft har besggt hende.

Aktivitetskalender - Adresser.

Vores storste opgave bliver at opbygge et frugtbart samspil mellem graessrodder
og professionelle, skriver Evald Krog efter et konstruktivt kritisk landsmede.

“Man kan opnd meget store gevinster ved at understotte folk i
at vere friske, aktive og udadvendte, og det gelder ogsd han-
dicappede ldre,” siger socialminister Karen Jespersen.

Foto: Morten Bjern Jensen/Polfoto

“Vi har overset ®ldre handicappede”, interview side 21.



Den hemmelige tour

set kostede Muskelsvindfonden dyrt
: afpreve den nye koncertturné
wwon Tour. Efter tre musikalsk vel-
‘kkede, men meget darligt besggte
oncerter i Kgbenhavn, Horsens og
rhus 1 pinsedagene endte under-
cuddet pa ca. 2,5 mio. kr.

“Det er, som om stemningen er
1 ballader i dag,” sagde C.V. Jor-
ensen midt pd eftermiddagen Pinse-
ag, mens han skuede ud over en
alvtom Tangkrogen ved Arhusbug-
:n og begyndte pd nummeret “Eli-
ibeth”. Stemningen var stille og fin,
ublikum lyttede. Det var dog ikke
ok til at fjerne den trykkede stem-
ing blandt de frivillige og ansatte i
Auskelsvindfonden, som mitte se i
jnene, at drets koncertrakker be-
yndte med et rekordstort minus.

Gron Tour, der var udset til at
ekke 30.000 unge rockfans i de tre
yer, formdede kun at samle 10.000
etalende. En del af forklaringen pi
askoen er formentlig en utilstreek-
elig markedsforing, men heller ikke
immensatningen af bands har ramt
rzecist, lyder den forelebige vurde-
ing i indsamlingsatdelingen.

Maske har det ogsa spillet ind, at
.«chobelly meldte afbud kun otte
age for starten pd grund af sygdom.
stedet tridte Fielfraz til. Hovedat-
-aktionen var skotske Texas med den
lle Sharleen Spiteris store stemme.
Iun var klart anmeldernes favorit.
ars H.U.G. sluttede koncerterne af
1ed sine sinatraske evergreens, der
ar fiet et meget bredt publikum. En

Tuborg-olkasse dekket med et ter-
net viskestykke og to stearinlys pry-
dede forscenen under hans optreeden.

Aben godt begyndt

I skrivende stund er God Morgen
Abe koncerterne i Arhus og Keben-
havn forlebet fint. Der har veret
faerre entré-betalende publikummer
end forventet, men til gengzld er
der solgt langt mere mad og drikke
end budgetteret. Det hanger utvivl-
somt sammen med en ny entrépoli-
tik, hvor voksne fra 18 ir nu kom-
mer gratis ind. Fedre og bedste-
medre tropper dermed ogsd op, og
de bruger penge.

Det ser ud, som om God Mor-
gen Abe har bidt sig fast. Omkring
35.000 overvearede de to forste kon-
certer, og pressen gav arrangementet
en meget fin omtale. Der grund til
at regne med, at Aben 1 sit tredje dr
endelig tjener penge hjem til Mus-
kelsvindfonden. Formentlig en lille
million kr. som der ogsi er budget-
teret med.

Efter alt at demme bliver det
Gron Koncert, som skal hente det
tabte pd Gren Tour hjem. Det kan
meget vel ogsd blive tilfeldet, for
sidste 4r opvejede et rekordoverskud
pa Gron Koncert de ringe resultater
pa Gron Rock, God Morgen Abe og
Classic Slots Koncerter. Gron Kon-
certs attraktive musikprogram giver
derfor grund til optimisme midt i
en deprimerende start. Som dog
ikke er mere nedsliende, end at de

Wudder Malene og de kendte

midten af bladet har vi indheftet
sksten sider, der forteller om som-
nerens Gren Koncert, de kendte
ands og en af dem, det hele hand-
or om: 15-drige Malene Jensen fra
‘uglebjerg. Hun har muskelsvind og
iedder blandt venner og bekendte

Mudder Malene, fordi .
hvorfor!

Tillegget om Gregn Koncert er
fremstillet af Vi Unge, som bragte
det i bladet i uge 24.Vi syntes ogsi,
at Muskelkrafts leesere skulle have
forngjelsen af denne lille forvarmer.

..ja les selv

C.V. Jprgensen pd Tang-
krogen i Arhus. Han og
de andre musikere
gjorde det godt pd

Gron Tour, men publi-
kum svigtede totalt.
Foto:

Claus Haagensen/Chili

frivilliges fandenivoldske galgenhu-
mor allerede har fiet overtaget igen:
Den Hemmelige Tour havde de debt
pinsedagenes grkenvandring.  joj

sneakers
festen f

e malene o ‘
e muskler st®vkt sind
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irah Glerup
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Spraettet op i 4 timer og 10 poser blod

Beretning om tiden for og efter en rygoperation, der viste sig kun at vere slem i fantasien

Hvorfor blev ryggen skav?

Var det fordi, jeg ikke horte pa
min far, nir han sagde, at jeg skulle
sidde lige meget pd begge balder og
std lige meget pad begge ben? Var det
min egen skyld? Kunne det have
veret forhindret?

Det er sporgsmil, jeg nok aldrig
vil fa svar pd. Og hvad betyder det
ogsd? Ingenting. Ikke nu. Men den-
gang, for min operation pi Rigsho-
spitalet, gjorde det.

Jeg var konstant bange. Bange for
at blive mere skav og bange for ope-
rationen. Bange for at det ville gore
ondt. Bange for om jeg overhovedet
ville overleve. Jeg turde slet ikke at
hibe, for selv om sandsynligheden
for, at det ville gi galt, var lille, s3 har
statistikken aldrig veeret serlig god
over for mig. Hvor stor er sandsyn-
ligheden for at i kongenit myopati?
Man kan ikke bruge tal til noget.

Da jeg fik datoen for min opera-
tion, blev det hele bare endnu vearre.
Nu kunne jeg ikke lengere udskyde
det, men mdtte se tingene 1 gjnene.
I skolen kunne jeg ikke koncentrere
mig, men sad hele tiden og tenkte
p'ﬁ operationen, eller rettere: Provede
at lade veere.

[ matematik blev jeg pludselig en
af de mest langsomme, det havde jeg
aldrig oplevet for. Det var utroligt si
mange ting, der kunne minde mig
om det: “Hvor stor er den vinkel?
75 grader? Det er ca. 10 mindre end
min skoliose.”

Jeg keempede for at holde faca-
den oppe. Det er merkeligt at vere
bide barn og voksen pd samme tid.
Det er iseer sveert 1 ens klasse. Mine
kammerater kunne ikke forstd noget
af det, i hvert fald kun meget fi af
dem. Maja mente, at jeg var heldig:
“Sa slipper du jo for skolen.” Daniel
drillede: “Forestil dig en skalpel, der
kradser dig ned ad nakken...”
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Til sidst besluttede jeg mig til
udelukkende at leve 1 nuet. Men
samtidig skulle jeg ogsd nyde hvert
minut, og derfor blev jeg helt panik-
slagen, nir jeg ikke var optaget af et
eller andet. Ind 1 mellem flippede jeg
helt ud og grad, til jeg simpelthen
ikke kunne mere og sad tilbage med
den mearkelige folelse af at veere helt
tom indeni. Si endte det tit med, at
jeg begyndte at grine i stedet for!

Jeg havde mange af sidan nogle
ture: “Hvorfor mig? Hvorfor ikke
Julia Roberts? Hvordan kan det
vare, at nogen kun har smi eller
ingen problemer, mens andre har
dem allesammen!”

Ofte fik jeg en bemerkning om,
at “jeg kan godet forstd dig, men hvis
det nu kan gavne dig resten af livet.”
Det var nok noget af det dummeste
og mest irriterende. Hvorfor skal
man altid vare sd fornuftig? Jeg
synes, at ndr nogen siger sidan, be-
tyder det lige pracis, at de ikke kan
forstd mig.

No way back
En uge for operationsdagen blev jeg
indlagt til forundersogelser. Det var
to dage, sd skulle jeg hjem igen. Men
det var utroligt overveldende plud-
selig at vere midt 1 det. No way
back. Selve forundersogelserne var
egentlig peanuts, slet ikke noget at
vere nerves for. Jeg kom med
darlige jokes hele tiden, f.eks. da de
skulle méile mine nerveimpulser ved
hjelp af smi sted (som ikke gor spor
ondt): “Doktor Frankenstein, for-
moder jeg? Kunne De ikke give
min lerer sidan et par sted, bare lidt
kraftigere, sddan cirka i 10.000 volts
storrelsen. Jeg er rigtigt 1 stedet 1
dag!” Jeg prever altid at vere vittig,
ndr jeg er desperat.

Det varste var i virkeligheden
alle de billeder af andre “ofre” og alt

det, jeg fik at vide om kateter, slan-
ger og drop. Og specielt den oplys-
ning, at jeg ville blive vakket under
operationen for at vippe med
teerne. Bare sd de kunne vare sikre
pi, at de ikke fik skdret rygmarven
over eller noget lignende. Jeg var
chokeret. Tanken om at vigne pi
maven med et 40 cm dbent sar ned
ad nakken tiltalte mig bestemt ikke,
og som altid forestillede jeg mig det
varste. De pistod godt nok, at det
kun var én ud af 50, der kunne
huske, at de var blevet vaekket, men
som jeg feor har nzvnt, stoler jeg
ikke ret meget pd statistikker. Syge-
plejersken, der for @vrigt var utro-
ligt sed, fortalte, at der var blevet ud-
lovet verdens sterste is adskillige
gange til den, der kunne huske det.
Men ingen havde vundet den
endnu.

Den eneste rigtigt gode ople-
velse, jeg havde derinde, var at mede
Mounir, der var blevet rygopereret
en uge tidligere. Han havde ogsd
muskelsvind, og jeg kendte ham fra
sidste sommerlejr. Det var virkeligt
rart at snakke med ham, for ligegyl-
digt hvad jeg spurgte ham om, sagde
han bare, at “det gjorde ikke serligt
ondt.” Han si ogsd ret frisk ud og
kedede sig allerede. Han métte jo
ikke sidde op.

Ud af virkeligheden
Ugen senere var vi tilbage pd hospi-
talet. En dag var tilbage.Vi var nede
og snakke med narkoselegen igen,
og jeg fik bekreftet, at det var i
orden, at jeg fik lattergas, s de forst
skulle legge droppet, nir jeg sov.
Jeg fik noget at sove pa den nat,
men det virkede ikke serligt godt,
og der gik meget lang tid, for jeg
sov. Naeste morgen blev jeg vaekket
klokken seks. Jeg fik noget stesolid,
s jeg kunne slappe af. Det virkede

|

bare ikke pd mig. Jeg folte det, som
var jeg 1 trance. Jeg vidste ikke, hvad
jeg tenkte eller folte, jeg var bare —
tom.

Klokken otte kom der en por-
tor og hentede mig. Min far gik
selvfolgelig med. Jeg blev kert ind 1
et “ventevaerelse”, et forrum til selve
operationsstuen. Jeg havde nok for-
ventet et hvidt og sterilt lokale, men
til min store overraskelse var der
malet farverige papeggjer pi
veggene. PA loftet var der et billede
af Jorden med en masse bern fra for-
skellige folkeslag. Overalt var der far-
ver. En af sygeplejerskerne spurgte
mig, om jeg ikke syntes, at det var
blevet flot, 1 hvert fald for mindre
born. Jeg sagde “jo”, og i virkelighe-
den var jeg lykkelig for udsmyknin-
gen, for hvis der havde varet grit

og dadt, tror jeg, at jeg ville jeg vaere
brudt sammen.

Jeg kom i narkose. Det er s
meerkeligt, synes jeg. Som at falde i
sovn, men man kan ikke kempe
imod. Det er som at blive trukket
ud af virkeligheden. Det naste, jeg
husker, er en mand, der stir bgjet
over mig og siger: “Kan du vippe
med teerne?” Det gjorde jeg sd, og
han sagde, at det var godt. S blev
jeg helt panikslagen! Var jeg midt i
operationen? Nej, det gik det op for
mig, at jeg slet ikke 1d pd en opera-
tionsbriks. Jeg 14 1 min seng, p ryg-
gen. Det gjorde mig endnu mere
forvirret.Var det overstiet?

Jeg taldt nu hurtigt i sgvn igen,
og naxste gang jeg vignede, 14 jeg pd
intensiv. Denne gang sad min far ved
siden af. Han sagde “hej”, og jeg

BORN PA BANEN ,I

fandt ud af, at jeg ikke kunne svare,
fordi jeg havde en slange i halsen.
Heldigvis havde de en “tavle” med
alfabetet pd, sd jeg kunne stave or-
dene. Efter fire timer tog de slangen
ud, og det forste, jeg spurgte om, var
klokken? “Den er otte”, svarede min
far.“Kan du si ikke ringe til mor og
sige, at hun skal optage “Strengt For-
troligt”. Det er kl. 20.40,” sagde jeg.

En skive spegepsolse

De naeste dage sov jeg nasten hele
tiden, dog sagde jeg dagen efter ope-
rationen til min mor: “Det her har
jeg frygtet hver eneste dag 1 to 4r,
og nu er det overstiet! Jeg var for-
beredt pd koma, nerdedsoplevelser
og smerter, og si er det ikke andet!”
I min dagbog skrev jeg blot: “Hvor
er det dejligt at leve!”

7

“Jeg havde faoktisk
temmelig mange slan-
ger ~ dran, drop og
katetere. Det maerke-
lige var, at jeg slet
ikke havde ondt.”
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Foto: Claus Hansen

BORN PA BANEN
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Det er overstdet.
Sarah er hjemme og pd banen igen.

Jeg spiste heller ingenting de
forste dage. Knuste isterninger var
det eneste, jeg fik, men jeg havde
selviplgelig drop. Jeg havde faktisk
temmelig mange slanger — dren,
drop og katetere. Det markelige var,
at jeg slet ikke havde ondt. Det
gjorde lidt ondt, de forste gange jeg
skulle vendes, men ellers havde jeg
det ret godt, nir man taenker p4, at
jeg lige havde varet sprattet op i
fire timer og fiet 10 poser blod.

En morgen vignede jeg pludse-
lig med en utrolig stor trang til spege-
polse. Spegepolse, som jeg ellers ikke
bryder mig specielt om. Jeg havde
simpelthen vildt lyst til en skive, og
heldigvis havde min far lige en ved
hinden. Den guffede jeg sd 1 mig.
Der var kun én, men den var him-
melsk! Det var stort set det forste,
jeg spiste efter operationen. Lidt

efter kom en af sygeplejeskerne ind,.

og da hun herte om spegepelsen,
flippede hun fuldsteendig ud. Hun

8

gik helt 1 panik: “Det ma hun ikke.
Tenk hvis hun fir tarmslyng!” Jeg
syntes, at det var lidt meget at gore
ud af en enkelt skive, og selviglgelig
fik jeg ikke tarmslyng.

Om lgrdagen forandrede det sig
fuldstendig. Fra at sove hele tiden
blev jeg helt frisk. S& gik der ikke
ret lang tid, for jeg begyndte at kede
mig. Jeg mitte ikke sidde mere end
30 grader op, og de var temmelig
dirlige til matematik, sd de 30 grader
beted 20 grader. Til sidst fik jeg dog
lov til 45, s34 kunne jeg ogsd lese un-
derteksterne pd fjernsynet.

P4 sjettedagen efter operationen
fik jeg taget mil til korsettet. Nor-
malt gir der omkring en uge, for det
er helt ferdigt, men pid grund af
pisken, og fordi jeg var si frisk, ville
de sette alt ind pd at fi det lavet hur-
tigt, dvs. pa to dage. Jeg hibede vildt,
at de kunne nd det, for jeg blev mere
og mere rastlos. Jeg ville op! Til sidst
kunne jeg ikke engang sove om nat-
ten, for jeg kom slet ikke af med
min energi 1 lebet af dagen.

Miraklet indtraf, de niede det!
Med en masse overarbejde. Jeg var
virkelig taknemmelig for korsetma-
geren. Gad vide, hvor mange ar-
bejdstimer, han har om ugen. Pi
grund af ham, kom jeg hjem om
torsdagen, ni dage efter operationen.

Om fem maneder

Da jeg kom hjem, blev jeg depri-
meret. Jeg havde jo regnet med, at
jeg kunne gore, som jeg plejer. Men
sddan var det slet ikke! Jeg var jo
ikke rask. Jeg var dodtret. Jeg var ogsd
ked af resultatet af operationen. Lige
inden jeg skulle hjem, fik jeg taget et
rentgenbillede af ryggen. Jeg var
blevet forberedt p4, at min ryg havde
veret meget stiv og ikke kunne ret-
tes s meget op, men alligevel blev
jeg meget ked af det, da jeg fik at

vide, at den var omkring 60 gradeL
skev. Jeg begyndte at grade, selv on
jeg provede at lade veere. Jeg syntes
at det var sd uretferdigt. Jeg var hel
ulykkelig, men til sidst tog jeg mi
sammen: “Nu bliver det ikke verre
Jeg vil ikke bare blive mere og mer
skaev.”

@v, hvor jeg hader at skulle ver
sd fornuftig! Men det bliver man j
nedt til, ellers kan man gi og ver
ulykkelig til evig tid. Jeg synes bare
at nogen mennesker bliver ngdt til ay
vaere fornuftige hele tiden.

Det blev lidt bedre, da Gert An-
dersen, en af ryglegerne, snakkeds
med mig. Jeg sd for-og-efter bille
derne, og der var alligevel tydeli
forskel. P4 det gamle var min enﬂ

lunge jo fuldstendig mast! Har
milte skaevheden nu til precis 5
grader, og det lod da bedre end 60
Og sd forklarede han, at selv on
ryggen var meget bled og kunng
rettes helt op, s gjorde man det sjel;
dent. Kroppen ville komme helt ud
af balance, fordi muskler og senef
slet ikke ville kunne folge med
Gennemsnittet var at rette den halv{l
op.Jeg kan godt lide Gert Andersen

Nu er jeg hjemme og begyndt
skole igen. Jeg har ikke kunne'
vende mig om natten, siden jeg bley
opereret, for den mide, jeg plejer a
vende mig p4, er for farlig. Jeg risi
kerer at vride 1 ryggen. Selv om jeg
mi, ved jeg ikke, om jeg nogensindd
kommer til at kunne det igen.

Om to mineder skal jeg ikkdq

lengere sove med korsettet. Or
fem mineder, skal jeg slet ikke hav
det p3 mere! Nej, hvor jeg glede
mig! Sol p3d maven, stumpebluser
klo sig pa ryggen, gi i badetwoj, sidd
i solen uden at have det som i ¢
termokande. Og kunne marke nd
jeg fir et knus!

Det er overstdet.
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Medlemmerne viste vej
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Pa Muskelsvindfondens 28. landsmede skete noget, som

ikke er haendt tidligere. Tiden til debat var for kort! Og det

| _ selv om der var sat ekstra timer af til at diskutere bestyrel-
sens beretning, regnskab og budget.

Behovet for at stille spergsmil, kommentere, rose og rise
var sd stor, at dirigenten hen pd eftermiddagen mitte bede
om korte indlaeg og svar for til sidst meget mod sin vilje helt
at slukke for talelysten. En simpel ngdvendighed for at ni
resten af lordagens program, inklusive aftenens festmiddag
og nattens dans.

Det var et godt landsmede. Det siger de 500 deltagere
sikkert hvert dr i maj til hinanden, for Muskelsvindfondens
landsmeder er hver eneste gang noget serligt; et socialt og
fagligt hgjdepunkt for mange hundrede medlemmer i deres
foreningsliv. Men denne gang blev det sagt mand og mand
imellem med en anden betoning. Det var et rigtigt godt

; landsmede.

For sjette gang i trek lagde Sohgjlandets Ferie- og Ak-
tivitetscenter 1 Gjern Bakker ved Silkeborg rum og natur til
to dages heftig aktivitet. Personalet og ledelsen dér kender
efterhinden melodien i Muskelsvindfonden udenad; hvor
det de forste ar tog dage at 3 styr pd alle detaljer, klares det
nu 1 lgbet af fi timer, forlod det fra hurtigleberne i Mus-
kelsvindfondens medlemsservice, som i minederne forud
samler de tusind tride, der skal til for at binde et s stort ar-
rangement sammen.

Solen skinnede fra en skyfri himmel d. 16.-17. maj, men

' i ugerne for trak en truende uvejrssky op, og nervesiteten
1 bredte sig: Ville storkonflikten forhindre, at landsmedet
overhovedet kunne atholdes? Det skete heldigvis ikke, men
det var lige oppe over.

Lordagen begyndte med et foredrag af forfatteren Jytte
Borberg, der i forleengelse af et kursus for &ldre mennesker
| med muskelsvind, talte om alderen, der ikke er nogen dom;
! med sig selv som et lysende eksempel herpi (side 19). Hele
I eftermiddagen var sat af til beretning, debat og valg (side 12~

<
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3
3
¥
3
Q

13), mens bernene pi deres landsmede begyndte en rejse
tilbage 1 tiden (side 14-15).

Op ad sgndag formiddag blev mange vekket efter en alt
for kort sgvn af dunkende cylindre: Harley Davidson-ktub~
ben havde igen lagt vejen forbi Muskelsvindfondens lands-

5 l mede og gav preveture til alle, der lystede. Imens fortalte tre ; .
Del" er |kke noget som S'toget--- | meget forskellige mand om hver deres dybe krise, og hvor- ivc;?;-sgiezjjt#eg,;
! dan de havde overvundet den; eller miske rettere lert sig at
|' leve med den (side 17). 7
Om eftermiddagen flokkedes alle ude i terreennet mel-
DSB @ lem husene og forsegte at genkende bornene i deres mid-
delalderlige forkledning. Hér var bueskytter, dér motorise-
— rede ringridere og til sidst en drabelig dyst mellem to
. granvoksne, rustningskledte riddere.
Et rigtigt godt landsmede. Joj
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Vitaminer

“Det er gennem redderne, man fir
sin nzring,” lad Evald Krogs. sidste
otte ord af beretningen. Et faktum,
som medlemmerne sporenstrengs
beviste med et sandt vitamintilskud
af neergdende sporgsmal til landsfor-
manden og den gvrige ledelse.

Hvordan fir vi reel indflydelse
pa de neste etaper af Musholm Bugt
Feriecenter? Hvordan er gkono-
mien egentlig 1 projektet? Og som
et tredje gennemgiende tema:
Hvordan har I tenkt jer at bruge
Internettet i de kommende 4r?

Evald Krog slog fast, at Musholm
— “vores andet hjem” — langt fra er
ferdigt, og han medgav, at en “sterre
medlemsindflydelse i forste fase
kunne have forebygget nogle af fej-
lene”. Det vil der blive rettet op,
lovede han.

Allerede til efterdret vil vi komme
i gang med at opfere de overdek-
kede glasgange, forventede han, og
der vil ikke blive anvendt midler fra
Muskelsvindfondens pengekasse, de
skal allesammen skaffes eksternt.

“Men vi vil 1kke gi pd kompro-
mis med kvaliteten, sa hellere kvan-
titeten,” sagde Evald Krog.Visionen
om at skabe intet mindre end det
bedste ferie- og kursuscenter i ver-
den for bevagehandicappede er
ganske enkelt meningen med pro-
jektet, og den bliver der holdt fast i.

Mary Malling Nielsen mindede
om, at der har veret nedsat forskel-
lige medlemsgrupper om Musholm,
som har barslet med mange gode
idéer. Hvorfor er de ikke blevet
brugt, spurgte hun?

Evald Krog svarede, at der selv-
folgelig er en grense for, hvad der
er rid til, men ellers “skal medlem-
mernes ideer inddrages meget mere
1 kommende etaper”.

Winnie Carass ville vide, hvordan
brugerne skal med 1 etape 2 og 3?

Direktor Marianne Frederiksen:
“Viskal ind 1 en langt tettere dialog
med jer. Lige nu er et legepladsud-
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valg i gang, og et andet udvalg kig-
ger pd forbedringer af badeverel-
serne.”

Udgifterne skal holdes nede
Om pkonomien fremhavede Evald
Krog, at vi har fjernet os fra malet
om at have likvide midler til et drs
drift. Det skyldes kombinationen af
det dirlige koncertir 1 1996 og
Muskelsvindfondens bidrag pa godt
ni mio. kr. til Musholm Bugt Ferie-
centers etape 1.

“Derfor mi vi vere tilbagehol-
dende med udgifterne,” sagde han og
udtrykte hib om, at specielt Gron
Koncert i ar — ligesom sidste som-
mer — kan mere end leve op til for-
ventningerne. Musikprogrammet
med bl.a. Aqua lover godt.

“Vi kan g hen og score kassen.
Men vi kan ogsa risikere, at det gir
knap sd godt,” sagde han, belert af
tidligere drs ubehagelige overraskel-
ser. i

Qkonomien generelt og 1 Mus-
holm specielt aftedte mange sporgs-
mil og kommentarer fra medlem-
merne. Flere fandt det betenkeligt,
at der var teret si meget pi egen-
kapitalen.

Seren Hgjsgaard erklerede sig
“utilfreds med den positive tone fra
ledelsen, nar man 1 virkeligheden har
tabt halvdelen af egenkapitalen”.
Han mente, at Muskelsvindfonden
reelt var 1 “krise”. Et synspunkt, som
hverken gkonomichef Lis Thomsen
eller den gvrige ledelse kunne give
ham ret i.

Modsat kommenterede Jan
Grundvad: “I virkeligheden fortje-
ner ledelsen en gevaldig cadeau for,
at det har veret muligt et tage ni
mio. kr. op af kassen, uden at det er
gdet ud over, hvad vi fir som med-
lemmer!” .

Musholms mange tal
Qkonomichef Lis Thomsen forkla-
rede grundigt de mange tal i projekt

Musholm Bugt Feriecenter (se ta-
bellen). Ud over bidraget til etable-
ringen, som er atholdt, er der pi
budgettet i 1998 ekstraordinzert afsat
godt en mio. kr. til igangsetning af
driften. Det er udgifter til forskelligt
nodvendigt inventar.

Et tredje vasentligt tal er den ga-
ranti, som Muskelsvindfonden har
stillet over for Arbejdsmarkedets
Feriefond vedrerende dels egetfor-
brug af centret, dels dekning af et

eventuelt driftsunderskud op til

maksimalt 500.000 kr. om dret 1 20
ar. Lis Thomsen sagde, at garantien
alt 1 alt hejst kan koste Muskelsvind-
fonden 1,3 mio. kr. om déret.

Om den store opgave med at
skaffe de henved 40 mio. kr. til de

folgende etaper slog Jorgen Stage
Johansen til lyd for, at Muskelsvind-
fonden ser sig om efter en samar-
bejdspartner: “Jeg mener, at vi vir-
kelig skal satse pd et samarbejde med
andre handicaporganisationer i de
fremtidige etaper.”

Evald Krog var helt enig og
kunne fortxlle, at et sddant initiativ
allerede er taget.

Einar Kilen spurgte, om vi ved-
rorende driften trak pd de erfarin-
ger, som Dronningens Ferieby ved
Grend har gjort. Det bekraeftede Lis
Thomsen.

Internet-strategi
Evald Krog gledede sig over, at
Muskelsvindfonden efter flere drs

Evald Krog: “Vi skal holde fast i vores radder, og
vi skal i langt hojere grad skabe mulighed for, at
medlemmer kan arbejde som frivillige eller an-
satte i Muskelsvindfonden.”

langsomt tillob nu har etableret en
professionel hjemmeside pd Inter-
nettet. Et medie, vi vil satse meget
mere pd fremover.

Erik Overgaard: “Tillykke med
hjemmesiden! Men hvad er jeres
strategi for Internettet?”

Direkter Marianne Frederiksen
oplyste, at der om nogle mineder
skal vedtages en detaljeret strategi:
“Vi vil bruge Internettet meget
mere aktivt til medlemskommuni-
kation. Vi underseger ogsi, om vi
kan omlxgge store dele af den fag-
lige formidling fra Institut for Mus-
kelsvind, s& den findes i et grund-
design pi vores hjemmeside. De,
som ikke har adgang til Internettet,
kan sd fi tilsendt en printet version.”
Hun nevnte videre, at vores hjem-
meside skal forsynes med links til
forende udenlandske forsknings- og
behandlingscentre inden for neuro-
muskulere sygdomme.

MarselisborgCentret kan for-
mentlig indlede bassinbyggeriet i
efterdret 1998, oplyste Evald Krog,
og vedrgrende ALS-projektet, der
udleber ved arsskiftet, fortalte han, at
Institut for Muskelsvind er 1 for-
handlinger med Socialministeriet
om et nyt projekt, hvor vegten
leegges pd opbygning af lokale teams.

Evald Krog stiler efter at blive
valgt til praesident for verdenssam-
menslutningen af muskelsvindorga-
nisationer (WAMDA) pi dens kon-
gres 1 Australien 1 august. Han har
gode muligheder for at blive valgt,
og lykkes det, er vi langt nermere
formailet med opstillingen: Nemlig
at {3 den prestigefyldte verdenskon-
gres for neuromuskulere sygdomme
til Kebenhavn 1 2002. Og det egent-
lige forml med det er, at en sidan
kongres med deltagelse af 2.000
lzeger fra hele verden vil vere en ge-
valdig stimulation af de danske be-
handlings- og forskningsmiljoer
inden for muskelsvindsygdonmimene.

Joj
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Musholm Bugt Ferie-
center etape 1 A

ETABLERINGSOMKOSTNINGER 55425
FINANSIERING

Arbejdsmarkedets Feriefond 36794
Bidrag fra fonde 4032
Kreditforeningslan 5499
Muskelsvindfonden 9100

Valg

Evald Krog og Jes Erik Jessen blev gen-
valgt til formand og naestformand uden
modkandidater. I bestyrelsen fortsatte i
gvrigt Torben Madsen og Anette Thom-
sen. Bue Andersen, Jens Lund og Janne
Unkerskov er nye. Medarbejderne har
nyvalgt Annemarie Mikkelsen og Peter
Sand.

Evald Krog takkede for indsatsen fra de
afgaede bestyrelsesmedlemmer Dan
Rene Brock, Bruno Ménsson, Bente
Persson, Marianne Fisker (medarbejder-
valgt) og Jens Spanfelt (medarbejder-
valgt).

1 det gvrige repraesentantskab kom der
fire nye ind. Det er Klaus Bach, Ditte
Guldbrand Christensen, Sgren Hgjsgaard
og Erik Petersen. Fratradt er Helle Chri-
stensen, Rasmus Dahl, Maria Overgaard
Hansen og Kamilla Vogelius. Ogsa til
dem lgd der en stor tak med to flasker
vin fra landsformanden.

Komplet oversigt med billeder af den
nyvalgte bestyrelse og reprasentant-
skab pa siderne 27 og 30.
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Af Isak K. Houe

ter Bertramsp, 8 dr
fra Skanderborg,
iderer en af Harley-

1e.
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Blandt pansrede mandskabsvogne

Det var strilende solskinsvejr, da vi
korte ind pa pladsen foran feriecen-
teret. Min far baksede min Mini-
crosser ud af vores trailer, og s3 gik vi

ind i receptionen.

Der var mange muskelsvindlere,
og de fylder jo en del 1 deres pans-
rede mandskabsvogne. Det var ikke
let at komme omkring pd Minicros-
ser, men vi kom da igennem og fik

et vaerelse. Da vi var blevet indkvar-
teret, gik jeg ned 1 “kelderhveelvin-
gen”, hvor ungdomslandsmedet
fandt sted. Jeg provede at bowle,
men da jeg blev ved med at have ret
sd dérlige resultater, indsi jeg, at der
var noget galt med kuglerne. S stod
der ridning pa programmet, men der
gik lidt for lang tid, inden jeg kom
til, og jeg havde ogsd en aftale, jeg
skulle holde.

Da jeg igen kom ned i “kalder-
hvaelvingen”, slog jeg mig ned ved
en Playstation, hvor jeg og nogle
andre fik resten af eftermiddagen til
at ga med at spille et lille platforms-
spil og et racerspil, men der mi have
veret et eller andet galt med racer-
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spillet, for en dreng pd min alder
vandt hele tiden, og det kunne jo
ikke vere rigtigt, at han var bedre
end mig.

S4 kom vi til festmiddagen, der
bestod af vildsvinekelle med en
estragonsovs og aspargeskartofler. Det
smagte herligt, sd det var bare zrger-
ligt, at der ikke var mere af det. Jeg
kunne 1 hvert fald have spist meget

mere, men ulempen ved alle middage
er jo,at de fir en ende. Da vi var fer-
dige med at spise, gik vi tidligt 1 seng.

Harleyer og Nimbusser

Naeste dag kiggede jeg pd motor-
cyklerne. Der var store, flotte Harley-
er, som brelede langsomt og tungt,
nir de blev gasset op, og smd sjove
Nimbusser, der sammenlignet med
de andre lpd som hurtige symaski-
ner. Der var ogsid en kwempestor
Honda, der lignede en mellemting
imellem. en motorcykel og en bil.
Folk stod i en stor kedrand omkring
de store maskiner og kikkede, mens
svindlerne en efter en fik lov til at fa
en tur. Jeg kom op i sidevognen pi

en Nimbus to gange. P3 den forste
tur kerte vi lidt ud af landevejen. Det
gik ret steerkt. Man kunne se lige ind
1 motoren, hvor ventilerne hoppede
op og ned. Den anden gang var jeg
ude at preve at vere ringridder, men
min pind mi have veret for tyk, eller
ogsd var ringen for tynd, for det var
ikke mig, der vandt. S3 gik jeg til-
bage til “keelderhvelvingen” og fik
omsider ram pd drengen fra dagen
for og vandt to ud af tre omgange.
Endelig blev det tid til frokost,
men sd kom min redakter og min-
dede mig om, at jeg var pi arbejde
og skulle lave et interview med Ditte
Guldbrand Christensen, der dagen
for blev valgt til Muskelsvindfondens
reprasentantskab. Si jeg mitte fylde
bandoptageren 1 stedet for maven.

For fa unge aktive
Ditte, hvotfor har du valgt at stille op til
repreesentantskabet?

“Det har jeg gjort, fordi jeg
synes, der skal nogle flere unge men-
nesker ind og reprasentere Muskel-
svindfonden. Der er for mange unge,
der ikke ved, hvad Muskelsvind-
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Ditte Guldbrand Christensen, 18 dr og nyvalgt
medlem af reprasentantskabet: “Der er for
mange unge, der ikke ved, hvad Muskelsvindfon-
den er, og der er for mange unge muskelsvindlere,
der ikke er sarligt aktive politisk.”

fonden er, og der er for mange unge
muskelsvindlere, der ikke er serligt
aktive politisk. Det synes jeg er for-
kert, for jeg tror, det er vigtigt, vi
kommer ind og markerer os.”

Har du provet at blive valgt for?

“Nej, det er forste gang, jeg stil-
ler op, for jeg er kun atten ir, og det
er det yngste, man mi vare for at
stille op.”

Huor lenge har du haft noget at gore
med Muskelsvindfonden?

“Det har jeg altid, for min mor
har veret medlem. Min mormor og
morfar har ogsd veret medlem, si
min familie har altid haft noget at
gore med Muskelsvindfonden. Lige
siden jeg var lille, har jeg vaeret med
pd kurser og sidan noget. Si kom
der nogle ir, hvor jeg tog afstand fra
det. Jeg blev teenager og var imod
alt, hvad min mor stod for og foral-
dre i det hele taget (griner). Sa havde
jeg ikke s meget med Muskelsvind-
fonden at gore, for jeg havde si
meget andet at tage mig til. Men jeg
begyndte igen at fi interesse for det,
og nu sidder jeg sd 1 reprasentant-
skabet.”

Huvad har du tenkt dig at gere i re-
preesentantskabet?

“Det, jeg vil leegge vaegt pi, er at
f3 nogle flere unge ind. Jeg vil arbejde
for at fi nogle kurser, der henvender
sig til unge muskelsvindlere, for de
har bdde de problemer, som normale
unge har, og sd har de for eksempel
ogsd problemer med hjxlpere. Jeg
kunne godt teenke mig et kursus, der
handlede om skiftet, ndr man gir fra
at have sine forzldre til at hjxlpe sig
og sd fir hjelpere udefra. Om hvor-
dan man styrer det pd en professionel
mide, og om hvad det er for et for-
hold, man skal have til sine hjelpere.
Jeg kunne godt tenke mig, at unge,

~ der har hjelperordninger, fortalte om,

hvordan de havde gjort det, for det
er meget svert at have hjelpere og
vaere ung samtidig.”
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Det gode liv kommer indefra

lre meend, der hver iseer har oplevet en krise i deres liv, talte om angst,
umor og selvveerd i landsmodets temadebat: “Et godt liv — hvad er det?”

1vad er et godt liv — skal jeg for-
ler jer det? Det ved I meget mere
n end mig...”

Kaj Berg Andersen, 53 ar, tidli-
re politimand og nu med egne
1 “forfremmet” til fortidspensio-
t og romanforfatter efter et ner-
sammenbrud stillede sporgsmalet

over tilhgrerne 1 hallen under
dsmedets temadebat sendag for-
ddag.

“Et godt liv er individuelt, og det
zer inde 1 os selv. For mig var det
4 en buket arteblomster,” lod Kaj
tg Andersens eget lidt kryptiske
r pa sporgsmalet.

Heller ikke Niels P. Lindgaard,

ar og HIV-positiv, ville komme

d et feerdigt bud pa det gode liv.
edet opfordrede han alle til at
e alt, hvad de kan, for at fi noget

af livet. Selv mente han, at han
lig havde et godt liv trods HIV-
tten, fordi han havde pitaget sig
varet for sit liv og netop vendt

nmen og skylden til et ansvar.

Mustafa Obad, flygtning fra

nien, der kom til Danmark i

3, var den tredie person i pane-

Han fortalte, at han altid havde

jdet hirdt og kempet for et

t liv — bide i Bosnien for og

er krigen og siden 1 Danmark.

, der har veret med til at holde

. oppe i den svere omveltning

sbkarriere og status i hjemlandet

til livet som flygtning i Danmark og
tab af identitet, har bl.a. veret an-
svaret for hans kone og bern.

“De har veret en stor statte for
mig til ikke at give op,” sagde Musta-
fa Obad.

At se angsten i gjnene
Paneldebatten i hallen var afrunding
pd formiddagens program, hvor de
tre meend i hver sit lokale og for
hver sin lille gruppe havde fortalt
deres egen historie. I plenum blev
deres baggrund summeret op, og
ordet blev givet frit til salen, hvor
sporgsmilene bl.a. kom til at handle
om at opbygge selvvard efter kri-
sen, ikke at give op, at betro sig til
andre, at bruge humor og at over-
vinde angsten.

Om det sidste sagde Niels P.
Lindgaard, at angsten er det storste
problem, men at det gelder om at
vende front mod angsten.

“Man skal se det svere i gjnene,
arbejde med angsten og fa hold pi
den. Man kan ikke fljerne den, men
gore sig bevidst om, at den er der,”
lgd hans bud.

Fra salen supplerede Torben
Madsen ud fra sine egne erfaringer
om angst. Som mange andre med
muskelsvind blev han konfronteret
med angsten for at dg 1 forbindelse
med en sygdom.

“Jeg var helt derude, hvor det

kradsede,” beskrev han sin oplevelse
og gav det rad videre til andre, at
man skal bruge den hjelp, der er at
fd — f.eks. bruge Institut for Muskel-
svinds psykolog — for det er ikke
godt at skjule sin angst.

Nej tak til Vorherre

Om brugen af humor i en krisesitu-
ation sagde Mustafa Obad, at den er
vigtig og en made at holde sig 1 gang
péd og overleve virkeligheden.

“Der har aldrig veret si mange
vittigheder i Bosnien som under
krigen,” fortalte han.

Pi sporgsmilet om de tre panel-
deltagere ville have veret deres op-
levelser foruden, sagde Kaj Berg An-
dersen kort og kontant, at han ville
sige nej tak, hvis Vorherre tilbed
ham at leve sit liv om igen. Mustafa
Obad var enig, men udtrykte det pd
en anden mide:

“Jeg wville hellere komme til
Danmark som turist end som flygt-
ning — selv om mit liv her har lert
mig noget verdifuldt om mig selv.”

Niels P. Lindgaard kaldte det pa-
radoksalt, men mente, at han aldrig
ville have haft den indsigt 1 sit liv,
hvis han ikke havde fiet HIV.

“Det har dbnet portene, men det
har veret en frygtelig pris, min eks-

_kone og min datter har mittet be-

tale,” sagde han.
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De tre paneldeltagere
~ fra venstre Kaj Berg
Andersen, Mustafa
0bad og Niels P. Lind-
gaard ~ fortalte, hvor-
dan de hver isar var
kommet igennem en
voldsom krise i deres
liv.

Af Jane W. Schelde
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Aldre vil ogsd hores

40 celdre brugere og deres egtefeller deltog i Institut for Muskelsvinds forste seniorkursus,
som _formentlig resulterer i dannelsen af en seniorgruppe i Muskelsvindfonden

“Hvis jeg bare sd sidan ud som 81-
arig...,” hviskede en yngre tilherer,
da forfatteren Jytte Borberg som-
merkledt og solbrun kom ind i
salen. Som sidste punkt pa Institut
for Muskelsvinds seniorkursus skulle
hun komme med sit bud pa livskva-
litet og trivsel i alderdommen med
sit eget liv som eksempel.

Temaet for kurset var netop livs-
kvalitet, visioner for alderdommen
og fysiske og sociale vilkar, nir man
bliver ldre med et handicap.

“Jeg hdber aldrig, jeg kommer
dertil, hvor jeg har oplevet alt. Jeg
vil gerne hele tiden sprenge nye
veje, mode nye udfordringer og
veere pa vej. Det vaerste, der kan ske,
er, at vi setter os — rent mentalt. Vi
skal videre, og vi skal turde et eller
andet. Det er det, der er drivkraf-
ten,” lod budskabet fra den 81-drige
forfatter, der selv begyndte at skrive
1 en sen alder og stadig skriver, rejser
og 1 hgj grad legger vaegt pd at gribe
de muligheder, gjeblikket bringer.

Seniorgruppe pa vej

Budskabet om 1kke at gi 1 std, at finde
verdien 1 livet uanset alder og forbe-
rede sig pd sin alderdom gik igen 1
mange af opleggene pa seniorkurset.
Det var forste gang, Institut for Mus-
<elsvind arrangerede kursus for bru-
zere med muskelsvind over 50 ir og
leres xegtefaeller, og interessen og dis-
cussionslysten viste, at kurset ramte
:t behov hos seniorerne.

Kurset mundede konkret ud i, at
ler blev nedsat en arbejdsgruppe,
ler skal arbejde pd at fi dannet en
eniorgruppe 1 Muskelsvindfonden.
De umiddelbare tilkendegivelser fra
leltagerne tydede pd, at der er
sehov for en gruppe, der bide kan
ungere som forum for erfarings-

1dveksling mellem ldre med mus--

elsvind og virke som politisk pres-

sionsgruppe over for landspolitikere,
lokalpolitikere og politikerne 1 Mus-
kelsvindfondens egen ledelse. For-
mialet er, som det blev fremhzevet, at
sikre, at @ldres behov og vilkdr ikke
bliver overset.

Allerede fra starten af kurset
lagde arranggrerne op til, at delta-
gernes egne erfaringer var en vigtig
del af kursusindholdet. Programmet
bed derfor pi sivel faglige opleg
som gruppediskussioner ud fra del-
tagernes egne erfaringer, holdninger
og ikke mindst visioner for alder-
dommen.:

Den faglige del blev indledt med
et opleg fra fysioterapeut Birgit Stef-
fensen fra instituttet, der talte om de
fysiske vilkdr, der gelder cldre med
muskelsvind. Statskonsulent Else
Dang gennemgik derefter de nye so-
ciale love, som treeder 1 kraft 1. juli.
Hun fokuserede iser pa de bestem-
melser, der bererer xldre over 67 ir.

Hvad er du god til?
Kirsten Madsen, formand for projekt
“/ldre hjelper £ldre”i Arhus, talte
om livskvalitet, og selv om ordet var
svert at definere, kom hun alligevel
med sit bud: At livet har betydning
for en, at andre stiller krav og har
forventninger til en, og at man bru-
ger sig selv i forhold til andre.

Kirsten Madsen mente, at aldre
generelt har flere evner, end de bru-
ger, og at fagfolk alt for ofte fokuse-
rer pd sygdom, handicap og det, de
xldre ikke kan, fremfor det de kan.

“Jeg ville gnske, at nir xldre blev
spurgt om deres behov for hjzlpe-
midler, hjemmehjxlp osv, var det
lige sd naturligt at sperge dem:
“Hvad er du god til?”,” sagde Kir-
sten Madsen, som gerne sd, at zldres
ressourcer blev udnyttet bedre.

I gruppediskussionerne var op-
gaven at fi beskrevet visionerne for

alderdommen, og hvad samfundet,
Institut for Muskelsvind og de ldre
selv kan gore for at opfylde dem.
Stikord fra diskussionerne lgd pi at
fi flernet aldersgraensen pa 67 4r, der
er neevnt flere steder 1 de nye sociale
love. @nsket var en vurdering efter
behov og ikke alder. Andre emner
var bedre mulighed for at holde
terie som keorestolsbruger, hurtigere

Af Jane W. Schelde

sagsbehandling 1 kommuner og
amter, bedre information om sociale
rettigheder, og muligheden for at
stifte lokale grupper pi tvars af or-
ganisationer, men med bevegelses-
handicap som fellesnevner.

De mange gnsker og forslag vil
blive taget op i senior-arbejdsgrup-
pen og i Muskelsvindfondens med-
lemsservice, nir de forste gang medes
for at f3 afklaret, hvordan en kom-
mende seniorgruppe skal fungere. »
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Forfatteren Jytte
Borberg, 81 dr: "Vi
har brug for styrke,
ndr vi skal se alder-
dommen i gjnene.
Mdske har vi ikke
alle lige sd mange
kraefter som Evald
Krog, men sd kan vi
lane hos hinanden.”
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/LDRES VILKAR

Vi har overset aldre handicappede

Socialminister Karen Jespersen vil vaere med til at pavirke holdningen til eeldre
og tage aktuelle problemstillinger op, der vedrorer eldre med handicap

“Generelt vil jeg sige, at vi er vidne
til lidt af en revolution pd zldreom-
ridet 1 disse ar. En revolution, fordi
man for det forste erkender, at de
aldre ikke er en ensartet masse, og
for det andet at alderdom ikke er
nogen sygdom,” siger Karen Jesper-
sen, som mener, at processen star-
tede 1 begyndelse af 1980’erne med
nedszttelsen af eldrekommissionen.
Forst nu er holdningen dog for alvor
ved at sld igennem 1 befolkningen
og hos @ldre selv.

“/ldre er blevet mere synlige
som aktive borgere, og de kan i
hgjere grad klare sig selv. Der er ogsi
ved at opstd nye netverk, hvor xldre
hjelper hinanden. De brender efter
at veere noget verd og gere en ind-
sats, og de vil ikke acceptere at std
ude pid et sidespor,” siger hun og
mener, at den holdning i endnu
hojere grad vil preege samfundet i
de kommende ar. Folk har nogle
forventninger om at kunne klare sig
selv, nr de bliver pensionister, og de
71l derfor ogsd have nogle mulighe-
ler for det.

Gammeldags holdning

Men nir det er sagt, erkender hun,
it der stadigvek er et holdnings-
naessigt eftersleb, som netop ram-
ner xldre handicappede. Mange er
ilbgjelig til at sette handicappede i
»as med gamle, der pd grund af hej
lder ikke kan klare sig selv, og som
kke har det store aktivitetsbehov
dler ressourcer.

“Her er aldreplejen nok stadig
weget af den gammeldags hold-
ung, fordi man ved, hvordan man
kal hjelpe de svage gamle. Det er
traks svaerere, nir det drejer sig om
:ldre bevaegelseshandicappede, der
msker hjelp til at vaere aktive. Det

passer ikke ind i vores eldrebillede,
sd pd den mdade har vi overset de
@ldre handicappede,” siger hun.

Hun tilfgjer, at man i hej grad
har fokuseret pi de friske xldre, og
hvordan deres ressourcer kunne ind-
drages. Opgaven bliver nu at fi den
holdning til at brede sig til ogsd at
omfatte de handicappede =ldre, der
netop har opbygget ressourcer 1 kraft
af, at de har veret handicappede og
har haft et aktivt og selvstendigt liv,
mener hun.

“Man kan opnd meget store ge-
vinster ved at understotte folk 1 at
vaere friske, aktive og udadvendte, og
det gzlder ogsi handicappede ldre.
Det er artiklerne i Muskelkraft et
godt eksempel pd. Artiklerne viser
nogle mennesker, der ikke bare vil
kreve ind og heller ikke onsker at
vere athengige af det offentlige. De
har blot et snske om at fi den ned-
vendige hjelp, nir der er noget, de
ikke lengere kan.”

Afspejler det sig i sociallovgivningen,
at behovene blandt celdre er forskellige —
at der bide er steerke og svage celdre?

“Ja, det synes jeg. Eeks. 1 ®ldre-
boligloven, der var et af resultaterne
af &ldrekommissionen. Tanken er, at
eldre skal have en bolig, hvor de kan
klare sig selv, og efterhinden som de
far behov for hjzlp, skal hjxlpen
folge boligen. Men her har vi miske
vaeret for hurtige til at nedlegge ple-
jehjem uden at bygge tilstrekkeligt
med tidssvarende boliger. Det er vi
torst ved at rette op pé nu.

I sociallovgivningen understre-
ger vi ogsd behovet for at hjzlpe de
svageste, som maske kun udger en
lille gruppe, men som immervaek
drejer sig om mange mennesker. De
har behov for massiv hjzlp. Men 1
det gjeblik flere xldre bliver i stand

Som afslutning pa celdretemaet i Mus-
kelkraft har vi talt med socialminister
Karen Jespersen (Soc.) om socialpoli-
tikken pd celdreomrddet. Vi har ogsd
konfronteret hende med nogle af de
synspunkter og problemstillinger, der er
blevet rejst i de foregdende artikler om
eldre handicappede.

I interviewet indrommer hun, at
celdre handicappede har veeret en over-
set gruppe i socialpolitikken. Hun lover
dog, at problemstillingerne vil blive taget
op, ndr hun til efterdret vil drofte de
kommende drs handicappolitik med
handicaporganisationerne.

Karen Jespersen vil — ndr og hvis
der bliver vad — gerne have fiernet
aldersgreensen pd 67 dr for bade led-

sageordningen og vetten til at konver-
fere hjemmehjeelp til et kontant belob.
Hun vil ogsd veere med til at se pd den
ofte dramatiske indteegtsnedgang, som
mange celdre handicappede md finde sig
i, ndr de fylder 67 dr. “Men jeg tror
ikke, at vi undgdr en eller anden ind-
teegtsnedgang,” siger socialministeren.
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til at klare sig selv, bliver vi ogsd 1
stand til at bruge ressourcerne pi
den tungeste gruppe.”

Men ét er lovgrundlaget, noget
andet praksis i de enkelte kommu-
ner. Her kritiserer Karen Jespersen
mange kommuner for ikke at ud-
nytte ressourcerne i hjemmehjalpen
godt nok. Der er for store forskelle
pd de tilbud, xldre fir selv inden for
samme kommune og med samme
behov, og 1 mange kommuner bru-
ges kun halvdelen af timerne til di-
rekte hjemmehjelp, mens resten
bruges til meder, efteruddannelse,
sygdom osv. Det er bare for meget,
mener hun.

Hendes kritik er ikke rettet mod
de enkelte hjemmehjzlpere, men
mod politikerne og den administra-
tive ledelse.

“Jeg kan ikke ngjes med at lave
en lov, der siger, at man skal have en
ordentlig hjzlp i hjemmet, hvis jeg
kan se med egne gjne, at det fir man
ikke. Men det er en omvzltning og
svaert at acceptere for kommunerne,
at jeg blander mig og ikke bare stop-
per, ndr loven er vedtaget og vejled-
ningen skrevet,” siger Karen Jesper-
sen.

En urimelig aldersgranse

Nér man onsker at understotte, at eldre
klarer sig selv, hvotfor er der sd indfort
en aldersgrense pd 67 dr i de nye sociale
love — f.eks. ved ledsageordningen og reg-
len om at konvertere hjemmehjeelp til et
kontant belob, ndr man er berettiget til
mere end 20 timer om ugen?
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“Det handler forst og fremmest
om penge, men ogsd om at kom-
munerne skal lere at hindtere disse
meget store og dyre ordninger.Vi er
nedt til at begynde et sted for at fi
nogle erfaringer. Men det xrgrer
mig, at jeg skal acceptere sidan en
aldersgraense, si det er helt bestemt
et omride, jeg vil tage op.”

Belert af udligere erfaringer
foretrekker Karen Jespersen at be-
gynde med for smalle ordninger og
si udvide dem gradvist, efterhinden
som gkonomien og mulighederne
er til det i stedet for som ved ber-
nepasningsorloven at begynde med
en favorabel ordning, der bliver for
dyr for samfundet, og derfor siden-
hen bliver indskrenket.

At indfere et behovskriterie 1
stedet for alderskriterie pi f.cks.led-
sageordningen vil heller ikke vare
en god idé, mener socialministeren.
Det vil svekke retssikkerheden og
samtidig virke ydmygende, hvis
man, nir man er under 67 ir, skal
argumentere for, at man har behov
for ledsagelse. Det bor vere en ret
for alle.

“Men milet mi vare at fa
aldersgrensen helt vak, og det er et
omride, der stir hgjt pd min dagsor-
den,” siger hun. Desuden mener
hun, at nir forst ordningen er tridt
kraft, vil det blive lettere at argu-
mentere for, at den skal fortsatte,
efter man er blevet 67 ar.

Voldsom indtegtsnedgang
Mange eldre handicappede oplever en

voldsom indicegtsnedgang, ndr de gar fra
fortidspension til folkepension, bl.a. fordi
de ikke har haft en arbejdsmarkedspen-
sion som de fleste andre. Er det forhold,
du vil prioritere at gore noget ved?

“Vi skal til at kigge pa hele pen-
sionssystemet, men jeg tror ikke, at
vi undgir en eller anden indtegts-
nedgang. Men pensionsudvalget har
bl.a. foresldet en grundmodel, hvor
selve pensionen indeholder en for-
sorgelsesydelse, mens tillzeg for han-
dicap ligger i serviceloven. Hvad re-
sultatet bliver, ved jeg ikke, men det
vil selvfelgelig indgi, at der er meget
stor utilfredshed med denne ind-
tegtsnedgang.”

Karen Jespersen fremhaever dog
den ordning, der er blevet etableret
med ATP med virkning fra 1.januar
1997. Den er ifglge socialministeren
blevet meget populer blandt for-
tidspensionister, fordi staten indbe-
taler halvdelen af ATP-bidraget pa
223 kr. pr. maned. Netop fordi den
er blevet s3 populer, har den kostet
staten mange flere penge, end der
var budgetteret.

Ogsd ved klagereglerne for
hjemmehjzlp skulle der med de nye
sociale love indferes en aldersgrense
pd 67 ir, men den kommer for-
mentlig aldrig til at treede 1 kraft.
Reglerne er blevet medt med sd
meget kritik fra mange sider, at
Karen Jespersen har taget initiativ til
at 2ndre dem.

Ifplge de forst vedtagne regler
kunne personer under 67 ir klage
over hjemmehjelpen via det sociale

“Der bar ikke vaere en aldersgrense for en

god livskvalitet, men jeg md indramme, at vi
stadig ligger under for det. I den forbindelse
er @ldre handicappede en god provokation,
fordi det satter lys pd, at vi stadig ligger
under for nogle kunstige skel, der ikke
modsvarer det menneskesyn, vi gerne vil have,”
siger socialminister Karen Jespersen.

ankenaevn, mens xldre over 67 ar
skulle klage til klageridene. I det nye
forslag samles alle klager i klagerd-
dene, som dog ikke har kompetence
til at omstede beslutningen. @nsker
klageren det, kan sagen sendes vi-
dere til det sociale ankenzvn. Des-
uden bibeholder handicappede deres
plads 1 klagerddene, som de ellers
skulle have afgivet efter de vedtagne
regler.

Karen Jespersen regner med at f3
tilslutning 1 Folketinget til det nye
forslag, si det kan treede 1 kraft den 1.
juli sammen med de nye sociallove.

Zldre med i handleplan
Om den fremtidige indsats pd aldre-

omridet naevner Karen Jespersen
som overordnet mél, at ordningerne
skal tage udgangspunkt i de behov,
der er. Desuden skal valgfriheden
prioriteres hejt, sd man oplever at
have indflydelse pd den hverdag,
man har, og pd de tilbud, man fir.
En anden vigtig opgave er at sgrge
for, at der ikke bliver sat nogle
kunstige aldersgrenser.

Mere konkret peger hun pi
emner som en bedre og mere ensar-
tet hjemmehjzlp over hele landet,
gode og fleksible boliger til zldre og
bedre adgangsforhold til bygninger.

Pd handicapomridet vil social-
ministeren til efteriret komme med
et udspil til en handicappolitisk

»

/LDRES VILKAR

handleplan, som skal give et bud p4,
hvilke omrader der skal prioriteres i
de kommende r.

“Og inspireret af dette interview,
artiklerne 1 Muskelkraft og det, at
Center for Ligebehandling af Han-
dicappede vil tage emnet ®ldre han-
dicappede op, er der grund til at se
pé den problemstilling sarskilt og
finde frem til, om der er behov for at
tage serlige initiativer pad omrider.
Det kunne vare en vigtig opgave at
tage fat 1 til efterdret,” siger Karen
Jespersen. ]
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Hjeelp under udlandsophold

Efter den nye servicelov bevares ret-
ten til hjelp 1 et vist omfang, selv
om man tager ophold i udlandet.

Der er ikke faste regler om op-
holdets varighed. Det athenger bl.a. af
“de konkrete omstendigheder”. Der
er seks positivt formulerede situatio-
ner, hvor retten til hjelp bevares:

» Hvis man deltager 1 aktiviteter, der
er led 1 aktivering eller revalidering.

* Hvis man deltager 1 en uddannelse,
der berettiger til S.U. Man behever
altsd ikke konkret at f3 SU., men
uddannelsen 1 udlandet skal sta pa
Undervisningsministeriets liste over
uddannelser, der berettiger til S.U.

* Hvis der er behov for legebehand-
hing, som man ikke kan fi 1 Dan-
mark.

* Hvis man udever aftalt eller fast-
lagt samvaer med egne bern under
18 ir, og dette ikke kan foregi i
Danmark.

» Hvis man holder ferie i udlandet.

* Hvis der i gvrigt foreligger ganske
serlige forhold, f.eks. besog hos en
ner pargrende der er alvorligt syg.

I disse tilfzelde har man et retskrav
pi at fi hjelpen med til udlandet. Det
vil sige, at man principielt slet ikke
behaver at sporge kommunen. Men
det vil dog vere en god ide at under-
rette kommunen alligevel.

Ud over disse seks situationer kan
der ogsa tenkes andre situationer,
hvor man mi tage hjelpen med tl
udlandet. Men i sa fald skal man soge
kommunen om tilladelse til det.

Ferie i udlandet

Bestemmelsen om hjzlp under ferie i
udlander kan 1 nogle kommuner give
anledning til besvarhgheder, fordi de
kan finde pa at legge restriktive ret-
ningslinjer. I den forbindelse er det
vigtigt at huske, at Socialministeriet 1
de generelle betragtninger 1 de nye
vejledninger har understreget vigtig-
neden af ligestillingshensynet. Det vil
iige, at kommunen i hvert fald ikke
oor legege mere restriktive retnings-
mjer, end hvad normal adferd for

mennesker 1 samme aldersgruppe tl-
siger. Eeks. er det jo ikke unormalt,
at unge mennesker tager pa en len-
gere tur til udlandet.

Dertil kommer, at Socialministe-
riet 1 et af udkastene ville begrense
retten til at tage hjaelp med til udlan-
det til 1-2 uger. Denne begrensning
blev fjernet pa Muskelsvindfondens
foranledning, hvilket er et staerkt ar-
gument for, at en sa snever begraens-
ning 1 hvert fald ikke kan komme pi
tale. Socialministeriet har over for
Muskelsvindfonden givet udtryk for,
at man ikke 1 sig selv har noget imod,
at hjelpen medbringes under ud-
landsophold af lengere varighed, men
at problemet alene knytter sig tl, at
man ikke vil betale store opholdsud-
gifter til en hjelper under et lengere
udlandsophold. Dette argument kan
bruges over for kommunen.

Hvis man har en hjzlperordning
og rejser til udlandet som led i akti-
vering eller revalidering, kan man i
gvrigt vaelge at ansette hjelpere 1 ud-
landet i stedet for at tage sine egne
hjelpere med. Dog kan udmalingen i
kroner og ere blive lavere, hvis man
rejser til et land med lavere lonniveau.
Derimod kan den ikke blive hojere,
end den ville have vaeret 1 Danmark.

D=kning af merudgifter

Eventuel hjzlp til rejse- og opholds-

udgifter 1 udlandet kan kun ydes i

serlige tilfelde, og kun efter en kon-

kret vurdering 1 kommunen. Deri-
mod kan retten i ovrigt til dekning
af merudgifter som folge af et handi-
cap bevares under ophold 1 udlandet.
Den hjelp, man har ret til at
medtage til udlandet (med de naevnte
begrensninger), gelder for felgende
bestemmelser 1 den nye servicelov:

§28: Merudgifter vedr. bern og
unge med et handicap.

§29: Dakning af tabt arbejdsfortje-
neste til foreldre med et han-
dicappet barn.

§31:Ledsageordning til personer
mellem 16 og 18 ar.

SOCIAL LOVGUIDE

vy

LOVGUIDE |
/T de kommende maneder vil vi i Muskel-
| kraft emne for emne gennemga de vigtig-
{ste regler i de nye sociallove, der traeder i
(kraft 1. juli 1998. Hermed kan medlem-
merne og andre interesserede samle et
| overskueligt st af vejledninger til regler, i
| som ofte er komplicerede.
Socialministeriet har for nylig udsendt vej-
ledninger om lovgivningen. Der er kommet
[hete 11 mere eller mindre tykke bager med
[en samlet vaegt pa ca. fem kg. Den enkelte |
|vil dog aldrig have brug for alle 11 bager,
men nok for to-tre stykker, maske flere.
| Prisen for hele sattet er ca. 1.500 kr. Hvis
|man ngjes med dem, man har allermest|
! brug for, er prisen “kun” 6-700 kr. {
Hermed opstar en meget vanskelig princi-|
piel problemstilling, for som bruger ber
;man naturligvis have let adgang til det re-
|gelseet, som éns ansggning bliver vurderet,
efter, og regelsaettet bgr vaere enkelt og
overskueligt. Pa den anden side viser erfa-
{ringen, at hvis regelsattet er alt for ukon- |
|kret, s& vil kommunerne lave deres egne|
detaljerede regler, som man ikke far kend- |
I'skab til, og de vil ofte veere ringere, end
| det var meningen fra Socialministeriets|
|side. Sa dette taler for mere detaljerede og !
‘omfattende regler. i
Hvis man har adgang til Internet kan man|
hente de mange vejledninger pa adressen |
(www.sm.dk. Her g&r man ind i “Retskilder”
'og vaelger dernaest “Vejledninger”. Inter-
| net-udgaven er dog temmelig uoverskuelig |
|pa grund af det simple layout. Muskel-
| svindfonden har anskaffet sig et antal vej- |
! ledninger, s& vi ogsa kan svare pa spgrgs-|
Imal om reglerne; men af gkonomiske
grunde har vi kun kebt et begraenset antal.
[Jeg vil vaere glad for at hgre, om der er!
|uklarheder i de artikler, vi bringer, eller om
Ider er problemstillinger, som bgr belyses.
| Kommentarer og spargsmal kan sendes til|
I mig pa Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C. Eller pa fax 33 25 20,
|18. Eller pd email Jorgen_Lenger@on-|
line.pol.dk.

{
I
|

§77: Hjelperordning.

§78:Ledsageordning til personer
mellem 18 og 67 ar.

§84: Merudgifter vedr. voksne med
et handicap.

§97: Hjelpemidler.

§99: Biler.

Dertil kommer, at kropsbarne
hjzlpemidler altid og uden begraens-
ninger kan medtages, og at biler altid
kan medtages i nogle fi maneder —
og 1 endnu lzengere tid hvis udlands-
opholdet skyldes aktivering, revalide-
ring eller uddannelse. Men her skal
man vere opmerksom pid reglerne
om indregistrering 1 opholdslandet.
Om ledsageordningen, side 35.
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Muskelsvindfondens folkevalgte

1998-1999

Viuskelsvindfondens reprasentantskab bestir af 21 med-
emmer samt formand og nastformand, som alle valges
if landsmededeltagerne. Bestyrelsen har ni medlemmer.
‘ormanden og nastformanden velges direkte pa lands-

Bestyrelsen:

Evald Krog
FORMAND FOR
BESTYRELSEN
A Ajstrup Byvej 19
M Ajstnip
| 8340 Malling
TIf 86 93 11 31

Jes Erik Jessen
studerende

medet, fem valges af og blandt repraesentantskabet og to
valges af og blandt medarbejderne. Bestyrelsesmedlem-
mer er valgt for ét dr.Valgperioden for medlemmer af re-
prasentantskabet er tre 4r.

Foto: Toke Hage, Mogens Laier og Peder B. Zeuthen

Peter Sand
Jens Lund projektleder
stud. jur. (medarbejdervalgt)
Sogade 6 F Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C 8000 Arhus C

TIf 86 13 52 12 TIf 89 48 22 22

Apnette Thomsen

NESTFORMAND Torben Madsen | larer
Lyngbygdrdsvej stud. peed. dat. Ajstrup Byvej 19
130 st. . Ahornvej 21 Ajstrup

2800 Lyngby 4180 Soro 8340 Malling

TIf 45 87 65 05 TIf 57 83 18 97 TIf 86 93 11 31

Annemnatie
Mikkelsen
Bue Andersen socialrddgiver Janne Unkerskov
direktor (medarbejdervalgt) medicinstuderende
/itoften 157 Kongsvang Allé 23 Ryparken 30, 1.th.
2990 Nivd 8000 Arhus C 2100 Kobenhavn & Bvrige repraesentant-

TIf 49 1477 5 TIf 89 48 22 22 Tif 31 20 50 95 skab side 30 L]
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Muskelsvindfondens lokale netvaerk

28

DSI
REPRASENTANTER

Kobenhavn og
Frederiksberg
kommuner

Janne Sander Knudsen
Gadekeervej 28, 2. tv.
2500 Valby

TIf. 3616 8541

Frank Steffensen
Gadekervej 28, 2. th.
2500 Valby

TIf. 3616 8541

Kobenhavns Amt
Jorgen Stage Johansen
Kaervaenget 6

2750 Ballerup

TIf. 4497 4239

Roskilde Amt
Lonnie Busted
Havehusene 23
2670 Greve
TIf. 4340 4304

Vestsjaellands Amt
Henning Andersen
Nysogird 79

4230 Skelskor

TIf. 5359 0701

Storstroms Amt
Finn Laursen
Friheden 24

4900 Nakskov
TIf. 5392 7052

og 5392 3344

Fyns Amt
(Amtsformand)

Birthe Malling
Gravlingelgkken 36 D,
Korup

5210 Odense NV,

TIf. 6594 3527

Sonderjyllands Amt
Edith Sibbesen
Bygaden 24

6372 Bylderup-Bov
TIf. 7476 2736

Vejle Amt
Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. 7552 8968

og 7552 9922

Ribe Amt
Hans Pedersen
Sprogoevej 100
6710 Esbjerg
TIf. 7515 7216

Ringkobing Amt
Eva Daniels
Humlegirden 17
7500 Holstebro
TIf. 9742 6446

Nordjyllands Amt
Dagny Randrup
Niels Mgrchsgade 13
9900 Frederikshavn
TIf. 9842 3978

Bornholms Amt

Lene Jorgensen
Engvej 6

3700 Renne
TIf. 5695 8999

KONTAKTPERSONER

Lokale kontaktpersoner for
Muskelsvindfonden

Jylland

Knud M. Jensen
Ormhgjen 4, Dostrup
9500 Hobro

TIf. 9855 7186

Dagny Randrup
Niels Morchsgade 13
9900 Frederikshavn
TIf. 9842 3978

Eva Korsgaard
Humlehaven 4, st. th.
7500 Holstebro

TIf. 9742 5253

Lissy Bonde Bratiner
Bakkevej 6

8654 Bryrup

TIf. 7575 6399

Bodil Pedersen
Almindingen 16
6000 Kolding
TIf. 7552 8968
og 7552 9922

Edith Sibbesen
Bygaden 24

6372 Bylderup-Bov
TIf. 7476 2736

Ingelise Rohde
Falkevaenget 49
8370 Hadsten

TIf. 8691 4001

Inge Lise Dahl
Sortebarvej 16, Sejs
8600 Silkeborg
TIf. 8684 6949

Ivan Jakobsen
Hjulbjergvej 107
8270 Hgjbjerg
TIf. 8627 2840

Anette Thomsen

Ajstrup Byvej 19
Ajstrup

8340 Malling
TIf. 8693 1131

Fyn

Birthe Malling
Gravlingelokken 36 D,
Korup

5210 Odense NV.

TIf. 6594 3527

Anni Winther
Christensen
Radyrvenget 37
5800 Nyborg
TIf. 6531 2277

Kirsten Schmidt
Nielsen

Plouggirdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup

TIf. 6475 1423

Sjeelland

Poul Erik Lou
Bangsebro Allé 40
4800 Nykgbing E
TIf. 5383 9691

Torben Madsen
Ahornvej 21
4180 Sore

TIf. 5363 1897

Peer Paduan
Drnevej 43
4261 Dalmose
TIf. 5358 8468

Lena Nielsen
Holtevej 10
4571 Grevinge
TIf. 5345 9586

Anita Kruse
Vildtbaneparken 6
2635 Ishgj

Tif. 4373 4711

Lene Maj Pedersen
Frederikshave 22, st. tv.
3400 Hillered

TIf, 4226 7609

Anette Lindelov
Provst Bentzonsvej
40, st.

2860 Seborg

TIf. 3167 9417

Frank Steffensen
Gadekervej 28, 2. th.
2500 Valby

TIf. 3616 8541

Janne Sander Knudsen
Gadekervej 28, 2. tv.
2500 Valby

TIE. 3616 8541

Inge Harpsoe

Banetoften 15
4700 Nestved
TIf. 5373 2925

Finn Laursen
Friheden 24
4900 Nakskov
TIf. 5392 7052

Tina Kirkegaard
Holmelundsvej 4
2650 Hvidovre
TIf. 3647 1806

Myasteni
Johannes Gravgaard
Ngrremarksvej 5,
Jerlev

7100 Vejle

TIf. 7586 5686

Inge Elisabeth Nielsen
Nyvej 3

4291 RudsVedby

TIf. 5356 1949

LANDSDAKKENDE
GRUPPER

Grupperne arrangerer kurser
m.m. for medlemmer i hele
landet.

Ungdomsgruppen
Maria Overgaard
Hansen
Hjulbjergvej 107
8270 Hojbjerg

TIf. 8627 2840

——ae

Mellemgruppen
Liselotte Bundgaard
Osterby Allé 122
8310 Tranbjerg

TIf. 8612 1002

Voksengruppen
Ole S. Jensen
Energivej 106
8420 Knebel

Tit. 8635 1031

Myotoni Danmark
Kristian Jensen
Slpdam Allé 122
2791 Drager

TIf. 3253 5552

Selvstendige
erhvervsdrivende
Seren Hgjgaard
Hansen

Valmuevej 4

8382 Hinnerup
TIf. 8698 7006

Muskuland
(u-landsgruppen)
Dan Brock

Trige Centervej 38
st.th.

8380 Trige

TIf. 8623 0920

Muskulost
(Ost-Europagruppen)
Rikke Kastbjerg
Torvevenget 214
8310 Tranbjerg
TIf. 8672 0570

REGIONALE
GRUPPER
Brugergrupper for medlem-
mer i et afgraenset geogra-
fisk omrdde

Foraeldregrupper

Nordjylland

Anni og Hans-Jorgen
Nielsen
Kornblomstvej 13,
Klim

9690 Fjerritslev

TIf. 9822 5494

Vestjylland
Anne og Henning
Olsen

Portvenget 10
7620 Lemvig

TIf. 9789 1651

Sydjylland 1
Karen Johnsen
Storegade 1

6780 Skarbxk
TIf. 7475 0401

Sydjylland 2
Annina Askholm
Bygmarken 76
6000 Kolding
TIf. 7551 0106

Sjaelland
Dorthe Berenth
Fjeldstedvej 48
2650 Hvidovre

© TIf. 3149 5827

Fyn 1
(Teenageboin)
Anette Thomsen
Ajtrup Byvej 19
Ajstrup

8340 Malling
TIf. 8693 1131

Fyn 2

Karin og Ejner Jensen
Baxkkevej 11, Heden
5750 Ringe

TIf. 6266 1562

Lolland-Falster
Poul Erik Lou
Bangsebro Allé 40
4800 Nykebing F
TIf: 5383 9691

Sjaelland Vest
Bent Knudsen
Larkeve) 36
4000 Roskilde
TIf. 4236 3928

Nordsjaelland
Connie Larsen
Sabyvej 51, Szby
4070 Kirke Hyllinge
TIf. 4240 4567

Feerperne

Seren Christiansen
Dalagoeta 19
FR-100 Thorshavn,
Feroerne

TIf. + 298 16 775

LOKALE GRUPPER
Grupperne arrangerer aften-
mader m.m. for medlemmer
i lokalomrddet

Bedsteforeeldre-
grupper

Jylland

Jytte Daugard
Skovparken 53, 1. th.
6000 Kolding

TIf. 7553 7510

Fyn

Rita Jakobsen
Sandager Kirkevej 31C
5610 Assens

TIf. 6479 1276

Sjelland

Lisbeth Jensen
Strandholms Allé 5 A
2650 Hvidovre

TIf. 3678 7073

Ungdomsgrupper

Nordjylland
Kim Juul
Feregade 21 st. th.
9000 Aalborg

TIf. 9813 0880

Gert Overvad Nielsen
Omegavej 87

9000 Aalborg

TIf. 9811 0195

Sydjylland
Peter Johnsen
Storegade 1
6780 Skzerbak
TIf. 7475 0401

Sjaelland

Steen Neumann
Knud Anchersvej 78 B
2610 Redovre

TIf. 3670 9441

Fyn

Brian Damsgaard
Blommegrenen 287
5220 Odense SO
TIE. 6615 9394

Midtjylland
Per Hvass
Byparken 26
8643 Ans

TIf. 8687 0029
og 4058 6629

Storstroms Amt
Claus S. Christiansen
Holger Brodthagensvej
161Y

4800 Nykebing F

TIf. 5482 5463

ALS-grupper

Arhus

Rudolf Helms
Klokkerbakken 50
8210 ArhusV

TIf: 8615 5923

Fyn

Verner Bundgard
Jensen
Berberrisvenget 4
5210 Odense NV
TIf. 6594 1564

Frederiksborg Amt
Carsten Rasmussen
Vangeleddet 9

3400 Hillerod

TIf. 4225 1018

Nordjylland
Poula Vestergaard
Odinsvej 19
9800 Hjerring
TIE. 9892 4598

Vestsjaelland
Finn Nergaard
Christiansen
Hyrdekerparken 43
Gundsemagle

4000 Roskilde

TIf. 4678 9925

Sydjylland
Erik Petersen
Valmuevej 1
7100 Vejle

TIf. 7583 9980

Hvidovre

Helle Foldager
Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222

Elisabeth Kotfitsen
Hvidovre Hospital
Kettegirds Allé 30
2650 Hvidovre
TIf. 3632 2755

BRUGERGRUPPER
For voksne mediemmer med
muskelsvind

Gruppe 1

Fyns Amt

Birthe Malling
Grevlingelpkken 36 D,
Korup

5210 Odense NV

TIf. 6594 3527

Gruppe 2

Fyns Amt

Kirsten Schmidt
Nielsen

Plouggirdsvej 5, Brylle
5690 Tommerup

TIf. 6475 1423

og 3034 1903

Gruppe 3

Vejle Amt

Lissy Bonde Briuner
Bakkevej 6

8654 Bryrup

- TIf. 7575 6399

Gruppe 4
Nordjyllands Amt
(Bassintraening)
Anette Nielsen
Ostmarken 14

9430 Vadum

TIf. 9826 9110

Gruppe 5
Nordjyllands Amt
Nora Madsen
Stensbovej 9

9541 Suldrup

TIf. 9837 8767

Gruppe 6
Storstroms Amt
Claus S. Christiansen
Holger Brodthagens
Vej 161Y

4800 Nykebing F
TIf. 5482 5463

Gruppe 7
Arhus Amt
Lone Larsen
Berupvej 209 E
8310 Tranbjerg
TIf. 8629 9342

Gruppe 8
Frederiksborg Amt
Tove Brinckman
Nordskraenten 43
2980 Kokkedal

TIf. 4576 0212

Gruppe 9

Jylland & Fynwyoioni)
Seren Munk Kvist
Egely Allé 12,1. D1
7100 Vejle

TIf. 7583 5838

Gruppe 10
Roskilde Amt
Bente L. Serensen
Vibevej 35

4000 Roskilde
TIf 4236 7317

Gruppe 11
Kobenhavns Amt
Torben Bjorn Andersen
Engbovej 18

2610 Redovre

TIf. 3670 1933

Gruppe 12
Kobenhavns Amt
Gudrun Hansen
Krogestykket 59 B
2730 Herlev

TIf. 4494 9455

Gruppe 13
Kobenhavns Amt
Berge Jensen Hein
Elmelunden 15.
2635 Ishgj

TIf. 4373 2193

Gruppe 14
sjlland
Kristian Jensen
Slgdam Allé 13
2791 Drager
TIf. 3253 5552
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Ovrige repraesentantskab: |

Foto: Toke Hage, Mogens Laier og Peder B. Zeuthen

Klans Bach Ulrik Ibsen
edb-assistent projekttekniker
Vestervang 30, 3. tn. Hundshejvej 8, Ganlose
8000 Arhus C 3660 Stenlose

TIf 86 18 94 46 Tif.20 71 04 25

L. R (s &
Anita Kruse Hans Pedersen

psykolog leerer
Vildtbaneparken 6 " Térnvej 2
2635 Ishoj 6870 Digod

TIf 43 73 47 11 Tif. 75 24 54 03

\

Dan Rene Brock Ivan Jakobsen
Sortidspensionist studerende
Trige Centervej 38 st.th. Hjulbjergvej 107

8380 Trige 8270 Hojbjerg
TIf 86 23 09 20 TIf 86 27 28 40

Ditte Guldbrand Peter Dahl Jensen
Christensen okonomi direktor
gymnasieelev Clemmi Falksvej 17
Dalstroget 97, st. 9492 Blokhus
2860 Soborg Tif 9824 8048

TIf 39 56 18 78

Jorgen Stage Johansen

Soren Hojsgaard,
direktor sikkerhedsleder
Valmuevej 4 Kervanget 6

8382 Hinnerup
Tif. 86 98 70 06

2750 Ballerup
TIf 44 97 42 39
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Thomas Krysiza Lars Steen Pedersen
pensionist projektleder
Soskrenten 68 Norrebrogade 36, 1.
Stautrup, 8260 Viby J. 7100 Vejle

TIf 86 28 43 40 TIf 75 72 62 83

Erik Myrmp Bente Persson
reg. revisor sundheds- og
Lovsangervej 48 socialdirektor
9600 Aars Ravnholtvej 164

Testrup, 8320 Marslet
TIf 86 29 15 38

TIf 98 62 37 03

Bruno Mansson Erik Petersen
advokat fortidspensionist
Dyrehavevej 44 Valmuevej 1
2930 Klampenborg 7100 Vejle

TIf 33 12 08 24 TIf 75 83 99 80



Jet hellige handicap

dins Gje

- miste for at vinde
"Alfred Holter
srgen, 1997

0 sider, 128 kr.

ndicappede beerer i kraft af deres
ndicap muligheden i sig for at
ni et bedre liv for sig selv og
res medmennesker til gavn for
le verden. Lidelsen ved handicap-
t indebazrer nemlig en mulighed
- at kunne forstd det felles i lidel-
1: “Sddan rummer det mulighed
- at opleve vilkdrene for “overle-
lse” for alle, uanset om det er dyr,
mter eller Jorden,” skriver Alfred
slter (s. 99) 1 sin bog Odins oje
:d undertitlen At miste for at vinde.
Ja, jeg blev. provokeret!

Med udgangspunkt i den nordi-
: mytologis sagn om, hvordan
lin betalte med sit gje for at fi lov
at drikke af visdommens kilde,
ler Alfred Holter gennem inter-
sws med 12 handicappede men-
sker det gamle sagn fi nutidig
evans. De 12 interviewede beret-
om deres bestrebelser pa at fi et
dt liv bdde arbejdsmeessigt og pri-
, og de viser, hvordan det at leve
>d et handicap er blevet en del af
positiv personlig udviklingspro-
;. Alfred Holter har lavet inter-
swene og samlet dem 1 tre temaer,
1 han selv indleder.
Interviewene er alle beretninger
1, hvordan de interviewede forst
r keempet mod deres handicap og
nzgtet det. For pd et tidspunkt 1
tes liv at se 1 gjnene at handicap-

t var en del af dem, som det ikke -

tter at kempe imod. Denne er-
1delse har for alle veret afgorende
- deres livsbaner, der nu, hvor de
r taget deres skeebne (som handi-
pede) pd sig, er positive pd det
rsonlige og arbejdsmassige om-

ride. Det bliver nasten sagt, at det
er fordi, de er handicappede, at de
har et godt liv, men altsd ogsid kun
naesten.

Holter tager afsat i forestillingen
om, at verden er af lave. Selv om de
materielle kir 1 dag er en fordel for
de handicappede, si lever vii en tid,
hvor Mammon er Gud og menne-
skeidealet er Barbie og Ken. De ma-
terielle verdier overskygger de hu-
manistiske og metafysiske aspekter
af livet. Men fysisk handicappede har
fiet en ‘gave’, fordi deres fysiske
seregenhed skyder sig kritisk ind
imellem dem selv og idealbilledet.
“Gang pa gang mi man som handi-
cappet konstatere, at dette normal-
billede der en lille smule, og man
mi stoppe op og sperge sig selv:
“Hvordan vil jeg leve fremover,
hvordan vil jeg leve 1 pagt med mit
egentlige jeg?! Man skal kunne se
sig selv 1 spejlet og merke, at ens
indre oplevelse af sig selv stemmer
overens med det, som spejlbilledet
viser. Da begynder man at opleve en
modenhed, en skenhed og en indre
ro. Man begynder at fole en storre
personlig sikkerhed, et sterre ansvar
for ens eget liv og de valgmulighe-
der, der dbner sig. Samtidig begyn-
der man at opleve mere medfolelse
og nastekeerlighed til andre menne-
sker og mere tolerance.” (s. 15)

Alfred Holter skriver, at bogen
er en inspirationsbog, hvor han
hiber, at andre handicappede kan
laere af de 12 at turde leve fuldt og
helt med og ikke mod deres handi-
cap. Og at ikke-handicappede kan
fi flyttet forestillingerne om (ang-
sten for?) handicappede.

Jeg tror, ligesom Holter og inter-
viewpersonerne, pi betydningen af
at leve med og bruge sit handicaps
kvaliteter i stedet for at bruge al sin
energi pd at fornegte og kempe

ANMELDELSER

imod en vigtig del af sig selv. Men
Alfred Holter fir 1 mine gjne gjort
denne banale og almenmenneske-
lige sandhed si stor og betydnings-
fuld for harmonien 1 verden, at det
giver bagslag og virker provokerende
pé mig.

Jeg synes, Holter gor “handicap-
pede” til en sztlig gruppe, der naesten
skal kanoniseres pa grund af de po-
tentialer, de har for at vise vejen for
menneskeheden. Man mi nedven-
digvis lese bogen, som om handi-
cappede har disse potentialer, som
ikke-handicappede ikke har. Selv om
Holter faktisk i en sidebemerkning
skriver, at han “tror”, at hovedvaeg-
ten af de 1 bogen omtalte erfaringer
er almenmenneskelige.

Jeg tror ikke pd, at ‘handicap-
pede’ er spor mere ens end andre
mennesker, og jeg tror slet ikke pa, at
de rummer sterre potentialer for
positiv menneskelig udvikling end
ikke-handicappede mennesker. Men
samend heller ikke feerre mulighe-
der. Jeg er heller ikke spor enig med
Holter 1 forestillingen om, at verden
er af lave. Ikke fordi jeg synes den
er serlig perfekt, men jeg har ingen
steder fundet beleg for at sige, at
menneskeheden tidligere kunne
leegge storre vegt pa tilveerelsens hu-
manistiske sider. Og ndr jeg ikke er
enig med Holter i dette synspunkt,
sd er det ogsd svert at se, hvorfor
handicappede skal bringe verden og
menneskeheden tilbage pi den gode
gamle kurs.

Jeg er med andre ord blevet godt
og grundigt provokeret. Og jeg er
blevet tvunget til at finde ud af, hvad
jeg mener. Megen erkendelse og
indsigt kan komme af uenighed, si
miske har Odins gje endnu engang
veret arsag til lidt visdom. Laes den
selv, og find ud af, hvad du inener!
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.edsageordningen

rseget med en ledsageordning i
e kommuner faldt si heldigt ud,
den nu er skrevet ind i service-
sen og er blevet permanent i hele
wdet.

Betingelsen for at fi en ledsage-
dning er, at man er mellem 18 og
ar, og at man pa grund af bety-
ligt og varigt nedsat fysisk eller
ykisk funktionsevne ikke kan faer-
s pa egen hind uden for hjem-
at. Der tenkes blandt andet pa
restolsbrugere, personer med be-
:gelseshandicap, blinde, svagt-
1ede og udviklingshemmede.

Hvis man bor i serlige amts-
mmunale botilbud, kan man fi
Isagelse fra amtskommunen efter
rt set samme retningslinjer som
dre.

Hvis man opfylder disse betin-
[ser, har man ret til at fa 15 timers
[sagelse pr. mined, og man be-
mmer selv, hvor man vil ledsages
n. Som eksempler nevnes at
mme hjemmefra, gore indkaeb,
ltage 1 kulturelle arrangementer

sociale aktiviteter osv., sa man

e behgver bede familie, venner
naboer om den slags.

Man har lov at opspare timer,
is man f.eks. kan forudse, at man
et tidspunke fir behov for ekstra
2lp, f.eks. i forbindelse med rejser.
m kan dog hejst opspare 90
1er, og man kan ikke gemme led-
etimer mere end et halvt ir. Det
sige, at det er hojst teoretisk, at
n kan opspare 90 timer, for det
udsatter, at man 1 seks maneder
i ikke bruger en eneste ledsage-
te til andet formal. Dette folger
e mindst af, at de nyeste opspa-
le timer bruges forst.
Kommunen kan fastsette regler,
ibrugte timer bortfalder, hvis man
e udtrykkelig har meddelt, at de
1 opspares. Opsparede ledsageti-
r bortfalder ikke ved arsskifte.

Man kan godt opspare, men ikke
lane, d.v.s. at man ikke kan bruge
ledsagetimer pa forhind.

Ledsagerens opgaver

Man har ikke et ubetinget krav pi
ledsagelse pad lige nejagtig det tids-
punkt, man vil, for kommunen
ansetter naturligvis ikke ledsagere til
at ledsage alle pa én gang. I et vist
omfang vil man bruge et “Forst-til-
melle-princip”, sa hvis man kan for-
udse et behov f.eks. juleaften, skal
man reservere ledsagelse 1 god tid.

En ledsager ma ledsage og i
ovrigt udfgre de funktioner, der
henger sammen med ledsagelse,
f.eks. hjelpe med overtoj, kerestol,
ganghjelpemidler osv., lefte varer
ned fra hylder i supermarkedet, baere
varer hjem, hjelpe ved toiletbesog,
kere bil eller hjzlpe med kommu-
nikation, hvis personen f.eks. har
vanskeligt ved at tale, si andre kan
forsta det.

Ledsageordningen er et supple-
ment til andre ordninger. Iser sup-
plerer den hjemmehjzlp, fordi hjem-
mehjxelperen jo netop ikke ma
ledsage, men — som navnet siger —
kun hjelpe i hjemmet. (I nogle
kommuner tages “hjem” si bogsta-
vehgt, at man godt ma pudse vinduer
pa indersiden, men ikke pa ydersi-
den!). Derimod kan ledesageordnin-
gen ikke supplere en hjelperordning.

Valg af ledsager
Det er kommunen (i enkelte tilfzelde
amtskommunen), der leverer ledsa-
gelsen. Man kan altsa ikke fi penge
til selv at ansztte en ledsager.
Kommunen skal dog sd vidt mu-
ligt finde ledsagere med samme in-
teresser som brugeren, og man skal
sd vidt muligt have den samme led-
sager hver gang. Onsker om en be-
stemt ledsager skal si vidt muligt
imgdekommes.

SOCIAL LOVGUIDE

Udgifter ved at have en ledsager
med, f.eks. 1 biografen, pa rejser eller
pa restaurant, skal man som hoved-
regel selv betale; men Muskelsvind-
fonden har dog faet indfort, at kom-
munen i serlige tlfzelde kan dekke
udgifterne. Det gelder iser, nir
kommunen skenner, at brugeren al-
ternativt ikke ville komme ud.
Hvordan man si vil afgere dét
sporgsmal.

Socialministeriet opfordrer i
ovrigt 1 vejledningen til, at kommu-
nerne er opsegende med hensyn til
at tilbyde ledsagelse, fordi en del
mennesker, der kan have gavn af
ledsagelse, maske ikke selv kan/vil
tage initiativ til at sege om det.

Desuden opfordrer Socialmini-
steriet kommunerne til at inddrage
handicapforeningerne i samarbejde
om ledsageordningen og at inddrage
brugerne selv 1 administrationen

Ledsageordning for

bern og unge

Reglerne for ledsageordning tl

bern — eller rettere sagt: unge — lig-

ner pa de fleste punkter reglerne for

ledsageordning til voksne. Men der

er dog en rzekke undtagelser, bl.a.:

* Man skal vere mellem 16 og 18 ar.

* Man skal vaere hjemmeboende.
Altsd ikke f.eks. institutionsbeboer.

* Man skal have foreldrenes accept.

* Man kan f3 op tl 15 timer om
maneden. Altsa ikke 15 timer eller
ingenting, som det galder for
voksne, men f.eks. 10 timer, hvis
dette er, hvad behovet vurderes til.

* Vejledningen navner intet om op-
sparingsmulighed for 16-18-arige,
sa Muskelsvindfonden har rettet
henvendelse til Socialministeriet
og spurgt, om denne mulighed ek-
sisterer eller ej.
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Glem ikke hvorfor vi er her

Et sprudlende medlemsdemokrati, en afbalanceret professiona-
lisme, et teet internationalt samarbejde og et bredere indtagts-
grundlag — fire vigtige omrdder [ de kommende dr, mener
Muskelsvindfondens nye direktor, Marianne Frederiksen

Hun begyndte som barselsvikar i
oplysningsafdelingen 1 1985. [ dag
itar der direkter pd hendes visitkort.
De 13 mellemliggende ir dekker
kke over en bevidst og malrettet
treben mod toppen. For selv om
wn erkender, at hun har faglige am-
sitioner og vil videre 1 sin egen per-
onlige udvikling, handler det ikke
»m titler og ydre positioner. Det, der
retyder noget, er snarere, om hun er
stand til at flytte sig, udfordre sig
elv og gribe mulighederne, nir de
1 der. '

Og det mi man sige, at Muskel-
vindfondens nye direktor med det
ulde navn Karen Marianne Frede-
iksen, 41 dr, har gjort. Siden hun
lev “hzngende” efter vikariatets
dlgb, har hun stort set veret rundt
alle kroge af organisationen og haft
1ange forskellige arbejdsopgaver og
anktioner. Det gennemgiende traek
ed de mange skift har veret udfor-
ringen i opgaverne. Muskelsvind-
»nden har veret og er en spand-
nde arbejdsplads, mener hun, fordi
1an selv har stor indflydelse pa sit
‘bejde og gode muligheder for at
rege det i den retning, man selv
mes er rigtig. Det gjaldt dengang,
7 det gelder 1 dag.

“Ellers havde jeg ikke vaeret her

lenge og slet ikke sagt ja til at blive
rektor,” indremmer hun blankt.

Men direktorposten gik Mari-
e Frederiksen ikke efter, og hun
ir derfor ikke blandt ansegerne, da
illingen blevet sliet op 1 efterdret
197. Det skulle vere en person
lefra, tenkte hun lige som de fle-
> andre, indtil det viste sig, at det
1 svert at finde en person, der
inne leve op til de krav, bestyrelsen

havde stillet. Og indtil Evald Krog
direkte opfordrede hende til at
melde sig som kandidat.

“Dengang forestillede jeg mig, at
jeg skulle koncentrere mig om mit
socialantropologi-studie pd Aarhus
Universitet. Men nogle gange bliver
Livet anderledes, end man regner
med,” siger hun med et smil. Det
gor abenbart ikke spor, at livet er
indrettet sidan.

Mange overvejelser

Men skiftet fra medarbejder til di-
rektor var stort og kraevede ogsa
mange overvejelsei', for hun turde
sige ja.

“Det var vigtigt for mig at vur-
dere, om jeg troede, jeg kunne give
det, Muskelsvindfonden havde brug
for lige nu, og om jeg kunne ud-
fylde funktionen som direktor,” siger
hun. ‘

Hendes konklusion var, at det
kunne hun. En afgerende faktor for
hendes ja var, at hun igennem de se-
neste 4r har studeret statskundskab
og socialantropologi pd Aarhus Uni-
versitet ved siden af sit nedsatte
timetal pd Muskelsvindfonden. Det
har givet hende mulighed for dels at
beskaftige sig med andre ting, dels at
se Muskelsvindfonden udefra og fi
inspiration fra andre sider.

En anden faktor var, at skiftet
egentlig ikke var sd fremmed for
hende. I de sidste fire-fem dr har hun
haft meget selvsteendige arbejdsop-
gaver 1 Muskelsvindfonden og pi
mange mdder vaeret sin egen arbejds-
giver.

“Men det er da rigtigt, at jeg
ikke har konkret ledelseserfaring,
som kravet lgd 1 annoncen. Men jeg

vil ogsa sette spergsmilstegn ved,
om Muskelsvindfonden har behov

for en traditionel ledelse. Vi har
mange dygtige medarbejdere, som
ikke har behov for en ledelse i den
forstand, men derimod behov for
sparring og support, nir de presen-
terer idéer og ensker. Og dér har jeg
den fordel, at jeg kender omriderne.
Det er lettere at fungere som spar-
ringspartner, nr jeg ved, hvilke op-
gaver der er, og hvor vanskelighe-
derne ligger i det daglige,” siger hun.

Efter Marianne Frederiksens
vurdering har Muskelsvindfonden 1
disse dr ikke brug for fornyelse ude-
fra, men i hejere grad behov for at
koncentrere sig om de meget store
projekter, der er blevet sat igang i de
seneste dr: Musholm Bugt Feriecen-
ter, ALS-projektet, Marselisborg-
Centret og at nd overskudsmailet om
at have likviditet til et ars drift. Et
mil, der blev opstillet for nogle ir
siden, men som langt fra er opnaet
endnu.

Det er dog ikke ensbetydende

- med, at der ikke vil ske nyt i orga-

nisationen. Det handler ifolge Mari-
anne Frederiksen om at prioritere
arbejdsopgaverne, gore tingene pa
en anden mide eller sige noget fra.
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Det sidste har Muskelsvindfonden
mdske sverest ved, indremmer hun.

“Men det er ogsa styrken ved or-
ganisationen. Det kan vere frustre-
rende, at det velter ind med gode
idéer, og man kan fi lyst til at deempe
dem lidt og koncentrere sig om det,
der er i gang. Men det er de gode
idéer, der bringer os videre. Hvis vi
ikke havde begge aspekter i denne
organisation, si var Muskelsvind-
fonden ikke blevet det, den er i dag,
og jeg havde heller ikke syntes, det
var sjovt at sidde i denne stol. Det er
jo det, der giver begejstringen og dy-
namikken i organisationen, men det
er selvfolgelig ogsa det, der gor, at vi
andre gange halser langt bagefter.
Kunsten er at finde balancen mellem
de to modpoler,” siger hun og mener,
at hun selv rummer begge sider:
Den, der kan begejstres og den, der
kan sette sig koncentreret ned i lang
tid og arbejde med detaljer og vere
den konforme. Begge dele fir hun
brug for.

Lysten vender tilbage

En af de vigtige opgaver lige nu er
ifolge Marianne Frederiksen at f3 af-
balanceret den professionalisering,
Muskelsvindfonden har varet igen-
nem i de senere ir.

“Milet ma vaere at fastholde og
udvikle en aktiv medlemsforening,
og det synes jeg, er vildt speendende
at vaeere med til. Udfordringen lig-
ger i at finde balancen mellem pi
den ene side 60 professionelle an-
satte og pd den anden side medlem-
merne. Vi md aldrig glemme, hvor-
for vi er her”

Medlemmerne har altid spillet
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“Der er en fare i, at ndr man bliver en stor
arbejdsplads, kommer man til at sporge
hinanden mere og medlemmerne mindre.
Muskelsvindfonden skal ikke bare veere en
arbejdsplads, for sd er vi blevet for
professionelle,” siger Marianne Frederiksen.

en stor rolle for Marianne Frederik-
sen. Manglede hun f.eks. inspiration
og energi 1 sit arbejde, behgvede
hun blot deltage i et medlemsarran-
gement for at fi lysten og idéerne
tilbage.

“Det kan blive uvirkeligt, hvis
man blot sidder bag sit skrivebord.
Det er utroligt vigtigt at komme ud
og mede vores redder — medlem-
merne — uanset hvor man sidder i
organisationen. Der er en fare i, at
ndr man bliver en stor arbejdsplads,
kommer man til at sperge hinanden
mere og medlemmerne mindre.
Muskelsvindfonden skal ikke bare
vere en arbejdsplads, for sd er vi ble-
vet for professionelle,” mener hun.

Netop inddragelsen af medlem-
merne og det sprudlende og aktive
medlemsdemokrati er et omrade,
Marianne Fréderiksen setter meget
hajt. Allerede 1 lobet af sommeren
vil hun tage nogle konkrete initiati-
ver og foresld repraesentantskabet at
nedsette et institutudvalg og et
medlemsarbejde-udvalg bestiende af
bide medlemmer og medarbejdere.
Begge udvalg skal veere radgivende i
forhold til henholdsvis Institut for
Muskelsvind og medlemsservice. In-
stitutudvalget skal f.eks. inddrages 1
faglige diskussioner for at holde fag-
folkene fast i, hvad det gode liv er
og 1 tankerne om rehabilitering og
det hele menneske. Det handler jo
om medlemmernes hverdag.

Vanvittigt sveert at trylle

Pa gkonomi- og indsamlingssiden
ber Muskelsvindfonden inddrage
flere i idéudviklingen, si indsam-
lingsaktiviteterne kan spredes og

fonden i sidste ende opnd sit over-
skudsmal, lyder budskabet fra den ny
direkteor.

“Det er vanvittigt svart at trylle
pé det omride, og det vil det ogsa
vere for en person, man hentede
ind udefra. Men jeg tror, jeg vil vaere
i stand til at skabe samarbejde in-
ternt i organisationen og i stand til at
bruge de ressourcer, der er til stede
pd en anderledes mide, sd vi kan
flytte os pd indtegtsgrundlaget. Det
er 1 hvert fald min ambition.”

Konkret har Marianne Frederik-
sen planer om at samle medarbej-
dere pi tveers af afdelingerne, men
ogsd inddrage eksterne folk — bide
personer fra medlemskredsen, der
har konkrete erfaringer pi omradet,
og de store samarbejdspartnere for

at fa nye og flere indfaldsvinkler pi
indtaegtskilderne.

En anden maerkesag for Muskel-
svindfondens nye direktor er det in-
ternationale samarbejde, som hun
gerne vil veere med til at udvikle og
styrke. Ikke for at ferne organisati-
onen fra de mail, man har sat sig,
men fordi man kan lere meget ved
at veere sammen med folk fra andre
lande. Dermed mener hun bide i
Europa og resten af verden, herun-
der ogsi ulandene, hvor Muskel-
svindfonden allerede har samar-
bejdsprojekter.

“Jeg er glad for, at bestyrelsen al-
lerede her i foriret har besluttet at
arbejde for, at Evald skal blive for-
mand for Wamda (Verdensorganisa-
tionen for muskelsvindorganisatio-

ner, red). Det giver os nogle helt
unikke muligheder for at udvikle
vores internationale samarbejde, som
vi i forvejen har nogle gode traditi-
oner for. Uden det internationale
samarbejde vil vi risikere at ga ista,”
mener hun.

Kendt for andet end koncerter
Marianne Frederiksen har mange
ambitioner pa Muskelsvindfondens
vegne. Et mil ville f.eks. vere, at
Muskelsvindfonden i fremtiden ikke
bare fremstod som en sterk koncert-
organisation, men ogsa den organi-
sation i Danmark, der havde et
aktivt, livligt og sprudlende med-
lemsdemokrati.

Et andet mal ville vare, at Insti-
tut for Muskelsvind fortsat var i

forertrojen pa det behandlingsfag-
lige omride og over for det offent-
lige stadig fremstod som eksperterne
inden for muskelsvind.

“Selv om vi gor det godt, kan vi
altid blive bedre. Vi skal hele tiden
veere sikker pd, at det arbejde vi ud-
forer, er bedre end det, det offent-
lige laver, ellers er der ingen grund
til at veere her,” siger hun og mener,
at det ogsi gelder de gvrige omri-
der, Muskelsvindfonden beskaftiger
sig med.

“Vi skal ikke bare vere pa for-
kant med udviklingen, vi skal selv
veere med til at skabe den, ligesom vi
hidtil har gjort. Det skal vi stadig
vaere kendt for,” mener hun. n
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ribytterne
oget om grupperinger

r var engang en lille gruppe
nnesker, der samlede pa frimaer-
- De havde alle mulige slags fri-
erker. Der var nogle med blom-
r pd, nogle med rumfart og
nerker fra alverdens lande. De
sdtes jevnligt for at beundre og
kutere hinandens marker. De
e ogsi meget om, hvordan de
nne skaffe sig mere viden og ud-
le deres samlinger.

En dag var der én, der foreslog, at
skulle lave en forening for alle,
- interesserede sig for de smukke,
i stykker papir, som verden har
1dt siden midten af’ 1800-tallet.
e syntes, det var en magtig god
.De gik 1 gang med at lave ved-
rter, pressemeddelelser og sendte
itationer ud til alle interesserede,
-havde lyst til at mede op til den
ste generalforsamling.

inge medte op, og flere fulgte .

r 1 drene derpd. Endelig var det
ligt at medes med andre, der
rde samme lidenskab. Der blev
tet mange mearker, skabt mange
iskaber og udvekslet mange kloge
| om frimearker. Der var en eufo-
< stemning, nir medlemmerne,
- nu kaldte sig “fribytterne”,
dtes til frimaerkeseminarer.

Foreningen tjente de fleste af
sine penge pd udstillinger. Pengene
blev brugt til indkeb af lupper, pin-
cetter, takningsnegler og kataloger,
til stor gavn for medlemmerne.

[ de forste mange ir samledes med-
lemmerne pi tvaers af interesserne
for hver sin type af frimeerker, og det
var ikke usedvanligt at hore med-
lemmer med interesse i tyske maer-
ker diskutere med andre, der havde
gronlandske maerker som deres spe-
ciale. Ofte gik snakken om, hvilke
nye lupper der var kommet pd mar-
kedet, eller om hvordan man som
ny fribytter bedst kunne undgi de
faldgruber, der var, nir man ville
starte sin nye tilvaerelse som frimeer-
kesamler. Mange havde gode og
nyttige erfaringer at videregive til de
andre.

Men efterhinden som der kom
flere og flere medlemmer til, opstod
der et behov for at registrere den
viden og den ekspertise, der fandtes
om de forskellige typer af marker.
Fribytterne oprettede derfor en Vi-
dens- og Byttecentral, der 1 daglig
tale blev kaldt VB-centralen. Der
blev arrangeret specielle udvekslings-
weekends for mange af de grupper,
der opstod med hver deres lille spe-
ciale. Man specialiserede sig og ud-
dannede sig 1 sine egne frimarker.

Ved foreningens 25 drs jubileeum var
det en af de mest kendte fri-
markeforeninger 1 hele landet, og
selv 1 udlandet var der stor respekt
om organisationen. Fribytternes
store succes skyldtes 1 hej grad det
store engagement, som mange
medlemmer udviste. De havde
selv vaeret med til at skabe de
aktiviteter, der foregik 1 fore-
ningen, og de havde hele tiden
haft frimarkerne som felles in-
teresse. Uanset om den ene var

DEBAT

“franskmerke-bytter”, “sg-sports-
bytter” eller “dyre-bytter”, si tolte
de sig alle som fribyttere.

Det blev almindeligt at oprette for-
skellige grupper med hver deres helt
seregne Interesse.

Ved tiden for den drlige general-
forsamling var det almindeligt at
here bemarkninger fra grupperne
om, hvor vigtigt det var for “blom-
ster-bytterne” eller “kina-bytterne”
at fi en af deres repreesentanter valgt
ind 1 de politiske organer for at vare-
tage netop deres interesse.

Fra mange andre lignende fore-
ninger, sdsom veterantraktorsam-
lerne og mentsamlerne, kendte man
alt for godt problemet, der havde
medfort langvarige og bitre stridig-
heder de forskellige grupper imel-
lem og 1 nogle tilflde fort til dan-
nelsen af flere mindre foreninger.

. Fribytterne henvendte sig til
deres egne medlemmer og andre
foreninger om rad og vurdering af
situationen, og siden har ingen hort
fra dem...

PS! Enhver lighed med foreningen
Muskelsvindfonden er tilsigtet.

Dan R. Brock er medlem af Muskel-
svindfondens repreesentantsskab.
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Af Jorgen Stage

Johansen
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Ingen udstigning i Korsor

Om en handicapservice, der ikke bare korer pd skinner

En edelagt kobling, der beted 3
dage pd verksted for kassebilen i
Slagelse, var den wrgerlige start pa
familiens piskeuge.

Selv om feriemilet — det nye
Musholm Bugt Feriecenter i Korsor
— er spendende og specielt indrettet
for kerestolsbrugere, kunne stedet
med de mudrede og vindbleste om-
givelser ikke helt udfylde rammen
for oplevelseslystne geaster. Derfor
opstod hurtigt den tanke, at bilsam-
menbruddet og begraensninger i be-
vaegelsesmulighederne kunne kom-
penseres af en togtur til Odense. Den
nye station i Korser ligger nemlig
mindre end 1 km fra feriecentret —
en overkommelig distance, ogsd nir
man som Sigrid bruger el-karestol.

Men den felgende dags henven-
delse til DSB-Korser blev indled-
ningen pi et handlingsforleb, som
ville have fiet H.C. Andersen til at
tage forbehold for sin udtalelse “at
rejse er at leve”. Pladsreservation var
ikke mulig, men med en keorestol
kunne vi komme med de tog (ét
hver time), som medtager cykler,
barnevogne etc. Der ville ogsd vere
assistance til at betjene den lift, som
er forudsetningen for at komme pa
toget, men DSB-Korser havde en
vaesentlig begrensning. Vi skulle
vere tilbage i Korser inden kl.
14.30, fordi deres servicemedarbej-
der gir hjem pa dette tidspunkt.

Det kom frem, at DSB-Korsor
har en aftale med TAXA om at yde
assistance til betjening af lift, ndr ser-
vicemedarbejderen har fri, eller nir
han 3 timer hver formiddag betjener
andre stationer. Gebyret for at til-
kalde TAXA er 500 kr. pr. gang, og
stationsforstanderen afviste at yde
den service, fordi vi ikke havde hen-
vendt os to degn — men kun ét
dogn — for togafgang. Hvis vi selv
var indstillet pa at betale 500 kr., var
det en anden sag!
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Tom perron

Odense 14 lige pludselig meget langt
vaek. Men det var alligevel et num-
mer for groft! En opringning til
DSB’s hovedkontor og en kort sam-
tale med en forstdende medarbejder,
gav resultat inden for et kvarter.
DSB-Korser blev, som de udtrykte
sig, “palagt” at hjzlpe os, og 1 denne
“muntre” stemning fik vi telefonisk
aftalt afgangs- og ankomsttider for
turen den folgende dag. De rele-
vante tider ville Korsegr faxe til
Odense, sd vi kunne komme ud og
ind af toget begge steder.

Tre af aftalerne gik som aftalt,
den fjerde kiksede. Efter en fin dag i
Odense med Jernbanemuseum (vi
havde endnu ikke fiet nok af DSB)
og H.C.Andersens Museum var per-
ronen tom, da vi ankom til Korser
station kl. 20.44. En meget hjelpsom
togkondukter forsegte at skaffe sig
adgang til det rum, hvor liften stod.
Forgxves — noglen passede ikke, og
efter nogle minutter stod situationen
klar. Familien mdtte dele sig i to
grupper — lillesgster og mor dannede
en gruppe, der segte mod Musholm-

centret, Sigrid og undertegnede ud-

gjorde sd den gruppe, som segte nye
udfordringer 1 IC3-toget mod
Kebenhavn med naste stop Slagelse.

Togkondukteren fik ikke set
mange billetter pd den streekning.
Hans forste forseg pd at {3 bragt den
ufrivillige forleengelse af togturen til
opher var en aftale med Falck om
at assistere 1 Slagelse, men Falck
ndede med en reaktionstid pd ca. 25
minutter aldrig at gere nytte. Efter et
lengere stop i Slagelse fandt tog-
kondukteren en lift — desverre fast-
list med en kede — og ligesom i
Korsor var stationen 1 Slagelse tilsy-
neladende uden personale. Efter en
samlet forsinkelse pa ca. 20 minutter
fik vi sd det forstielige valg, at vi
enten mitte kore videre, eller at Sig-

rid inkl. el-stolen mitte baeres ned.
Det skete med sarskilt loft af kore-
stol og af Sigrid med hjzlp fra tre
medpassagerer. Det var ikke uden
betenkelighed, at vi accepterede
denne “afstigning”, da Sigrid er ryg-
opereret i februar.

Odense-Korsgr pa 0 min.

Med togkondukterens hjxlp fik vi

en gratis hjemtransport 1 TAXA il

Korser, og naste dag blev det si

konstateret, at DSB-Korser havde

begdet den fejl at bestille assistance i

Odense og Korser til samme tid —

en fejl, der fremgik af faxen til

Odense. DSB mitte erkende, at de

endnu ikke kan klare streekningen

Odense — Korser pd 0 minutter, og

beklagede da ogsi fejlen.

Med til historien herer ogsi, at
en af Sigrids veninder tre dage se-
nere oplevede at komune 1 en naesten
tilsvarende situation, hvor hun og el-
korestolen mitte baeres ud i Ring-
sted med hjelp fra Falck.

Vores rejseoplevelser giver an-
ledning til at rejse nogle sporgsmil,
som vi gnsker DSB’s holdning til:
1. Kan DSB redegere for de erfarin-

ger, der er gjort med lift i de en-
kelte tog, siden den lesning er op-
givet?

2. Hvilken personalekreds opleres i
betjening af de simple perronlifte,
som i dag benyttes?

3. Kan DSB forestille sig, at samtlige
lifte bliver tilgengelige med en
standardiseret nggle, s eksempel-
vis togpersonalet 1 en nedsitua-
tion kan skaffe sig adgang til og
betjene en lift?

4. Giver placeringen af Musholm
Bugt Feriecenter 1 umiddelbar
nzrhed af den nye station i Kor-
sor anledning til, at DSB vil hgjne
serviceniveauet pd Korsgr station?

Gode tog til alle

DSB har i et brev til Jorgen Stage
Johansen beklaget Korsor stations fejl og
manglende sevice i den konkrete sag om
datteren Sigrids rejse til Odense. Man
har “fulgt op pd sagen” over for Korsor
station, og i ef kommende nummer af
medarbejderavisen “DSB i dag” vil epi-
soden blive omtalt, si gentagelser for-
habentlig kan undgds.

Som svar pd Jorgen Stage Johansens
fire sporgsmél har trafikinspektor Leif
Hennings, DSB Regionaltog, sendt
Muskelkraft folgende indleeg:

Efter at have lest om Sigrids rejse-
oplevelser vil nogen miske fristes til
at konkludere, at DSBs handicapser-
vice ikke fungerer. Det gjorde den
tydeligvis heller ikke 1 det beskrevne
tilfelde, men det md dog ikke for-
lede nogen til at tro, at det konkrete
hendelsesforlob  afspejler
generelle serviceniveau overfor vores
handicappede kunder. For sidan for-

vores

holder det sig naturligvis ikke.

Starten pd Sigrids eventyrlige rejse til Ocense.
Korsor station lofter efter ordre fra DSB's hoved-
kontor i Kpbenhavn kerestol og passager ombord.

[ DSB har vi en mélsetning om
at kunne tilbyde gode tog til alle. Set
med en korestolsbrugers gjne er den
ideelle losning tog med indbyggede
karestolslifte, og opfyldelsen af dette
onske indgir da ogsd 1 DSBs vision
om gode tog til alle. Onsket vil i
forste omgang blive opfyldt med
den forestdende leverance af nyt S-
togsmateriel, som 1 modsztning til
de prototypetog, der allerede er
leveret, vil vere “todt” med indbyg-
gede karestolslifte. Men ogs 1 kom-
mende leverancer af regional- og
flerntogsmateriel arbejdes mod en
losning med indbyggede lifte, og der
er siledes pd ingen mdade tale om, at
denne losning er opgivet af DSB.

I de cksisterende tog, som ikke
har indbyggede lifte, loftes kore-
stolsbrugere ind og ud af toget ved
hjelp af lifte, som findes pa en lang
raekke storre stationer. Liftene betje-
nes af personale, som er instrueret i
liftenes betjening, hvad enten det
drejer sig om personale pi statio-
nerne eller vores togpersonale.
Hvem, der udferer opgaven, varierer
alt efter personaleressourcerne pi
den enkelte station. I de tilfelde,
hvor vi ikke selv har udstyr eller per-
sonale til at lese opgaven, bestiller vi
Falck til at lose opgaven for os.

P4 stationerne opbevares liftene
normalt bag lis og sld, nir de ikke er
i brug, for at sikre dem mod haer-
veerk. Det er naturligvis trist, at det er
nedvendigt, men vi har faktisk varet
ude for, at en handicaplift har veeret
smidt ud pa sporet. Og en genstand
af den storrelse 1 sporet udger en si
alvorlig sikkerhedsrisiko, at vi ned-
vendigvis mi gardere os mod genta-
gelser. En standardiseret nggle har vi
ikke overvejet, da vi ikke hidtil har
haft problemer med den nuverende
ordning, hvor medarbejdere fir ud-
leveret de nagler, som de har brug
for i deres daglige arbejde.

Med hensyn til den konkrete sag
kan jeg kun beklage, at det gik sa
galt som beskrevet. Det er korrekt, at
vi anbefaler korestolsbrugere at be-
stille deres rejse senest to dage i for-
vejen. Dels for at vi kan ni at tilret-
telegge den hjelp, som der er behov
for, og dels fordi de sarlige kore-
stolspladser i InterCity togene, som
to dage for togets afgang stadig er
usolgte, frigives til almindeligt salg
til f.eks. barnevogne og cykler for at
udnytte den begrensede kapacitet
bedst muligt. Det er dog ikke ens-
betydende med, at vi ikke tager mod
bestillinger fra korestolsbrugere efter
denne dato — blot kan vi ikke efter
dette tidspunkt tilbyde samme sik-
kerhed for, at det kan lade sig gore at
arrangere den onskede rejse.

En af forudsztningerne for, at vi
kan tage godt imod en kunde i
kerestol, er, at der er personale til
stede til at yde hjzlp. Er der ikke
personale tilstede, sd vi selv kan yde
hjxlp, er det naturligvis oplagt at
forsgge at skaffe hjzlp udefia, hvad-
enten det sd er fra Taxa eller Falck.

Generelt folger vi udviklingen i
det lokale samfund, herunder ogsd i
Korser, og vi tilstreber at tilpasse
vores serviceudbud efter eftersporgs-
len og de lokale forhold. Principielt
burde placeringen af feriecentret ved
Musholm Bugt ikke give anledning
til hejnelse af serviceniveauet pa
Korsegr station, da servicen naturlig-
vis skal veere 1 orden 1 alle tilfelde.
P3 baggrund af den aktuelle sag har
vi imidlertid planer om at precisere
vores politik pd handicapomridet
overfor vores salgspersonale via et
indleg i DSBs personaleavis “DSB i
dag”, som tager udgangspunkt i den
konkrete sag, og de vidtreekkende
konsekvenser som mangelfuld ser-
vice pd netop handicapomrddet hur-
tigt kan f3.
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Nekrolog

Af Evald Krog

Det fylder én med tomhed og
magtesloshed at modtage meddelel-
sen om, at Henning Olesen er dod.Vi
har i Muskelsvindfonden haft et stort
venskab og et omfattende samarbejde
med Henning 1 adskillige 4r. Forst og
fremmest 1 hans periode i Arhus amt
som socialdirektor og amtskommu-
nal direkter, men s sandelig ogsd, da
Henning fik posten som departe-
mentchef i Arbejdsministeriet.
Henning Olesen var en enesti-
ende stotte og inspirator for Muskel-
svindfonden i sivel opgangstider som
nedgangstider. Han var en afgerende
brik 1 tilblivelsen og opbygningen af
MarselisborgCentret. I 1994 bragte
vi en artikel 1 Muskelkraft at Hen-
ning Olesen, hvor han bl.a. udtalte:
* MarselisborgCentret er et spaend-

ende projekt og resultatet af visio-
ner, vedholdenhed, mod og vilje
til at tenke nyt fra alle de delta-
gende parter.

* Den bzrende ide er at bevare den
lille organisations fleksibilitet og
dynamik og samtidig gennem
overordnet koordinering og sam-
arbejde at samle disse organisatio-
ners viden og kreativitet.

* MarselisborgCentret skal blive et
lokomotiv for udviklingen af nye
samarbejdsstrukturer.

Personligt har jeg haft den store
glaede igennem seks dr at sidde i be-
styrelsen for DATCH (Dansk Tek-
nologi Center for Handicappede)
sammen med Henning. Dynamik
og fremsynethed stod gverst i alt,
hvad Henning Olesen rorte ved.

Henning var et fantastisk men-
neske. Og han var ikke kedelig. Vi
havde 1 1989 et alvorsfyldt mede 1
Ajstrup. Det faldt sig sidan, at Dan-
mark spillede fodboldlandskamp mod
Bulgarien netop den dag. Jeg blev
midt under forhandlingerne indlagt
til at overvaere kampen sammen med
Jorgen Lenger, Marius Byriel og
Henning Olesen. Det blev et par
muntre timer under hgje rib. Selv
jeg,som er ganske ukyndig i fodbold,
begyndte at rabe. Efter en 2-0 sejr til
Danmark vendte vi tilbage til for-
handlingsbordet med fornyet kraft.

Vi stir tilbage uden Henning
Olesen, men hans tanker og visio-
ner lever videre.

Et historisk sjeblik.
1 handicappet (Dick
ochius fra Hollgnd),

der repraesenterer
andicappede, inter-
fewes til tiekkisk tv.

Peter Johnsen og Christian Finne
skriver fra et seminar 1 Prag:

Der var to muskelsvindlere fra
hvert af de 10 deltagende europwiske
lande, sd der var en del, man skulle
lzere at kende. Derfor blev vi delt i
tre nye grupper hver dag, s vi pi
den mide fik mulighed for at snakke
med alle. Det var en god traening.

En pige fra Estland fortalte, at
folk med handicap 1 hendes land er
rigtigt darligt stillede med hensyn til
uddannelse og job, fordi skoler, ar-

bejdspladser og offentlige steder ikke
er bygget til eller tilgengelige for
handicappede. Mange kunne fortelle
om lignende forhold i deres land.

Vi og nogle fra Irland havde en
lidt sar oplevelse, da vi en dag var
inde pd McDonald’s. Nir vi kiggede
ud af vinduet, si vi nzermest folk pa
gaden stoppe op og glo pa os, som
om vi var aber 1 zoologisk have!

P3 seminaret leerte vi om, hvor-
dan man kontakter og omgis medi-
erne.Vi kunne tydeligt meaerke, at det

var deltagerne fra ostlande som f.eks.
Bulgarien og Litauen, der havde
mest brug for at be- og atkrefte et
ofte negativt syn pid og fordomme
om handicappede.

Lederen af seminaret, den 29-
arige Dick Cochius fra Holland, blev
interviewet til tjekkisk tv, hvilket var
et historisk gjeblik, fordi det stort set
var ferste gang, at en handicappet,
der reprasenterer handicappede og
deres sag, kom i fiernsynet.

Musholm
igen igen

f Linda Andersen og
Kammilla Yogelius
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I weekenden 1.-3. maj atholdt My-
astenigruppen-@st tref for folk ast
for Storebalt. Vi var 28 voksne, to
hunde og ingen bern pid Musholm
Bugt Feriecenter. Efter at have varet
nede og se stedet inden weekenden
fandt vi hurtigt ud af; at fellesloka-
let ikke var stedet for os. Det er for
stort og ¢j hyggeligt. Vi valgte da at
bruge dobbelt-villien som vores
feelleslokale.

Det fungerede rigtigt godt. Per-
sonalet havde sgrget for mebler, AV-
udstyr og service til os alle. Vi valgte
at lave morgenmad og frokost sam-
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let. Fredag aften havde vi bestilt piz-
zaer og lprdag aften mad via Med-
lemsservice.

Det at vaere 1 dobbelt-villaen gav
os et mere intimt samver, bide til
det rent faglige og til det sociale. Vi
kunne supplere med egne drikkeva-
rer og pd den mide holde medlem-
mernes udgifter nede. Vi er meget
vidende om, at Musholm stadig
mangler meget, forend det er rigtigt
brugbart, men denne mellemlosning
kan vi absolut godt anbefale til andre
mindre grupper 1 organisationen.

Ud over at bruge dobbelt-villaen

til felleshus boede der nogle pi de
fire veerelser. Det kunne sagtens fun-
gere 1 dette tilfelde, da ingen blev
hengende den halve nat.

Vi vil godt sli et slag for, at flere
familier kan holde ferie sammen i
samme hus og alligevel have plads til
bern og voksne. Huset har to han-
dicap-badeverelser og to alminde-
lige toiletter med bruse-muligheder.
Og de to kokkener er indrettet med
elevérbare over- og underskabe, sd
selv bernene kan fi fat i glassene til
saftevand.

Der er ting man ikke kan

Om muskelsvindlere og idreetstimer pd skolen

[ alle skoler rundt omkring i landet
har man idretstimer, og alle bern
deltager 1 idreetten — undtagen bern
med selv et minimalt fysisk handicap.

De handicappede bern bliver
ladt i stikken, mener nogle menne-
sker. De synes, at de handicappede
skal deltage i idretstimerne sammen
med de raske bern. Det synes jeg
ikke, at de absolut skal.

I en artikel i Berlingske Tidende
(“Handicappede havner pi sideli-
nien”, 21.2.98) sagde Jan Johansen,
handicapidrztskonsulent i Arhus
amt, at hvis handicappede ikke er
med 1 idretstimerne, “siger man jo
underforstiet, at kun lige bern leger
bedst”. Han mente ogsd, at andre
bern skal “leere at vare tolerante” og
ikke vennes til, at “handicappede er
sddan nogle, man setter ud pa side-
linien”.

Jeg har selv muskelsvind og sid-
der 1 korestol. Alligevel kan jeg godt

kaste en bold lidt, holde en hockey-"

stav 1 hinden og sparke til en bold.
Jeg gdr1 7. klasse pd Nyager Skole i
Rodovre og deltager ikke 1 idretsti-
merne, men kan sove to timer len-
gere om morgenen den onsdag,
hvor vi har idret pi skemaet. Det
har jeg ikke spor imod, og jeg har
alligevel et ret godt forhold til de
fleste fra klassen.

For meget hensyntagen

Jeg mener, det er bedst for et spil, hvis
spillerne ikke har alt for forskellige
vilkdr. Hvis handicappet betyder, at
man ikke kan lobe eller g, tvivler jeg
pd, at man kan bygge et holdspil op,
som alle har lige meget ud af.

Jeg har selv oplevet det engang,
hvor der blev spillet korestolshockey
med bide smi hockéystole og al-
mindelige korestole. Det fungerede
meget dirligt, da de to kerestolsty-
per havde vidt forskellige koreegen-
skaber. Efter min opfattelse vil f.eks.

en fodboldkamp blive
odelagt for de andre,
hvis der korer en stor
korestol 1 vejen eller
over bolden. Det kan
bide ende med irrita-
tion og for meget
hensyntagen.

Der kan dog vere
nogle handicaps, hvor
man med eller uden
hjelpemidler kan del-
tage pd nogenlunde |
lige fod med andre i :
bern. Sidanne handi-
cappede ber selvfglgelig deltage 1
idraetstimerne.

Men nir man er fodt handicap-
pet, md man bare laere, at der er visse
ting, man ikke kan. Ogsd raske men-
nesker har af forskellige grunde ting,
de ikke kan.

Bedre at blive hjemme

Jeg har spurgt Jonas Rennenfeldt,
elev i 7.a pd Nyager Skole, om hans
holdning til handicappedes delta-
gelse 1 idraetstimerne. Jonas er ikke
selv handicappet.

Synes du, at handicappede skal del-
tage i idreetstimerne?

“Det kommer an pd, hvilket
handicap de har”

Hvad hvis handicappet betyder, at
man sidder | korestol?

“S3 synes jeg lige sd godt, man
kan blive hjemme. Man skal jo bare
sidde og kigge pd.”

Synes du, det er synd, at man bare
skal sidde og kigge pd?

“Ta.k*

Hvad, hvis handicappet er sadan, at
man kan gd lidt?

“Sd synes jeg, at man skal vere
med.”

Tror du, at man kunne lave noget, sd
ogsd born, der sad i korestol, kunne del-
tage.

“Nej.”

BZRN PA BANEN

Huotfor ikke?
“Det ved jeg ikke.”

Efter flertallet

Frank Wegner Pedersen er lerer i
idrzet pa Nyager Skole. Jeg har spurgt
ham, om han synes, at handicappede
skal deltage 1 idretstimerne.

“Der findes en del forskellige
handicaps, sd det synes jeg ikke, man
kan sige generelt. Men hvis alle
idretstimerne skal legges om pa
grund af en handicappet, si nej.
Men i det omfang den handicap-
pede pd en eller anden mide kan
deltage, er det fint,” siger Frank Weg-
ner Pedersen.

“Bare fordi en person er anderle-
des, skal man jo ikke lave alting om.
[ alle klasser er der en stor bredde
med mange forskellige personer.
Efter min mening skal man som ud-
gangspunket tilrettelegge undervis-
ningen af en klasse efter flertallet.
Det ville miske ogsi ligefrem vare
synd for den handicappede, hvis de
andre blev irriterede, hvis idraets-
timerne blev meget anderledes pa
grund af den handicappede. Man
kan jo f.eks. heller ikke lave musik-
timerne helt om, hvis en af eleverne
er umusikalsk. Nogle er ordblinde,
andre staver godt, nogle er kloge,
andre er knap si kloge, og sd videre”
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Af Morten Kidal

terskelen

R

Stor norsk under-
sogelse fokuserer pd
oreldrenes betydning
‘or deres fysisk handi-
appede bpns selvbil-
lede, psykiske sund-
hed og livskvalitet.
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Tigeren sprang op — og faldt ned

Huad skete der med de gode intentioner om tilgengelighed?

Det Centrale Handicaprad, Social-
ministeriets ridgivende organ i han-
dicapspergsmal, har udgivet sin be-
retning for 1997. Den viser bl.a., at
der var mange, der havde gode in-
tentioner 1 1997. Der blev stobt fun-
damenter, der kan bygges ovenpi, si
handicappede 1 1998 fir bedre mu-
lighed for at adoptere, for at f3 be-
skeftigelse og for at fi sget adgang
til det fysiske milje.

Men apropos fundamenter og
byggeri. Hvad er der blevet af de
gode intentioner, der i lgbet af 1998
skulle udmente sig i en forbedring af
tilgeengeligheden til det fysiske milja?

Sporgsmil om tilgengelighed
har gennem mange ar haft hgj prio-
ritet 1 Réidets arbejde. Og 1 1997 53
det ud til, at tigerspringet endelig
kom. Boligministeriets Tvarmini-
sterielle Udvalg presenterede sile-
des 1 maj en ambitigs handlingsplan
med 46 forslag til initiativer, der gav
grund til optimisme.

Selv om handlingsplanen legger
hovedvagten pd at forhindre op-
forelse af nyt utilgengeligt byggeri,
og for ringe vegt pd udbedringen af
de gamle skader 1 den allerede op-
forte bygningsmasse, kan Danmark
blive et foregangsland, hvis initiati-

Foraeldre overbeskytter

Foreldre til fysisk handicappede har
en tendens til at overbeskytte deres
bern mere end andre forzldre. Det
kan pavirke barnet og den unges
evne til at omgis venner og resul-
tere i et ddrligere selvbillede.

Det viser en omfattende under-
sogelse fra Norsk institutt for forskning
om oppvekst, velferd og aldring. Under-
segelsen med titlen “Pi terskelen”
er foretaget af seniorforsker Lars

Grue, der er medlem af Norges
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verne realiseres. Derfor haster Bolig-
ministeriet roser 1 Rddets beretning.

Og nu er vi si godt og vel halv-
vejs 1 1998, der er giet et ir, siden
udvalgets betenkning s dagens lys,
og tigeren synes pd vej til at falde til
jorden med et brag!

Foregangslandet fortoner sig
Der er pd nuverende tidspunkt ikke
afsat tilstreekkelige midler til at fore
handhingsplanen ud i livet. Den brede
handicappolitiske debat 1 Folketinget,
der bla. skulle tage udgangspunkt i
udvalgets handlingsplan og vere med
til at henlede opmarksomhed pi
problemet, bliver udskudt gang pi
gang. Og Boligministeriet stir ret
alene med sine initiativer pd omra-
det. Hvor bliver de andre minister-
omrader af?

Adgangsforholdene til storstede-
len af landets helse- og sundhedskli-
nikker, til alt for mange trafikanleg,
til folkeskoler og hgjere uddannel-
sesinstitutioner og til meget mere er
fortsat alt for darlige. Forholdene for
handicappede tiler ganske enkelt
ikke sammenligning med forhol-
dene for ikke-handicappede.

1997 blev et ir, der kan give
store arbejdsmarkedspolitiske frem-

statslige rdd for funktionsheemmede
og 1 evrigt selv far til en dreng med
spinal muskelatrofi.

Underspgelsen bygger pd en ana-
lyse af to udvalg af unge i alderen 13-
20 ar. Dels 10.000 “almindelige”
unge, og dels 320 fysisk handicappede
unge. Der er store ligheder mellem
de to grupper, viser analyserne, men
ogsa vigtige forskelle. Undersagelsen
slir dog fast, at der ikke er klare
holdepunkter for at haevde, at fysisk

skridt, bl.a. da der nu bide kommer
et forseg med en praktikordning for
nyuddannede handicappede, og det
bliver muligt at fi bevilget personlig
assistance til videre- og efteruddan-
nelse siledes, at den handicappede
person kan udvide sin konkurren-
ceevne pd arbejdsmarkedet — i lig-
hed med andre arbejdstagere. 1997
gav ligeledes grund il at tro p4, at
tilgzengelighedsperspektivet kommer
med i udviklingen af ny informati-
onsteknologi. Og synet pd, hvad der
skaber gode (adoptiv)foreldre ser
ogsd ud til at blive moderniseret.

Men forelebig ser det ikke ud til,
at vi har fiet det solide fundament,
der skal gore Danmark til et fore-
gangsland. Tilgengelighedsproble-
merne fir fundamentet til at sld rev-
ner. Det Centrale Handicaprid hiber
1 1998 at vere med til at kitte rev-
nerne.

Beretningen er tilgengelig pi
Internettet via Radets hjemmeside
www.dch.dk), og den kan rekvire-
res ved henvendelse til Ridet pa tlf.
3311 10 44.

Morten Kidal er informationsmedarbej-
der i Det Centrale Handicaprad

handicappede unge generelt har et
dirligere selvbillede, ringere psykisk
sundhed eller lavere livskvalitet end
andre unge. Men forzldre til fysisk
handicappede har sterre betydning
for deres barns udvikling pid de
nevnte omrider, og foreldrenes ad-
feerd er den vigtigste enkeltfaktor i
forklaringen af forskellene.

Muskelkraft vil i naeste nummer
belyse Lars Grues undersegelse ner-
mere.

Besog fra Sydafrika

Shirley Maketoune fra
Disabled Childrens Action
Group (DICAG) 1 Syd-
afrika besogte 1 maj Dan-
mark og Muskelsvindfon-
den. DICAG er vores og
Danidas samarbejdspartner
i det dansk-sydafrikanske
udviklingsprojekt, som
Muskelsvindfondens u-
landsgruppe “Muskuland”
satte 1 gang for et par ar
siden.

Shirley Maketoune del-
tog 1 Muskelsvindfondens
landsmade og besagte des-
uden en rakke institutio-
ner og organisationer inden
for handicapomridet.

Pakistansk penneven

Khalid Majeed er 25 ir, har
muskelsvind, bor 1 Rawal-
pindi 1 Pakistan og vil
gerne finde en penneven 1
Danmark. Skriv til: Khalid
Majeed. c¢/o Majeed &
Co., Mehran Medicine
Market. College Road,
Rawalpindi. Pakistan.

Tilskud til sondemad

Folketinget vedtog den 5.
maj énstemmigt en &n-
dring af sygesikringsloven,
hvorved der bl.a. indfores
tilskud til sondemad. Be-
stemmelsen er en stor for-
del for mennesker med
A.L.S. Tilskudsordningen
er tradt 1 kraft den 1. juni
1998.

[ praksis vil tilskuddet
udgere 60 procent af ud-
giften, hvilket ifolge bereg-
ninger svarer til den gen-
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Shirley Maketoune deltog i
Muskelsvindfondens landsmade.
Foto: Peder B. Zeuthen

nemsnitlige merudgift ved
brug af sondemad.

Pi Muskelsvindfondens
opfordring forsgger Sund-
hedsministeriet at indga af-
taler med alle leveranderer
af sondemad, sa leveran-
dererne accepterer, at man
kun betaler de 40 procent,
nar man kgber sondemad,
mens de resterende 60
procent betales af sygesik-
ringen direkte til leve-
randgren.

Ny struktur i DSI

DSI’s hovedbestyrelse har
indfert nye vedtxgter og
dermed en ny struktur. De
vaesentligste endringer er
folgende:

» Antallet af naestformand

skeeres ned fra 2 til 1.

» Antallet af forretningsud-
valgsmedlemmer skaeres
ned fra 9 til 6, nemlig
formanden, neestforman-
den og fire andre, som
valges af hovedbestyrel-
ser.

Antallet af hovedbesty-
relsesmedlemmer skaeres
ned, si hver organisation
kun har ét hovedbesty-
relsesmedlem. Han eller
hun bevarer dog to
stemmer for at bevare
vegtningen mellem or-
ganisationernes hoved-

bestyrelsesmedlemmer
og amtsafdelingernes
hovedbestyrelsesmed-
lemmer.

*» Udvalgenes storrelse be-
grenses, og der skal vere
et forretningsudvalgs-
medlem i hvert udvalg
for pa den made at gore
forretningsudvalget po-
litisk mere udfarende.

I ovrigt er John Mogller

blevet genvalgt tl for-

mand. Til ny nestformand
er valgt Stig Langvad fra

Dansk Handicap Forbund.

Desuden er Karl Vithelm

Nielsen fra PTU, Niels

Anton Svendsen fra Hjer-

neskadeforeningen, Frede

Jensen fra Ribe amtsafde-

ling og Knud Sendergaard

fra Danske Doves Lands-
forbund wvalgt til forret-
ningsudvalget.

Fokus pa
fastspaending

Det er flere gange doku-
menteret, at korestolsbru-
gere har ringere sikkerhed
end andre 1 motorkere-
tojer, fordi fastspendingen
af kerestol og bruger (som
skal vare uathengig af
hinanden) ofte er meget
mangelfuld. Forskellige
spredte initiativer har
veret taget for at ggre
noget ved problemet, men
nu ser det ud til, at en be-
villing fra Forsknings- og
Udviklingscentret  for
Hjzlpemidier og Rehabi-
litering kan fore til reelle
fremskridt.

Centret har sat gang 1
en undersggelse, der skal
beskrive sivel brugernes,
chauffgrernes og hjelper-

nes som producenternes
krav til effektive fastgorel-
sessystemer. Udover pget
sikkerhed for kerestols-
brugerne (og andre passa-
gerer 1 samme koretoj) er
der et ekonomisk per-
spektiv, idet en europaisk
standardisering er under-
vejs, og da gelder det om
at std parat med produk-
ter, der lever op hertil.
Forsknings- og Udvik-
lingscentret vurderer, at
danske producenter af
fastgorelsessystemer  vil
have store muligheder for
at gore sig gxldende pa
det europziske marked.

Ny medarbejder

Rasmus Pedersen er ny
militernaegter i intern ser-
vice. Han er 20 ar, student,
spiller rockmusik og skal
arbejde i Muskelsvindfon-
den resten af 1998,

Et dyrt farvel til
Gron Koncert

Gren Koncert skepper
overordenthg godt 1 kassen
hos det lokale handelshiv 1
koncertbyerne. I hvert fald
i Blokhus, hvor turistfore-
ningens formand, Michael
Krause, skenner, at byens
forretninger mister et sted
mellem 6-10 mio. kr.1i om-
setning, fordi Muskel-
svindfonden indtil videre
har opgivet byen til fordel
for Hjallerup pa grund af
et manglende koncertareal.
Det skriver Aalborg Stifts-
tidende.
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Muskelkraft satte
fokus pa problemet
med fastspaending |

nr.2/97

Rasmus Pedersen
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't embede med pondus

Auskelkraft har besogt den svenske handicapombudsmand

Sverige har man siden 1994 haft en
andicapombudsmand. Hun hedder
1ger Claesson Westberg og er for-
1odentlig en af Sveriges travleste
mbedsmend. Siden hun tiltrddte
enesten, har hun fiet gennemfort
ere lovaendringer, hun har tvunget
iyndigheder og erhvervsgrupper til
. @ndre arbejdsrutiner, hun har
ivirket holdningerne til handicap-
ede, og hun har sat fokus pd uret-
erdigheder og misforhold i sam-
indet. Embedet har pondus, og
1ger Claesson Westberg har loven i
rggen, nar hun handler.

“Men der er stadig utroligt
leget, som ma gores,” siger hun, da
fuskelkraft meder hende pd hen-
es kontor p3 Regeringsgatan i det
antrale Stockholm. “Sverige er pa
ere omrider kommet langt, miske
angst 1 verden, men pd andre om-
ider er der langt igen.”

Det begyndte i 1993, da FNs ge-
eralforsamling vedtog “Standard-
:gler om Lige Muligheder for
landicappede”. Sveriges Rigsdag og
:gering bakkede op om de nye
:gler, og for at omsette dem i
raksis oprettede man en ny myn-
ighed, handicapombudsmanden.
1ger Claesson Westberg ansattes
»m generaldirektor med en stab pa
rka 12 personer, heriblandt flere
wister samt et rid, der udpeges af
:geringen. Réddet bestdr af cirka 20
ersoner og fungerer som netvaerk.

“Da jeg tiltradte, havde jeg ar-
gjdet inden for det her felt 1 naesten
0 4r. Som ung student engagerede
:g mig 1 anti-apartheidbevaegelsen,
g siden har det ene taget det
adet,” fortzller hun. Inger Claes-
»n Westberg er kandidat i sociologi
g samfundstag og skrev et speciale,
er blev en lerebog for gymnasiet,
m diskriminering af udviklings-
emmede. Hun har arbejdet med at

nedlegge store institutioner og 1 ste-
det opbygge et plejesystem baseret
pa familiestotte og integreret virk-
somhed 1 skoler og berneinstitutio-
ner. Som udviklingsforskningschef 1
Stockholms Amt har hun veret en-
gageret 1 bernerevalidering og for-
@ldreudvikling.

“Og da jeg arbejdede 1 Socialde-
partementet, var jeg med til at skrive
den svenske rettighedslov, som blandt
andet garanterer, at handicappede fir
en personlig assistent. Jeg er ikke ju-
rist, men skal der laves bedre love pa
det her omride, er et grundigt kend-
skab til handicappedes problemer
mindst hige si verdifuldt som en ju-
ridisk embedseksamen,” siger hun.

Inger Claesson Westberg er altsa
en person med en solid baggrund
og omfattende kundskaber. Det er
nedvendigt, eftersom det er et bredt

omride, hun arbejder med — blinde,
korestolsathengige, epileptikere,
ordblinde, deve — alt hvad der fal-
der inden for definitionen handicap.

Hun har regelmessige samrdd med

44 nationale handicaporganisationer.

Ma sta skoleret

I Sverige findes syv ombudsmeend:
Presse-, justits-, forbruger-, diskri-
minations-, berne-, ligestillings- og
handicapombudsmanden. De arbej-
der forskelligt alt efter, hvilket lov-
omride de har at gore med, men én
ting har de til felles: De udger alle
en myndighed, som beskytter bor-
gernes rettigheder og interesser, og
alle kan henvende sig til dem. For
mange mennesker er ombudsman-
den den sidste instans, nir de er ble-
vet kastet frem og tilbage mellem
forskellige myndigheder.

Myndighederne har pligt til at mede op pd
handicapombudsmand Inger Claesson Westbergs
kontor, hvis hun beder om en forklaring pd
deres politik over for handicappede.

Af Sonia Schlossman
Foto:
Britt-Inger Hallongren
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Derudover - pivirker ombuds-
mendene lovgivningen inden for
deres respektive omrider. Embedet
har hgj status, og regering og Rigs-
dag lytter, ndr ombudsmanden frem-
legger sine synspunkter og forslag.

“Jeg afleverer en rapport til re-
geringen en gang om dret,” forteller
Inger Claesson Westberg. “Den er
meget omfattende og bliver ofte ci-
teret 1 pressen, specielt afsnittet om
negative forhold 1 samfundet og om
myndigheder, kommuner eller sty-
relser, som ikke har fulgt mine op-
fordringer. At blive udpeget i rap-
porten er ubehageligt, og vi har flere
eksempler pd instanser, som har
@ndret rutiner for ikke at ende i
rapporten.”

Nir handicapombudsmanden
indkalder til dreftelse pd sit kontor,
skal berprte parter indfinde sig. Det
stir 1 loven.

“Det gelder forst og fremumest
sakaldte “anmeldelseserinder”” for-
teller Inger Claesson Westberg og
nevner Luftfartstyrelsen som ek-
sempel. Baggrunden var, at en han-
dicaporganisation havde anmeldt sty-
relsen for, at en ny lufthavn i Karlstad
blev bygget uden handicaphensyn.

“Da vi havde undersogt sagen,
men ikke fiet gennemfort nogen
endring, indkaldte vi til dreftelse pd
mit kontor. Resultatet blev, at Luft-
fartstyrelsen sendte reprasentanter
til USA for at undersoge, hvordan
man gjorde der. Nu udstyres ikke
bare lufthavnen i Karlstad, men ogsd
andre lufthavne i Sverige med lifte.
Si er det sjovt, rigtigt sjovt at vaere
handicapombudsmand.”

En gang drligt afleverer Inger Claesson Westberg
en rapport til regeringen, “Vi har flere eksempler
pd instanser, som har @ndret rutiner for ikke at

ende i rapporten,” siger hun.

En anden sag angik tandlegerne,
som nagtede at skaffe tegnsprogs-
tolke til dove patienter. Efter drof-
telser pd Inger Claesson Westbergs
kontor, forstod de, at de ikke havde
noget valg.

Takkebreve hver dag

“Vi arbejder hele tiden med FNs
standardregler som udgangspunkt,”’
siger Inger Claesson Westberg.

Nir man leser dem, kan de virke
enkle og indlysende, men at om-
sette dem i praksis er ikke altid let.
Det indebzrer store zndringer i
hele samfundet.

“Det er et sporgsmil om demo-
krati. Alle har ret til information, alle
skal have mulighed for at kore i bus
og tog eller at komme frem pi
gaden, alle har ret til at se TV og
svenske film med undertekster, alle
har ret til undervisning efter sine
egne forudsaetninger. Og alle har ret
til arbejde, og si videre,” pointerer
Inger Claesson Westberg.

Handicapombudsmanden giver
ogsd juridisk ridgivning. Antallet af
personer, som ringer eller skriver, er
steget markant de seneste ir. Sidste
ar henvendte cirka 1.000 personer
sig.

“Egentlig er det ikke si maerke-
ligt,” mener Inger Claesson West-
berg. “For s3 snart man fir et handi-
cap, er man afthaengig af andre.
Nogle gange er flere forskellige in-
stanser indblandet, og man kan fole
sig yderligere ridvild og fortvivlet. I
Sverige har vi ikke en handicaplov,
som man har i USA, men rettighe-
der og forpligtelser er indeholdt i
mange forskellige love. De er svaere
at tolke, og som enkeltperson be-
haver man ofte hjzlp. Det sker ogss,
at de ringer til os fra socialkontorer
ude i landet og beder vores jurister
forklare det, som stir i loven.”’

For at impdekomme eftersporg-
slen har handicapombudsmanden
sammensat hele regelkomplekset og
lagt det ud pé sin hjemmeside. Cirka
300 sider.

“Dem bliver der sat stor pris pa,”
oplyser Inger Claesson Westberg. “Vi
modtager takkebreve hver dag, bade
fra enkeltpersoner og fra andre, som
er berort, ikke mindst socialkonto-
rer.”

Den juridiske ridgivning hand-
ler meget om, hvilke kriterier som i
folge loven skal vare opfyldt for, at
man som handicappet kan fi sine
rettigheder tilgodeset. Det kan dreje
sig om alt mellem himmel og jord.
For eksempel retten til at f3 gkono-
misk statte til bil eller stotte til re-
validering. Mange henvendelser
kommer fra pirerende, blandt andet
fra forzldre med handicappede born.

“Vi udreder, hvem der har an-
svar for hvad, og vi finder tidligere
domme frem, som kan vare til
hjalp, hvis man skal anke beslutnin-
ger. Vi hjelper ikke folk med at
skrive selve anken, men vi frem-
hever grundlaget for diskussioner
med myndigheder, og vi hjxlper
folk med at gve sig 1 at argumentere
for deres sag,” forklarer Inger Claes-
son Westberg.

Kvinder diskrimineres
Handicapombudsmanden arbejder
ogsd mere langsigtet med at £ en-
dringer 1 stand.

“For ikke si lenge siden for-
langte jeg for eksempel, at al stati-
stik fra Socialstyrelsen, som om-
handler handicappede, skal deles op
i en kvindelig og en mandlig del.
Mit krav fordrsagede en del knurren
og modstand, men man har ingen
mulighed for at sige nej. Og kravet
er berettiget, for vi ved, at kvindelige
handicappede diskrimineres. Spor-

ger man pd socialkontoret, om kvin-
der og mand behandles lige, svarer
de ja, men ser man pi statistik fra
hele landet, konstaterer man, at
kvinder f3r lavere bidrag og ringere
muligheder for revalidering-end
mend. Kvinder revalideres til at
klare hjem og husholdning, mens
mend revalideres til at kunne klare
et arbejde. Kvindernes revalidering
er billigere, men giver ringere job-
muligheder,” fastsldr Inger Claesson
Westberg.

“Fremover skal vi ogsa koncen-
trere os om handicappede bern,”
siger hun. “Vi skal fortsette vores ar-
bejde med at undersoge forholdene
for handicappede bern i skolen, og
vi skal analysere bernenes retssik-
kerthed og indkredse de svagheder i
lovgivningen, vi opdager. Vi har al-
lerede afleveret en del dokumenta-
tion til regeringen og andre instan-
ser, men vi er langt fra ferdige. Vi
skal ogsd se lidt grundigere pd bern
med psykiske handicap.”

Handicapombudsmanden arran-

gerer store kampagner. Arets indsats
gelder personer med psykiske han-
dicap, en gruppe hvor arbejdslashe-
den er enorm.

“Vi mi xndre holdningerne og
oge kendskabet til denne gruppe i
samfundet,” siger Inger Claesson
Westberg og forteller, at man lige
nu er 1 gang med at indkredse sam-
arbejdspartnere. Budgettet holder
ikke til store enkeltstiende indsatser.

“Men jeg tror ikke, det bliver
noget problem,” siger hun. “Vi har
erfaringer, og vi ved, hvordan vi skal
gribe det an.”

Alle kommuner kender
FN’ standardregler
Sidste drs kampagne handlede om

~ standardreglerne. Man arrangerede

syv store konferencer for politikere
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og tjenestemazend fra forskellige
dele af landet.

Inger Claesson Westberg tror
ikke, der findes én kommune i
Sverige 1 dag, som ikke ved, hvad
der stir i reglerne. Og de kommu-
ner, som mangler handlingsplaner,
far hjeelp af handicapombudsman-
den til at lave den.

Man uddelte ogsa reglerne til
virksomheder i hele Sverige.

“Vi vil pivirke virksomheder
til at ansette handicappede. Der-
udover vil vi have dem til at indse,
at handicappede er en stor kebe-
dygtig gruppe,” siger Inger Claes-
son Westberg.

Informationsafdelingen benyt-
ter sig ogsd af brochurer og plaka-
ter; flere med et indhold, som
bider sig fast. Der-er for eksempel
den hejtlennede keorestolsathen-
gige lege, som ikke kan ni op til
pengeautomaten og fi sine penge
ud. Der er diabetikeren, som korer
1 egen bil til jobsamtalen, men ikke
fir jobbet som chauffer, fordi hun
er “syg”. Der er den handicappede,
som ikke kan komme ind i butik-
kernes preverum, og der er den
keorestolsathaengige, som ikke bli-
ver lukket ind i restauranten. [
folge svensk lov er det forbudt at
lukke restaurantderene for etniske
minoriteter, men for de handicap-
pede gelder ingen tilsvarende, be-
skyttende regler.

“Da jeg begyndte at tale med
justitsministeren om et eventuelt
forbud mod diskriminering inden
for erhvervslivet, var svaret, at det
var umuligt,” forteller Inger Claes-
son Westberg. “Men jeg gav ikke
op, og vi blev ved med at frem-
drage dokumention og rapportere
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om forskellige tilfzelde af diskrimi-
nation, og 1 marts 1 dr gav en enig
Rigsdag regeringen til opgave at
fremlegge lovforslag.”

Loven mod diskrimination i
erhvervslivet pi grund af handicap
gar med al sandsynlighed igennem
Rigsdagen i maj-juni i dr og bliver
taget 1 anvendelse 1. januar neeste
dr. Dermed kan handicappede ikke
lengere diskrimineres i ansettel-
sesprocessent. Er man allerede
ansat, er man beskyttet af de eksi-
sterende love, men hidtil har der
ikke vaeret nogle love, som beskyt-
ter inden, man kommer si langt.

“Det er et spergsmal, vi har ar-
bejdet langsigtet med,” siger Inger
Claesson Westberg. “Nu er vi
fremme ved mdlet. Brud pé loven
kan vi pitale og trackke 1 Arbejds-
domstolen.”

Sverige er kommet langt, nir
det gxlder stotte til enkeltperso-
ner med handicap. Biltilskud, per-
sonlig assistance, og sd videre.

“Men,” siger Inger Claesson
Westberg, “nar det gelder gene-
relle indsatser, si ligger vi langt
efter bide England og Amerika.
Halvdelen af Sveriges folkeskoler
er for eksempel ikke handicaptil-
passede. I min seneste rapport til
regeringen har jeg derfor foresliet,
at man skal bestemme, hvornir
kommunerne skal have gennem-
fort forskellige forbedringer og
trekke statstilskuddet tilbage, hvis
de ikke overholder fristen. Sidan
gor man 1 England, og sidan synes
jeg ogsd, man burde gore her” =

Center for Ligebehandling
af Handicappede vil ikke
have en dansk handicap-
ombudsmand

“I Danmark har vi en anden mide
at lose problemerne pd, end man har
i Sverige,” siger Mogens Wiederholt,
leder af Center for Ligebehandling
af Handicappede.

“Hos os ville det ikke passe ind
at have en handicapombudsmand
eller at lovgive mod diskriminering.
Det passer ikke med 'den méide, vi
tenker og handler pi. Vi velger
andre veje, men mdlet er det samme:
Ligestilling og mulighed for delta-
gelse for alle”

Mogens Wiederholt er leder for
otte personer, de fleste jurister. Selv
er han humanist, og hans baggrund
skinner tydeligt igennem, nir han
siger, at det er ordet, dialogen og de
gode argumenter, som er vejen frem.

“Man kan ikke lovgive mod
dumbhed,” siger han. “Den kan kun
udryddes med information og ind-
sigt. Derfor er anti-diskriminations-
lovgivning kun symptombehand-
ling”

Mogens Wiederholt er skeptisk
over for den individualisering af pro-
blemerne, som lovgivning medforer.

“Handicappede diskrimineres.
Det sker hver eneste dag. Men det er
ikke den enkeltes opgave og pligt at
bekempe det. Det er samfundets op-
gave. Vi skal alle ssmmen gore vores
til, at alle behandles lige,” siger han.

En svensk model med en handi-
capombudsmand ville 1 gvrigt
sveekke den eksisterende ombuds-
mandsinstitution, frygter Mogens
Wiederholt.

“Vi har Folketingets Ombuds-
mand, og jeg er bange for, at hans
autoritet og prestige ville blive ud-
hulet, hvis vi oprettede flere. Vores
lgsning er at give ham til opgave at
holde gje med handicapomridet ud

“|/i veelger andre veje”

over sine andre opgaver,” mener

Mogens Wiederholt.

Vi klarer os udmearket

At Mogens Wiederholt nu og da
ville enske, at ligebehandlingscente-
ret havde flere befojelser, er en anden
sag.

“Vi kan ikke indkalde til dref-
telse pa vores kontor,” erkender han.
“Og vi kan ikke beordre myndig-
hederne til at udlevere information.
Men jeg synes alligevel, vi klarer os
udmerket. Jeg har ikke oplevet, at
myndighederne afslog at udlevere
information. Tvertimod, de er altid
meget hjelpsomme, ogsi selv om
det er besverligt og tager lang tid.”

Center for Ligebehandling af
Handicappede blev oprettet 1 1993.
Baggrunden var en folketingsbeslut-
ning om ligestilling mellem handi-
cappede og ikke handicappede, og
beslutningen havde ikke nogen di-
rekte kobling til FNs standardregler.
Men det er klart, at de spillede en
rolle for initiativet, siger Mogens
Wiederholt.

Centeret er tilknyttet det Cen-
trale Handicaprid, der har medlem-
mer fra handicaporganisationer og
myndigheder. Ridet meodes fire
gange om 4ret og tager blandt andet
stilling til ligebehandlingscenterets
drlige handlingsplan og rapport.
Ridet sender derefter rapporten til
socialministeren. Hensigten er, at
rapporten efterfplgende skal debat-
teres i Folketinget, men det er endnu
ikke sket. Den har veeret pi dagsor-
denen nogle gange, men der er altid
kommet noget andet i mellem, sidst
var det folketingsvalget i marts. Nu
er det udsat til november 1998.

Centerets arbejdsomrider adskil-

ler sig ikke fra den svenske handicap-
ombudsmands. Opgaverne er at ind-
samle information, arbejde for lige-
stilling og pavirke lovgiverne til det
samme. Det er mest formen, som er
anderledes.

Arbejdsmarked og
informationssamfund

“Vi har koncentreret os mest om til-
gangsproblemer til arbejdsmarkedet.
Vi har indsamlet dokumentation,
pidpeget mangler og arbejdet for
bedre lovgivning. Vi har ogsi satset
meget pa information om den eksi-
sterende lovgivning. Danmark har
gode regler pd mange omriader, men
de er ikke altid kendte, hverken
blandt de handicappede selv eller pa
socialkontorerne. Det har vi forsegt

“at ride bod pd med en stor maengde

informationsmateriale,” forteller
Mogens Wiederholt.

“V1 har ogsd arbejdet for, at han-
dicappede, som arbejder pa flekstid,
skal have samme muligheder som
andre for at fi dagpenge fra en ar-
bejdslashedskasse, og at man satser pd
praktik for nyuddannede og kompe-
tenceforhgjelse for allerede ansatte.
At arbejdslgsheden blandt handicap-
pede er meget hgjere end i andre
grupper 1 samfundet er ikke accep-

©  Mogens Wiederholt: “Man kan ikke lovgive

mod dumhed.”

tabelt. At man er handicappet bety-
der ikke, at man ikke kan arbejde.”

Indsatsen 1 dr er blandt andet ret-
tet mod tilgengeligheden til infor-
mation. At handicappede fir samme
muligheder som andre for at folge
med 1 informationssamfundet.

“Det er nu, det gelder. Udvik-
lingen gir hurtigt, og bliver man sat
udenfor i dag, er det svaert at komme
med 1 morgen,” siger Mogens Wie-
derholt.

Det er forst og fremmest biblio-
tekerne, som har ansvaret for, at de
handicappede har adgang til infor-
mation, og Mogens Wiederholt for-
teller, at man lige nu arbejder med
et sporgeskema, som skal sendes ud
til alle biblioteker. Nir svarene er
kommet ind, og der er skrevet en
rapport, mi Det Centrale Handicap-
rad tage stilling til hvilke eventuelle
forslag til @ndringer og forbedrin-
ger, som skal forelzegges politikerne.

Centeret modtager arligt cirka
800 henvendelser fra handicappede
rundt omkring 1 landet. Der er
mange, som ringer, nir alle andre
muligheder er udtemte. Nir de sto-
der imod forhindringer og ikke kan
komme videre.

“Da vi ikke er nogen myndig-
hed, kan vi ikke omstede beslutnin-
ger. Men vi kan fortelle, hvor man
skal henvende sig, og hvem man skal
tale med. Somme tider kan vi ogsd
hjelpe med gode argumenter,” siger
Mogens Wiederholt.

“Men selv om vi ikke kan hjzlpe
enkeltpersoner, er det vigtigt, at vi er
dbne for henvendelser. Ikke mindst
fordi de giver os information, som vi
kan bruge 1 vores arbejde for at skabe
et samfund, der er lige for alle,” un-
derstreger Mogens Wiederholt. =
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

20.juni  Biograftur - Drive-in bio, Farum
Ungdomslokalgruppen pd Sjeelland inviterer gruppens medlemmer til arrangement.

27.juni  Sommerudflugt til Faborg
Brugergruppe 2 pd Fyn inviterer medlemmerne til sommerarrangement.

28. juni-4. juli ~ Sommerlejr - Sendbjerg Ungdomsskole, Thyholm v. Skive
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for de 8-10 drige.

28. juni-4. juli ~ Semmerlejr - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for de 14-17 drige.

5.-11. juli ~ Sommerlejr - Smededalens Efterskole, Markgv v. Holbaek
Muskelsvindfonden arrangerer sommerlejr for de 11-13 drige.

10. juli ~ Gren Koncert - Esbjerg
11, juli  Gren Koncert — Odense
12.juli  Gren Koncert — Arhus
16. juli man Koncert - Hjallerup
17.juli  Gren Koncert - Vejle
18.juli  Gren Koncert - Naestved

19. juli  Gregn Koncert — Kgbenhavn

~

. august  Bestyrelsesmgde i Muskesvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter
7.-9. august  Repraesentantskabsmgode - Musholm Bugt Feriecenter
8. 0g 9. august  Classic Slots Koncert - Ledreborg v. Roskilde

15. august  Planlaegningsmede - Roskilde
Ungdomslokalgruppen pd Sjaelland holder made om efterdrets aktiviteter.

15. 0g 16. august  Classic Slots Koncert - Frijsenborg v. Hammel

22. august  Udflugt - Fempren, Nyhavn
Ungdomslokalgruppen pa Sjelland inviterer gruppens medlemmer til arrangement.

22. august  Classic Slots Koncert - Sanderumgaard v. Odense
25. august  Medarbejderrad i Muskelsvindfonden, Arhus

27. august  Mgde om synke- og spiseproblemer - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer medlemmer med pdrorende i Jylland/Fyn til made.

29. august  Temadag - Institut for Muskelsvind, Bernstorffsvej 20, Hellerup
MG-@st inviterer medlemmer pd Sjelland med myasteni til temadag om instituttet og de
nye sociale love.

29. august  Temadag - Fuglsangcentret, Fredericia
Voksne medlemmer (min. 25 dr) inviteres til kursusdag om Muskelsvindfonden og “den
voksne bruger”.

29.-30. august ~ Weekend med bgrnebgrnene - Billund Vandrehjem

Bedsteforazldregruppen, Jylland/Fyn inviterer medlemmer med bornebgm med muskelsvind
pd weekendkursus.
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