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HEDESLAG

. Jeg lerer aldrig at forsti den spec1elle tankegang, der preger den

offentlige forvaltming, skriver Evald Krog i sin leder, der beskriver to
aktuelle eksempler pé tabelig administration.

KORT NYT
Classisk premiere. Gylden kartoffel.

LEGER SKAL LAERE AT TALE MED PATIENTER

Kommunikation er et forsemt omride, mener Lzgeforeningen.

SIKKERT MED KORESTOL - 0GSA | BIL
Mulighederne for at skzrpe reglerne for fastspznding af k:arestole skal
undersgges, skriver trafikminister Bjorn Westh.

SVERT AT SKAFFE PENGE TIL MUSHOLM BUGT FERIECENTER
HANDICAPPEDE MED I EU-TRAKTATEN

ENTUSIASME OG VILJE TIL FORANDRING

Forzldre til handicappede bern i Sydafrika etablerer dagcentre med

bistand fra Muskelsvindfonden og Danida.

VANDGANG OG RIDDERLOB

indhold

Pi sommerlejr med 21 muskelsvinddrenge
»

GRON KORTE I GULT
Pi trods af Riis-effekt og skarp konkurrence i koncertbranchen trak
Gran Koncert over 200.000 tilskuere og satte overskudsrekord.

0GSA BORN VIL HA’ ROCKMUSIK
God Morgen Abe var en publikumssucces, men gav ringe

ekonomisk udbytte.

VOKSNE DRENGES MBDRE

“Feg indsd, at jeg havde forkeler den dreng for meget. Miske skulle jeg have
noget bjelp dev. Han var utroligt afhengig af mig.”
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Hedeslag
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG
et er underlige ting, man af og til
kommer ud for, ndr man har et
handicap. _ _

For nu at starte i min egen hjem-
kommune, s3 besluttede Arhus Kom-
mune kort for sommerferien, at vi ikke
mere mi tage hjzlpere med til udlan-
det. De skal sattes af ved grensen, og
sd ma jeg selv styre bilen, bare baga-
gen og gore alt det andet, som hjelpe-
ren ellers plejer at gore, fordi jeg ikke
selv har s& mange muskler. Slut med
ferier, slut med meder i tdlandet og

slut med at leve et liv p4 lige fod med

andre mennesker — som ellers er selve
formalet med hjelperordningen.

Heldigvis forte Arhus Kommunes
beslutning til s3 mange henvendelser,
at den straks blev @ndret, s§ man godt
ma4 tage sin hjelper med tl udlandet i
28 dage. Det gor naturligvis problemet
mindre, for de ferreste rejser til udlan-
det sd lang tid. Men det fjerner ikke
problemet, for det sker da, at folk tager
pa en lengerevarende udlandstur, et
studieophold eller lignende — uanset
om de har et handicap eller ej. Og
principielt er der egentlig ingen forskel
pa den forste og den anden beslutning:
Hyvis man har et handicap og har brug
for en hjzlper, si begranser Arhus
Kommune bevaegelsesfriheden og un-
dergraver ideen med den hjzlperord-
ning, som Arhus Kommune ellers selv
har s stor en del af zren for.

Lad nu ligge, at beslutningen bade
er i strid med FN's Standardregler for
Handicappede, som den danske rege-
ring har underskrevet, og formentlig
ogsé vil blive underkendt efter EU-reg-
lerne.

Nzh, min pointe er, at jeg aldrig
lzrer at forstd den specielle tankegang,
der prazger den offentlige forvaltning.
Det koster jo Arhus Kommune nojagtig
lige mange kroner, uanset hvor i Ver-
den man opholder sig med sin hjzlper.
Men man generer nogle mennesker
uden at opnd andet end at pifere sig

— i den oﬁ%ntlige tankegang

selv mere besver, flere fortolknings-
problemer og eget administration.

Hyvis sidanne oplevelser var helt en-
keltstiende, var det lettere at se bort
fra dem; men det er de ikke. Der gir
ikke en mined, uden at jeg herer om
den slags eksempler.

Virkelighedsfjern

Allersenest har jeg hort om en 18-drig
fyr fra Senderjyllands Amt, der ligesom
mange andre unge har valgt at gi i
gymnasiet, men endnu ikke har truffet
beslutning om den resterende del af sit
uddannelsesforleb. Han har muskel-
svind, og ud fra en legelig vurdering er
han berettiget til fortidspension.

Men han kan ikke f3 pension, for “re-
valideringsmulighederne er ikke ud-
tomte”, ndr han nu selv har valgt at gi
i gymnasiet! Men dermed vaere ikke
sagt, at gymnasieundervisningen si er
“revalidering”, og at han s3 kan f& “re-
valideringsydelse”.

Neah, han henvises til Statens Uddan-
nelsesstotte for hjemmeboende, bl.a.
fordi “han skal jo ikke stilles bedre end
andre unge”. Kommunen anerkender
dog, at han ikke p4 lige fod med andre
unge har mulighed for at pétage sig fri-
tidsarbejde og indstiller ham derfor til
bevilling af invaliditetsydelse. Men's3
siger til gengeld Revaliderings- og Pen-

SNGANITIET ANINNETS L0

leder

sionsnzvnet nej, “for der er ikke tale om
et egentligt uddannelsesforlab, og re-
valideringssituationen er uafklaret”.
Nu kunne den unge mand jo bare
“beslutte”, hvad han vil og siden hen
@ndre det igen. S4 ville problemerne
midske kunne loses; men det er urime-
ligt, at man ikke bare kan vere erlig
over for den offentlige forvalming.
Den samme unge mand har ogsi
brug for en bil, s han komme tl og fra
gymnasiet, og han har da heller ikke
haft nogen vanskelighed ved at f3 en in-
validebil. En ret stor kasse af hensyn til
kerestolen og dyrere bade i benzin- og
forsikringsudgift. Han kan ogs3 godt f3
dzekket sin “merudgift” 4l f.eks. bilfor-
sikringen. Problemet er si bare, hvad
“merudgiften” egentlig er. Jo, siger
kommunen, merudgiften er forskellen
pa, hvad forsikringen pé denne bil kos-

‘ter, og hvad forsikringen dl en almin-

delig bil koster. For den unge mand
ville naturligvis have haft en splinterny
kaskoforsikret bil under alle omsten-
digheder - lige som alle andre 18-4rige
gymnasieelever har! Ifolge kommunen.

Nu drejer forsikringsudgiften sig jo
ikke om en herregird, men det er tet
p4, ndr man er 18 4r, gir i gymnasiet af
bureaukratiske grunde og ikke kan f3
et forsorgelsesgrundlag.

Formalet med at skrive dette er ikke
s& meget, at der sidder en person, som
ikke kan fa den ydelse, han burde have.
Dem sidder der si mange af, og deter i
sig selv kritisabelt. Nzh, mit formil er at
pépege den offentlige forvaltnings vir-
kelighedsfjerne tankegang, som vi gang
pa gang er oppe mod, fordi den forer il
underlige og forskruede konklusioner.

Jeg har for denne ene gangs skyld

valgt at beskrive problemerne i milde

toner, for hedeslag kan jo ogsi fore-
komme i den offentlige forvaltning.

Uanset vejret. .
Aried ’f?

“
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Det var en stolt grevinde Irene Wedell,
der p4 Frijsenborg Slot i Hammel ved
Arhus bed publikum velkommen til
Classisk Koncert i slotsparken — Mus-
kelsvindfondens nyeste koncerttilbud,
som er blevet til i et samarbejde med
Danmarks Radios Underholdningsor-
kester.

Den Classiske Koncertturné be-
gyndte i weekenden den 9.-10. august
netop pd Frijsenborg Slot. Og det blev
en flot start. Vejrmessigt stod den pa
sol, bli himmel og temperaturer op
mod 30 grader, s bide publikum og de
mange sangere og musikere pi scenen
matte drikke vand og andre svalende
drikke i rigelige mangder for at holde
vaskebalancen intakt. Det pévirkede
dog ikke den kunstneriske oplevelse.

Forste del af arrangementet var en
gallakoncert med de tre kendte sangere
Tommy Kérberg, Stig Rossen og Kurt
Ravn, der presenterede et repertoire af
engelske musicals. Anden del var uddrag
af musicalen “De tre Musketerer”, som
szttes op i London i 1998 i sin fulde
lengde. Med kostumer og f3 rekvisitter

A Y
pl Ve gy |)lsem giden

vk lrtui?ﬁ

s hvide oy tc)bﬂ@mwr Lo
radmand I ](mmmq [\mui'-cu {ﬂl}

FOTO: CLAUS HARGENSEN/CHILI

prasenterede de engelske sangere pluk
fra musicalen med Kurt Ravn som den
@ldre d’Artagnan, der med sin fortzl-
ling bandt de enkelte scener sammen.
Og publikum ned tilsyneladende ar-
rangementet. Slotsparken var fyldt med
sommer-festkledte mennesker, der var
kommet i god tid fer koncerten for at
have tid til at nyde frokostkurven under
den medbragte parasol og ved de med-
bragte haveborde og klapstole. Da kon-

Landsformand Evald Krog blev i juni
tildelt “Den Gyldne Kartoffelpris”. En
hzder, der uddeles af en drhusiansk ko-
mité med representanter fra erhvervs-
og kulturliv samt medieverdenen og
med grafikeren Finn Hjernge som for-
mand.

Evald Krog fik bl.a. prisen for at have
gjort Arhus kendt — og for méaden at
gore det-pd. Ogsd hans kreative og
musiske talenter og indsats for dansk
kulturliv indgik i begrundelsen.

“Du hdr en enestdende evne il at se
muligheder i stedet-for forhindringer,
og den evne er et forbillede for os alle,”
sagde sidste rs prismodtager, rddmand
Flemming Knudsen. Han overrakte
symbolet pd hzderen, en gylden kar-
toffel pa sokkel, udfert af billedkunst-
neren ‘Teddy Serensen.

Rédmanden kaldte Evald Krog “et

NISNIHDS SHIORY -S0L04

0

certen begyndte kl. 15, blev parasol-
lerne sliet ned og klapstole og tepper
rykket nermere scenen. Den musikal-
ske underholdnlng kunne begynde
med F rijsenborg Slot som flot og
meget passende kulisse i baggrunden.

Efter Frijsenborg-koncerterne fort-
satte den Classiske koncertturné til
Ledreborg ved Roskilde den 16.-17.
august og sluttede pid Sanderumgaard
ved Odense den 23.-24. august.

pragteksemplar af et menneske” og “en
dygtg forretningsmand.”

“Alligevel bevarer du alle fire hjul pd
jorden,” konstaterede Flemming Knud-
sen.

Evald Krog var ganske overvaldet af
de mange roser, der ogsd omfattede en
buket levende hvide.

“Jeg har aldrig fer vidst, hvad en hel-
dig kartoffel var. Det ved jeg i dag,”
sluttede han sin takketale.

Prisoverakkelsen fandt sted pi Hon-
norkajen i Arhus i forbindelse med den
drlige “Kartoffelkalasen” en kapsejlads
for gamle treskibe, der konkurrerer om
at komme farst fra Samso til Arhus med
en fragt af wens delikate, nyopgravede
kartofler. Adskillige tusinde drhusianere
var medt frem til begivenheden, der
ogsa ned godt af en skyfri himmel.

’
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Lager skal l®ere at tale
med patienter

Kommunikation er et forsomt omride, mener Legeforeningen,

som nu vil tilbyde kommunikationskurser til iser bospitalsleger

AF JANE W. SCHELDE

n god kommunikation mellem pa-
tient og lege er vigtig. Det vil
blandt andet sige, at legen skal
veere god til at lytte til, tale med og for-
std patienten og turde made patientens
folelsesmassige reaktioner, nir han/hun
f.eks. fir besked om en alvorlig sygdom.

Sidan er det langtfra i dag, og det er-,
kender Den almindelige danske Lage-
forening. Holdningen i legeforenin-
gen er, at kommunikation mellem
patient og lege ber prioriteres haijt,
fordi en god dialog mellem patient og
lege er en grundleggende forudsat-
ning for god patientbehandling. Eller
sagt pd en anden mide: En dérlig kom-
munikation kan overskygge en be-
handlingsindsats, der i avrigt er god
nok og gere, at patienten oplever det
samlede patientforleb som negativt.

Pa reprasentantskabsmeadet i Lege-
foreningen i foriret var et af punkterne
pa dagsordenen netop kommunikation
mellem patient og lege. Diskussio-
nerne mundede ud i vedtagelsen af en
to-drig handlingsplan, der blandt andet
handler om at tilbyde kurser i kommu-
nikation iser til leger ansat pa syge-
huse. Milet er, at tre procent af
leegerne skal have gennemg3et et kom-
munikationskursus i lobet af de kom-
mende to ar.

Men ifelge formanden for Lzgefor-
eningen, Torben Pedersen, er der
behov for en holdningsendring blandt
leger. Det er svart at skabe interesse
for kommunikation blandt hospitals-
lzeger. De fleste valger faglige kurser,
nér de skal prioritere efteruddannelse.

Klager over darlig information
“Mange iser @®ldre hospitalsleger
mener, at de ikke behover lere noget

A

“Lager er ikke gode nok til at tale med
patienter,” mener Legeforeningens
formand, Torben Pedersen.

om kommunikation. De kan det godt i
forvejen. Men mange er ikke gode til
det eller i hvert fald ikke gode nok,”
siger Torben Pedersen og henviser dels
til antallet af patientklager, dels dl den
@ndrede patientrolle. Patienter stiller
andre — og berettigede - krav i dag og
vil blandt andet have ordentlig infor-
mation. En opgerelse fra Patientkla-
genzvnet viser, at ca. 40 procent af alle
patientklager drejer sig om dérlig eller
manglende information.

Ifolge Torben Pedersen handler

0105704 0104

kommunikation bide om méden, for-
midlingen bliver givet pd, og om tid og
sted. Og der har leger meget at lzre,
mener han.

“Det er uacceptabelt at se, hvor
meget kommunikation mellem patient
og lege der foregir péd en sengestue.
Og det er uacceptabelt, at der ikke af-
settes tid til at give en ordentlig infor-
mation.” Dermed mener han ikke, at
god kommunikation krzver mere tid
fra legerne set over et helt patientfor-
lob. Det handler i stedet om at skabe
tid og rum for en god patientsamtale
og blive bevidst om blandt andet ens
eget sprog og kropssprog.

Lager skal undervise leger -

Idéen til den to-drige handlingsplan og
selve undervisningsmetoden pd kom-
munikationskurserne har Legeforenin-
gen udarbejdet i samarbejde med Kreef-
tens Bekempelse. Organisationen har i
de sidste tre-fire ar uddannet leger og
psykologer med faglig baggrund inden
for kreftomrédet i at undervise deres
kolleger, og man har brugt en serlig
treningsmetode med blandt andet
rollespil for at forbedre kursisternes
evne til at kommunikere. Undervisnin-
gen er foregiet som pilotprojekter dels
p& Bispebjerg Hospital, dels under
Nordisk Cancer Union. Erfaringerne
fra de to projekter har resulteret i, at
kommunikation nu er blevet en obliga-
torisk del af speciallegeuddannelsen
inden for kreft.

De samme krav kan Lzgeforeningen
ikke stille til andre speciallzgeuddan-
nelser, men legeformanden hiber, at
sygehusejerne kan se fordelen ved, at
lzeger bliver bedre til at kommunikere
og derfor sender dem pa kursus. Pj

Sikkert med kerestol
— 0gsd 1 bil

Mulighederne for at skerpe reglerne for fastspending af korestole

skal undersages nermere, skriver trafikminister Bjorn Westh

AF BJORN WESTH

et skal vaere sikkert at kore i bil -

ogsi for karestolsbrugere. Vi skal

derfor noje undersoge, hvordan
vi kan forbedre sikkerheden for kare-
stolsbrugere 1 biler.

I dag skal der vere fastholdelsesbe-
slag i en bil, der benyttes af kerestols-
brugere. Der gelder samme krav til
styrken af disse beslag som for szder.
Reglerne gzlder for alle, bde almin-
delige personbiler, minibusser og bus-
ser.

Hyvis kerestolsbrugeren kerer i en
privat bil, er der normalt ingen van-
skeligheder i at gge sikkerheden for en
kerestolsbruger, fordi forbedringerne
kan tilpasses den konkrete karestol og
kerestolsbrugerens szrlige behov.

Det er mere vanskeligt at presentere
en effektiv teknisk losning, nér det dre-
jer sig om keretejer som taxier, mini-
busser og busser, der skal bruges af
mange korestolsbrugere med forskel-
lige karestole.

Det skyldes dels, at karestole er kon-
struktionsmassigt meget forskellige.
Dels at karestolsbrugerne kan have for-
skellige behov for tilpasning og brug af
serligt sikkerhedsudstyr som sikker-
hedssele og nakkestatte/hovedstatte.

lengere sigt hdber han, at kommuni-
kation vil {4 en sterre plads i grundud-
dannelsen, end den har i dag.

‘Forste trin i den to-drige handlings-
plan er at uddanne leger til at under-
vise andre leger. Neaste trin er at holde
kurser for legerne og efterhinden op-
samle dokumentation for, at kurserne

Fzrdelsstyrelsen vil udarbejde et opleg
om eget sikkerhed for karestolsbrugere,
lover trafikminister Bjorn Westh.

Derfor er det meget vanskeligt at stille
krav om yderligere permanent udstyr
for taxier og busser.

Skarpede regler en mulighed
Men en mulighed kunne vere at udar-
bejde nye skerpede regler for fast-
spending af kerestolsbrugere i biler.
Det vil betydé, at karestolsbrugere i
storst muligt omfang sidestilles med
ikke-kerestolsbrugere rent trafiksik-
kerhedsmassigt. s
Rent teknisk vil det betyde, at en

karestol, der skal bruges 4l biltransport,
konstruktionsmessigt skal opfylde ret
strenge styrkemassige krav. Det samme
gor sig gzldende for kerestolens for-
ankring til bilen. Derudover skal der
vaere anbragt sikkerhedssele ved kore-
stolspladsen eller p selve karestolen tl
brug for kerestolsbrugeren. Det vil i
samme forbindelse vere naturligt at
kreve nakkestotter pa disse karestole.

Skal disse krav gennemferes, vil der
skulle fasts@ttes standarder for disse
kerestole for at sikre, at kerestolene
kan bruges i forskellige biler.

Disse muligheder skal undersoges
nzrmere. Nir det er sket, vil Fardsels-
styrelsen under Trafikministeriet udar-
bejde et opleg. Det skal dreftes med
de relevante organisationer, institutio-
ner og virksomheder for at fi afklaret
tekniske muligheder og lesninger —
herunder de gkonomiske konsekven-
ser. Da arbejdet bliver ret omfattende,
vil der desveerre gi en del tid, for et ud-
kast til et regelszt kan foreligge. Det
vil selvfelgelig blive sendt ud tl en bred
hering.

Hyvis jeg kender Muskelsvindfonden
ret, vil I gd aktivt ind i disse under-
sogelser. o

har en positiv effekt, som kan vere med
til at motivere flere leger tl at deltage.

Mens forste trin i planen allerede er
sikret ekonomisk af Laegeforeningen
og Kraftens Bekempelse i fellesskab,
er de ovrige faser athengig af ekstern
finansiering. Lageforeningen héber.at
f3 fonde il at bidrage, men ogsé at fa

sygehusejerne til at betale for deres
medarbejderes deltagelse.

“Pa lengere sigt vil det vare natur-
ligt, at de betaler. Vi skal derhen, hvor
sygehusejerne ser det som en forbed-
ring af legers kvalifikationer, at de har
deltaget i et kommunikationskursus,”
siger Torben Pedersen. ]
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AF JANE W. SCHELDE

1 n et har varet vanskeligere, end

vi havde regnet med at soge
ekstern finansiering til ferie-
centret.”

Sddan konkluderer Torben Holm,
projektleder pd Muskelsvindfondens
byggeri af Musholm Bugt Feriecenter,
efter at fundraising-indsatsen i forste
halvar af 1997 ikke har givet det oko-
nomiske resultat, man havde hibet pi.

Milsztningen for 1997 er at skaffe
godt otte mio. kr. fra fundraising. Ved
udgangen af juni havde Muskelsvind-
fonden sammenlagt fiet eller faet til-
sagn om godt 2,5 mio. kr. Torben Holm
er dog optimist og mener, at der stadig
er mange muligheder for at nd milet.

“Aret er ikke gaet endnu, og vi har
stadig 11 ansegninger ude, som vi ikke
har fiet svar pi. Desuden ved vi, at vi er
blevet indstillet tl et belab i storrelses-
ordenen én mio. kr. fra en fond, som vi
fir besked fra i efterret.”

Med til at rette op p tallene er ogs,
at Vestsjzllands Amts Udviklingsfond
har givet tilsagn om et rente- og af-
dragsfrit 1in med en lobetid pa mini-
mum fem 4r pi tre mio. kr. 1 1997 og to
mio. kr. i 1998. Betingelsen er, at Kor-
ser Kommune vil give kommunega-
ranti. Dette spergsmél er endnu ikke
afgjort, men bliver det i september.

Med i regnestykket horer ogsi en
rekke virksomhedssponsorater, som pa
nuvzrende tidspunkt vil indbringe ca.
250.000 kr.

“Sé alt i alt ser det ud til, at vi nir et
resultat i 1997, der er langt bedre end
de tal, vi kender nu,” siger Torben
Holm, som forklarer den vanskelige
fundraising med, at der i dag er mange
ansegere til de store fonde og legater.
Mange store donationer gir f.eks. i dag
til offentlige institutioner. Desuden m3
han konstatere, at det er sverere at
fundraise til bygninger end f.eks. hjal-
pemidler.

Den aktive fundraising fortsatter i
efteraret, hvor der ifelge Torben Holm

MUSHOLM
lige nu

Svar fundraising

Musholm Bugt

strand

Forste etape af Mushohn Bugt Ferie-
center med felleshuset (1), fem villaer
og en dobbeltvilla (2) og 17 lejligheder
(3), der vender direkte ud mod Mus-
bohm Bugt. Lengst til venstre: Hul-
vejen (4), som er en offentlig sti, der

ogsi vil blive arbejdet pd andre idéer
til at oge egenfinansieringen.

Starre udgifter i 1997 _

I lebet af forste halvir af 1997 har det
vist sig, at udgifterne til feriecentret
bliver ca. 1,5 mio. kr. hajere end be-
regnet. Forskellen skyldes primert, at
Korser Kommune har sendt en reg-
ning pd tilslutningsafgiften for hele
Muskelsvindfondens grund ved Mus-
holm Bugt, og ikke kun den del, der
gzlder forste etape af byggeriet. Be-
lobet drejer sig om ca. 1,1 mio. kr.
Arbejdsmarkedets Feriefond, som har
betalt 70 procent af udgifterne til byg-
geriet af forste etape af feriecentret,
forventes ogsa at dekke 70 procent af

boldbane

villaer

gdr belt ned til stranden. Pé nuverende
tidspunke er alle lejligheder og felles-
buset under tag. Der er tilshuttet natur-
gas, el og vand til felleshuset, og villa-
erne stdr som vibuse. Hele byggeriet vil
veeve faerdigt om knap fire mineder.

tilslutningsafgiften, men forst i forbin-
delse med byggeriet af de folgende eta-
per. Muskelsvindfonden m4 derfor i
forste omgang line Musholm pengene.

Med hensyn til selve byggeomkost-
ningerne ser situationen meget positiv
ud. [ modsztning til mange andre ny-
byggerier ser det ud til, at feriecentret
kan overholde sit budget. Det skyldes
ikke mindst en stram styring af udgif-
terne, og at byggeriet i hele perioden
har varet fulgt neje.

Medlemsaktiviteter

pa Musholm

Musholm Bugt Feriecenter er som
navnet siger primert et feriecenter,
men for at fi mange aktiviteter pa cen-
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Handicappede i EU-traktaten

Bestemmelse om at bekempe forskelsbebandling

og en politisk erklering om at tage hensyn til bandicappedes behov

AF JORGEN JEPPESEN

msterdam-traktaten vil give EU
A mulighed for at bekampe for-

skelsbehandling pa grund af han-
dicap. Samtdig vedtog regeringerne pd
topmedet i juni en politisk erklering
om at tage hensyn til handicappedes
behov, nar regler for det indre marked
fastszttes.

Muligheden for at bekempe for-
skelsbehandling pd grund af handicap
indgir i traktatens nye artikel 6A. Den
politiske erklering har derimod ingen
juridisk bindende kraft, men er “kun”
en hensigtserklering; den kan dog vise
sig 1 praksis at f3 storst betydning. (Ar-
tikel 6A og erkleringen er begge gen-
givet i deres fulde ordlyd her pé siden).

Hverken den danske regering eller
hovedparten af de danske handicap-
organisationer var tilhzngere af, at
handicap blev omfattet af traktatens ar-
tikel 6A. Man vil hellere bygge pa fri-
villighed og “de gode viljer”, men et
sterkt pres fra europziske handicap-
organisationer banede vej for bestem-
melsen. En bestemmelse, som i en
mere vidtgiende udgave var med i det

Artikel 64

“Uden at det berorer denne traktats ovrige
bestemmelser og inden for rammerne af de
befajelser, som traktaten tillegger Fellesskabet,
kan Rider med enstemnighed pa forslag af
Kommissionen og efter horing af Europa-

(fortsat fra forvige side)

tret og en god belegning allerede fra
dbningen af centret i januar 1998 har
Muskelsvindfondens bestyrelse beslut-
tet, at si mange medlemsaktiviteter
som muligt skal henlegges til Mus-
holm. Det vil sige, at Muskelsvindfon-
den som en del af tlskuddet til med-
lemsgruppernes aktiviteter i 1998 vil
betale opholdet pi Musholm.

Ifelge Torben Holm vil det hoyed-
sagligt dreje sig om de medlemsaktivi-

oprindelige traktatudkast, siden helt
blev fjernet, kom ind igen og endte i
en form, som neppe vil fi den store
praktiske betydning.

Bestemmelsen krever nemlig én-
stemmighed, og den siger ikke noget
om, at unionen ska/ bekempe forskels-
behandling; ejheller hvordan. Det er
de tre vesentligste indvendinger, juris-
ten Lars Adam Rehof anforer. Han har
argumenteret for en langt mere vidt-
giende anti-diskriminationsklausul,
men er alligevel godt tilfreds med ud-
faldet.

“Selv om vi ikke pracis kender rek-
kevidden af bestemmelsen, dbner den
handlemuligheder, som ikke for var til-
stede. Set i forhold til dansk standard
pa omradet er det overraskende godt,”
siger Lars Adam Rehof til Muskelkraft.

Afhznger af viljen

Den politiske erklering er i trdd med
officielle, danske holdninger og svarer
til det, som Danmarks chefforhandler
Niels Ersbgll gav udtryk for i et inter-
view i Muskelkraft nr. 3/97, hvor han

Parlamentet tvzffe hensigtsmassige
foranstaltninger til ar bekempe forskels-
behandling pi grund af kon, race eller etnisk
oprindelse, veligion eller tro, bandicap, alder
eller seksuel orientering”.

teter, der ligger uden for sommerhalv-
dret: Detvil sige i perioden slutningen af
september til midten af maj med und-
tagelse af de typiske ferieuger: Skoler-
nes efterdrs-, jule-, vinter- og péskeferie,
som vil veere forbeholdt ferieudlejning.

Prispolitikken fastlagt

Ogsd prisniveauet for leje af feriebo-
ligerne dl feriebrug ligger nu fast. Det
er besluttet at folge samme prispolitik
som Dronningens Ferieby i Grend, som
drives af Scleroseforeningen.

talte for “en bestemmelse, der gor det
muligt at tage handicapproblemerne
ind i de hensyn, som driver de forskel-
lige politikomrader”.

“Erkleringens betydning hviler p4,
om der er den fornedne vilje hos sta-
terne,” siger Lars Adam Rehof og til-
fojer, at meget ogsa vil athaenge af hvor
stort et pres de europziske handicap-
organisationer kan udeve pi EU og
medlemsregeringerne. Han foreslar
som en mulighed, at man til en begyn-
delse forseger at fa Kommissionen til
at afgive en arlig rapport om handicap-
pedes ligestilling.

Holger Kallehauge, formand for
PTU og sterk tilhenger af en egentlig
anti-diskriminationsbestemmelse i EU-
traktaten, er mest glad for den politiske
erklering. Artikel 6A kalder han en
“papirtiger”, som “desverre ikke fir
stor praktisk betydning”.

“Den politiske erklering kan fi
storre betydning. Vi kan henvise til
den, og den tvinger systemet til at for-
klare sig,” siger han til Muskelkraft.

Erklering

“Konferencen er enig om, at Fellesskabets
institutioner 1 forbindelse med udarbejdelsen
af foranstaltninger i benbold vil artikel 100
A skal tage bensyn ti} bandicappedes bebov”.

Det betyder at leje af et rekkehus pd
91 kvadratmeter for 4-6 personer vil
koste ca. 5.000 kr. i hojsesonen og ca.
2.000 kr. i lavseeson. En villa pd 102-
116 kvadratmeter for 6 personer vil
koste ca. 5.200 kr. (hejszson) og ca.
2.100 kr. (lavseson). Priser for leje dl
kursusbrug m.v. er endnu ikke fastsat.

Neaste nummer af Muskelkraft vil
oplyse, hvornir Musholm tager imod
bestilling af feriebolig for 1998, og
hvordan det rent praktisk vil forega. w
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Lukhanyou Fducare Greche
er Starter pa privat initiativy
som de fleste af DICAGS
centter Den lillebredde-
hytte syner thke stor, men
rumnig erviptigtpasnings=
titbudnl 35 bora. ~

0g vilje til forandring

Med sparsomme vessourcer har foreldre til handicappede

F s.-‘;":_ A KEJ- .
ks t bha

born i Sydafrika succes med at etablere dagcentre

er man pd udviklingen i Sydafrika
fra sidelinien, er det lidt af et
mirakel, at landet med dets blo-
dige historie har kunnet gennemfore
s radikale forandringer — uden at ende
i borgerkrig. Og det er svert ikke at
blive smittet af begejstringen, entusi-
asmen og viljén tl forandring, nir man
besoger Sydafrika her godt tre ir efter
Mandela blev prasident. Det ser ud til,
at de nye sorte ledere har form3et at
overbevise befolkningen om, at tilmod
er en dyd, og at forandringen nok skal
komme, hvis hver enkelt sydafrikaner
tager ansvar for landets udvikling.
Disabled Childrens Action Group —

TEKST 0G FOTO: MARIANNE FREDERIKSEN

DICAG, den landsdzkkende handicap-
organisation som Muskelsvindfondén
arbejder sammen med, velvilligt stot-
tet af Udenrigsministeriets bistandsaf-
deling Danida, er i hvert fald et levende
bevis p4, at det ikke behover at koste
en masse penge og ressourcer at skabe
vaesentlige og afgerende forandringer
i Sydafrika.

Siden Muskelsvindfonden besogte
organisationen forste gang for knapt to
ar siden, er det lykkedes for DICAG at
etablere og skabe kontakt til mere end
100 dagcentre for handicappede bern
fordelt over hele landet. Langt de fleste
af centrene er startet pa privat initiativ,

som oftest ved at en forzlder il et han-
dicappet barn tilbyder pasning til andre
bern i sit eget hjem. Nir DICAG
kommer ind i billedet, hjzlper organi-
sationen med at knytte kontakter til ek-
sisterende tilbud til bern i forskoleal-
deren. Det kan vere en kontakt til den
lokale sundhedsklinik eller til en lokal
fysioterapeut, men det kan ogs3 vere,
at DICAG etablerer kontakt til lokale
myndigheder og politikere. Milet er
hver gang at skabe et blivende pas-
ningstilbud for meget smé midler.
Mange af centrene etableres da ogsi i
brugte containere med en personale-
stab bestdende af forzldre til handi-
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cappede born og en ledelse ditto.
Altsi er centrene ofte baseret pi fri-
villig arbejdskraft.

Med udsigt til de hvides verden
Ved Hout Bay lidt uden for Cape
Town ligger en forholdsvis ny
township bebygget udelukkende
med faldeferdige blikskure, eller
rettere sagt papskure, for pap er ty-
deligvis det mest anvendte bygge-
materiale. Fra skurene har man et
godt kig over tl “de hvides verden”.
Cape Town kan prale med at vere
sommerresidens for mange hvide
kindisser, og da Muskelkraft be-
sopgte Hout Bay, var Michael
Jackson 1 serigse forhandlinger om
at kebe en villa til 46 millioner kro-
ner. Hvis han etablerer sig i omri-
det, vil han kunne se frem til et
besag fra DICAG, der ikke lader en
oplagt donor upravet.

I Sir Lowrys Pass Community, som
den nye township officielt hedder, be-
sager vi Lukhanyo Educare Creche, et
af DICAG’s mange dagcentre, der sta-
dig huses i et privat hjem. I et skur pi
ca. 4x8 meter passer Ms. Lukhanyo,
sammen med to andre madre, 35 born,
heraf har ca. halvdelen et handicap.
DICAG pnsker integration og ser der-
for gerne, at centrene benyttes af alle
born. Forzldrene betaler 20 Rand om
méneden (ca. 30 danske kroner) for

Det er regnvejr, og vejene i townshippen er
ufremkommelige. Derfor er kun ca. halvdelen

af bernene modt frem.

Fra townshippen kan bernene kigge lige over til
“de hvides verden”, nir de leger i vandpytterne.

at blive fotograferet, si det er med at
benytte sig af lejligheden.

pladsen i dagcentret. Pengene dekker
bernenes kost og lidt legetgj. Alle, der
er tilknyttet centret, arbejder gratis, og
de forzldre, der har rid, stotter cen-
tret med ekstra penge.

DICAGs naste skridt

Lukhanyou Educare Creche har eksi-
steret i godt et dr og vist sin beretti-
gelse, derfor vil DICAGs naste skridt
vere at opfordre forzldrene i omradet
til at rette henvendelse til den lokale
genopbygningskomité for at fi et
stykke jord stillet til ridighed til etab-

lering af et mere permanent dag-
center. Dernast vil DICAG hjelpe
med at skaffe de containere, som
ogsa her skal anvendes til bygge-
projektet, og man vil give forel-
drene anvisninger pa, hvilke krav
den sydafrikanske regering stiller
til toiletforhold, kvadratmeter pr.
barn, osv. for at g4 ind i en offent-
lig finansiering af centrets drift.

Den gkonomiske statte pd knapt
tre millioner kroner, som Muskel-
svindfonden formidler til DICAG,
er koncentreret om at f3 flere af de
eksisterende centre op pa et sidant
niveau, at det er muligt at fi of-
fentlig stette til driften. Desuden
indeholder projektet stotte til at af-
holde lokale workshops, hvor for-
@ldrene bade fir lejlighed til at
megde andre i samme situation og
modtage undervisning i at tilgodese
handicappede barns specielle behov,
administrere et dagcenter, fundraising
og lobbyarbejde.

Tre af centrene vil i projektperioden,
der lgber frem til 1. januar 1998, hvor
Danmarks overgangsbistand dl Syd-
afrika opherer, desuden blive etableret
som videnscentre med det formal at
yde stotte til andre centre og det eksi-
sterende behandlermilje. DICAG har
som mil at integrere de handicappede
bern i det almindélige skolesystem, og
en vasentlig opgave for videnscentrene

bliver at dokumentere,
at det mail er realistisk,
hvis det enkelte barn far
den korrekte statte.

En stark organisation

DICAG er i dag, med
fire 4r pid bagen, en
sterk organisation. Fra st

e
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starten si organisatio- e
nen sig udelukkende
som en interesseorgani-
sation, der skulle tale de
handicappede berns sag. Men de hi-
storiske forandringer i Sydafrika tog
DICAG ogsi del i, og organisationen
forandrede sig langsomt til ogsa at ville
tage et konkret ansvar for at forbedre
vilkirene for barnene. DICAGs natio-
nale koordinator Washiela Sait mener,
at det primere mél for DICAG lige nu
er at arbejde for at udvikle dagcentrene
og sikre dem gkonomisk.

“Centrene fungerer som et stort
uformelt fzllesskab, hvor barnene fir
tillert sig nogle grundleggende fer-
digheder, s de senere i livet har mu-
lighed for at klare sig i en normal skole.
For mange af bernene er alternativet
at tilbringe dagen lst inde i en hytte, si
selv om vore centre med jeres gjne har
en dirlig standard, er det et utroligt
godt tilbud,” siger Washiela Sait.

DICAG’s mal er at udvikle en model
for, hvordan Sydafrika kan etablere et

Interessen for vort bessg er stor - nysgerrigheden ligesa.

billigt og relevant pasningstilbud til
handicappede bern i farskolealderen
og sikre bernene samme rettigheder
som andre bern. Det vil blandt andet
sige ret til almindelig skolegang.

Det drejer sig om menneskerettigheder
I Sydafrika handler handicappolitik
ikke om sociale rettigheder, men om
menneskerettigher. Mange af lederne
i den sydafrikanske handicapbevegelse
deltog aktivt i kampen mod apartheid
og blev handicappede i den forbindelse.
Det geelder f.eks. ogsa regeringens han-
dicapradgiver Shuab Chalklen, der blev
skudt under Soweto-opstanden i 1976.
Oplert og trenet i bevaegelsen “Black
Consciousness” med den legendariske
leder Steve Biko, er han i dag den aver-
ste ansvarlige pi handicapomridet.
Den vej, sydafrikanerne har valgt at ga,
er at sikre handicappedes rettigheder

ogsd 1 landets forfat-
ning. I den sydafrikan-
ske grundlov stir der
blandt andet “at den
sydafrikanske borger
ikke mé diskimineres pi
grund af race, kon, reli-
gion, handicap eller
alder”. Sydafrika har
ogsa som det forste land
1 verden udnevnt tegn-
sprog som et af landets
officielle sprog.

Da Sydafrika skulle formulere sin
handicappolitik, foregik det ifolge
Shuab Chalklen pa den mide, at en ar-
bejdsgruppe sad med FN’s Standard-
regler i den ene hind og Sydafrikas ud-
kast til en handicappolitik i den anden.
Punkt for punkt blev sydafrikanernes
eget udkast gennemgdet for at fi den
storste grad af overensstemmelse mel-
lem FN’s Standardregler og det politi-
ske dokument.

Den politiske vilje findes med andre
ord i Sydafrika. Vanskelighederne mel-
der sig forst, nir landets sparsomme
ressourcer skdl fordeles. Det er ikke
hejteknologiske hjelpemidler, der er
brug for i et land, hvor det for en stor
befolkningsgruppe stadig ikke er en
selvfolge, at der er mad pé bordet hver

«dag. Derfor kan selv — i bistandssam-

menhenge — smi projekter vere med
til at gere en forskel. ®
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“Med et sejt groover band i nakken, og
en korpige, man ikke lige droner hjem
og praler til lillemor med; at man har set,
leverer Helmig et spralsk og spontant
niervaer, konstant ridende pi rytmikkens
aggende fremdrife.”

(Hyllands-Posten 13.7.97)

Gren kerte / gult

Hverken Riis-effekten eller konkurrencen fra andre koncertarrangorer
forbindrede Muskelsvindfonden i at skabe det bidtil bedste resultat pd Gron Koncert,
der med et sterkt musikprogram og godt vejr trak over 200.000 tilskuere

TEKST. JORGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JARGENSEN

et er 15. gang, og alligevel sitrer
D en uudtalt nervesitet blandt de
550 crewer, der svermer som ar-
bejdsbier pd pladsen i Esbjergs indu-
strikvarter, selv om alt forlengst er pd
plads. Der er halvanden time til pre-

mieren pd Gron Koncert 1997, og sek-
tionscheferne holder middagsmade.

“Opcrew skal i gang en halv time tid-

ligere, altsd skal de have morgenmad
halvfire, har kekkenet fiet besked? Og
truckerne?” Indsamlingschef Marius
Byriel fir bekraftet, at sceneopstillin-
gen bliver fremrykket i morgen tidlig i
Odense.

Nervesiteten er storre end vanligt,
for det er 10 ar siden, turnéen har be-
sagt Esbjerg. Vil byen klare sig bedre
end udskiftede Herning? Tungest vejer
dog det faktum, at Gren Koncert sidste
ir gik skidt, meget skidt. Var det bare
en undtagelse i perlerakken af successer
op gennem 1990°erne, eller har de
spredte kritiske rester blandt musikfolk
noget pa sig? Roskildefestivalens leder
Leif Skov har i gir torsdag 10. juli i Po-
litiken afskrevet de grenne koncerter,
fordi “.. de er for velfriserede, for pane
og for uforudsigelige”. Han foresldr li-
geud, at “.. legge Gron Koncert i mol-
posen i nogle dr, til man er i stand tl at
forny den haltende kreativitet”.

Hustlernes by

Turistbureauet i Esbjerg melder, at
man aldrig har oplevet s& mange hen-
vendelser om en begivenhed i byen, og
vejret er det bedst tenkelige. Nu skal
valget af bands std sin preve — selv om
en arrig mand fra nabolaget allerede

“Folk havde slaet lejr over
det meste af engen og I i
bikini, trusser eller sma
shorts og nynnede med pa.
Poul Krebs' dejlige sange.”
(Arbus Stiftstidende 14.7.97)

under lydpreven tidligt i formiddags
har vaeret ovre og skalde ud og true
med politianmeldelse, hvis den larm
ikke gjeblikkeligt bragtes til ophor.
Klokken 14 gir Jacob Haugaard pd
scenen i rad kjole og hvidt, hans ser-
lige Gron Koncert dress, der som en-
tertaineren selv aldrig synes at gé af
mode. Mengden foran scenen er straks
fortrolig med Haugaard; det er snarere

>

Debut for storskarm

For farste gang havde Gron Koncert
storskerm med, og formdlet var ikke
kun i pauserne at vise sammendrag af
Tour de France, si flere kunne lokkes
ud af sofacyklen.

“Skermen giver en bedre udnyttelse
af pladsen med mindre pres oppe foran,
ndr man 500 meter vek kan se Steffen
Brands smilebuller,” siger projektleder
i indsamlingsafdelingen Peter Sand,
der kun har hort positive fra publikum
omn effekten af apparaturet.

“Formentlig vil vi bave storskerm

med fremover, og vi vil holde fast i, at

dev skal veve bej kvalitet i det, der
vises,” fortsetter Peter Sand. Devmed
sigter han til, at skevmen ikke skal om-
dannes til en flimvende, kommerciel ve-
klamestrom i pauserne. Miske vil der —
for at finansiere den daglige udgift pd
knap 80.000 kr. — komme flere rekla-
mer end de to for Tuborg, der var pd 1
a7, men det bliver selektivt.

Han ser gerne, at pausevne mellem
musikken i hojere grad anvendes til at
informere om Muskelsvindfonden, om
det egentlige formal med Gron Koncert.

“Der ville vere fint, hvis vi pd en
sjov og begavet mdde kan bruge stor-
skermen til at fortelle, hvorfor vi er
her,” siger Peter Sand.
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Den rade chefkok

Tom Bytoft er ved at abne en 2,5 liters
konservesddse med aspargessnitter af mer-
ket Paradiso. Aftenens menu “Grillbeuf
med bagt kartoffel, kryddersmor og mays-
kolber” er under forbevedelse til de 550
crewer samt kunstnerne, der far samme
forplejning.

Det er 14. dr i trek, Tom Bytoft ev med
pa Gron Koncert, Den 42-arige daginsti-
tutionsteder fra Hornslet pa Djursiand bar
en fortid som professionel kok ~ og kom-
munist. Han blev altid kaldt Den Rode
Kok, deraf navnet pa madholdets t-shirts,
“De Rode Kokke”.

Tom Bytoft har i anledning af inter-
viewet regnet ud, bvor mange tons mad de
frivillige setter til livs pd de syv koncert-
degn: Quer ni (9) tons!

“Og det skal vere mettende, for de bru-
ger mange krefter og har brug for at spise
rigtig meget,” forteller han og dokumen-
terer pdstanden ved at oplyse hvor mange

dem, der hilser ham velkomimen end
omvendt. For 8. gang er han konfe-
rencier og giver ordet til Esbjergs vice-
borgmester Gunvor Rahr.

“Esbjerg stotter muskelsvindsagen
helhjertet,” erkleerer hun og gleder sig
over, at byen er udvalgt til Greon Kon-
cert. “Kan det overhovedet vere bedre,”
sporger hun det konstant voksende
publikum om de kommende seks ti-
mers musikprogram? “Og si Jacob
Haugaard, den gamle flipper!”

Evald Krog kerer frem til mikro-
fonen og byder velkommen pi vegne

wg og bvor meget bacon de 20 folk pd
operew (sceneopbyggerne) indtager ved
halvfire-tiden om morgenen: 100 #g og

fem kilo bacon!

Chefkokken star selv for indkeb af rava-
ver tif sine menuer. Han har 60 k. pr. fri-
villig pr. dogn at gove godt med, og det kan
lyde af lidt, men betydelige mengderubat-
ter kan opnds ved ar undersage markedet
omhbyggeligt.

Grillbeuf, dampet lnksefilet, kalkunbryst
og kalvesteg er nogle af retterne. Hvorfor
lige dem?

“For tiden vl folk gerne have mad, der
bade er let og lidt gammeldags. Med en let
garniture. Fov i tiden skulle det meve vere
rodt og rat. feg kalder retterne for FUSI-
ONSMAD, ™ siger Tom Bytoft, der sammen
med en anden kok plus 12 crewer udgor
kakkenholdet.

“Vi er de allerforste pa pladsen, klokken
tre o morgenen. KL 21.20 far TV2 mad
over i deves telt, og civka kl. 23 har vi pak-
ket og kan kore fra pladsen.”

af Muskelsvindfonden. Heller ikke han
er gdet af mode at demme efter folkets
hjertelige hyldest, og aldrig har si
mange pa én gang i Esbjerg ribt “Tu-
borg”, da Evald Krog sperger, om de
kan gette hvilket kendt, dansk bryg-
geri, der sponsorerer arrangementet.

“Esbjerg er hustlernes by”, gjalder
detud i rammet! Ustkyst Hustlers bul-
drer frem til scenekanten og demente-
rer fra forste rap i fellesskab med de
heftigt heppende vestjyder bandets be-
rygtede tese om, hvorfor det hele bare
er “sd ufedt i Jylland”.

Leger Uden Grznser var inviteret med
pa Gron Koncert. Sygeplejerske Hanne
Wiirtz havde forrygende travlt med at
informere en strem af interesserede.

Tom Bytoft star for tilberedningen af ni
tons fadevarer til de 550 frivillige.

7,5 mio. i overskud

Seks timer senere har viceborgmester
Gunvor Rahr dlsyneladende fiet ret i
sin spidom om programmets populari-
tet. 18.000 vestjyder — 6.000 flere end
forventet — har lagt grunden il den
okonomisk bedste turné 1 Gren Kon-
certs 15-4rige historie.

Efter koncerten i Valby den nestfel-
gende sondag har hustlerne, Poul
Krebs, Thomas Helmig og TV2 for-
maéet at samle over 200.000 danskere,
der betaler 23 mio. kr. for entré, mad
og drikke. Nettooverskuddet til Mus-

kelsvindfondens arbejde lander omkring
7,5 mio. kr. mod budgetteret 4,4 mio.
Alle forudsigelser om Gren Koncerts
snarlige dad er gjort til skamme, og i
Muskelsvindfonden dnder man lettet
op. Ikke fordi man for alvor havde troet
pa de dystre profetier, mere fordi man
havde et betydeligt eftersleb at ind-
hente efter de forste koncertturnéer i
forsommeren, da Gren Rock og God
Morgen Abe indbragte knap to mio.
mindre end budgetteret. Dertil kom en
nedjustering pé en mio. kr. af indteg-
ten pd Muskelsvindfondens skrabespil.

Humanit®re gaster

Det er blevet en tradition, at Muskel-
wz'ndfbndén inviterer humanitere organi-
sationer til at prasentere sig sefv med en
informationsbod pa Gron Koncert. | ar var
“Leeger Uden Grenser” med for forste
gang, og interessen for organisationens
avbejde var langt stovre, end man havde
tuvdet habe pa.

Tilsammen betyder det, at merindteg-
ten fra Gren Koncert forelebig har
lukket mankoen pd 1997-indtaegts-
siden.

Hvordan arsresultatet ender, athen-
ger dermied bl.a. af udfaldet af slots-
koncerterne, som 1 skrivende stund har
premiere pd Frijsenborg Slot. o

“Rigtig mange er kommet forbi. Det er
grig g

en fin mulighed for os til at udbrede kend-:

skabet til Leger Uden Granser,” fortalte
sygeplejerske Hanne Wiirtz i en kort pause
mellerm. besogende, som bl.a. fik udleveret et
postkort med et billede af kirurgen Kurt
Wolthers og overskriften “Han tjener
penge pi krig”: en besk kommentar til an-
grebene pd bumanitere organisationer for
at tiene fedt pa bjelpearbejdet. Kovtets un-

“Der er ingen grimme ord,
ingen copkiller... men Hustlerne
vil helt dbenbart ogsa bare
underholde og det gor de sa til
gengzld godt. Der er fellesrap
for alle pengene, evindelig
svingen med armene og beatet
kores hjem pa folkelig for-
nwjelighed mere end udfordrin-
ger til band og publikum.”
(Aalborg Stifistidende 18.7.97)

dertekst oplyser; at Kurt Wolthers, der bar
veeret udsendt seks gange siden 1993 til
krige i Afrika, det tidligere Fugoslavien og
Srilanka, modtager 5. 100 ky. om maneden
for indsatsen.

Leeger Uden Grenser rader pd verdens-
plan gver 2.500 Leger og sygeplejersker; der
yder wedicinsk nodhjelp i 70 lande.
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rockmusik

God Morgen Abe-koncerterne i juni tiltrak 60.000 born og deres foreldre,

men gav kun et lille overskud pa ca. 100.000 kr.

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: JONNA KELDSEN

llerede uden for koncertpladsen
A kan man se, at det md vaere noget

for bern: Et hav af cykler star
lzenet op ad hegnet — de fleste med bar-
nestol monteret pd bagagebareren. Et
kig hen mod indgangen bekrafter an-
tagelsen: Familier med betn i barne-
og klapvogne lesset med madkurve,
tepper, solcrente, bleer og andre prak-
tiske sager er pa vej ind pd pladsen. Jo,
den er god nok. Det er her God Mor-
gen Abe-koncerten foregir.

Sédan var billedet ved Tangkrogen i
Arhus, da Muskelsvindfonden for andet
ar 1 trek inviterede til udendars kon-
cert for bern og deres foreldre en lor-
dag i juni. Det var samtidig starten pd
koncertturnéen, der over to weekender
forte hele musik- og aktivitetskarava-
nen vidére til Alborg, Odense og Ko-
benhavn med iorefaldende rockmusik
og spzndende aktiviteter for barn.

Allerede i Arhus tegnede det til at
blive en god turné: Publikum strem-
mede til, solen skinnede, og det var be-
hageligt varmt: Kort og godt ideelt til
et udendors arrangement.

Det blev en god dag i Arhus - og i
pvrigt ogsd i de tre andre koncertbyer.
Ca. 60.000 voksne og bern kom, si og
rockede til de kendte danske berne-
sange, sunget af de ligesd kendte dan-
ske pop- og rockstjerner: Sanne, Al-
berte, Mikael Falch, Monique, Dodo,
Mek Pek, Elisabeth, Morten Remar,
Kaya, Maria Bramsen og Nikolay
Steen. Ingen tvivl om, at bernene (og
deres forzldre) kendte og kunne lide
melodierne fra de fire barne-CD’er:
Ah Abe, Tangokat, Pa-papegeje og Hej
Frede. Der blev sunget med, klappet
og hoppet i takt, og som til enhver
anden udenders koncert stod publikum

I en af pauserne i musikken gvede Simon
sig i forskellige cirkuskunster ved Cirkus
Puff.

klzbet til hegnet foran scenen, si snart
kunstnerne eller konferencier-parret
Bullerfnis (alias Peter Fredin og Hella

Joof) var pi.

Anderledes aktiviteter

“Man skal da helt op foran for at se
dem, der synger,” mente 10-drige
Simon fra Arhus, som var til koncert
med sin mor, far og fetter. Nu stod han
ved Cirkus Puf - en af de mange gratis
aktiviteter pd pladsen og evede sig i
djevlespillet. Bagefter ville han hen og
klatre pa brandbilen.

Ogsa for Alexander, 10 ir, og hans
kammerat Simon pi 9 var det en selv-
folge at vaere med der, hvor tingene
sker. I en af pauserne fra musikken
havde de fundet frem til jungleland —

en stor raftelegeplads med rebstiger,
bomme og hzngekgjer.

“Det sjoveste er at klatre,” mente
Alexander, men tilfojede hurtigt: “Det
er nu ogsi godt med musikken. Jeg kan
godt lide den dér med Susi,” sagde han
og hentydede til Bullerfnis’ version af
sangen “Smilende Susi”.

Maria, 4 ir, og Michelle, 7 ar, fra
Fredericia havde fundet en af de nye
og populare aktiviteter i dr: Penselkri-
gerne, hvor de forst selv skulle blande
farverne og bagefter male et billede.
De var helt opslugt og kunne ikke lige
svare pd, om de ville have billedet ud-
stillet i “penselkriger-teltet” eller have
det med hjem.

Ved ballonskibet, hvor professor
Bobbel viste, hvordan man kunne lave
figurer ud af balloner, var der en tet
kreds af bern og voksne, der skulle

have et par fif. Uden for kredsen stod

Kasper, 9 ér, fra Hasselager. Han havde
veret heldig og fiet en sort ballon-
hund.

“Jeg har nu ikke selv lavet den. Jeg fik
den af en dame,” afslorede han genert.

Der var lange keer ved sminkebor-
dene, for hvem ville ikke gerne vare en
tangokat, spiderman eller prinsesse.
Der var ogsé ke ved en af de andre ny-
heder blandt akdviteterne: Kerestols-
race, hvor bern konkurrerede om at
gennemkore en forhindringsbane i el-
kerestol pa kortest tid. Hen pi efter-
middagen orkede karestolen ikke mere:
Batterierne var totalt flade.

Abesang og halloner

Fra scenen var der til gengzld fuld
energi, nir sangerne pa skift leverede
deres udgave af de kendte barnesange.
Eeks. da Elisabeth sang den om “Hekse-

.

mutter”, Morten Remar var pa “Jamai-
ca”, og Alberte (eller Bamses ven,
Luna, som hun blev kaldt blandt pub-
likum) sang den mere stille “Solen er
s red, mor”.

Afslutningsnummeret, som ligesom
sidste dr var sangen “Ah Abe”, vakte be-
gejstring. Alle var pd scenen, og Mek
Pek agerede meget livagtigt gorilla, som
sprang omkring, klatrede op pa hgjtta-
lerkassen pa scenen og lavede grimasser.

Til sidst blev flere hundrede ballo-
ner sendt afsted ind over Arhus by.

Tak for en god dag

Projektleder Marianne Fisker, Muskel-
svindfonden var efter turnéen tilfreds
med afviklingen af koncerterne.

Selv om man ikke kunne se musikerne pé
scenen, kunne man sagtens here musik-
ken - og danse til den.
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Forst blev de selv malet, bagefter malede
de selv. Maria (forrest) og Michelle fra
Fredericia.

“Sidste ar havde vi ca. §5.000 kon-
certgzster, og 1 ar ndede vi op pd knap
60.000. Det er flot. Men vi var nok
overrasket over, at der alligevel ikke
kom flere. Blandt andet fordi vi havde
udvidet koncertturnéen med Alborg
og i savel Arhus, Odense som Koben-
havn havde flyttet koncerterne til
storre arealer.”

Ifolge Marianne Fisker kan en for-
klaring vere, at mange mennesker sid-
ste ar mitte g forgeves i bidde Odense
og Arhus, fordi der ikke var plads til
flere gaester pi koncertpladsen. Og for
dem, der kom ind, skabte det kaotiske
forhold ved indgangen, fordi der var
sd mange mennesker. Det husker pub-
likum.

For Alexander (forrest) og kammeraten
Simon var det sjoveste at klatre i jungle-
land.

“Vi har lert af erfaringerne fra sidste
ir og har endret de ting, der gav pro-
blemer. Det gav en meget bedre afvik-
ling af arrangementerne i 4r og en mere
afslappet stemning blandt publikum.
Det tror jeg kan merkes pa tilstrom-
ningen naste ir. Bare det, at mange for-
eldre sagde “tak for en god dag” til os,
da det hele var slut, siger meget om
deres oplevelse. Det er nok ogsd den
bedste reklame, vi kan f§ for arrange-
mentet,” siger Marianne Fisker. C
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Voksne drenges modre

AF JORGEN JEPPESEN

FOTO: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET

irthe Svendsen og Birthe Niel-

sen har mere end fornavnet il

felles. De er begge madre til
voksne senner med muskelsvind, der
er flyttet hjemmefra og bor i egen lej-
lighed. Og ingen af dem ville for 20 &r
siden have dramt om at sidde her en
junidag i 1997 og se tilbage pa halv-
delen af deres liv, mens sennerne turer
lyslevende rundt med hjulene i Ros-
kildefestivalens plare.

Dengang kunne drenge med Du-
chennes muskeldystrofi forvente kun
at blive 15-18 4r gamle. Nu lever de
videre med respirator og andre be-
handlinger, bliver voksne og skaber
deres egen tilverelse. Det er nyt — ogsi
for foreldrene.

Vi sidder i en boligblok i det sydlige
Aalborg, hjemme hos Birthe og Bruno
Svendsen. Birthe Nielsen er kart herop
fra Jster Hornum, hvor hun bor med
sin mand Keld Nielsen, og det er med
vilje, at kun kvinderne forteller. Mend-
ene er slet ikke inviteret med, for idéen
er at hore medrenes side af sagen.
Fadrene fir ordet i en senere artikel.

Birthe Svendsen er 49 ar, social-og
sundhedshjzlper og mor til Heidi pa
24 og Martin pa 22. Birthe Nielsen er

46 ir, ergoterapeut og mor til Gitte pa
28, Gert pd 26 (han har muskelsvind)
og Michael pi 21.

BIRTHE NIELSEN: “Det barn har
taget meget af ens tid med alt det prak-
tiske. Og alle ens folelser: Bekymrin-
gerne, usikkerheden og angsten. Fryg-
ten for hvordan han skulle klare sig.
Det fyldte meget, da han var mindre.

Men nu fylder gleden over at se,
hvor glad han er. Glad for at bo, hvor
han gor. Glad for sit liv, og at han for-
madr at gere de ting, han gerne vil.”

. Birthe Svendsen:
.-‘_fﬁgﬁfze, at det var mig, der
" skalle vere derbjemme.
Men nar jeg si var ude blandt
mennesker; spurgte de:
Hvad laver du si? Og jeg
svarede: Ja, jeg er hjemme-
gdende. Na, men sd laver
hun jo ikke noget, tenkte de.

Der mistede jegmogébaf
min Ie!vlé{@ﬂ.:-‘ 4

Al

BIRTHE SVENDSEN: “Engang, men
ikke mere nu, blev jeg vred over hvor-
for Hvorfor skulle det lige vere ham,
der fik den sygdom.

Jeg tror pi, at der er et eller andet,
jeg kan ikke sige hvad, men jeg har
troet pd et eller andet de gange, hvor
Martin har veret ved at de fra os. Det
ma jeg indremme. Ikke at der var en
Gud, men jeg snakkede meget i lang
tid med mig selv og skrev ned, hvad jeg
felte og troede. Hvorfor skulle det lige
vaere ham?”

Andre ser kun det syge
Birthe Svendsen er uddannet som
kontorassistent, og da Martins muskel-
svind kom til udbrud, gik hun p deltid,
senere holdt hun helt op med at ar-
bejde ude. Selv om mange ridede
hende til ikke at skippe jobbet, for det
ville vere svert komme i gang igen,
sagde de. Men Birthe Svendsen syntes,
det var svart at f4 en hverdag med
mange skiftende hjemmehjelpere til at
fungere, si hun gik hjemme ved Martin
i syv 4r. Indtil han fik respirator.

“Jeg vidste, at nu skulle han losrives
fra mig, og jeg fra ham. Nu vil jeg ikke

mere, sagde jeg, selv om kommunen

N}
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helst ville have, at jeg blev ved med at
passe ham.”

Hun ville over i noget socialt arbejde
og begyndte pd uddannelsen til social-
og sundhedshjelper, selv om flere i
omgivelserne mente, at det ikke var

- godt for hende, at “gé i al det sygdom

til hverdag”, ndr hun nu ogs havde et
sygt barn derhjemme.

“Men det var ikke sidan, jeg si pd
det. Ndr man har haft et barn med
muskelsvind, s& ser du ikke p3, hvad
han ikke kan. Du bygger p4, hvad han
kan. Det forstod de ikke. Selv om man
som muskelsvindramt har mange be-
grensninger, er der alligevel meget

man kan. Andre ser bare det syge i det.

Nir du forteller folk, du ikke ken-
der, at du har en dreng med muskel-
svind, si bliver der tavshed. Si fir de
sddan et medlidenhedsudtryk i ansig-
tet. 5S4 prever du at fortelle det posi-
tive; ikke det negative, for sa fir de bare
endnu mere medlidenhed. Det er
meget svaert. Den medlidenhed kan du
ikke bruge til en skid.

Min egen mor kan stadigvek ikke
torstd det. Hvor er det synd, men hvor
er han dog en tapper dreng, kan hun
stadig sige. Bedsteforzldre har svert
ved at acceptere, at noget er galt. Men
jeg bliver ked af det, for det sirer mig.

I ud »

Birthe Nielsen: “Nir Gert s tog vack pa
sommerlejr eller noget andet, skulle vi
glzde os til at vere sammen, men det
kunne vi nzsten ikke finde ud af. For si
skulle alt det ud, som var gemt af vejen i
hverdagen; alt det, som ikke var raset

Det er misforstiet omsorg.

Jeg har en god veninde, der har en
dreng pd Martins alder. Hun brokkede
sig tit over ham, nir han kom ind meg-
beskidt, og engang sagde jeg til hende:
Ved du hvad, jeg ville gerne prave at
have en dreng, der kom hjem megbe-

skide.”

Alt det i hverdagen

Inden Gert blev syg gjorde Birthe
Nielsen rent i Pster Hornum Hallen
og hos politiet i Nibe. Si blev hun
hjemmehjelper og tog samtidig enkelt-
fag pd HF for at kvalificere sig til op-
tagelse pa ergoterapeutskolen.

“Det var hirdt at tage uddannelsen,
og jeg har hele tiden haft arbejde del-
tids, for jeg ville ikke gd hjemme fuld-
tids. Det ville jeg ikke kunne klare.

Jeg blev f.eks. ogsd ved med at spille

“handbold. Hyis ikke jeg fik noget ude-

fra, sd havde jeg heller ikke noget at
give af derhjemme. Jeg var nedt til at
prioritere at gore ting, der var vesent-
lige for mig.

Det kunne ikke hjzlpe noget, at jeg
kun havde det barn at gd op i.”

Birthe Nielsen:
feg bavde lest en artikel i en”
bogiom psykologi, hvor en han-
dicappet fortalte bvor svert,
ban bavde baft ved at losrive
sig. Dér besluttede jeg, at
sadan ville jeg aldrig vere som
mor! Foreldrene ville ikke
lade bam flytte hjemmefra.
De blev nermest fornermnede,
da han ﬂyttedé@ frke sine
egne hjelpere

Birthe Svendsen: “Jeg inds4, at jeg havde
forkzlet den dreng for meget. Miske
skulle jeg have haft noget hjlp der. Han
var utroligt athangig af mig, og det var
svaert at sige: Nu vil jeg ikke mere, nu er
det slut. Det var nzsten for meget
pludselig at skulle give slip.”

BIRTHE SVENDSEN: “Jeg valgte det fra

- dengang. Jeg folte, at det var mig, der

skulle vaere derhjemme. Men nir jeg si
var ude blandt mennesker, spurgte de:
Hvad laver du sé? Og jeg svarede: Ja,
jeg er hjemmegiende. N3, men si laver
hun jo ikke noget, tenkte de.

Der mistede jeg noget af min selvtil-
lid.

Og det var jo heller ikke helt korrekt,
for det er et kempearbejde at have et
handicappet barn. Man skal op 3-4-5
gange om natten for at vende ham. Jeg
mistede sd stor en del af min spvn, at
jeg ikke kunne leve op til at klare et ar-
bejde.”

BIRTHE NIELSEN: “Nér jeg tenker
tilbage i dag, kan jeg slet ikke forsts,
hvordan jeg kunne holde til alt det
natteroderi samtidig med at g4 pa sko-
len. Og jeg folte ogsd, at jeg nogle
gange forsemte familien. Man har ikke
sd meget tid til hinanden, og det er en
belastning, at man skal have andre i
hjemmet.”

BIRTHE SVENDSEN: “Det har varet
en stor belastning for zgteskabet, ogsa
det med at skulle op s mange gange
om natten. Og alle de forskellige folk,
der kom ind i huset.”

BIRTHE NIELSEN: “Nir Gert si tog
pd sommerlejr eller noget andet, skulle
vi glede os til at vere sammen, men
det kunne vi nasten ikke finde ud af.
For si skulle alt det ud, som var gemt af
vejen 1 hverdagen; alt det, som ikke var
raset ud.” :

BIRTHE SVENDSEN: “Ja, alt det fra
hverdagen kom frem, nir man endelig
var alene sammen. Man sagde i hver-
dagen: Jeg synes sidan og sidan, men
jeg vil ikke gd dybere ind i det. Man
orkede det ikke, fordi der var s meget,
man skulle.

Nir vi sd havde fri, kom det frem. S§

kunne man sidde der og skandes i flere
dage.”

BirTHE NIELSEN: “Ja. Og over ingen-
tng.

Jeg har savnet, at vi havde et som-’

merhus. Et sted, hvor vi kunne tage
hen alene, mens bernene blev passet
derhjemme. Vi har ikke haft weekend-
aflastning, for vi syntes ikke, vi kunne
sende Gert afsted og lade de to andre
blive hjemme hos os. Vi syntes, vi
skulle blive sammen som familie.”

Sadan ville jeg aldrig v&ere som mor
Gert fik engang til opgave at rydde af
bordet efter aftensmaden, men det

holdt ikke lzenge. Det var i praksis for
umuligt, og Birthe Nielsen husker
tydeligt, at hans soskende beklagede sig
hejlydt: Hvorfor skal Gert a/drig gore
noget! ’

Martins pligt var at g tur med hun-
den — indtil den dag keden sad fast i
kerestolens hjul, og hunden var ved at
blive kvalt. Birthe Svendsen spurgte for
nylig storesgsteren Heidi, om hun
nogensinde har folt, at der blev taget
specielle hensyn til Martin. Det har
hun ikke, svarede hun. Men Birthe
Svendsen tror ikke helt pd svaret; nir
Heidi bliver =ldre, vil hun “huske sin
barndom pa en anden mide”.
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Har I forkelet jeres drenge?

BIrTHE NIELSEN: “Mange gange gér
man hen og opfylder de behov, man
tror de har. Man tager over, i stedet for
ogsa at stille nogle krav og have nogle
forventninger. De skal opdrages til at
have et selvstendigt liv.

I starten da vi fik hjemmehjzlp, var
min mand imod det og sagde: Du kan
da godt hjzlpe ham. Men jeg sagde:
Det kan du godt glemme.

Jeg ville selvfelgelig ogsd hjelpe
Gert, men allerede dengang vidste jeg,
at vi ikke ville kunne klare det alene.
Gert ville altid vaere athengig af hjelp
fra andre, og han ville blive mere og
mere afhengig af andres hjzlp.

Jeg havde lest en artikel i en bog om
psykologi, hvor en handicappet fortalte
hvor svart, han havde haft ved at los-

rive sig. Dér besluttede jeg, at s3dan .

ville jeg aldrig vere som mor!

Foraldrene ville ikke lade ham flytte
hjemmefra. De blev nzrmest forner-
mede, da han flyttede og fik sine egne
hjzlpere. Derhjemme havde forzl-
drene varet ansat som hjelpere, men
det giver jo ikke den samme frihed til at
tage i biografen eller pd vertshus. Det
er ikke det samme som at have en ung
hjelper pa ens egen alder og med de
samme interesser som en selv.

Jeg ville give Gert muligheder og op-
levelser frem for begrensninger, og det
har jeg gjort ved at “skubbe” til ham.
For eksempel da han skulle pd som-
merlejre og pa hajskole.

Alligevel blev Gert meget athengig af
mig. Vi har veret meget knyttet til hin-
anden og miske for tzt pd nogle omra-
der. Det er kommet til udtryk pa den
madde, at jeg skulle bestemme for ham;
han ville ikke selv tage stilling. Det dril-
ler hans hjazlpere ham somme dder med
endnu: Sperg din mor, Gert, siger de.

Birthe Nielsen:

“Der er nogle frustrationer
omkring piger og kerester: Det
er noget, some er hardt; det er
ikke sq nemt som, foralle
andre.”

Gert var for uselvstendig, i hvert fald
ibegyndelsen da han flyttede hjemme-
fra. Nu har det hjulpet. Men det er
ogsa en stor rolle pludselig at skulle
vare arbejdsgiver for en gruppe hjzl-
pere. Det har vi ikke opdraget ham til.
Lert ham at finde sine egne behov i
det og sztte grenser.”

BIRTHE SVENDSEN: “Jeg indsi, at jeg
havde forkzlet den dreng for meget.
Miske skulle jeg have haft noget hjzlp
der. Han var utroligt athengig af mig,
og det var svaert at sige: Nu vil jeg ikke
mere, nu er det slut. Det var naesten for
meget pludselig at skulle give slip.

Det havde altid ligget i min under-
bevidsthed, at Martin flytter aldrig
hjemmefra; det nir han ikke, han der
inden. Jeg ville have si meget ud af
ham som muligt, mens han var her, og
jeg tog én dag ad gangen. Men si gik
det op for mig, at han flytter jo
hjemmefra! S métte vi videre.

I starten blandede jeg mig i hjzlper-
nes arbejde, om de nu gjorde det godt
nok. Heldigvis sagde Bruno: Nu skal
du holde din keft og lade dem finde ud
af det.

Jeg var nedt til at gore Martin meget
mere selvstendig. Jeg mitte blande
mig sé lidt som muligt.”

Det er for intimt
Synes 1, de har er godt liv nu?

BIRTHE NIELSEN: “Ja, de kan meget.
De har gode forhold, ogsi i forhold til
mange andre handicapgrupper. De
lever deres egen tilverelse.

Men selviolgelig er der nogle fru-

strationer omkring piger og kerester.
Det er noget, som er hirdt; det er ikke
sd nemt som for alle andre.”

BIRTHE SVENDSEN: “Det er ikke
noget, vi snakker om med Martin. Men
jeg ved, at han snakker med andre om
det.”

BIRTHE NIELSEN: “Vi snakker heller
ikke med Gert om det. Det er for in-
timt.”

Kan Ilade dem vere i fred?

BIRTHE NIELSEN: “Jeg kan godt sige
til ham, at nu skal han have gjort rent.
Men jeg synes, at jeg er god til at lade
ham og hans hjlpere ordne tingene
selv. Jeg blander mig ikke.

Sidste sommer hjalp jeg ham med at
male lejligheden, men det gor man jo
ogsd med de andre barn.

Men Gert kunne godt ringe lidt of-
tere, synes jeg.”

BIRTHE SVENDSEN: “Martin vil selv
bestemme alting, og faktisk ringer jeg
ikke ret tit nu. Han m3 ogs3 selv ringe
hjem.”

Er I belt abmindelige familier i dag?

BIRTHE NIELSEN: “Ja, det vil jeg sige.
Selvfolgelig har vi noget andet med i
bagagen. Vi ser tilbage pa nogle hirde
ir, fysisk og folelsesmassigt. Man har
varet ked af det mange gange, og der
har ikke veret plads til s& meget sjov.

Og selvfolgelig er angsten der altid.
Nar de rejser langt vek, og man ved,
at de har brug for specialiseret hjzlp.
Men man er jo ogsé urolig, nir de
andre bern skal ud pd lange rejser.”

BIRTHE SVENDSEN: “I dag ville jeg
ikke have varet det foruden. Det har
givet mig en ballast, som gor, at jeg
ogsd kan se det positive i at have
muskelsvind eller andre handicap.”




Storbyferie

“HANDIGUIDE EUROPA?,
Forlaget Madiana (tlf. 86 99 36 65).
Pris 150 kr.

AF RASMUS DAHL

Atrejse er at leve .... Sddan ber enhver
god omtale af rejselitteratur starte. Og
ligesom vores store eventyrdigter tog
pd dannelsesrejse til Europas storbyer,
sd har karestolsbrugeren Poul Riber
Schacksen ogsd gjort sin dannelses-
rejse. I dette tilfelde til Rom, Prag,
Paris, London, Kebenhavn og Stock-
holm. Det er der kommet en bog ud af
til glzde for andre handicappede.

Poul Riber Schacksen (PRS), der har
haft sclerose siden ‘80’erne, har gjort
sig den erfaring, at man sagtens kan
rejse pd storbyferie som korestolsbru-
ger, men det kraever mange overvejel-
ser og meget planlegning.

PRS har systematisk undersagt han-
dicapegnetheden for turister i seks af
Europas mest besegte storbyer og sam-
let oplysningerne i bogen HANDI-
GUIDE EUROPA. I kapitler om hver
by gennemgis mulighederne for at
rejse til byen, byens severdigheder, for-
lystelsesliv, hoteller og restauranter og
nyttige praktiske oplysninger om f.eks.
handbeger til videre leesning og adres-
ser, der er gode at kende for handicap-
pede.

Bogen erstatter ikke de traditionelle
guideboger, som ofrer langt mere plads
pa baggrundsstof og severdigheder.

Men nir man skal planlegge
sin rejse, er den et vigtigt
supplement til disse beger,
fordi man hjemmefra kan fa
et realistisk billede af, hvor
man har mulighed for at
komme, og hvor man lige s&
godt kan opgive pé forhand.
Komplet kan sidan en bog
naturligvis ikke blive, men [
jeg synes, at PRS kommer WKi_
godt omkring byernes vigtig-
ste severdigheder og avrige
kulturtilbud, mens omtalen
af hoteller og restauranter er meget
sparsom. Det synes jeg er til at leve
med.

Vezrre er det, at PRS desvarre ikke
fortzller leseren, hvad han mener med
“handicapvenlig”. PRS er selv bruger
af hindkerestol og indimellem nzvner
han, at adgangsforholdene er umulige
for el-karestolsbrugere, mens de er eg-
nede for hindkerestolsbrugere. Men

mange severdigheder fir predikatet

handicapvenligt, selvom det af beskri-
velsen fremgir, at der er mange trap-
per. Min konklusion er, at PRS’s oplys-
ninger skal tages med et gran salt og

altid vurderes i forhold til ens eget han-

dicap. Og er man el-stolsbruger skal

anmeldelser

man ikke vere alt for sikker p4, at man
kan ferdes, hvor han skriver, at der er
handicapvenligt.

Ikke desto mindre er Poul Riber
Schacksens bog et godt sted at starte,
for man som handicappet tager pd stor-
byferie, og bogen opfylder et meget
stort behov. Det er meget tidskrevende
og i praksis vel umuligt at undersage
handicapegnetheden pa rejsemalets se-
vardigheder hjemmefra. Og det er jo
argerligt at bruge alle sparepengene pa
en rejse til Prag for at besage Tycho
Brahes grav i Tyn-kirken blot for at op-
dage, at man ikke kan komme ind i
kerestol uden meget stort besver.

Patientforeninger

Balslev Forlag har udgivet en fortegnelse
over patientforeninger, handicaporganisa-
tioner, videncentre m.v, Fortegnelsen, der
omfatter 157 patientforeninger med syg-
domsbeskrivelser, rummer foruden adres-
ser og tele-numre korte orienteringer om
de enkelte foreningers aktiviteter og orga-

nisation.

“Patientforeningsbogen” er pa 224 sider

og koster 230 kr.

Etisk arsheretning

Det Etiske Rid har udsendt beretning for 1996 med en kort gen-
nemgang af ridets vigtigste aktiviteter. Af serlig interesse for menne-
sker med muskelsvind kan fremhi@ves afsnittene om prioritering i
sundhedsvasenet, aktiv dedshjzlp, kunstig befrugtning og prznatal

diagnostik samt genteknologi.

Beretningen kan leses pd riddets nye h]emme51de hvor man ogsé
kan lese alle publikationer, ridet har udgivet siden 1995.

Desuden kan man via hjemmesiden soge Det Edske Rad om tilskud
til lokale debatarrangementer, tilmelde sig ridets mader og lignende.

Den trykte beretning er gratis og kan bestilles via hjemmesiden
(http://www.etiskraad.dk) eller p4 tIf. 35 37 58 33.
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Fra uddannelse
til arbejde

De Samvirkende
Invalideorganisatio-
ners Ungdom (DSI-
Ungdom) har taget
initiativ til en konference,
der har fiet titlen “Handi-
cappede p4 arbejdsmarkedet: Job,
jobskabelse og udslusning fra uddan-
nelse til arbejdsmarked”. Ifelge det
forelabige program til konferencen vil
der blandt andet vere eksempler pé
gode og dérlige erfaringer med inte-
gration af handicappede pa arbejds-
markedet i sivel ordinere stillinger
som skdnejobs.

Konferencen, der finder sted lordag
den 18. oktober kl. 10 — 16, foregar i
Landstingssalen pd Christiansborg.
Det er gratis at deltage, og DSI-Ung-
dom vil desuden dakke transportom-
kostningerne for fem deltagere fra hver
medlemsorganisation.

Kurser om frivilligt arbejde

Center for frivilligt socialt arbejde har
netop udgivet sit kursuskatalog for
1997-98. Kataloget rummer en lang
rekke tilbud om kurser i frivilligpleje,
fundraising, bestyrelsesarbejde, presse-
arbejde, organisationsudvikling, sam-
taletrening samt et modulopbygget
lederkursus. ‘

Tilmelding og yderligere oplysnin-
ger om kurserne kan fis ved henven-
delse til Center for frivilligt socialt ar-
bejde, tlf. 66 14 60 61.

HIT-messe ‘97

For femte 4r i trek arrangerer Hjzlpe-
middelinstituttet en téi(nologimesse,
hvor der szttes fokus pd teknologiske
hjelpemidler inden for kommunika-
tion, rehabilitering og specialundervis-
ning. Messen foregdr i 4r den 24.- 25.
september pd Hotel Nyborg Strand.
Programmet for messen byder pi ud-
stilling, workshop, foredrag, en rakke
miniseminarer og en computerklub for
bern med handicap.

Udbytterig
weekend i
for®ldre-
gruppe
Der var lagt op til
en hyggelig og ud-
bytterig weekend, da
forzldregruppen Keben-
havn i foriret tog pa weekend-
tur til Bjerge Strand ved Korser. Stedet
var en koloni helt nede pa stranden, og
det gav nogle flotte rammer for week-
endens aktiviteter for sivel voksne som
born. For de voksne bad det tetpak-
kede program lerdag pa snak om Mus-
kelsvindfondens medlemsaktiviteter
med medlemskonsulent Jens Spanfelt,
diskussion af den ny sociallovgivning,
og hvad den betyder for forzldre med
et handicappet barn ved udviklingschef
Jorgen Lenger, mede med landsfor-
mand Evald Krog og beseg pa Mus-
holm Bugt Feriecenter. Sendag for-
middag var overskriften integration af
handicappede bern i skole og fritid,
hvor skolepsykolog Jorn Greve fortalte,
hvad der skal til, for at integrationen
kan blive vellykket.

Mens de voksnpe lyttede til opleg og
diskuterede, havde bernene travlt med
deres egne aktiviteter. Der blev bygget
og flajet med drager, spillet, leget og
set video. Lardag eftermiddag gik jag-
ten for at finde den kidnappede prin-
sesse Gyldenlok. Bernene skulle finde
ledetride og nagler i bedste “Fangerne
pa Fortet”-stil, og det lykkedes til sidst
at finde og befri prinsessen, der sad
bundet til en stol i kekkenet.

Da weekend-opholdet sluttede son-
dag efter frokost, var der bred enighed
om, at det havde vzret en vellykket tur.
Bide programmet, maden og de fysi-
ske rammer havde varet gode — det
sidste ikke mindst fordi koloniens til-
synsforende var tomrer og havde sor-
get for ramper, og at Dronning Ingrids
Plejehjem havde udlént en lift, som de
senere forerede Muskelsvindfonden.

Aktivitetskalender

2. sept.

4. sept.
4.-6. sept.
5.-7. sept.
6. sept.

7. sept.

8. sept.
S.-9. sept.
12.-13. sept.
12.-13. sept.
13. sept.

17. sept.

19. sept.

20. sept.

24. sept.

26.-28. sept.
27. sept.

30. sept.
1.-2. okt.
2. okt.

3. okt.

4. okt.
4.-5. okt.
8. okt.
11. oi(t.
17. oke.
21. okt.
22, okt.
24.-26. oke.
25. okt.
25. okt.

28. okt.

ALS-gruppen i Odense, Rejsemulig-
heder, Tarup Omsorgscenter, Odense

ALS-parerende-gruppe Fyn, Made,
"Tarup Omsorgscenter, Odense
AGM, EAMDA’s 3rsmade, Istanbul,
Tyrkiet

Kursus i [fM, emne: Giende unge,

Fuglsangscentret, Fredericia

Start af CMT-gruppe, Kerteminde
Vandrerhjem

Forzldregruppen Sydjylland I,
Dragefestival, Romeo

Forzldregruppen Kebenhavn, emne:
IfM, Seborg

Rehabiliteringskonference, arr. Marse-
lishorgCentret, Radisson SAS, Arhus

Representantskabsmode, Flemming
Efterskole, Horsens

Organisationsdage i Muskelsvind-
fonden, Flemming Efterskole, Horsens

Ungdomslokalgrp. Sjzlland,
Bilorienteringslab, Holbzk

Kursus i Musl‘fe]svindfondén, emne:
Fundraising, Arhus

Ungdomslokalgrp. Sjzlland, Drive-in-
Bio

Kursus i IfM, emne: CMT (est),
Amtscentralen, Brondby

ALS-gruppen Vestsjzlland, Afspen-
ding, Centret Zahlesvej, Ringsted

Kursus i IfM, emne: Skolestart, Knebel

Brugergr. 2, Fyn, Genteknologi-arve-
gang, Skovgardsvarks., Odense

ALS-gruppen i Arhus, Made, Hasle
Lokalcenter, Arhus )

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Assertion, Arhus

ALS-parerende-gruppe Fyn, Made,
Tarup Omsorgscenter, Odense

Ungdomslokalgrp. Sjelland, Spille-
turnering med spisning, Roskilde

Kursus i IfM, emne: Armfunktion
(vest), Fuglsangscentret, Fredericia

Kontaktudvalgsweekend, Billund
Vandrerhjem

Medarbejderrad i Muskelsvindfonden,
Arhus

Regionsmede for medlemmer, Jylland
Nord, Lejbjergcentret, Alborg

Bestyrelsesmede i Muskelsvindfonden,
Kobenhavn

ALS-gruppen i Arhus, Retsstatus og
rettigheder, Hasle Lokalcenter, Arhus
Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Forhandlingsteknik, Arhus

Kursus i IfM, emne: Spinal muskel-
atrofi, Pindstrup Centret, Djursland

DSI-temadag ost, Valby Medborger-
hus, Valby

Ungdomslokalgrp. Sjzlland,
Planlzgningsmade, Roskilde

Kursus i Muskelsvindfondeng emne:
Muskelsvind og seksualitet, Arhus
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Iverksatier-
Kursus for
handicappede
Den 1. september
indledes et iverk-
setterkursus  pi
Frederiksberg Tek-
niske Skole specielt
tilrettelagt for for-
tidspensionister og
andre personer med
funktionsnedszttelse eller han-

dicap. Kurset, der varer frem til juni
1998, er tilrettelagt meget fleksibelt, sa
det giver mulighed for at tage hensyn
til den enkelte kursists behov.

Formalet med kurset er at give per-
soner med nedsat erhvervsevne mulig-
hed for aktivt at skabe sin egen ar-
bejdsplads enten ved at etablere egen
virksomhed eller ved at etablere et ar-
bejdsfellesskab med andre i samme si-
tuation. Kurset er bygget op om tre
moduler: Iverkszttermodul, edb-mo-
dul og projektmodul.

Det er gratis at deltage i kurset, da
undervisningen er stottet af EU’
socialfond.

Yderligere oplysninger om kurset:
Frederiksberg Tekniske Skole,
tlf. 38 18 02 41.

Hyldest til Anker

Kebenhavns storste hurrarib og en
kempe fodselsdagskage var gaven fra
publikum og Muskelsvindfonden, da
forhenvarende statsminister Anker
Jorgensen blev hyldet pd Gren Kon-
cert i Valbyparken i Kebenhavn. An-
ledningen var Anker Jorgensens 75 4rs
fedselsdag fa dage forinden, hvor han
havde bedt folk sende penge til Mus-
kelsvindfonden i stedet for at give ham
gaver. _

At det netop blev Muskelsvindfon-
den, skyldtes Anker Jorgensens hustru,
Ingrid, forklarede han selv. Han ville
have doneret pengene til frihedskam-
pen i Burma, men Ingrid Jergensen,
som har muskelsvindsygdommen ALS
(Amyotrofisk Lateral Sklerose), fik ham
overbevist om, at det var bedre at stotte
et hjemligt formil.

Muskelsvindfonden har med stor tak
modtaget 75.000 kroner.

Turistguide om
tilgzngelighed
Hjzlpemiddel-
centralen i Aal-
borg har netop
udgivet en turist-
guide for handi-
cappede, der be-
skriver indgangs- og
adgangsforholdene pi
42 turistattraktioner i
Nordjylland. Ved alle turistat-
traktioner er der foruden en beskrivelse
af selve attraktionen en faktaboks med
oplysninger om: Parkeringsmulighe-
der, entréforhold, priser, dbningstider,
hjzlper-vilkdr, hvad man kan se, ud-
bytte i procent (vurderet for kerestols-
bruger), cafeteria, toiletforhold og
trapper/elevatorer.

I indledningen til turistguiden skri-
ver Hjzlpemiddelcentralen, at man har
valgt at beskrive de faktiske forhold s
objektivt som muligt, for at den enkelte
handicappede far mulighed for selv at
vurdere tilgzngeligheden og et muligt
udbytte af et besog ud fra sit eget han-
dicap eller begransning.

Guiden, der er pa 56 sider, koster 60
kr. og fis ved henvendelse til Hjelpe-
middelcentralen, tlf. 96 30 30 30.

Nye militemagtere
Muskelsvindfonden har pr. 1. juni ansat
to militzrnegtere, som primeart skal
arbejde i intern service og indsam-
lingsafdelingen. De to er Mikkel Kim
Larsen, 22 4r fra Arhus, og Gunnar El-
lefsen, 28 4r og fzring, men i de sidste
3 1/2 &r bosiddende i Arhus.

Mikkel er uddannet gastronom og
har arbejdet pa Arhus Kongreshus og
restaurant Navigator i Arhus, for han
blev udstationeret til Muskelsvindfon-
den for en ni-mineders periode.

Gunnar Ellefsen er uddannet temre
pé Fergerne, men
flyttede sidenhen
til Danmark.
Gunnar skal ar-
bejde for Muskel-
svindfonden frem
tl november.

Mikkel Kim Larsen

Okonomiske hidrag
Muskelsvindfonden modtager hvert &r
efter ansegning ekonomisk stette til
sdvel konkrete projekter som til fore-
ningens formil generelt.

Listen nedenfor indeholder alle bi-
drag fra fonde, legater, private virk-
somheder, offentlige puljer og enkelt-
personer, som er indgdet i forste
halvdel af 1997. Der er kun medtaget
belab over 5.000 kr.

Sydbank 5.000
Konsul Osvald Christensen 5.000
"Tuborg Fondet 10.000
Den Danske Bank 10.000
J. Esmers Mindelegat 10.000
Danske Fysioterapeuters
Jubilzzumsfond 14.000
Fabrikant Adolf Meller

og Hustru 16.000
Rosalia Petersens Fond 20.000
Heises Legat 24.500
Bodil og Kai Bisgaards Fond 25.000
E. Danielsen og Hustru 30.000
Danske Fysioterapeuters
Forskningsfond 51.546
DSI (Danida-midler) 55.000
DSI (Danida-midler) 75.000
Anker Jorgensen 75.000
Undervisningsministeriet 95.000
Unidanmark-Fonden 100.000
Tipsmidlerne 168.000
Handicappuljen 231.120
Arbejdsministeriet 258.000
Danida 2.910.081

P
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“Ib” pa spring

Netverksgruppe for selvstendigt erbvervsdrivende

Muskelsvindfonden. I forbindelse
med landmodet i maj fandt det
forste mede i netvarksgruppen for
selvstendigt erhvervsdrivende *sted
med deltagelse af fem personer.
Gruppen er blevet til pj initiativ af
Soren Hgjsgaard, der prasenterede
sine idéer og opfordrede interesserede
til at henvende sig i et interview i Mus-
kelkraft sidste efterér (nr. 6/96).
Gruppens medlémmer har endnu
ikke besluttet sig for et navn, men man
har valgt maskot. Under landsmedets
festmiddag satte FORUM, den nystif-
tede forening for unge med muskel-
svind, en velyoksen dalmatiner-tojhund
pd auktion; den erhvervede Soren Haojs-
gaard for 700 kr, og efterfolgende blev
vovsen debt “Ib” og udnavnt til net-
verksgruppens maskot.

E n ny medlemsgruppe er dannet i

Falles problemer

Gruppen begyndte sit mode med at
prasentere sig for hinanden, og man
kom hurtigt ind pa felles problemer i
hverdagen; ikke mindst i forhold til de
offentlige instanser. Det drejede sig
bl.a. om problemer med at i bevillin-
ger til at gore arbejdspladsen kerestol-
segnet, hvor man oplever en forskels-
behandling i forhold til lenmodtagere.
Ogsd vanskeligheder i forbindelse med
ansogning om invalidebil var et gen-
nemgiende tema,

Senere kom psykolog John Mar-
quardt, Institut for Muskelsvind, og
fortalte om parforholds-problemer, nir
den ene part er eller bliver handicap-
pet. Problemer, som ofte vil kunne for-

varres, nir den handicappede ogs er -

selvstandigt erhvervsdrivende med en
arbejdsuge p 60-80 timer; s er der for
lidt tid dl at pleje privatlivet. Det store
arbejdspres belaster ogsi helbredet ud-
over det, som muskelsvindsygdominen
i forvejen gor.

John Marquardt lagde vagt p3, at
man “ikke mistede sig selv” i jagten p3
at holde pa en partner; man skal ikke

basere sin eksistens udelukkende pd et
andet menneske, men s vidt muligt
sely skabe veerdi i ens tilvarelse, mente
han.

Konsulent Leif Scherrebech, Ar-
bejdsformidlingen, orienterede bl.a.
om stotteordningen “Personlig assi-
stance til handicappede i erhverv”, som
i hej grad ogsi er rettet mod selvsten-
digt erhvervsdrivende.

Malstninger

Gruppen bestemte sig for folgende tre
mdlsztninger : 1) Vi skal arbejde for at
opné bedre forhold for handicappede i
selvstendigt erhverv, herunder ikke
mindst en forbedring af ansegnings-
procedurer for hjelp af forskellig art
gennem de offentlige instanser. 2) Vi
skal vere behjelpelige med igangset-
ning af handicappede, som métte anske
at blive selvstendige, hvis vi fir hen-
vendelse herom. 3) Vi skal arbejde for
at inddrage selvstzendigt erhvervsdri-
vende fra andre handicaporganisatio-
ner, s vi har flere erfaringer at trekke
pd samt et bredere forum.

Optagelseskravene til gruppen er, at
man er fysisk handicappet og selvsten-
digt erhvervsdrivende. Man skal tillige
vere momsregistreret.

Gruppen vil ikke organisere sig med
vedtzgter eller lignende, og beslutnin-
ger tages pa grundlag af simpelt flertal
blandt de fremmedte ved indkaldte
moder.

I ovrigt vil gruppen optrede upoli-
tisk. Den vil ikke markere sig med po-

litiske holdninger, heller ikke handi-

cappolitiske.

Det blev aftalt, at man s vidt muligt
skal mades to gange om 4ret, den ene
gang i forbindelse med Muskelsvind-
fondens landsmede. Det nzste mode
blev foresliet til november, men en
pracis dato er endnu ikke bestemt. I

. ovrigt vil gruppen arrangere virksom-

hedsbesog hos hinanden i forbindelse
med fremtidige- meder.

Dalmatineren “Ib” pi Seren Hajsgaards
sked er udnzvnt til maskot for den
nydannede netverksgruppe for
selvstzendigt erhvervsdrivende.

Arbejdsdeling
De fem medlemmer aftalte en fore-
lebig arbejdsdeling. g

Seren Hojsgaard (44 3r, driver agen-
tur-handelsvirksomhed med 4 ansatte,
diagnose “van Geijkes”) er gruppens
kontakt til Muskelsvindfonden og vil
arbejde pd at fi et belob bevilget til af-
holdelse af fremtidige moder.

Niels Serensen og Anders Larsen (41
ar, driver servicebureau inden for
elektronikindustrien, diagnose “spinal
atrofi”) kontakter bl.a. PTU, Gigtfor-
eningen, Scleroseforeningen og Dia-
betesforeningen for at etablere forbin-
delse med andre fysisk handicappede i
selvstendigt erhverv. :

"Toni Bilde (37 &, driver virksomhed,
der arbejder med Network, diagnose
“Charcot Marie Tooth”) er gruppens
kontake til juridisk hjelp uden for Mus-
kelsvindfonden.

Christine Jensen (26 ir, driver agen-
tur med amerikanske tegneserieforlag,
diagnose “limb-girdle”) er indtil videre
“praktisk gris”, referatskriver, mv.

joj

Flere medlemmer onskes. Der er blandt
Muskelsvindfondens medlemmer flere
selvstendigt erhvervsdrivende end de
fem, der forelobig udger netvaerks-
gruppen, og gruppen vil gerne have
flere med i arbejdet. ,
Interesserede kan henvende sig til Med-
lemsservice pa tlf. 89 48 22 22 eller til
Soren Hojsgaard pa 86 91 20 33.
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Ny hjzliperformidling

AF TINA KIRKEGAARD
t nyt initiativ er bragt pd bane i
form af en formidling, som har til
opgave at varetage brugernes in-

teresse inden for rammerne af det, der

kaldes jobformidling mellem bruger og
hjzlper.
Bruger/Hjzlper-formidlingen er op-
stdet pd baggrund af et privat initiativ
fra Torben Hansen, som selv er hjzl-
per. Forretningen drives udelukkende
som en momsregistreret virksomhed.

Forretningen/formidlingen bestir af et

kontor med dertil indrettede facilite-

ter og fungerer udelukkende som et
sted, hvor man som bruger kan hen-
vende sig telefonisk i1 de situationer,
hvor man skal bruge en hjzlper. For-
midlingen har telefontid dagligt, og
dette gor det muligt for brugeren at
finde en ny hjzlper inden for kort tid.

Formidlingens primare formal er at
yde en service inden for den del, der
har at gore med selve annonceringen
efter nye hjzlpere. Formidlingen har

gennem ca. halvandet 4r annonceret i

forskellige dagblade med et tilbud om

at blive skrevet op til et job som handi-
caphjzlper. Utroligt mange har benyt-
tet sig af dette tilbud, hvilket gor, at
kartoteket indeholder en bred vifte af
forskellige personer. Det betyder, at
man som bruger kan stille helt speci-
fikke ensker til hvilken slags hj=zlper,
man gerne vil ansette. Ud fra de givne
krav pitager formidlingen sig at eta-
blere en kontakt mellem den potenti-
elle hjzlper og brugeren. Selve ansat-
telsen og det videre forlab stir helt
uden for formidlingens kompetence,
og der er derfor ikke tale om, at bru-
geren fralegger sig ansvaret omkring

den administrative del af paragraf 48.4-

ordningen. '

Formidlingen har eksisteret siden
tebruar 1996. Arbejdsgangen udferes
via et computersystem, hvor brugere
og hjzlpere er registret ud fra fi oplys-

ninger. Mange vil sikkert studse over |

ordet registrering, men det skal under-
streges, at de oplysninger, formidlin-
gen ligger inde med, kun er oplysninger;
som brugeren eller bjelperen selv bar on-
sket at oplyse. Oplysningerne bliver der-
tor kun brugt inden for det regi, der
har at gore med at finde den/de rette
hjzlper(e) til den givne bruger. Oftest
er det kun oplysninger, som svarer til,
hvad der ville st i en avisannonce.

Formidlingen pitager sig desuden at
finde vikarer til de brugere, som skulle
have brug for dette, og uden for den
daglige telefontid er det sdledes muligt
atindtale en besked p4 telefonsvareren,
hvorefter brugeren bliver kontaktet
hurtigst muligt.

Kursusvirksomhed

Mod betaling af 75 kr. bliver hjzlperne
skrevet op i et kartotek over job-
segende hjzlpere. Brugerne betaler
450 kr. for hver formidling, uanset
hvor mange hjzlpere vedkommende
ensker. Udgifterne ligger i den daglige
administration, som bl.a. bestdr i tele-

fonopkald fra brugerne, opskrivning af

hjelpere og ikke mindst at sende navne
og adresser pi interesserede hjzlpere
ud til de brugere, som har brug for nye
hjzlpere.

Det er op til brugeren selv at be-
stemme pa hvilken m3de, selve formid-
lingen skal foregd, og der er forskellige
varianter. F.eks. 1) Bruger/Hjzlper For-
midlingen samler det aftalte antal hjel-
pere og sender et brev. 2) Hjelperne fir
brugerens tlf.nr. og ringer selv til ved-
kommende. 3) Brugeren fir de aktuelle
hjzlperes tlf.nr. og kontakter dem. 4)
Nogle brugere ansker mere informa-
tion om den enkelte hjzlper, og Bru-
ger/Hjzlper Formidlingen indhenter
skriftlige ansegninger pa det aftalte
antal hjelpere og sender ansegningerne
til brugeren.

Som regel er det fire navne, brugeren
far i forste omgang, men skulle det ikke

vare nok, rekvireres yderligere, siledes
at formidlingen ikke sluttes for, bruge-
ren har fiet det antal hjzlpere, som de
maitte have brug for og er tilfredse
med. ‘

Bruger/Hjelper Formidlingen har i
den forlebne tid vokset sig storre og er
derfor blevet kendt mange steder pa
Sjzlland. Nye idéer er bragt pi banen
i form af kursusvirksomhed med ud-
gangspunkt i “Hjelper introduktion”.
Kurset henvender sig fortrinsvis til de
folk, som gerne vil vere hjzlpere, men
som endnu ikke rigtigt ved, hvad et
sadant job indebzrer. Der undervises i
helt basale ting som lafteteknik, respi-
ration, psykologi, mv. I kursusforlgbet
lzgges der stor vaegt p, at deltagerne
tir mulighed for at mede og stille
spargsmil til en bruger af hjzlperord-
ningen. Det understreges fra starten af
kurset, at der undervises p3 et generelt
plan, og at det til enhver tid er den en-
kelte bruger, der tilrettelzgger og er
ansvarlig for sit eget liv.

Skepsissen har varet og er stor, nir
ordet hjelperkursus nzvnes. Det kan
man umiddelbart godt forsts, idet der
kan ligge en fare for, at hjzlperne bliver
sporet ind i bestemte kasser med helt
konkrete retningslinier, og at ordnin-
gen derfor mister sin fleksibilitet. Om-
vendt er der mulighed for at ansztte
en hjzlper, som har haft mulighed for
at snuse til et sidant job, og som derfor
sandsynligvis har gjort op med sig selv,
om jobbet svarer til forventningerne.

Samtidig er der jo ogsa hjzlpere, som
ikke deltager i et kursusforlab, og sile-
des ikke har fiet nogle dirlige vaner
andre steder fra.

Pi nuverende tidspunkt er der fire
ansatte til at koordinere. Vi kan i gje-
blikket hjelpe brugere pi Sjzlland,
Qerne, Fyn og Senderjylland.

Yderligere oplysninger pa tlf. 36 47
18 06.
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Landsmedets

Uddannelse og arhejdsmarked

AF JORGEN STAGE JOHANSEN

O

Per
Henrik
Kaseler, tdli-
gere AF-handicap-

konsulent i Vejle Amt, var den forste af
tre oplegsholdere. Han gennemgik de
regler, der findes i Arbejdsformid-
lingens regi — personlig assistance til
handicappede i erhverv og fortrins-
adgang for personer med handicap.
Bistandsloven giver mulighed for at op-
rette beskyttede stillinger med lentil-
skud — de sikaldte 50/50 og 1/3 ord-
ninger — og Per Henrik Keseler nevnte
ogsé Bistandslovens paragraffer 43 og
58, som kan vere forudsetningen for
at sikre hjelpemidler og serlig indret-
ning af arbejdspladserne. '

Ole Lauth, forstander pi Egmont
Hojskolen, tog udgangspunkt i rege-
ringsgrundlaget, som nevner, at alle
unge skal have tilbud om uddannelse
eller job, si de fir fast tilknytning til
arbejdsmarkedet. I uddannelsessam-
menheng nzvnte Ole Lauth de regler,
som 1 folkeskolen, pd gymnasier/HF og
for erhvervsuddannelser skal sikre spe-
cialundervisning og anden form for
specialpzdagogisk bistand. Ole Lauth
gav selv eksempler pd, at amter og
kommuner hyppigt undlader at leve op

til formuleringerne, og han fandt det
afgorende, at begrebet “sektoransvar-
lighed” bliver gennemfert. Princippet
indeberer, at problemer loses af ud-
dannelsessystemet, arbejdsmarkeds-
systemet, etc. — og ikke af
kommunernes socialfor-
valtninger. Som
afslutning pi
sit opleg gav
Ole Lauth et ek-
sempel pd, at “falske”
handicappede misbrugte
handicappedes fortrinsstilling
til job — eksemplet var dog fra
EU’s stovleformede medlemsland.
Sidste opleg var af Kurt Wetke, som
selv har muskelsvind. Han har uden
stotteordninger veret erhvervsaktiv
inden for EDB-omradet i mange ar (se
artikel i Muskelkraft 2/97). T enkelte
tilfeelde har han oplevet problematiske
adgangstorhold, som var lest ved pla-
cering af arbejdsplads i alternative lo-
kaler. Nogle korte perioder har han
veret ledig, men har da kunnet & nor-
mal understattelse, hvilket er ensbety-
dende med, at A-kassen har haft en po-
sitiv egnetheds-vurdering.

Den efterfolgende diskussion gav
mange eksempler pd forhindringer,
som skal overvindes i forbindelse med
uddannelse og tilknytning til arbejds-
markedet. Sektoransvarligheden er
meget begrenset, og kassetenkningen
trives i bedste velgiende. Der blev
givet eksempler pd manglende bevil-
ling af computer og deribner, meget
langtrukne sagsbehandlinger, etc., og
flere gav udtryk for, at handicappede
selv er nedt til at vere den udfarende
og styrende part. Arbejdsmarkedet har
mange job, som kan bestrides af han-
dicappede, og de kommende sm4 &r-
gange kan vare en af de faktorer, som
fremskynder adgangen til arbejdsmar-
kedet.

AF JORGEN LENGER

I Internetworkshoppen efterlyste Jor-
gen Lenger ideer til anvendelse af elek-
tronisk kommunikation, bade for Mus-
kelsvindfonden som forening og for
enkeltmedlemmer med muskelsvind.
Han n=vnte som eksempel, at papir
ikke er serlig handicapvenligt, men un-
derstregede, at elektronisk kommuni-
kation aldrig kan erstatte postvasenet,
for der vil altid veere medlemmer, som
foretrekker den postomdelte kommu-
nikation.

Henning Dahl gennemgik en spor-
geskemaundersogelse blandt nogle
medlemmer med erfaring i brug af In-
terriet. Han konkluderede bl.a., at det
vigtigste er informationssegning og
personlige kontakter. Primart som
elektronisk post, fordi det er hurtigt og
effektivt, og fordi man selv personligt
kan tage sig af kontakten uden atheng-
ighed af andre.

Desuden er der konkrete forvent-
ninger med hensyn til muligheder for
hjemmearbejde; fjernundervisning og
debat. Henning Dahl omtalte endvi-
dere sit skriftlige opleg om situationen
for personer med ALS, som kan rekvi-
reres af alle interesserede.

Jes Erik Jessen fortalte om Politiken
OnLine, at det er et netveerk i sig selv,
ogsd et netverk af mennesker. Politi-
ken OnLine er mindre end Internet og
dermed mere overskueligt, bedre
struktureret og lettere at finde rundt .
Der er 180 konferencer, bl.a. en han-
dicapkonference, som Jes er ordstyrer
for. P4 Politiken OnLine findes mas-
ser af relevant information, og der er
mange kompetente mennesker at
sporge eller at debattere med. Hvis
man i evrigt mener, at demokrati defi-
neres som samtale, er Politiken On-
Line demokrati for alle, for alle kan
give deres mening tl kende. Fra Poli-
tiken OnLine havde vi modtaget gave-
kort til en mineds abonnement til alle

FOTO: TOKE HAGE

workshops

interesserede medlemmer af Muskel-
svindfonden.

Debatten forte ikke til egentlige kon-
klusioner; men der blev fremfort
mange synspunkter og forslag. Blandt
andet blev det foresliet, at Muskel-
svindfonden etablerer en opslags-
tavle/diskussionsgruppe, hvor med-
lemmer kan kommunikere indbyrdes
og f4 adgang til relevante dokumenter.
Det blev ogsa foresliet, at Muskel-
svindfonden skal tilbyde brugerstotte,
kurser eller eventuelt ansette en inter-
net-konsulent til at stotte medlemmer,
f.eks. med opsatning af program-
merne. I den forbindelse blev det
nevnt som en mulighed, at Muskel-
svindfonden indgér aftale med en In-
ternetudbyder, dels fordi det pd den
méde kan blive billigere, dels fordi det
bliver lettere at levere stotte til den en-
kelte bruger. Flere deltagere i work-
shoppen opfordrede Muskelsvindfon-
den til at undersege, om f.eks.
forskningsministeren vil yde akono-
misk stette til sidanne projekter.

Endelig blev den i forvejen nedsatte
Internet-arbejdsgruppe opfordret til at
inddrage de medlemmer, der allerede
bruger Internet, i deres arbejde.

Uddannelse/erhverv, internet, kurser og
Muskelkraft blev diskuteret pa landsmga-
dets fire workshops.

AF ANITA KRUSE

Efter Dan Brocks “teateropleg” frem-
kom bl.a. felgende stikord i en brain-
storm: Fysisk aktivitet kombineret med
teori, hjernegymnastik, teater, kursus-
indhold skal vare forstieligt for alle,
sammenhang mellem fagligt og soci-
alt program, bredere invitationsgrund-
lag, rammer og indhold skal passe sam-
men, forebyggende sundhed, alternativ
behandling, tryghed og dynamik,
“praktiske udfordringer”.

Af det efterfolgende gruppearbejde
fremgik bl.a., at mangfoldigheden i
Muskelsvindfonden giver styrke, at
livsgleden er vigtig at f3 frem — ikke
mindst ved velkomsten, at nogle ikke
onskede, at det skulle handle om fysio-
logi og rygoperationer, mens andre
efterlyste ergoterapeutiske kurser om
lofteteknik, udvikling af hjelpemidler,
toj til handicappede (evt. sykursus for
hjzlpere) og kurser om sund livsstil,
mad og motion.

Der mangler noget for “midt i livet”-
gruppen, selvudvikling. Kurserne skal
ogsa tilpasses hvilken type sygdom, og
hvor man stér i forlebet, og der var for-
slag om “efteruddannelse” af forzldre
rettet mod nye roller som arbejdsgiver,
som forhandler, etc.

Sygdommen er en uddannelse. Man
tilegner sig viden hele tiden og lerer
nye livsdimensioner. Der er to typer
kursustilbud: 1. At lere at leve med
muskelsvind, hvor man har behov for
at f3 at vide, hvad der er vigtigt for én
at lere. 2. At leve med muskelsvind,
hvor man kan handtere det og har
behov for tilbud, hvor man kan valge
til.

Det blev ogsd navnt, at der skulle
vare ferre kurser, men hedre kvalitet
og ikke skrabede modeller, men at man
kunne vaere 3-4 smi grupper samtdig
med noget overordnet sammen, op-
felgnings-/opsamlingskurser for.bor-
nefamilier, og at de voksne ogsd gerne

vil foretage sig noget sjovt og aktivt —
udenderskurser, hvor de eksisterende
faciliteter benyttes. Endvidere temaer
for “bern og voksne i samspil”, hvor
man bytter program med barnene. Ar-
bejdsgiver/hjelper-kurser skal tilbydes
tidligere, og kurser hvor de psykologi-
ske aspekter ved at vere hjzlper tages
op.

Nogle fremhevede, at det vigtigste
ved kurset er, at deltagerne foler sig
trygge ved ankomsten, og det kraver,
at arbejdsgruppen er engageret og op-
marksom, har en fzlles idé med kurset,
er serigse og tager det fulde ansvar for
kursets afvikling. Det er vigtigt at
skelne mellem 1-dagskurser og flere-
dages-kurser. Ved 1-dags-kurser kan
man nd mange medlemmer for f3
penge, og det vigtige sociale aspekt kan
ogsd imedekommes. Der enskes frihed
til selv at bestemme indhold af kurser
uden indblanding fra Arhus. Det er
vanskeligt at planlegge kvalitetskurser,
nédr budgettet beskeres, si der anskes
mere fleksibel budget og kursus for
kursusarrangarer. Det er en god idé at
have tilbud om hjelp(ere) til personer,
der ikke har hjzlpere. Der var forslag
om temadage eller ugekurser, hvor for-
skellige medlemsgrupper kan deltage
p4 samme kursus, men med forskellige
temaer hver dag og felles arrangemen-
ter. Nogle savnede gresradderne i
planlzgningen, da mange kurser bliver
lavet med stor hjelp fra Medlemsser-
vice.

Alt i alt viste diskussionen, at der var
evne, styrke og vilje i medlemskredsen
til at lave kurser selv.

N
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Muskelkraft

AF JORGEN JEPPESEN

Der var enighed om, at Muskelkraft
skal gere mere ud af bern og unge, og
meget gerne med udgangspunkt i
Guleredderne. Udover barnekunst, in-
terviews og andre starre artikler ma der
gerne vere f.eks. en konkurrence, no-
titser om computernyheder, efterskole-
muligheder, o.1.

Man vil ikke have slaviske referater
af familiekurser, medlemsmeder, tema-
dage og andre lignende akdviteter. Ge-
nerelt fir man ikke ret meget ud af at
lese et decideret referat, og det horer
ikke til i bladet. Er det skrevet godt,
kan en omtale inspirere andre, men det
skal gores kort. Det afgorende er, at ar-
tiklerne er journalistiske.

Om forskning og udvikling blev der
sagt, at det iszr er forzldre til bern
med muskelsvind, der er dybt interes-
serede i dette stof, men for megen
fokus “kan stikke folk blir i gjnene og
skubbe deres udvikling et forkert sted
hen, si de i stedet for at lere at leve
med handicappet i hverdagen, fasthol-
des i en illusion om det raske”.

Men det er relevant at bringe histo-
rier om muskelsvindlere, der stir foran
eller lige har gennemgiet store be-
handlinger (rygoperationer, respirator,
mv.). Det ville ogsa vere interessant at
hore om dem, der velger behandling
fra.

Der var stor tilslutning til de lange
personhistorier, som skal blive ved med
at veere @rlige, usentimentale og sobre
— aldrig i ugebladsstilen. Artiklerne er
meget bekreftende og efterlader lese-
ren med en glede. De er ogsi interes-
sante, fordi de beskriver hele personen
— og ikke kun handler om sygdom. Hi-
storierne legger op til snakker med-
lemmerne i mellem, ofte maneder og
ir efter at de har varet bragt, blev det
sagt. De fir leseren til at tznke selv.

Detvil veere godt at have mere med-
lemsdebat i bladet. Det er godt lese-
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stof, fordi det foles mere nzrverende;
Muskelkraft meget en-vejs-kommuni-
kation. Medlemsdebatten skal ikke kun
handle om muskelsvind, men ogsa vere
holdninger til andre emner. Indleg-
gene kan vere meget korte — som
leeserbreve i aviser — og de kan miske
vere anonyme, hvis det kan {3 flere
medlemmers meninger frem.

Nogle syntes, det ville vere en god
idé at lade representantskabsmedlem-
merne prasentere sig i bla-
det. Lige nu er de meget
lidt synlige — undtagen nir
de er pa valg.

Om handicappolitik blev
det sagt, at det er vigtigt, at
handicappolitikken bade
handler om brede
emner og emner,
som Muskelsvind-
fonden prioriterer.

Nogle savnede

en klar mel- ” LIV

ding om, hvilke
sager Muskelsvind-
fonden gér ind i.
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