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Hvad har de unge gang i?

Muskelsvindfonden har indledt projekt, der skal give et klarere
billede af hverdagslivet for unge med muskelsvind

Voksne har mange forestillinger om,
hvordan et ungdomsliv er eller skal
vare, men hvordan er det 1 virke-
ligheden? Hvordan er det at vaere
ung med muskelsvind? Hvordan ser
dit hverdagsliv ud? Hvad dremmer
du om? Og hvilke vardier teller i
dit liv?

De sporgsmal vil Muskelsvind-
fonden meget gerne have born og
unge med muskelsvind 1 alderen
11-19 dr til at svare pi. Foreningen
har derfor ansat Thomas Krog 1 en

fire méineders projektansattelse til at
std for undersogelsen blandt de unge
og bl.a. via interviews og sporgeske-
maer finde frem til svarene. Thomas
Krog er uddannet 1 kommunikation
pa Aalborg Universitet.

Ifolge direktor i Muskelsvind-
fonden Gitte Nergaard et der tre
formal med at sette undersggel-
sen i gang. 1) Muskelsvindfonden
vil gerne styrke sine aktiviteter for
bern og unge i foreningen og har
derfor brug for at vide fra de unge
selv, om de aktiviteter, der i dag til-
bydes, er de rigtige.

2) Undersagelsens resultater skal
bruges til at vise, hvor der er brug
for nye handicappolitiske initiativer
pd omridet og til at formulere de
konkrete initiativer, som ministerier
og folketingspolitikere siden hen vil
blive prasenteret for.

3) Undersogelsen skal desuden
forsege at formulere en “best prac-
tice” til kommunerne, altsi en be-
skrivelse af, hvordan kommuner
bedst muligt kan stette de unge pi
deres vej til uddannelse, arbejdsmar-
ked og et socialt liv.

”Vores indtryk er, at der er vel-

vilje bade politisk og administrativt
1 kommunerne til at hjelpe de unge,
der har behov for det, men de ved
bare ikke helt hvordan,” siger Gitte
Norgaard.

De unges egne svar
Udgangspunktet for projektet er,
at det forst og fremmest drejer sig
om unge mennesker og dernast, at
de har muskelsvind. Det betyder, at
man legger vagt pi, hvad de unge
har til felles med andre unge uden
handicap og dernast, hvad der ad-
skiller dem.

Det betyder ogsa, at spergsma-
lene 1 undersegelsen vil tage afset 1
det studie af danske teenageres hver-
dagsliv, veerdier og livstolkning, som
Center for Ungdomsstu-
dier og Religions-
padagogik laver
hvert femte ar.
Knap 1.200
Ygennem-
snits” 7.-9.
klasses elever
fra hele lan-
det deltager i
dette studie, der
skal give et billede af
danske teenageres liv. Det
seneste studie blev foretaget 1
2005 og mundede ud i bogen
”Generation Happy?”

Spergsmilene om vaner
og verdier for de unge med
muskelsvind — om venner, fri-
tidsinteresser, mobiler og internet,
ken og krop, dremme osv. — vil
vere de samme, men supple-
ret med yderligere sporgsmal,
der har med deres handicap

™~ ’."

at gere.

”Vi har mange forestillinger
om, hvordan man skal leve som
ung — og miske iser hvis man er
ung med muskelsvind. Forzldre og
andre voksne kan tit vare tilbe-
jelig dl at tage over og formulere
behovene for de unge, men det er
jo slet ikke sikkert, at det er de rig-
tige. Derfor er det vigtigt, at det er
de unge selv, der udfylder den del
af speorgeskemaet, der handler om
deres holdninger og oplevelser af
hverdagslivet,” siger Gitte Norgaard,
som kraftigt vil opfordre forzldrene
til at bistd med at udfylde den faktu-
elle del af sporgeskemaet, men ellers
blot overlade resten af spergsmalene
til deres teenage-born.

”V1 har netop ikke brug for for-
xldrenes tolkning af et ungdoms-
liv, men vi har meget brug for
forzldrenes opbakning til

projektet,” siger hun.

I lobet af november vil
Muskelsvindfonden sende
sporgeskemaer ud til ca.
250 medlemmer af for-

_eningen, der har muskelsvind
og er i aldersgruppen 11-19
ar. Skemaet vil indeholde ca. 50
spergsmil, som skal besva-
- res ved at sette krydser.

Skemaerne er anonyme,
men bliver kodet, s3

den har mulighed
for at sende rykkere
til dem, der ikke
har sendt skemaet

retur, inden
svarfristens

udleb.

5

Af Jane W. Schelde
Tlustration:

Gitte Blem Jensen

Muskelkraft 5/2006




Foto: Jens Hasse/Chili

Foto:

Jens-Jarn Jensen

Muskelkraft 5/2006

Frem og tilbage er lige langt...

For et 4r siden blev hele molevit-
ten pakket ned og flyttet rundt om
hjernet til Ahavevej.

S3 blev Muskelsvindfondens
gamle gronne trabarakker pd Kongs-
vang Allé i Arhus revet ned og fier-
net fra grunden.

. Sé blev der gravet og bygget og
muret i ni mineder.

Og si blev 700-800 flyttekas-

6

ser, mebler, kopimaskiner, printere,
computere og de godt 45 med-
arbejdere 1 Muskelsvindfonden og
ReehabiliteringsCenter for Muskel-
svind flyttet fra genhusningsloka-
lerne pi Ahavevej iViby tilbage pi
Kongsvang Allé.

Men denne gang til 1.500 kva-
dratmeter helt nyt hus, hvor hand-
verkere knoklede lgs pi alle fronter
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for at f3 de sidste opgaver lgst, mens
medarbejderne forsggte at finde
kaffemaskinen, hinanden og rundt
pé de tre etager.

Det blev en uge med hardt ar-
bejde for flytteholdet og indimel-
lem kaotiske forhold for alle, men
fredag den 6. oktober kl. 13.00 stod
Muskelsvindfondens nye hus klar til
boje

indvielse.

e
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Af Bodil Jensen
Fato: Seren Holm/Chili
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flygel

Muskelsvindfondens
nye faciliteter i Ar

blev indviet med geester,
gaver og en check pa
100.000 kr.

Det tog ni mineder og blev et vel-
skabt hus.

Fredag 6. oktober kl. 12.45 gik
flaget til top foran Muskelsvindfon-
dens og RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds nye forenings — og re-
habiliteringsfaciliteter i Arhus. Det
nye hus blev efterfelgende indviet
med et veld af gester, gaver og taler
— og musik, natarligvis.

Indvielsesreceptionen blev en
festlig afslutning pd en hektisk ind-
flytnings-uge. Torsdag eftermiddag
kempede de sidste hindvaerkere
og en hindfuld af Muskelsvindfon-
dens frivillige siledes om pladsen
pa parkeringsarealet foran det nye
hus, fordi festhajerne fra Handshake
oven i det almindelige flytterod var
ved at legge an til et brag af bide
en indvielsesreception og en efter-
folgende aftenfest.

Tryk pa og trengsel
Men det hele lykkedes til tiden, og
de nye lokaler stod deres prave, selv
om der var tryk pd og trengsel om
pladsen, da gwsterne begyndte at
ankomme ved 13-tiden.

De blev budt velkommen af
Muskelsvindfondens landsformand

8

Evald Krog, der i sin velkomsttale
gav et historisk rids af de begiven-
heder, der har fort Muskelsvindfon-
den frem til for forste gang at have
hjul under eget bord. (Se uddrag af
talerne pd side 11)

Efter Evald Krogs ord tog Gren
Koncerts mangedrige konferencier,
Jacob Haugaard, over som ordsty-
rer og gelejdede resten af talerne
blandt andre Arhus-borgmester Ni-
colai Wammen og amtsborgmester
Johannes Flensted-Jensen igennem
eftermiddagens program.

“Et meget karakteristisk traek for
Muskelsvindfonden er, at I formar
at finde de skaeve vinkler og den an-
derledes mide at gribe tingene an
pa. I stir ikke med hatten i hinden,
men spreder fest, musik og livsglaede
omkring jer til gavn for det, der er
tanken bag alt, hvad I foretager jer:
nemlig at forbedre vilkirene for de,
der har muskelsvind. Bide i hver-
dagen og pd lengere sigt. Det ar-
bejde er der al mulig grund til at
anerkende, respektere og bakke op
om. I er et stort aktiv i jeres hjemby,
Arhus. Vi er smadder-stolte af jer.
Af den dynamik og livsglede, som
I udsender herfra og til hele landet.

Muskelsvindfonden og Arhus har
sammen skabt mange gode ting.
Ogjeg tror pa, at der fortsat er store
ting, vi 1 fellesskab skal udrette,” lod
det bl.a. fra Nicolai Wammen.

Et lunt tillykke

Ogsi amtsborgmester Johannes
Flensted-Jensen onskede med jysk
lune tillykke med det nye hus:

”Nu har I fiet nogle rammer,
der nok kommer til at betyde, at det
bliver endnu vanskeligere at bremse
jeres energi, som vi ellers ved er stor
i forvejen. Det er flot, at I altid for-
mir at have et sterkt og kritisk og
vigent blik pa forholdene for men-
nesker med handicap generelt og
ikke kun for jer selv. I pitager jer
rollen som generel vogter, og nir I
svinger pisken, rammer den ret prae-
cist.”

Muskelsvindfondens direkter
Gitte Norgaard takkede alle bag
byggeprocessen for at have lest op-
gaven — at bygge et dejligt hus for
begrensede pkonomiske midler
— pé forbilledlig vis. Og for i feelles-
skab at have formdet at skabe langt
mere hus end de affatte gkonomiske
ramumer egentlig gav mulighed for.

Vi har internt 1 foreningen hele
vejen igennem projektet diskuteret,
om det nu var for flot. Til det ma
jeg bare sige: Nej, det er det ikke.
R ehabilitering af mennesker med et
alvorligt handicap som muskelsvind
kan kun udferes af dygtige specia-
lister. Muskelsvindfonden bliver
ikke bedre end de medarbejdere og
frivillige, der valger at arbejde for
0s. Vi gnsker altid at rekruttere de
bedste. Det har vi tradition for, og
de fortjener ordentlige rammer at
udfolde sig 1

”En af Muskelsvindfondens
grundleggende verdier er den fel-
lesskabende forening. Det hus, vi
indvier 1 dag, er bygget pi et steerkt
fundament af fellesskab — et faelles-
skab mellem medlemmer, frivillige,
samarbejdspartnere og medarbej-
dere. Det er derfor et hus, der vil
bestd 1 mange ir fremover. Indvi-
elsen af Muskelsvindfondens for-
enings- og rehabiliteringsfaciliteter
reprasenterer afslutningen pd en
lang proces — 25 dr — men dagen
1 dag peger ogsd mod en fremtid
med mange nye muligheder. Nar
vi nu kan pdbegynde en landsdek-
kende undersggelse af livsvilkirene

for unge med muskelsvind, er det,
fordi vi nu har plads til en deltids-
ansat forsker. Ndr vi 1 december
igangsetter uddannelse af et nyt
hold frivillige til Event Safety her i
huset, er det, fordi vi nu har under-
visningsfaciliteter til det. Nar vore
medlemskonsulenter ser grublende
ud, er det, fordi vi i disse rammer vil
udvikle nye medlemsaktiviteter.”

”Til alle jer, der deltog 1 byg-
geprojektet — tak for det dejlige
hus, I har bygget til os. Det vil vi
verdsette. Og vi vil vide at fylde
det med aktiviteter forenet under
Muskelsvindfondens formal — at ar-
bejde til gavn for mennesker med
muskelsvind. Det har endnu engang
vist sig, at vi — medlemmer, frivil-
lige, samarbejdspartnere og medar-
bejdere - sammen kan lgfte store
projekter. Kort sagt gore en forskel,”
sagde Gitte Norgaard, der sluttede
af med at std 1 spidsen for et trefol-
digt leve for fellesskabet.

Stor gavecheck

En af de helt store indflytningsga-
ver kom fra direkter Dan Boyter
fra Pressalit, som sluttede sin tale
af med at overrekke en check pa

100.000 kroner, der skal g til forsk-

‘ning i livsvilkirene for unge med

muskelsvind.

Efter de mange lykenskninger,
gaver og taler sergede Muskelsvind-
fondens medarbejdere for rundvis-
ninger pa de tre etager, mens pianist
og entertainer Sgren Dahl, kendt fra
bl.a. Cafe Hack, fik ®ren af at ind-
vie Muskelsvindfondens nye baby-
flygel — en donation fra Kiers Fond
og Deloitte. Han blev bakket godt
op af Jacob Haugaard, Evald Krog
og omkringstaende pi sang.

Inden de sidste receptions-
gester blev gelejdet ud af deren
sidst pd eftermiddagen, var opstil-
lingen til aftenens fest for medar-
bejdere, bestyrelsesmedlemmer og
repraesentantskabsmedlemmer alle-
rede 1 gang.

Det var den fredag i Arhus, og
der blev festet igennem med manér.
Og de, der ikke niede at komme
forbi i forbindelse med indvielses-
receptioner, er velkomne til at kigge
ind pd Kongsvang Allé 23. Der er
kaffe pd kanden - og nye kaffekop-
per, som foreningen blandt meget
andet fik i indflytningsgave!

" »
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Det sagde de ved indvielsen

Landsformand Evald Krog,
Muskelsvindfonden:
”Muskelsvindfonden er fadt i Arhus.
V1 har valgt at leve vort liv her. Vi
foler os godt tilpas. Vi lever sammen
med amt og kommune som andre
agtepar 1 sglvbryllupsalderen. Vi
kan ikke undvare hinanden.Vi har
endda brug for hinanden, men ind
1 mellem fyger porcelenet gennem
luften, og det vil ogsé ske 1 fremti-
den.

Huset afspejler Muskelsvindfon-
dens dnd og kultur. Efter r 1 cy-
kelskure med glkasser og papkasser
med arvede mebler og inventar og
efter 11 ar 1 barakker, som til sidst
faldt ned over grerne pi os, si var
vi ngdt til at bygge, men vi er og
bliver‘en graesrodsorganisation, som
hverken skal have springvand eller
vandhaner af guld.

Mange af vore indtzgter skyl-
des op mod 1.000 frivillige, som
pukler hver sommer, si sveden og
nogle gange blodet springer, og som
bogstavelig talt graver pengene op af’
landets koncertpladser. Men indtaeg-
ter fra frivilligt arbejde fortjener re-
spekt og sparsommelighed. Kunsten
er at finde balancen, for vore med-
arbejdere fortjener gode arbejdsfor-
hold. De arbejder ofte ud over det
normale og tager aldrig arbejdstiden
sa ngje, hvis en opgave skal lases. Og
vi mener i al beskedenhed, at huset
afspejler denne balance. Det er godt,

I}
/

men ikke overdadigt.

Da vi tog det forste spadestik
1 starten af januar fortalte vi, at vi
skulle flytte ind 1 sidste weekend 1
september, og at indvielsen skulle
ske i dag. Begge dele holdt. Dét mi
vist siges at vare sjeldent.

Men endnu mere imponerende
har vi ogsd overholdt budgettet. Det
sker da vist aldrig. Og selv om det
ikke er en koncertsal, vi har opfort,
sa tenker jeg pd hver eneste gang,
telefonen ringer, om det miske er
Danmarks Radios generaldirektor,
der vil have et godt rad....”

Arkitekt Klavs Hyttel, C.E
Mgller om Muskelsvindfonden
og det nye hus:

“Det forste, I sagde, var: Vi vil ikke
have et prangende hus. Og det var
jeg egentlig lidt ked af. For det ple-
jer at betyde at man vil have et bil-
ligt hus uden det store ambitions-
niveau. Men det gjorde det ikke
lige i jeres tilfelde. For I ville have
et meget ambitiwst, ikke-prangende
hus. Det har varet dejligt at lere
jer at kende, og jeg er sikker p4, at
huset her vil komme til at rumme
al den smittende begejstring og livs-
vilje, som kendetegner jer, og jeg er
stolt af og glad for resultatet.”

Formand for MarselisborgCen-
tret, Carl Johan Rasmussen:
”Sifremt Arhus Amt har stiet Fad-

i B

der til MarselisborgCentret, vil det
ikke vaere forkert at sige, at Muskel-
svindfonden har vaeret Marselisborg-
Centrets Moder...et samarbejde, der
har medfert, at MarselisborgCentret
nu er sat pd landkortet og forhi-
bentligt 1 lang tid fremover. Og at
rehabiliteringsbegrebet bl.a. 1 kraft
af MarselisborgCentrets unikke op-
bygning har taget en form, vi ellers
ikke ville have set. Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og alle jeres
aktiviteter er indbegrebet af denne
rehabiliteringsforstielse, og nu har [
ikke lzengere gamle faldeferdige ba-
rakker, som rammen for den gode
praksis. Nu er rammen pd samme
mide som indholdet 1 rehabilite-
ringsbegrebet blevet opkvalificeret,
og mon ikke vi ogsi i drene frem-
over vil se, at dette nye flotte hus vil
blive udgangspunktet for en “best
practice,” der sammen med andre
aktorer 1 rehabiliteringsparken vil
komme til at vare trendszttende
og nyskabende i forhold til de so-
ciale og sundhedsmassige aspekter
af rehabiliteringsindsatsen.”

Direktor Dan Boyter, Pressalit:
”Nir jeg tenker pi Muskelsvind-
fonden, teenker jeg pd dig, Evald, og
pd en masse spendende mennesker,
der udstriler livsglede, energi og
dynamik. Og jeg er sikker p4, at det
er det, jeres hus vil blive fyldt af”

0g der blev lys...
Muskelsvindfondens
nye hus i festtajet pd
indvielsesaftenen
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Hvilken vej skal vi veelge?

Skal Danmark indfore en lov mod diskrimination af mennesker med handicap for
at opna reel ligebehandling? Mogens Wiederholt giver sin vurdering

Malet er ikke til diskussion: men-
nesker med en funktionsnedset-
telse skal - uanset deres funktions-
nedsazttelse - have samme mulighed
for at praktisere et liv pd lige vilkdr
med alle andre borgere i dette land.
Hvordan og ad hvilke veje vi bedst
og hurtigst nir det mal, har imid-
lertid lobende vaeret genstand for
debat og til tider heftig menings-
udveksling. De Samvirkende Inva-
lideorganisationer (DSI) har flgjtet
op til ny debat ved at spille ud med
et krav om generel antidiskrimina-
tion.

Den handicappolitik, som blev
praktiseret under serforsorgen helt
frem til 1980, byggede i alt vaesent-
ligt pa en tenkning, som isolerede,
udskilte og sygeliggjorde menne-
sker med en funktionsnedsaxttelse.
Derfor har det efterfolgende vaeret
helt afggrende for den nutidige og
moderne handicappolitik at fi gjort
op med forestillingen om handi-
cappede som fejlbeheftede og be-
handlingskrevende individer, der
gemmes vek 1 et parallelsamfund
ved siden af og uden berering med
normalsamfundet.

Mainstreampolitikken

Verktgjet 1 dette opger blev sekto-
ransvarlighedsprincippet. Hele idéen
med sektoransvarlighedsprincippet
(eller mainstreampolitikken, som
den ogsa kaldes) er netop at inte-
grere og indtenke handicappedes
behov og mulighed for at deltage i
al politik og 1 al planlegning, sd an-
svaret for mennesker med en funk-
tionsnedszttelse gores til en del af
den almindelige praksis. Handicap-

pede skal ikke henvises til biveje og
blindgyder, men ferdes af de samme
brede boulevarder som alle andre.
Handicappolitik er ikke en biflod
til hovedfloden, men en del af selve
hovedstremmen. Deraf det engelske
mainstream.

Som en konsekvens af den tenk-
ning har synspunktet derfor veret,
at handicappedes rettigheder bedst
tilgodeses ved at blive placeret inde
1 og som en del af den sektorlovgiv-
ning, der 1 gvrigt regulerer det pa-
gxldende omride. Handicappedes
rettigheders skal skrives ind i1 den
almindelige praksis - ikke udskil-
les 1 seerlig handicaplovgivning eller
1 et abstrakt generelt forbud mod
diskrimination.

Stadig forskelsbehandling

Som enhver, der beskaftiger sig
med handicappedes forhold, ved,
har det ikke afskaffet forskelsbe-
handlingen og diskriminationen. Vi
meder hver dag dbenlyse eksempler
p4, at handicappede forskelsbehand-
les og har vaesentligt ringere vilkar
i samfundet:

® 40-50 % af de handicappede bern,
som har det, man kalder et “nor-
malt indleeringspotentiale”, kommer
ud af folkeskolen uden at aflegge en
fuld afgangspreve.

® Mellem 60 og 75 % af samtlige
sundhedsklinikker lever ikke op til
selv de mest banale tilgeengeligheds-
krav som adgangs- og toiletforhold.

® Vi accepterer stadig, at svaert han-
dicappede bern transporteres op til

1% time hver vej for at komme i
bernehave.

De nzvnte nedslag er kun ek-
sempler pa de mest igjnefaldende
udposninger pa systemet. Verre er
det 1 virkeligheden, at disse udpos-
ninger blot er symptomer pa, at vi i
alt for ringe grad har veeret i stand
til at formulere en systematisk og
sammenhzengende handicappolitik,
som — sektor for sektor — legger en
plan for, hvordan handicapperspek-
tivet kan inddrages i den almene
politiske praksis.

"Sektoransvaret er
aldrig rigtigt kommet
ind under huden, men

er forblevet en over-
fladisk og udvendig
attitude.”

Vi har ganske vist 1 hgjere og
hgjere grad taget sektoransvarlig-
hedsprincippet til os. Men det er i
for vid udstreekning blevet ved den
velvillige retorik. Sektoransvaret er
aldrig rigtigt kommet ind under
huden, men er forblevet en over-
fladisk og udvendig attitude, som
vi legger uden pd den almindelige
praksis — ikke ind i den almindelige
praksis.

Vi er endnu ikke niet dertil, hvor
vi systematisk forebygger ulige-
behandling og diskrimination ved
at integrere handicappedes behov 1
den helt almindelige tankning.

Det er imidlertid ikke udtryk
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Hllustration:
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for sektoransvarlighedsprincippets
fallit. Men snarere udtryk for, hvil-
ket kolossalt bevidsthedsmassigt
“turnaround” det er at omskrive
handicaphistorien fra serforsorg
til mainstream. Serforsorgen trives
stadig 1 allerbedste velgdende inde i
vores hoveder:

Granser for talmodigheden

Det er helt afggrende at forstd om-
fanget af det omfattende padago-
giske projekt, den moderne handi-
cappolitik har gang i. Men der er
selvfalgelig ogsd en graense for, hvor
tilmodig man mi og kan vere.

Man mi med rimelighed for-
vente, at systemet kan tage ved lere
og reproducere den rigtige tenk-
ning - si at sige af sig selv, sd vi
ikke skal starte forfra hver gang, der
kommer en ny fuldmagtig.

Det er i det lys, man skal se
DSI’s nye politiske udspil om gene-
rel antidiskriminationslovgivning pa
handicapomridet.

DSI’s udspil er, sidan som jeg
oplever det, udtryk for, at bruger-
organisationerne har tabt tilmodig-
heden med det, Holger Kallehauge
(landsdommer, formand for PTU
og Danmarks representant i FIN-
forhandlingerne om ny handicap-
konvention:red) har kaldt ”den vel-
villige planlgshed”. Strategiudspillet
er ikke et opger med sektoransvar-
lighedsprincippet, men snarere et
forseg pd at skabe et nyt politisk in-
strument, som kan bidrage til, at vi
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i Danmark igen genfinder momen-
tum 1 forhold til den internationale
udvikling.

Skyldig i diskrimination
Grundideen er, at et diskrimina-
tionsforbud kan bruges til at presse
bide myndigheder og private virk-
somheder til at efterleve sektor-
ansvarlighedsprincippet. Hvis en
sektor ikke lever op til sit handi-
cappolitiske ansvar, si vil sektoren
kunne hives for retten (eller et kla-
georgan) med pastand om, at den
gor sig skyldig i diskrimination. Et
lovhjemlet forbud mod diskrimina-
tion vil med andre ord kunne fun-
gere som et juridisk instrument til
at forcere sektoransvaret igennem.

“Saerforsorgen trives
stadig i allerbedste
velgdende inde i vores
hoveder.”

Det vil det pa to niveauer. For
det forste pd det individuelle niveau,
dvs. som et individuelt instrument,
hvor den person, der foler sig kren-
ket i en konkret situation, kan g til
domstolen (eller klageorganet) med
pastand om at veere blevet diskrimi-
neret. Feks. ved at vare blevet af-
vist ved en bestemt togafgang, fordi
toget er utilgengeligt. Det vil ikke
alene styrke sektoransvaret. Den

individuelle klageadgang vil ogsa
styrke den enkeltes retsfolelse.

For det andet mi man formode,
at risikoen for at blive anklaget og
demt for diskrimination vil resul-
tere 1 en mere omhyggelig og gen-
nemtenkt planlegning 1 den enkelte
sektor. Dermed styrkes sektoransva-
ret. Diskriminationsforbuddet vil
fremme forebyggelsesarbejdet ved
at fremtvinge en bedre planlegning.
Et forbud mod diskrimination kan
dermed fi en betydelig preventiv
effeke.

Et svert valg

Det er et svaert valg, vi stir overfor.
Og valget gores ikke mindre kom-
pliceret af, at den internationale
tendens klart peger i retning mod
pget anvendelse af antidiskrimina-
tionslovgivning. Vi kan se, at flere
og flere lande - ogsi andre velfaerds-
samfund som det danske — gir den
vej. Dertil kommer, at FN-systemet
i gjeblikket legger sidste hind pi en
ny konvention om handicappedes
rettigheder.

Selv om konventionen forment-
lig ikke direkte vil pilegge landene
at vedtage et diskriminationsfor-
bud, si vil konventionen komme til
at indeholde s3 kraftige betoninger
af behovet for et effektivt juridisk
vern mod forskelsbehandling, ag
et diskriminationsforbud under en
eller anden form, er nerliggende.

Men antidiskriminationsloy-
givning er ikke blot et nyt vark-

te], som man bare lige hiver op af
verktejskassen. For en verktojs-
kasse er ikke bare en varktgjskasse.
Forskellige verktejer virker pa vidt
forskellige mider. Ligesom der er
forskel pd en automekanikers og
en tandleges verktgjskasse, er der
ogsd forskel pd den dialog- og afta-
lepolitik, handicappolitikken benyt-
ter i dag, og det juridiske verktoj
antidiskriminationslovgivning re-
praesenterer. Det er et vaerktaj, som
repraesenterer en helt anden logik
end den, handicappolitikken 1 ov-
rigt er konstrueret om. Vi risikerer
meget let at komme ind at rere ved
selve veerdigrundlaget og-de grund-
leeggende holdninger i handicap-
politikken, hvis vi vil tilskeere han-
dicappolitikken, sd den passer til den
tenkning, der er juraens.

Advokat-valde

Selve grundideen om, at det er
mennesker med et handicap, der
selv - og i spidsen for deres egne
organisationer - formulerer og ud-
vikler handicappolitikken i dialog
med myndigheder og beslutnings-
tagere, vil blive udfordret voldsomt.
Lidt populert kan man sige, at vi
risikerer at erstatte det legevealde,
der lige er gjort op med, med et til-
svarende advokatvealde.

Der vil ske en kraftig forskyd-
ning fra de traditionelle folkelige
bruger- og interesseorganisationer
til mere professionelle juridiske
miljoer. Ved at introducere dette

hirde juridiske instrument spiller vi
bolden ud af den handicappolitiske
bane og over pid den juridisk bane,
som er befolket med spillere, som
vi — for nu at sige det lige ud - ikke
har nogen indflydelse pd, og som i
virkeligheden spiller efter helt andre
regler end dem, vi er vant til.

De ved intet om handicapfag-
lige forhold, om handicappolitik
eller handicaphistorie — og de er
1 gvrigt ogsd ligeglade. For her er
der ikke tale om dialog. Her er der
ikke tale om, hvad der er ret eller
rimeligt, fornuftigt eller ufornuftigt.
Anklagere, forsvarere og dommere
forholder sig til juraen - ikke til
noget som helst andet.

Derfor er det ud fra en handi-
cappolitisk betragtning fuldstzendig
uforudsigeligt, hvad der kan komme
ud af domstolsafgerelser. Det viser
dommen fra byretten i Arhus med

al mulig tydelighed. Her nir dom-
meren frem til, at en kvinde med
sclerose og visiteret til et fleksjob
med 2/3 lentilskud ikke er handi-
cappet!?

Ikke fordi hverken dommer, an-
klager eller forsvarer er slette men-
nesker, men fordi vores politiske
definition af handicap giver et helt
andet og utilsigtet udslag, nir det
bruges juridisk. Det ma imidlertid
aldrig 3 os til at gd pd kompromis
med det holdningsmessige, rigtige
handicapbegreb.

Antidiskriminationslovgivning?
Tjaaa. Det er muligt, at vi skal den
vej. Men vi mé for alt 1 verden ikke
skylle barnet ud med badevan-
det...

Mogens Wiederholt er leder af Cen-

ter for Ligebehandling af Handicap-
pede. »
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Styr lige dit handicap

Internetbaseret undervisningsmateriale om handicap
kan bruges, men ikke til mdalgruppen

www.styrligedithandicap.dk
Udgivet af Dansk Handicapforbund og Skolemedia
Stottet af Undervisningsministeriets Tips/Lotto-midler og Helsefonden.

Det var med en vis grad af for-
ventning, jeg ferste gang gik ind pi
hjemmesiden med det lidt smarte
navn www.styrligedithandicap.dk.
(Ja, hvad gor man ikke for at skabe
interesse blandt bern og unge!)

Det internetbaserede undervis-
ningsmateriale, som er udgivet af
Dansk Handicap Forbund i sam-
arbejde med Skolemedia, er gratis
at bruge i undervisningen, og jeg
har ofte savnet relevant materiale
at henvise til, nir de =ldste elever
arbejdede med selvvalgte, samfunds-
relaterede projektopgaver.

Det kunne ogsd vere span-

.dende at se, om der var mulighe-
der i materialet i forbindelse med
faglige lesekurser 1 de yngre klasser,
og materialets malgruppe er, ifelge
forsiden, elever i 3. - 6. klasse.

Jeg fandt ogsd mange meget
spendende og interessante artikler
om emnet, spil, gode oplysninger,
relevante opgaver og mange dansk-
faglige input om logbogsskrivning,
portfolio, forskellige genrebeskri-
velser m.m. Men for mig en un-

derlig rodet sammenblanding, der
— 1 hvert fald i forhold til de yngste
elever — vil kreve en meget grundig
gennemgang af, hvordan de finder
rundt pd hjemmesiden.

Samtidig blev jeg mere og mere
skeptisk, jo mere jeg arbejdede med
materialet. Jeg havde vanskelighe-
der med at overskue, hvor de for-
skellige ting var placeret, og flere
gange gik en side ned. Jeg kunné
ikke dbne den, for der var opdate-
ret, og det tog tid. Hvordan vil det
virke, hvis jeg er sammen med en
klasse med 24 elever?

For svaert for klassetrinet

Efter en del zappen rundt niede
jeg efter indtastning af klassetrin,
fag, indsigt 1 stoffet, materialevalg
m.m. en rekke vaeldig gode artik-
ler beregnet til 5. klasse. Jeg syntes
dog, de virkede svere til klassetrin-
net og skrevet i et ret voksent sprog.
Sa provede jeg at indtaste 1 forhold
til 3. klassetrin for at se, om der var
muligheder for at differentiere. Ikke
alle elever laeser lige hurtigt og sik-
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kert, men her kunne de forhibent-
ligt lese om samme stofomride
med forskellig sverhedsgrad. Men
nej, artiklerne var umiddelbart de
samme, som jeg lige havde gen-
nemlast.

Jeg ma3 sige, at jeg er usikker
pa, om jeg vil bruge undervis-
ningsmaterialet 1 min 5. klasse. Jeg
synes, handicap er et vigtigt emne
at bringe op 1 undervisningen, men
det krever meget forberedelse, for
jeg tor kaste mig ud i det.

Til gengeld vil jeg gerne anbe-
fale hjemmesiden til xldre elever,
der spger oplysninger. Og jeg vil
helt bestemt anbefale den til lerere,
der vil bliver klogere péd logbog,
portfolio, genreskrivning m.m. til
brug i andre sammenhaenge. Men
det var vel egentlig ikke hovedfor-
malet med materialet?

Anette Thomsen er viceinspektor pd
Nesby Skole i Odense og forelder til en
datter med muskelsvind.

Af Anette Thomsen




Af Vivian A. Voldgaard
Foto: Jesper Voldgaard
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Adgang forbudt for Sofie

Det tager tid og koster penge at hjeelpe handicappede ombord pd Odderbanen. Og det er der
ikke ressourcer til. Derfor koter Sofie pd lant tid til og fra skole

De orangergde tog pd Odderbanen
er bygget, for der var noget, der hed
tilgeengelighed for handicappede.
Men meget tyder pi, at begrebet
stadig blot er ord pi et stykke glittet
papir. I hvert fald hos Arhus Amt,
der ejer HHJ Odderbanen.

Sofie Mgller Clausen er 17 ar,
har muskelsvind, bor 1 Odder med
sin familie og begyndte i august pa
HTX iViby ved Arhus. P§ strek-
ningen mellem Arhus og Odder
korer lokaltoget Odderbanen, og
med hjzlp fra sin minicrosser og et
par velvillige togrevisorer kommer
Sofie selv til og fra skolen hver dag.
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Men det er ikke med Odderbanens
gode vilje.

For ifslge deres beregninger
lzgger Sofie beslag pid togreviso-
rerne tre en halv time hver eneste
dag, og omregnet 1 kroner og orer
er det alt for dyrt.

Vi har ikke fast togpersonale pa
afgangene. I alt har vi fem togrevi-
sorer, der skal dekke alle afgange -
alle ugens dage, og det kan de ikke,
hvis de skal bruge tre en halv time
hver dag pa Sofie,” siger administre-
rende direktgr i HHJ, A/S Hads-
Ning Herreders Jernbane, Mikael
Tittel Langager.

Togrevisorernes primare funk-
tioner er nemlig ikke at hjelpe pas-
sagererne, men at kontrollere bil-
letter og fange snydere. Og det kan
de ikke, nir tiden skal bruges som
handicaphjxlpere.

"Det er ikke, fordi vi ikke vil
hjzlpe Sofie. Men vores kunder fin-
der hurtigt ud 4f, at togrevisorerne
altid er med pd de samme afgange,
og det betyder sd, at der kan snydes
lgs pi de andre afgange omkring de
tog, Sofie karer med,” argumenterer
han.

Derfor var ledelsen hurtig til a¢
sige nej til familien Meller Clausen,

Hvis togpersonalet blot lzgger en rampe ud, kan Sofie Mpller Clausen nemt komme ind og ud af toget,
men det har personalet ikke tid til hver dag, mener ledelsen af HHJ Odderbanen.

da de for sommerferien spurgte, om
Sofie kunne kore med toget til og
fra skole.

”Vores primare opgave er at
sprge for, at kunderne har billet-
terne 1 orden, og togrevisorerne
kan ikke vaere to steder pi én gang,”
siger direktgren.

Sofies foraldre har klaget over
afslaget, s3 indtil nu har Sofie fiet
lov at komme med toget hver dag.
Men det er kun, fordi sagen venter
pé at blive afgjort i Arhus Amt.

Nej til ny passager
Mikael Tittel Langager medgiver,

at han ikke er stolt af det service-
niveau, han kan tilbyde Sofie. Men
han fastholder, at det er et ressource-
sporgsmil, som 1 sidste ende hgrer
hjemme i Arhus Amt. .
”I den ideelle verden ville vi
ikke have det problem, for si havde
vi nye tog, som var helt anderledes
indrettet. Men nu er verden jo ikke
altid, som man kunne gnske, og
vores tog er ikke indrettet til handi-
cappede passagerer,” fastslar han.
Direktaren forteller, at en han-
dicappet passager har henvendt sig
til Odderbanen efter, at Sofies sag
har vaeret omtalt i de lokale medier.

Pigen ville kore med toget fra Arhus
til Viby hver dag. Men ogsd hun fik
nej. Og det var et blankt nej.

“Jeg har al mulig forstielse for,
at Sofie og andre handicappede
gerne vil kere med tog ligesom alle
andre mennesker, men det er en
helt anden diskussion, vi stir med.
Og vi har altsd den tilbagelenede
holdning, at amtet mi give os de
ressourcer, som er ngdvendige, hvis
vi skal yde den service,” siger han.

Mikael Tittel Langager er ked
af at blive fremstillet som folelses-
kold, for det er han ikke, fastslar
han. Og han har da ogsi gjort sig
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alternative tanker for at se, om han
kan lose transportproblemerne for
bide Sofie og andre handicappede.
[ gjeblikket er han i dialog med en
svensk virksomhed, der fremstiller
rampelesninger, og den model kan
vere en mulighed for Odderbanen.

”Vi har veret 1 Sverige for at
se pd nogle forskellige muligheder,
og ndr vi hgrer fra dem igen, mi vi
se pd, om det er en lesning, vi kan
bruge til noget,” oplyser han.

Direktoren understreger dog,
at det endnu er for tidligt at love
nogen legsning:

”Nir jeg forteller om det her,
vil mange forvente, at det ogsé bliver
til noget. Og det kan jeg ikke love.
Det er stadig et ressource-sporgsmal,
som vi ikke selv kan tage stilling til
- uanset hvor gerne vi end ville,”
understreger han.

Der er ikke udsigt til nye og
mere moderne tog pd skinnerne
mellem Arhus og Odder forelgbigt.
Odderbanen har bestilt nye tog,
men de kommer forst, nir IC4-to-
gene er 1 fuld drift, og det bliver tid-
ligst 1 lgbet af 2009 — mdske senere,
vurderer Mikael Tiftel Langager.

Alle er velkomne

Nogle af de tog, der kerer pd Od-
derbanen, har tidligere kort for
Nordjyske Jernbaner pi streeknin-
gen mellem Skagen og Frederiks-
havn samt Hjerring og Hirtshals.
Selv om der i dag kerer nye tog pa
streekningerne, er der stadig tilfelde,
hvor handicappede har brug for
ekstra hjzlp. Og havde Sofie boet
1 det distrike, havde det ifelge sty-
ringsmedarbejder Mogens Jensen
ikke vaeret noget problem:

”V1 er si storsindet, at vores lo-
komotivferer springer ud og hjl-
per, nir der er brug for det. Det er
kunderne, vi lever af, og uanset om
du sidder i korestol, eller du er frisk
som du og jeg, si har du krav pj at
komme med toget.Vi prover at vare
fleksible, og vores udgangspunket er,

at alle skal vaere velkomne,” siger
han.

Styringsmedarbejderen fortzl-
ler, at Hirtshalsbanen regelmeessigt
har en passager med, som er psykisk
handicappet. Passagereren skal altid
sidde det samme sted i toget, og
inden vedkommende stiger pd, sor-
ger lokomotivfgreren for, at sedet
er ledigt. En @ldre, gangbesvaret
kvinde er tit med toget fra Ska-
gen, og for at hun kan komme med
toget, skal der ogsi en hjxlpende
hand til. Og det fir hun.

”Har man brug
for en enkelt gang
ind imellem at f3
hjelp, kan man
altid ringe til os,
sd skal vi nok
klare det. Men
er det dagligt,
vil vi helst have,
at dagene ligner
hinanden, for si er
vi mest sikre pd, at vi
ikke kommer til at lave
fejl. For vores generelle indstilling
er altsa, at alle skal kunne bruge
toget,” siger han.

Sofie Mgller Clausens familie
mener ogsd, at det er et spergsmadl
om vilje. Men fra Odderbanens side
er de ogsd blevet prasenteret for det
argument, at Sofie forsinker toget,
ndr hun skal med. Heller ikke det
havde veret noget problem i Nord-
jylland:

“7"Det ma std for Odderbanens
egen regning. Nir man ved, hvor-
nér de handicappede skal af og pi,
behover det ikke tage ret lang tid
at hjelpe. Det er i hvert fald vores
oplevelse,” siger Mogens Jensen.

Klar til kamp

Milje- og trafikudvalget ventes at
afgoie sagen pd sit mede den 25. ok-
tober. Og afgerelsen er ventet med
spending. lkke kun hos familien
Mgller Clausen og Odderbanen,
men ogsd hos Muskelsvindfonden.

Her sammenligner udviklingschef
Jorgen Lenger holdningen med den,
der herskede 1 1930’erne:
"Dengang vidste man ikke,
hvad tilgengelighed var, s pi det
tidspunkt skilte man folk ud, der
var anderledes. Men det er vi altsd
holdt op med 1 vores samfund. Eller
jeg skulle miske sige, det burde vi
veere holdt op med i vores samfund.
Vi er meget spendt pd afgerelsen,
for Danmark har tilsluttet sig de
seneste retningslinier i FN, som si-
destiller handicappede med
. ikke-handicappede, og
: det forventer jeg da,
at Arhus Amt lever
op til,” siger han.
Udviklings-
chefen har ogsd
kun hovedry-
sten til overs for
Odderbanens
pistand om, at

Sofie koster tre en
halv mandetime om
dagen.

“For det forste mener jeg, at
uanset hvad det maitte kraeve, sd har
handicappede krav pd at komme
med toget. For det andet mener
jeg, at Odderbanen bare har gre-
bet en dirlig undskyldning i luften.
Det er jo i forvejen kun stikprove-
kontroller, der bliver udfert, og jeg
tror ganske simpelt ikke p4, at folk
vil begynde at spekulere i, hvornir
Sofie korer med tog.”

Jorgen Lenger sxtter forelgbig
sin lid til, at Arhus Amt leser pro-
blemet, si tog bliver en transport-
mulighed for alle. Hvis det modsatte
sker, fortsetter han kampen.

”Sofie er blevet et symbol, si de
ansvarlige fir ikke fred for os. Ind-
til nu har vi vaeret pene og brugt
pene midler, men vi er klar til at
tage neste skridt og bruge mere
synlige midler, og om nedvendigt
bringer vi sagen helt til tops poli-
tisk,” siger han. =
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Retten til at sne inde

I begyndelsen handlede det om Sofie. Men nu er sagen
blevet principiel for familien Moller Clausen

Det var nermest en formalitet, da
Greta Clausen ringede til Odder-
banen - A/S Hads-Ning Herreders
Jernbane - 1 juli mined. Hun ville
bare lige tjekke, at den 17-4rige
datter, Sofie Mgller Clau-

sen, nu ogsd hver dag efter
sommerferien kunne
komme med Oddergri-
sen, som det lokale tog
kaldes 1 folkemunde.
Sofie skulle begynde pa
HTX iViby 1 august og
ville efter planen kore pi
sin minicrosser fra hjemmet til
stationen 1 Odder - og herefter fra
togstationen 1 Viby og hen til sko-
len.

Men det var alt andet end en
formalitet, der skulle bringes i
orden.

“Som meddelt, under telefon-
samtalen d.d., har vi pt. ikke res-
sourcer til daglig fast at kunne levere
personale til ridighed for ind/ud-

- leesning pd sliske 1 et fast morgen-

tog/eftermiddagstog et helt skoledr
frem. Jeg kan, som tidligere med-
delt, henvise til Arhus Amts korsels-
kontor (handicapbefordring),” skrev
driftschefen samme dag i et brev til
den mibende mor.

“Jeg var fuldstendig i chok, da
jeg havde talt med ham. Og belert
af erfaring bad jeg ham derfor sende
mig afslaget pd skrift. Det var lige
for vores sommerferie, si vi beslut-
tede, at vi ikke ville adelegge vores
tre ugers ferie af den grund. Men
det er godt nok noget af en kold
spand vand at fi 1 hovedet. Vi synes
lige, det var s dejligt, at Sofie kunne
glede sig til at begynde pa en ny
skole og oven 1 kebet et sted, hvor
hun selv ville kunne komme bide

23

Af Vivian A. Voldgaard
Foto: Jesper Voldgaard

Muskelkraft 5/2006




“For mig handler det om retten til at vaere sammen med mine kammerater pa lige fod. Hvis jeg skulle
ankomme 1 en taxa, ville jeg med det samme blive stemplet som anderledes, og det har jeg ikke brug
for,” siger Sofie Mpller Clausen, der fdr opbakning af sine forzldre, Greta Clausen og Michael Moller.

frem og tilbage uden vores hjelp,”
forteeller Greta Clausen.

Familien Mgller Clausen aftalte,
at de ikke ville tale om sagen 1 fe-
rien. Men sd snart de tre uger var
giet, myldrede alle bekymringerne
frem. Hvordan skal Sofie komme 1
skole? Skal hun kere 1 taxa? Hvad
siger kommunen - og hvad siger de
nye kammerater, som hun slet ikke
kender endnu?

”Det er meget ubehageligt at
blive udsat for. For som vi oplever
det, er det jo det samme som at sige,
at du er ikke god nok her i samfun-
det. Vi kan ikke bruge dig til noget.
I stedet for at fi ondt 1 maven over
at skulle mgde nye mennesker og
begynde pd en ny uddannelse, fik
Sofie ondt i maven over, om hun
nu overhovedet kunne komme med
toget.”

Stemplet som anderledes
Sofie indrgmmer, at det var en gre-
teve at fi brevet fra Odderbanen:
“Jeg tenkte bare, at det simpelt-
hen mitte vere logn. Alle de andre
skulle med toget, og si kunne jeg
komme anstigende i en taxa. Plud-
selig ville jeg blive stillet anderledes
end de andre, og det er jo ikke lige-
frem det, man dremmer om. Jeg vil
jo netop gerne ligne dem sd meget
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som muligt,” siger hun.

Sofie tog toget forste dag til
skole. Og anden dag. Og tredje dag.
For familien Mgller Clausen lagde
deres personlige mavepine péd hyl-
den og tog kampen op pid vegne af
alle handicappede.

”I begyndelsen var det Sofie, vi
tenkte pd. Men nu er det blevet en
principsag for os. Handicappede
skal have lov at kere 1 kollektiv tra-
fik som alle andre, og det kaemper vi
for nu,” siger Michael Mgller, Sofies
far.

Og det er en kamp, md familien
sande.

For godt nok kerer Sofie stadig
1 tog hver dag. Men det er ikke med
Odderbanens gode vilje.

Efter familiens klager og omtale
1 de lokale medier ligger sagen nu

“hos Arhus Amt. For Odderbanen er

ejet af amtet, og det ma derfor vare
amtsradspolitikerne, der skal finde
de nedvendige ressourcer, mener fa-
milien. Og si leenge der ikke ligger
en afgorelse, hjzlper togrevisorerne
beredvilligt Sofie ud og ind af toget
hver dag.

© ”Niar man er kommet sig over
den forste vrede, bliver man nok lidt
mere stedig. For mig handler det
om retten til at vere sammen med
mine kammerater pd lige fod, Hvis

jeg skulle ankomme i en taxa, ville
jeg med det samme blive stemplet
som anderledes, og det har jeg ikke
brug for. Og den dag toget ikke
korer, vil jeg have lov at lade veere
med at komme 1 skole til tiden lige-
som alle de andre. Jeg vil ogsd have
ret til at sne inde,” fastsldr Sofie.

30 ar forsinket

Selv om Sofie kommer med toget
hver dag i ejeblikket, er det stadig
med mor og far pi standby der-
hjemme. For hvad nu, hvis togre-
visoren ikke dukker op. Eller de
pludselig meddeler, at hun ikke kan
komme med?

”V1i har haft rigtigt mange mor-
gener, hvor vi ikke har talt om
andet, end hvad vi nu skal gere, hvis
jeg ikke kan komme med toget. Jeg
ved godt, at vi jo bare kunne sige ja
tak til den taxa, som jeg har krav pa,
men det er som om, det hele bliver
skdret ud i pap pd den mide. Jeg ved
da godt, at jeg er handicappet. Det
har jeg bare ikke lyst til at vise hver
dag, nir jeg kan undgd det,” siger
Sofie.

Det er med spanding, familien
Moller Clausen afventer medet 25.
oktober 1 miljg- og trafikudvalget 1
Arhus Amt. Og skulle det blive et
afslag, slutter sagen ikke der, bedyrer
Greta Clausen:

“Jeg ved ikke, hvordan det skal
ende, hvis det bliver et nej, for jeg
gir nok stadig i den - miske naive
- verden og tror, at de siger ja,” siger
hun.

Michael Meller supplerer:

”Togene er bygget 1 1960 erne,
og dengang talte man selvfglgelig
ikke meget om tilgengelighed. Men
da man 1 1977 nedlagde banen mel-
lem Odder og Hov, hvor Egmont
Hojskolen ligger, lovede man, at

bide Hov og andre byer ville blive

udstyret med busser med lifte, s
handicappede kunne komme med.
Det var, for Sofie blev fadt, og det
er ikke sket endnu. Det viser, hvor
meget der er blevet sovet i timen, og
derfor handler denne her sag ikke
kun om Sofie. Og den slutter ikke,
hvis vi fir nej,” fastslar han. o

For dyrt at hjeelpe alle

Houis Sofie skal hjcelpes af og pd toget, sender det et uheldigt signal om serviceniveauet,
mener en politiker. Hovedrystende, siger en anden

Det er en menneskeret at have ad-
gang til offentlige transportmidler.

Det mener den drhusianske fol-
ketingspolitiker Rene Skau Bjorns-
son (S). Han har derfor bragt Sofies
sag om Odderbanen op 1 Folketin-
get. Og forelpbig venter han stadig
pd svar. Trafikminister Flemming
Hansen (K) har meddelt, at han ikke
vil udtale sig i sagen, for miljo- og
trafikudvalget i Arhus Amt har taget
stilling til problematikken.

Odderbanen er ejet af Arhus
Amt, og miljg- og trafikudvalget har
allerede udsat sagen én gang. For
den er ikke si simpel, som den kan
se ud til, haevder udvalgets formand,
Erik Poulsen (V):

“Der er mange hensyn at tage.
Pa den ene side skal pigen have s3
normalt et liv som overhovedet mu-
ligt. P4 den anden side kah den her
sag skabe precedens, sd alle handi-
cappede forventer, at der vil std en
hjelper klar i den kollektive trafik,”
siger han.

Erik Poulsen er med andre ord
nerves for, hvad Arhus Amt setter
gang 1, hvis Sofie fir lov at kere med
Odderbanen hver dag. For til nytir
bliver Arhus Amt omdannet til Re-
gion Midgylland, og si er det ikke
lengere kun serviceniveauet 1 den
lokale trafik, der er i spil. Sd er det
samtlige offentlige transportmidler
fra Arhus i est til Ringkebing i vest.
Og det er mange.

”Vistir 1 en ekstrem svaer situa-
tion, for hvad vil konsekvenserne
blive, hvis vi siger okay nu? Skal vi
sd ogsd tilbyde handicappede hjzlp
1 de bli og de gule busser? Det kan
komme til at koste rigtigt mange
penge. Nu har vi lige veret ude og

nedlegge en busrute pd Djursland
og sparet 50.000 kroner, og dem
kan vi sd bruge p3 Sofies transport.
Skal vi nedlegge en ny rute, hver

L gang én handicappet skal have lov at

komme med?” sperger han.

Sagen flytter med

Erik Poulsen indremmer, at det kan
lyde usmageligt at verdisatte Sofie
pd den mide. Men det her hand-
ler netop ikke om Sofie,
understreger han. Det
handler om ben-
hird gkonomi og
det offentliges
vilje til at finde
de penge, der
kan blive brug
for, hvis handi-
cappede skal have
mulighed for at kare
med kollektiv trafik. Og
det gor beslutningen endnu svae-
rere at tage, siger han.

”Hvis vi siger ja til Sofie, kan
det sende et signal om et helt andet
serviceniveau i den kollektive trafik,
end vi er i stand til at give. Og det
vil vaere meget uheldigt,” siger han.

Udwvalgsformanden forventer
dog, at der bliver truffet en beslut-
ning pd medet 25. oktober. Ogsa
selv om det bliver sveert.

”Jeg har ikke fantasi til at fore-
stille mig, at vi udskyder sagen én
gang til. Men som jeg ser det, er der
ingen tvivl om, at sagen vil folge
med ind 1 regionens nye trafikrid,
fordi den er sd principiel. Derfor
kan vi i yderste konsekvens blive
nadt til at beslutte, at vi laver en
forsggsordning i Sofies tilfelde,”
siger han.

Rene Skau Bjornsson har kun
hovedrysten til overs for Erik Poul-
sens udmeldinger:

“Det er en markelig tankegang
at have Vi har en kollektiv transport,
som netop skal vere kollektiv, og
det er den ikke, hvis man udelukker
bestemte befolkningsgrupper. Men
hvis man er negativ fra begyndelsen,
er det klart, at det hele kommer til
at se farligt og dyrt ud,” siger han.

Folketingspolitikeren mener,
at situationer som den,

Sofie er havnet i, nemt
kan lases, hvis den gode
vilje er til stede. Men
det handler om de
gjne, der ser, pointerer
han:

"Det er rigtigt, at
det vil sende et signal
om et vist serviceniveau,
hvis Sofie fir hjelp. Og det er
jo lige precis det, der er meningen.
Oftentlig transport skal da tilbyde et
ordentligt serviceniveau. Efter min
mening skriger Erik Poulsens mide
at se tingene pd til himlen. At man
kan sige sidan, er jeg umddelig for-
bleffet over,” siger han.

Rene Skau Bjérnsson mener, at
det er hele tilgengeligheds-debat-
ten, der traenger til at komme frem i
dagslyset igen. For 1 politiske kredse
bliver medlemmerne duknakkede,
sd snart det ord popper op.

"Tilgengelighed er for mange
politikere stadig lig med ufattelige
udgifter, men det er jo ikke det,
debatten handler om. Det er ret-
ten til at leve pa sd lige vilkir som
overhovedet muligt, og det skal den
kollektive trafik altsd ogsd indrettes
efter,” siger han. u
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Juli 2006
Sofies mor ringer til HHJ Odderbanen for at tjekke, at Sofie kan kgre med toget fra

Odder til skolen i Viby. Hun far mundtligt afslag. Dagen efter modtager hun et brev om,
at HHJ Odderbanen ikke ser sig i stand til at hjelpe Sofie med at komme ind og ud af
toget hver dag. Familien henvises i stedet til Arhus Amts karselskontor - Handicapbefor-
dringen.

August 2006

Familien klager til Arhus Amt over afgorelsen og fortaller deres historie i de lokale medier. 10. august begynder Sofie pa HTX i Viby.
Hun tager toget og far hjelp til at komme ud og ind af togrevisorerne. 23. august meddeler HHJ Odderbanen i et brev til Sofie, at de
ikke har ressourcer til en permanent lasning pa problemet. De lover at hjelpe hver dag til og med 25. august og tilbyder derefter at
hjalpe 1-2 dage om ugen, hvis hun bestiller transporten senest ugen for.

September 2006

Amtet beslutter, at sagen skal behandles i miljg- og trafikudvalget pa madet 7. september, og Sofie far derfor lov at fortsette med at
bruge toget til denne dato. Pd madet denne dag beslutter udvalget at udsatte afgerelsen til naeste mgde 25. oktober. Sofie far samme
dag mundtlig besked i toget pa, at beslutningen er udsat, og at hun sa vidt muligt far hjzlp frem til naste made.

Oktober 2006
Miljg- og trafikudvalget mgdes 25. oktober, og det ventes, at Sofies sag her bliver afgjort.

Laes ogsa tederen pa bagsiden.

“Jeg ved da godt,

at jeg er handicap-
pet. Det har jeg

bare ikke lyst til at
vise hver dag, ndr
Jeg kan undgd det,”
siger Sofie Moller
Clausen, der ikke bare
keemper for sin egen
sag. Sagen er for alle
parter blevet en prin-
cipsag.
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Bedre, men ikke god

Den ny Udlandsbekendtgorelse er revideret pd nogle omrader,
men er stadig uklar pd mange punkter

For mere end et dr siden skrev
jeg 1 Muskelkraft en kritisk artikel
om det udkast til ny Udlandsbe-
kendtgarelse, som Socialministeriet
sendte til hering 1 sommeren 2005.
Udlandsbekendtgerelsen fastsetter
regler for, hvilken hjzlp man kan
tage med til udlandet, og hvilken
ekstra hjzlp man miske kan fi i for-
bindelse med udlandsophold. Ogsa
andre handicaporganisationer kriti-
serede Socialministeriets udkast.

Vort synspunkt var, at sd lenge
man ikke sgger ekstra bevillinger, si
bor en "liberal” regering da kunne
begribe, at det ikke rager statsmag-

ten, om man si métte onske at tage

sin korestol med pa en minerejse.
Kritikken lykkedes. Socialmi-
nisteren opgav helt sit udkast til
Udlandsbekendtgorelse, og forst 1
august 1 ar kom der sd en ny Ud-
landsbekendtgerelse. Vi havde ime-
deset den med spxnding, for de
gamle regler var meget restriktive,
og de havde pd mange punkter ikke
andre formal end at genere folk.
Desuden var de svare at forstd, og
selv om de niede at gelde 1 otte ar,
ndede jeg aldrig helt at forsta dem.

To betingelser

Den nye Udlandsbekendtgerelse er
mere klar og mindre restriktiv — og
dermed bedre — men uden at vere
god!

Til forskel fra den gamle Ud-
landsbekendtggrelse har man nu ret
til at tage sin hjaelp med til udlan-
det efter en hel masse paragraffer i
serviceloven: §§ 28, 29, 31, 77, 78,
79, 84, 97, 98, 99 og 103 a — altsa
blandt andet merudgifter, tabt ar-
bejdsfortjeneste, ledsageordning,

hjzlpeordning, bil, hjelpemidler og
forbrugsgoder. Retten gaelder uan-
set rejsens formal - til forskel fra tid-
ligere, hvor man kun kunne tage sin
hjzlp med til nogle helt bestemte
formal, og hvor f.eks. indkabsture,
arbejde og privat virksomhed slet
ikke var nevnt.

Der er dog to betingelser: For
det forste skal kommunen lobende
kunne holdes orienteret om, ~at op-
holdet sker, uden at de almindelige
regler for hjelpen tilsideszttes”. Jeg
ved ikke, hvad dette egentlig bety-
der; men kommunen skal da vare
krakilsk helt ud pa overdrevet for,
at den betingelse kan blive et pro-
blem.

For det andet skal opholdet vere
midlertidigt, hvilket kan vaere reelt
nok, for man bevarer ikke retten til
sociale ydelser, hvis man permanent
tager ophold 1 et andet land. Men
det kan altid diskuteres, hvad der
forstds ved “midlertidigt”, for intet
varer jo evigt. Den nye Udlands-
bekendtgorelse fastslir kun, at det
athenger af “formailet med hjelpen
og de konkrete omstendigheder,
herunder karakteren af hjelpen”. Sa
det md komme an pd en prove.

Ingen hjzlp til rejseudgifter
Med hensyn til dekning af udgif-
terne i forbindelse med udlandsrej-
ser siger reglerne nu:

“Der kan ikke ydes hjelp til
rejse- og opholdsudgifter efter ser-
vicelovens § 31 og § 78 eller som
merudgift efter servicelovens § 28
og § 84 ved ledsagelse til udlandet.”

Servicelovens §§ 31 og 78 hand-
ler om ledsageordninger, og de
maksimalt 15 timers ledsagelse, man

SOCIAL KOMMENTAR

kan fi pr. mined, rakker ikke langt
ved en udlandsrejse, heller ikke selv
om man kan spare seks maneders
ledsagelse sammen, hvis man afstdr
fra al anden ledsagelse 1 den tid. S&
det er nok sjeldent, man rejser til
udlandet sammen med en ledsager
efter ledsageordningen.

Men generelt kan man altsa ikke
fa hjzlp til rejse- og opholdsudgifter
efter servicelovens §§ 28 og 84, som
er de to paragrafter, der handler om
merudgifter. Det vil sige, at hvis det
er dyrere at rejse pd grund af funk-
tionsnedsattelsen, eller hvis man ma
valge et dyrere hotel, f.eks. af hen-
syn til tilgengelighed, s§ mi man
selv betale. Dette er meget langt fra
princippet om handicapkompen-
sation, der ellers er helt grundleg-
gende i dansk handicappolitik.

Kortvarige ferier

Men hvis man rejser til udlan-
det i forbindelse med en “kortva-
rig ferie”, er der en undtagelse. Sa
siger Udlandsbekendtgerelsen, at i
forbindelse med kortvarige ferie-
ophold 1 udlandet kan der 1 serlige
tilfzelde efter en konkret vurdering
ydes tilskud til daekning af ekstra
omkostninger, der er forbundet med
opholdet”.

Efter den gamle Udlands-
bekendtgerelse mitte man kun tage
sin hjelp med pd ferier i udlandet,
hvis de var “kortvarige”. Nu gel-
der begraensningen “kortvarig” kun,
hvis man skal have dakket ekstra
omkostninger. Dette er da en delvis
imedekommelse af vores kritik.

Spergsmilet er si, hvad der for-
stds ved "kortvarig” 1 forbindelse
med ferier. For den gamle Udlands-
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bekendtgerelse tradte 1 kraft 1 1998,
kunne man holde ferie med sine
hjelpere i udlandet 1 fire uger, og
selv om Socialministeriet precise-
rede, at der ikke var tilsigtet nogen
realitetseendring, da man indferte
udtrykket “kortvarige ferier”1 1998,
s& var Arhus Kommune gjeblikke-
lig pd banen med en definition pé
“kortvarig”, som hed “to uger”.

Socialministeriet bekreftede os
1, at sidan skulle reglen ikke forstis;
men uheldigvis havde Arhus Kom-
mune i mellemtiden vundet en an-
kesag, og sd kom de to uger til at
gelde. Gennem otte ir har Arhus
Kommunes bizarre initiativ fra 1998
derfor generet adskillige mennesker
bide i og uden for Arhus, uden at
det ville have kostet kommunerne
en krone at lade folk selv bestemme,
hvor leenge de vil holde ferie. Lige-
som alle andre mennesker selv kan
bestemme lengden af deres ferie.
Og Socialministeriet mente ikke,
det vedkom dem, at Udlandsbe-
kendtgerelsen blev forvaltet forkert
1 otte 4r.

»Serlige tilfelde”

Spergsmalet er ogsi, hvad der forstds
ved "serlige tilfelde”. T en afgorelse
fra Ankestyrelsen er det et "serligt
tilfelde”, hvis man har brug for at
have mere end én hjelper med. I
en anden afgerelse er det et “serligt
tilfzelde”, hvis rejsen kun kan gen-
nemfores, hvis de ekstra omkost-
ninger daekkes. I en tredje afgorelse
bliver der givet afslag, selv om rejsen
sd ikke kan gennemfores.

Det er vanskeligt at lzese 1 de nye
regler, hvorndr de ekstra omkostnin-
ger handler om én selv, og hvornar
de handler om hjzlperen. En forsti-
else af de nye regler er, at udgifter

vedrerende hjelperne kan bevilges
efter servicelovens § 77, og dem er
der ikke lagt ekstra begrensninger
pé 1 Udlandsbekendtgerelsen.

Udgifter vedrerende én selv be-
vilges derimod efter servicelovens §
84, og de kan aldrig dzekkes ved et
udlandsophold, medmindre det alts3
er en “kortvarig ferie”.

For personer under 18 ir dekkes
bade hjxlp og merudgifter oftest af
den samme paragraf, servicelovens
§ 28, og det vil sige, at ekstra om-
kostninger ikke kan dekkes 1 nogen
anden situation end ved et “kort-
varigt fericophold”, og si skal der
endda foreligge et “seerligt tilfelde”.
Men faktisk kan man godt argu-
mentere for, at reglerne skal forstis
pa en helt anden made!

Ulovligt at forlade landet
Skarpsindige leesere vil have bemser-
ket, at der mangler to paragraffer i
min lange opremsning af, hvornir
man har ret til at tage hjelperne
med til ndlandet: Servicelovens §§
71 og 76!

Hvis man ikke har et hgjt ak-
tivitetsniveau, eller hvis man ikke
kan fungere som arbejdsgiver, kan
man ikke fi en hjelpeordning efter
servicelovens § 77, og sd anvendes i
mange tilfelde servicelovens §§ 71
eller 76.

Efter § 71 kan man fi hjem-
mehjzlp, og efter § 76 kan man f3
hjemmehjelpen udbetalt 1 kon-
tanter, og/eller man kan selv an-
sette sine hjemmehjlpere. Men
hvis man f.eks. fir degnhjelp
efter servicelovens § 76, kan
man simpelthen ikke lovligt
forlade Danmark! Socialmi-
nister Eva Kjer Hansen har i
et svar til folketingsmedlem

René Skau Bjornsson bekraftet, at
det ved hun godt!
Hun tilfgjer dog:

”Jeg har derfor, inden for ram-
merne af projekt "Nye og Nem-
mere Veje”, sat et arbejde 1 gang
med at afdekke de nordiske erfa-
ringer med andre former for hjzl-
peordninger. Dette arbejde afslut-
tes 1 februar 2007. Jeg vil hurtigst
muligt derefter tage initiativ til et
mede med ordfererne om erfarin-
gerne fra dette projekt.”

Ikke det sidste ord

Indtil dette arbejde er ferdigt, og
indtil der engang er truffet en ny
beslutning, vil socialminister Eva
Kjer Hansen med andre ord accep-
tere, at en gruppe mennesker ikke
lovligt kan forlade Danmark. En
“nemmere vej” kunne ogsa vere, at
Socialministeriet ikke gjorde det sd
besveerligt. I mine gjne kaldes den
slags for en skandale.

Derfor er det sidste ord ikke sagt
om Udlandsbekendtgorelsen, og pa
grund af de uklarheder, jeg har be-
skrevet, er vi i den kommende tid
nedt til at opnd klarhed ved at anke
s& mange afgerelser som muligt. =
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Event Safety bestod

Muskelsvindfondens eget forstehjcelpsberedskab var til ”svendeprove” ved Madonna- og Rolling
Stones koncerterne i Horsens — og klarede opgaven flot

Blodpropper i1 hjertet, kramper,
benbrud, bledning i maven, ilde-
befindende... Nar 85.000 menne-
sker er samlet til en Rolling Stones
koncert 1 Horsens en sgndag aften
1 september, eller nir Madonna
optraeder samme sted i slutningen
af august for et tilsvarende antal
publikummer, mi man forvente, at
nogle blandt publikum vil komme
til skade eller bliver syge. Det skete

“Jeg synes, vi har bevist, at vi kan
lgse opgaver af den slags bide med
hensyn til mandskab, uddannelse,
materiel og skonomi.”

300 gange ved Rolling Stones og
450 gange ved Madonna-koncerten
var der bud efter forstehjelpsbered-
skabet, men 1 langt de fleste tilfzelde
kunne forstehjelpsfolkene klare
opgaven pd stedet uden at involvere
ambulancer, skadestuer og hospita-

e
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Hele forstehjalpsberedskabet samlet pd Arhus Brandskole til tre dages ovelse og afsluttende eksamen.

ogsi - helt ngjagtigt 1 750 tilfelde
ved de to koncerter, men forste-
hjelpsberedskabet — de 63 personer
fra Muskelsvindfondens Event Sa-
fety Crew - var godt forberedt og
klarede opgaverne. Til stor tilfreds-
hed for arranggrerne, de tilskade-
komne — men ogsi for sikkerheds-
koordinator og leder af Event Safety
crew’et, Kasper Senderdahl.

“Jeg vil sige, at det var vores
svendestykke, og vi klarede det flot.
Det er ved den slags opgaver, at vi er
bedst,” siger han og har sveert ved at
skjule, at han er stolt af Event Safety
crew’ets prastationer.

ler. Og 1 de tilfelde hvor den til-
skadekomne skulle til behandling
pa skadestuen, havde forstehjelps-
folkene gjort den forste, hurtige og
nedvendige indsats.

En stor mundfuld

Det var netop ogsd meningen og
opgaven for Event Safety. De var
blevet hyret til at lgse det sikaldt
prahospitale beredskab ved koncer-
terne — bide under opbygningen af
koncertpladsen, under afviklingen
af de to koncerter og under ned-
tagningen. Det vil sige 1 en periode

pd knap tre uger var to mand kon- -

stant pi vagt, mens godt 60 forste-
hjelpsbehandlere, -assistenter og
forstehjelpere tridte til under selve
koncerterne.

Ved koncerterne skulle bered-
skabet bl.a. bemande tre forste-
hjzlpsstationer pa koncertpladsen,
sorge for et antal to-mands udryk-
kerhold til at komme hurtigt ud til
tilskadekomne pa pladsen og std for
et akut behandlingssted pad Horsens
banegird 1 tilfelde af uheld og ska-
der, ndr publikum var pa vej hjem.
Desuden skulle Event Safety indgi
i koordinationen af beredskabet og
have en person placeret 1 kommuni-
kationscentret under atviklingen af
koncerterne.

En stor mundfuld, men ogsa
spendende og med til at give Event
Safety crew’et ekstra rutine og erfa-
ringer. Og det var netop ogsi derfor,
Muskelsvindfonden havde sagt ja til
at patage sig opgaven.

For egentlig horer koncerter
som Madonna og Rolling Sto-
nes ikke til Event Safety’s primare
funktion. Event Safety blev dannet
1 januar 2003 med det formal at std
for sikkerheds- og forstehjelpsbe-
redskabet ved Muskelsvindfondens
egne arrangementer. Baggrunden
var dels, at Muskelsvindfonden 1
efterret 2002 ikke kunne blive
enige med Rade Kors om, hvordan
forstehjelpsindsatsen ved Gren
Koncert skulle lgses. Rede Kors
havde hidtil stiet for beredskabet
ved koncerterne.

Dels viste erfaringerne fra Aero-
koncerten med Jean Michel Jarre i
Vri Enge i1 2002, at sikkerheds- og
forstehjelpsberedskabet burde gri-

33

Af Jane W. Schelde
Foto: Event Safety

Crew

Muskelkraft 5/2006




Forstehjelpsberedskabet i aktion — bdde i virkeligheden under en koncert (tv) og pd en aof de jevnlige ovelsesdage (th).
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bes an pd en anden og mere ens-
artet made. Desuden betad de tragi-
ske dedsfald pd Roskilde Festivalen
1 2000, at sikkerhedskravene gene-
relt var blevet skeerpet ved afvikling
af udenders koncerter

Dermed opstod idéen om, at
Muskelsvindfonden oprettede og
uddannede sit eget korps, der kunne
tage sig af sivel sikkerhedsopgaverne
— ogsi kaldet security — pd koncer-
terne som forstehjalpsberedskabet
til syge og tilskadekomne.

Bget mandskab

I januar 2003 blev Event Safety
oprettet med 1 forste omgang 18
personer 1 forstehjelpsdelen og 16
1 security. De 1 alt 34 personer var
frivillige og ulennede, mens Kasper
Senderdahl som sikkerhedskoordi-
nator og leder af Event Safety var
eneste ansatte. Overordnet og overst
ansvarlig for alle dele af beredskabet
ved koncerterne var Jes Rahbek, der
ogsd er cheflege 1 Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind.

” Ambitionsniveauet for Event
Safety’s preehospitale enhed blev
defineret tilbage 1 2003. Nir en
ambulance kerer fra en stor koncert
med en kritisk syg patient, skal den
naste patient ikke vaere henvist til
en darligere behandling, blot fordi
ambulancen er kert. Vores mand-
skab pd koncertpladserne skal altsd
kunne yde behandling pd samme
niveau som en ambulancebehand-
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ler. Og det niveau holder vi,” for-
teeller Kasper Senderdahl, der i dag
deler opgaven som koordinator med
Rasmus Christensen, der blev ansat
1 Muskelsvindfonden 1 2005.

At kvaliteten pd beredskabets
indsats er pi hejde med det fastlagte
niveau, viser de arlige kvalitetskon-
troller pd Event Safety, som foreta-
ges af eksterne narkoseleger.

Nagleordene for Event Safety’s
ambitionsniveau er ifglge Kasper
Senderdahl uddannelse, holdfalelse
blandt de frivillige og en god plan-
legning.

I dag bestir Event Safety af 42
frivillige 1 security og 27 1 forste-
hjelpsberedskabet. Det ogede antal
1 security skyldes iser, at kravene til
sikkerheden pd koncertpladserne
er blevet skerpet, og at arealet pi
koncertpladserne flere steder er
oget. Det vil sige, at der er brug for
flere personer til f.eks. at gennem-
fore kropsvisitering af publikum ved
indgangen til Grgn Koncert og til
at kontrollere et sterre antal porte
til koncertpladsen, hvor varer m.v.
kommer ind.

Sikkerhedsfolkene har gennem-
fort en intern uddannelse pd 30
timer i bl.a. security-arbejde, brand-
bekempelse, crowd-control, radio-
kommunikation og livreddende
forstehjzlp.

Forstehjzlpsberedskabet be-
stdr af to niveauer: behandlere og
assistenter. Behandlere har 235 ti-

mers uddannelse 1 grundleggende
feerdigheder, anatomi og fysiologi,
mindre skader, akut behandling, ad-
ministration af medicin til behand-
ling af kramper, insulintilfelde, ast-
maanfald, overdoser af morfin eller
heroin m.m. Uddannelsen svarer til
en ambulancebehandler pd niveau
2. Assistenter har 175 timers uddan-
nelse og kan klare alle elementaere
forstehjaelpsopgaver.

Vilje til samarbejde

Uanset uddannelsesniveauet i for-
stehjelpsberedskabet er det vigtigt,
at beredskabet fungerer som et team
med forskellige kompetencer. Der-
for bliver der lagt vaegt p4, at bered-
skabet ikke kun rekrutterer frivillige
blandt sundhedsuddannede perso-
ner. Nir man skal yde forstehjelp
pa en grasmark uden de facilite-
ter, der er pd en skadestue eller et
hospital, er der brug for forskellige
kompetencer. Derfor bestir for-
stehjelpskorpset 1 dag af en ligelig
fordeling af frivillige med en sund-
hedsfaglig baggrund og frivillige,
der netop ikke har en sundhedsfag-
lig baggrund, men andre uddannel-
ser og blot interesse for humanitert
arbejde.

"Nar vi rekrutterer nye frivil-
lige, gor vi meget ud af at fortalle,
at ingen kan lofte opgaven alene. Vi
kan f.eks. ikke bruge en faglig dyg-
tig speciallege, hvis han setter sig i
et hjorne og venter pa, at de andre

Ndr mange mennesker er samlet til udendprs kon-
cert, md man forvente, at nogle blandt publikum
kommer til skade eller blive syge.

setter teltet op — eller lader de andre
tage sig af de lettere tilfelde blandt
tilskadekomne. Med den beman-
ding, der er pa forstehjelpsposten,
skal alle deltage i de opgaver, der er.
Og kommer der si et tilfzelde, hvor
der er brug for en legefaglig eks-
pertise, er det selvfelgelig den frivil-
lige med lzegeuddannelse, der treder
til,” siger Kasper Senderdahl.

Til forskel fra security-crew’et
sker rekrutteringen til Event Safety’s
forstehjelpsberedskab ikke kun fra
det gvrige Gronne Crew, der arbej-
der som frivillige pd Muskelsvind-
fondens arrangementer. Rekrutte-
ringen til ferstehjelpsdelen sker via
stillingsopslag pd bl.a. hjemmesiden
www.beredskabinfo.dk. Interes-
serede skriver ansggninger, bliver
efterfolgende kaldt ind til personlig
samtale og indgir til sidst en kon-
trakt, hvis ansegeren bliver optaget
i Event Safety.

”Vi gennemferer en lang sam-
tale for at finde ud af, hvem anso-
gerne er, hvilke ambitioner de har,
hvor meget tid de kan bruge pi
opgaven, og om de er indstillet pd
at arbejde, uanset om det er vade,
koldt eller morkt, som det tit er ved
en koncert. De skal ogsd have en
forstielse for, at de er athengige af
gruppen og skal kunne spille sam-
men med andre. De skal have viljen
til at indgd i et samarbejde, og derfor
handler det mere om kemi end om
ansggernes faglige baggrund,” siger

Kasper Sonderdahl.

Store krav

Nye frivillige, der bliver optaget i
forstehjelpsdelen af korpset, skal
gennemfore den interne uddannelse
1 Event Safety og starter altid som
assistenter. Farst efter en periode
som assistent og ekstra uddannelse
kan de blive forstehjelpsbehand-
lere.

”Vi stiller store krav til Event
Safety crew’et. De skal deltage i
mindst to faglige opfolgninger om
dret for at holde sig ajour og bestd
eksamenerne, men der er intet krav
om, at de skal deltage 1 et bestemt

antal arrangementer. Man bliver
ikke fyret, fordi man p3 grund af
sit daglige arbejde eller familiefor-
hold ikke kan veare sd aktiv 1 Event
Safety i en periode, men selvfglgelig
forventer vi, at man er med, fordi
man gerne vil gore en indsats,” siger
han.

At det kan vere sirbart at ba-
sere et sikkerheds- og forstehjalps-
beredskab pa frivillig arbejdskraft,
erkender Kasper Senderdahl, men
han mener ogsa, at det netop er det
fantastiske ved beredskabet:

”Som eneste ansatte er Rasmus
og jeg intet vaerd uden de frivillige.
Vi kan ikke lose opgaven alene, og
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det stiller krav til bdde os og de fri-
villige. Bl.a. skal vi serge for, at de
frivillige foler, de fir noget ud af at
vere med, men vi skal ogsd tenke
pd lebende at rekruttere og ud-
danne nye folk.”

”Guleroden” for de frivillige
er, at .deres opgave har stor betyd-
. ning. De har kontrakt pa deres ar-
bejde: hvad der forventes af dem,
og hvordan spillereglerne er over
for kolleger og Muskelsvindfonden.
Det betyder ogsi, at de kan fyres,
hvis spillereglerne ikke overholdes.
Desuden har det betydning, at man
som frivillig kan stige 1 graderne og
fi storre ansvar, ndr man gir fra at
vere assistent til behandler.

“Event Safety crew’et gor det
rigtig godt og har vaeret med til at
lpfte torstehjaelpsniveauet 1 forhold
til tidligere, sd selv om det koster en
del penge at administrere, uddanne
og vedligeholde, er det bide bedre
og billigere end andre losninger,”
mener Kasper Senderdahl

Event Safety crew’et er altid til
stede ved Muskelsvindfondens egne
arrangementer — dvs. ved Greon
Koncert og Ah Abe-koncerterne.
Og for at fi mere rutine og erfaring
tilbyder Event Safety ogsd at lose
forstehjelpsberedskabet ved andre
arrangementer mod betaling, hvis
der er nok frivillige, der melder sig
til opgaven. I de seneste ir er det
blevet til 8-10 ovrige opgaver om
jret, som dxkker alt fra mindre ar-
rangementer for 3-4.000 menne-
sker til Madonna og Rolling Stones
koncerterne. Ved de to sidste kon-
certer lykkedes det faktisk ud over
at fi praktisk erfaring ogsd at tjene
penge pd at lgse opgaven og give
et lille overskud til Muskelsvind-
fonden. ]

Event Safety 2006

¢ 15 farstehjzlpshehandlere med 235 timers uddannelse

¢ 13 fgrstehjelpsassistenter med 175 timers uddannelse

® 8 leger

e 42 securityfolk med 30 timers uddannelse

o Sdvel laeger som forstehjeelpere og securityfolk er frivillige og ulgnnede ligesom
resten af Det Grgnne Crew.

® 8.600 frivillig-timer anvendt alene bé forstehjzlpsopgaver i arets farste 9 maneder

4.600 patienter behandlet pa koncertopgaverne - heraf 3.800 alene pé Grgn Koncert.

Muskelsvindfonden bruger arligt 1,3 millioner kroner pa koncertsikkerhed og
driften af Event Safety.

Event Safety 2006

Et lille pluk fra episoder i Event Safety’s arbejde:

Under en slotskoncert falder en kvinde over sin medbragte madkurv og fér en kniv, der
var uheldig placeret i kurven, stukket i lysken. Event Safety’s udrykkerhold nar frem
og konstaterer, at kniven har ramt en pulsare i lysken, og det blgder stgdvist fra saret.
Udrykkerholdet far ved fingerpres blgdningen under kontrol. Patienten iltbehandles,
der laves IV-adgang (lille kateter, hvor igennem vaeske og medicin kan gives direkte
i karbanen) og en lege fra farstehjaelpsstationen tilkaldes. Fgrstehjelpsbehandleren,
som kontrollerer blgdningen med fingerpres, kerer med ambulancen, der med politi-
eskorte korer fra koncertpladsen til Rigshospitalet. Pa hospitalet konstateres det, at
bledningen er helt standset takket vaere den hurtige indsats. Saret syes sammen, og
patienten sendes hjem samme dag.

En staerkt forpint mand henvender sig ved fgrstehjzlpsstationen under Grgn Koncert.
Hans skulder er gaet af led. Patienten bliver lejret med skulderen aflastet, og en lege
leegger et drop og giver patienten morfin for at lindre smerterne. Da morfinen virker,
setter leegen skulderen pa plads. Patienten far en armslynge pa, sé skulderen ikke
overbelastes, og han observeres, til morfinens virkning er aftaget. Herefter far han en
taxa til skadestuen, hvor et rgntgenbillede viser, at hans skulder sidder perfekt. Efter
to timer er han tilbage pa Grgn Koncert-pladsen og fester videre resten af aftenen.

En ung mand bliver overfaldet uden for koncertpladsen. Han bliver slaet og sparket
over hele kroppen og far en hovedlasion som fglge af et slag med et redskab. Hjem-
meveernspolitiet er pad stedet og starter forstehjzelp op til den staerkt bledende og
bevidsthedsslgrede patient. Politiet far fat i Event Safety-folk, der straks gar i gang
med at behandle patienten. Hovedet stabiliseres, og luftvejene sikres. Der anlaeg-
ges halskrave og iltbehandles. Blgdningerne kontrolleres, og der opsattes drop. Da
ambulancen ankommer, afleverer Event Safety-mandskabet en stabil patient, som har
faet den rigtige livreddende praehospitale behandling og er gjort kiar til transport til
skadestuen. : -
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Enigheden varede kun kort

Partiernes ungdomspolitikere meodtes med unge med handicap til en dyst om
ligestilling, medbestemmelse og tilgaengelighed

Skiftevis sol, kraftige byger samt en
ordentlig omgang torden. Nej, det
er ikke kun en vejrmelding fra DMI
om det upilidelige augustvejr, men
ogsd en passende beskrivelse af en
temadag om handicappolitik, som
DSI-ungdom og Muskelsvindfon-
dens politiske ungdomsudvalg arran-
gerede den sidste lerdag 1 august. Her
madte reprasentanter fra fem poli-
tiske ungdomspartier op til panel-
debat og efterfolgende gruppear-
bejde med unge fra Muskelsvind-
fonden og andre organisationer
under DSI.

De modigt fremmadte ungdoms-
politikere talte ungdomspartierne
fra Enhedslisten, Dansk Folkeparti,
Socialdemokraterne, Det Radikale
Venstre og Venstre. Det Konservative
Folkeparti, Socialistisk Folkeparti og
Socialistisk Ungdomsfront havde
meldt afbud til arrangementet.

Lad os begynde med et solstrejf.
Venstres Ungdoms Thomas Banke
melder 1 sin prasentation ud, at han-
dicappolitik er et omride, hvor par-
tierne fir svert ved at blive uenige
med hinanden og med deltagerne i
denne temadag. Hmm, det lyder jo
meget lovende... :

I hvert fald mener Thomas

Banke, at alle mennesker, der ikke
kan tage vare pd sig selv, skal have
den hjalp, de behgver. Det er libe-
ralt at hjelpe de svage, mener han,
men der eksisterer et problem 1 det

faktum, at overforselsindkomsterne
sluger pengene fra de serviceydel-
ser, der bar komme mennesker med
handicap til gavn.

Det er umiddelbart lidt sveert at
forstd, at lasningen pd det problem
skulle veere at tage penge fra en si-
kaldt svag gruppe og give dem til
en anden.

Respekt og ligestilling

Over hele linien maler represen-
tanterne sma lyserede skyer pi
himlen i deres indledende presen-
tationsrunde. Enhedslistens Johanne
Schmidt-Nielsen mener, at respek-
ten for mennesker med handicap
skal vaere bedre, og man skal som
bruger have langt storre medbe-
stemmelse i de beslutninger, der skal
tages 1 ens liv.

DSU’s Maja Hgjgaard Nielsen
gar ind for, at folkeskolen skal skabe
tolerance og integration, og at sam-
fundet ikke skal diskriminere mod
mennesker med et handicap, heller
ikke pa uddannelses- og arbejdsom-
ridet. Mennesker med et handicap
skal naturligvis have del 1 det selv-
verd, som en uddannelse eller et
arbejde giver.

Radikale Ungdoms Anne Marie
Geisler Andersen ensker ligeledes
at sette mennesket 1 centrum og
at skabe bedre forudsetninger for
lige muligheder og ligestilling pi
uddannelsesomridet og pa arbejds-

markedet, ligesom Bente Holst fra
Dansk Folkepartis Ungdom mener,
at de kompetencer, mennesker med
et handicap naturligvis har, skal ud-
nyttes.

Alt sammen lyder det rigtig, rig-
tig lovende, men der er et handicap-
politisk emne, der synes at binde alle
de andre sammen: Tilgengelighed!

Tilgengelighed dukker op som
trold af en @ske, hvad end vi taler
om uddannelse, arbejdsmarked eller
sociale aktiviteter. Tilgaengelighed er
et emne, der bergrer de fleste men-
nesker med muskelsvind (og andre
funktionsnedsettelser). Det stir der-
for hejt pd listen over emner, som
deltagerne fra Muskelsvindfonden
gnsker at fi politikernes holdning
til 1 den efterfelgende diskussions-
runde.

Deltagernes historier om util-
gengelighed er mangfoldige — fra
manglen pi tilgengelige offentlige
transportmidler til utallige beretnin-
ger om butikker, caféer, arbejdsplad-
ser, uddannelsessteder osv., hvor iser

trapper udelukker adgang.

Fejl i samfundet

Enhedslistens Johanne Schmidt-
Nielsens holdning vaekker begej-
string blandt tilhgrerne:

"Hvis mennesker, der har et
handicap, ikke kan komme rundt i
samfundet, er der tale om fejl i sam-
fundet; ikke hos mennesker med

Af Lene Kjeer Thomsen
Illustration:

Gitte Blem Jensen




handicap.”

Ifelge hende er en mulig losning
at stille lovkrav til, at alt offentligt
og privat nybyggeri skal vare til-
gengeligt. Ah, en god plads lige 1
solen — her er dejligt. ..

De radikales Anne Marie Geis-
ler Andersen tilslutter sig idéen om
lovkrav til nybyggeri, men vil kun
udtale sig pd egne vegne, ikke pi sit
partis.

Socialdemokraternes Maja Hgj-
gaard Nielsen tilforer tilgengelig-
hedsdebatten en yderligere og ikke
uvasentlig dimension. For hende er
der i hgj grad tale om et behov for
en holdningsendring.

”Handicappede mennesker er
ikke som gruppe usympatiske. V1
tenker ikke over, at vi diskriminerer
over for handicappede.”

Okay, 53 begynder man at ane en
indremmelse af, at diskriminering
forekommer. Men si kommer tor-
denskraldet, da Thomas Banke hiver
os ud af de lyserade skyer:

’Jeg horer, hvad T siger, og jeres
historier bergrer mig, men hvis en
mand har en drom om at bygge
en café med trapper, sd vil jeg ikke
komme med en lov, der siger, at han
skal smaekke en trappelift op eller
bygge en rampe. Privat ejendomsret
betyder mere for mig end tilgen-
gelighed.”

Umiddelbart forinden har en
deltager forsggt at argumentere for
det faktum, at det hverken behover
at blive dyrere, mere besverligt eller
mindre ®stetisk at lave en bygning
tilgaengelig, hvis bare man integre-
rer tilgengeligheden fra starten. Det
argument er dbenbart ikke blevet
hert.

Utilgengelig kaffe
Johanne Schmidt-Nielsen stiller sig
uforstiende over for, at man ikke

kan lave en lov om tilgengelighed,
nir man 1 forvejen lovgiver om antal
kvadratmeter 1 caféers kokkener,
om deres lydisolering og om mange
andre ting, der pi sin vis ogsd mi
siges at veere en indgriben 1 den pri-
vate ejendomsret. Men hellere end
at fremsaette en lov, foreslir Thomas
Banke, at man laver en pulje pi 800

millioner kroner, som ivaerksettere

kan sege, hvis de valger at bygge
tilgengeligt.

Hvor pengene til den pulje
skal komme fra 1 en tid, hvor der
skal spares over hele linien, er et
godt sporgsmal, men tanken er da
sad. Idéen synes ikke at vekke den
store tillid hos resten af tilhgrerne,
s Thomas Banke vender tilbage til
det skarpe skyts:

“Der er da ogsi steder, hvor jeg
ikke kan komme ind. Jeg har som
studerende for eksempel ikke rid
til at gd pd Konrad (tidligere dyr
restaurant 1 Kebenhavn: red.) og
drikke en kop kaffe”

Det er sidan set ikke helt det
samme, pipeger Johanne Schmidt-
Nielsen heldigvis med det samme,
mens tilhgrerne sunder sig. For
Thomas Banke kan faktisk valge at
drikke sin dyre kaffe. Konsekvensen
er miske et overtraek pa dankortet.
Trapper levner ingen valgmulighe-
der for karestolsbrugere eller darligt
giende.

Thomas Banke fir assistance af
Bente Holst fra Dansk Folkepar-
tis Ungdom, der heller ikke kan
komme ind alle vegne — vel at
merke pi grund af sine holdnin-
ger, indrgmmer hun, og der lyder
spredte fnis fra salen. Sammenlig-
ningerne er jo hiblese set fra tilho-
rernes synsvinkel, men ikke desto
mindre tjener de et meget vigtigt
formal. For pludselig er vi slet ikke
si enige alligevel — og oven 1 kebet

om det emne, som pi mange omra-

“der fylder rigtig meget, ndr man har

et handicap.

For det forste viser udtalelserne
fra de to ungdomspolitikere, at man
i samfundet ikke er garanteret en
forstielse for den frustration, der
opstdr, nir man gentagne gange
konfronteres med utilgengelighed i
det offentlige rum. Jeg fir tvaertimod
det indtryk, at der findes en undren
over, hvorfor det er si vigtigt med
udbredt tilgengelighed. Man kan
da bare valge en af de caféer, der er
tilgeengelige.

Og hvad betyder det egentlig, at
man ikke kan se en given film, fordi
biografen har trapper? Man kan da
bare vente, til filmen kommer pi
dvd!

For det andet bliver det naerlig-
gende at frygte, at mennesker med
et handicap opfattes som mindre
vigtige og miske endda mindrevar-
dige 1 nogle menneskers gjne. For
én ting er udtalelser om, hvor vigtigt
det er, at mennesker med handicap
bliver inkluderet 1 samfundet pi lige
vilkir med alle andre. Noget andet
er, nir denne inklusion lige pludse-
lig kreever mere end bare snak.

Det kan foles, som om utilgen-
gelighedsregnen velter ned uden
ende, men temadagen har ved sin
afslutning haft en vigtig pointe. Vi
ser, at vi ikke kan ®
regne med,
at til-
genge-
lighed
kommer
som folge af
den gode vilje
i samfundet.
Hvordan velger vi at gribe den er-
kendelse an? Hvad skal strategien
vere for kampen mod utilgenge-
lighed? ]
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L]
Ndr Niklas har brug for mere hjzelp end sin tvillingesoster Annesofie, kommer man let til at gore forskel, mener bornenes mor, Rose Hjermitslev.

Af Jane W. Schelde
foto: Seren Holm/
Chili

Jeg har aldrig tid nok

Det er sveert at give sine born samme opmeerksomhed, ndr det
ene barn har et handicap, lyder erfaringen fra mor til tvillinger

”Jeg har kronisk darlig samvittighed.
Jeg har aldrig tid nok. Jeg synes, jeg
dagligt keemper en kamp for at give
mine bern lige meget tid, men det
er jo nasten altid Niklas, der fir op-
merksomheden og hjzlpen, fordi
han har behov for det.”

Rose Hjermitslev er enlig mor
til tvillingerne Annesofie og Niklas
pa snart syv dr. Niklas har Duchen-
nes muskeldystrofi og har brug for
hjelp til mange praktiske ting i det
daglige. Familien bor i en lejlighed i
Horning ved Arhus, men forment-
lig kun i et par dr endnu. S3 har de
brug for en storre lejlighed i stue-
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plan uden trapper.

“Det er svaert at undgi at fi et
teettere forhold til sit syge barn. Jeg
har jo mange timer sammen med
ham alene. Om tirsdagen gir han
f.eks. til svemning. Der er vi i van-
det sammen og sidder i bilen sam-
men 20 minutter hver vej, hvor vi
har tid til at snakke og gere det lide
hyggeligt. Vi fir et stykke chokolade
efter al den energi, vi har brugt...
Om torsdagen gir Niklas til ridning,
og dér er jeg ogsd med,” forteller
Rose Hjermitslev.

Med de aktiviteter og en 30-
timers stilling som kantineleder er

det svaert at skabe alene-tid med
Annesofie, men ogsi at give Anne-
sofie den opmarksomhed, hun har
brug for. Hendes behov bliver tit
skubbet lidt 1 baggrunden, erkender
Rose Hjermitslev.

“Jeg har ikke den samme tilmo-
dighed med hende, og det er ofte
Niklas, jeg holder i hinden, selv om
jeg ogsa forspger at holde hende 1
hinden. Men ndr man skal op af
trappen med indkebsposer og Nik-
las og ...”

Rose Hjermitslev er klar over,
at hun ikke altid er rimelig i sine
krav til Annesofie, men det er svaert

at have overskud til altid at handle
ideelt og rigtigt” 1 en presset hver-
dag.

“Jeg kommer til at stille storre
krav til hende, fordi hun er den, der
kan. Jeg forventer og forlanger nok
mere af hende, men jeg ved godt, at
det skal jeg lade vaere med.”

Feks. vil Annesofie gerne have,
at hendes mor folger hende over til
sine legekammerater om eftermid-
dagen, fordi hun selv er lidt genert.
[ starten sagde hun nej og mente, at
det kunne Annesofie sagtens klare
alene.

”Men det nytter ikke at tvinge
hende. Jeg er nadt til at folge hende,
indtil hun selv siger, at nu vil hun
gerne gi selv”

Krav til begge born

Rose Hjermitslev stiller ikke kun
krav til Annesofie. Ogsd Niklas har
ting, han skal.

”Jeg er nok hird — eller kontant.
Bade over for Annesofie og Nik-
las. Han skal behandles lige som de
andre, det har jeg ogsi sagt til hans
pedagoger 1 bernehaven eller nu i
skolen. Selvfolgelig skal man lytte til
ham, hvis han f.eks. ikke har kref-
ter til noget. Det skal tages alvorligt,
men hvis han siger, at han ikke kan
rydde op, fordi han er tret i benene,
sa slipper han ikke. Der skal ikke
pylres om ham.”

Og nogle ting skal Niklas, uanset
om han brokker sig eller ej. Eeks.
ridning, som han nogle gange helst
vil slippe for,

“Men det skal han. Det er godt
for ham. Jeg prover ogsi nogle
gange at pace ham til at gere nogle
ting, han miske ikke selv ville have
gjort. Jeg forlanger ikke, at han skal
gore noget, jeg ved, han ikke kan,
men ileg er det lettere at fi ham til
at gd lidt leengere,” siger Rose Hjer-
mitslev.,

Det samme sker ogsi med An-
nesofie, som bide er den generte
og lidt skrabelige pige, og samtidig

”den store pige”, der ter std pd en
scene og optrade for andre.

Jaloux og voldsom

I den seneste tid er Annesofie be-
gyndt at reagere meget voldsom og
aggressiv. Hvis noget gir hende imod,
kan hun finde pd at sparke lege-
kammeraterne eller skrige. Ogsa
derhjemme.

”Hun har helt klart nogle ting,
hun skal af med, og jeg tror, det
kommer af manglende tid og op-
merksomhed fra mig,” siger Rose
Hjermitslev, som ogsd kunne marke
det i sommerferien. Annesofie var
meget sogende mod sin mor og ville
ikke have, at hun gik fra hende.

“Det giver jo grund til den dér
darlige samvittighed. Og min teak-
tion var da ogsé, da jeg horte om
problemerne med Annesofie fra
padagogerne 1 bernehaven, at nu
kan jeg heller ikke magte at vaere
en god mor for hende. Det er typisk
for medre at tenke sidan og straks
bebrejde sig selv.”

Rose Hjermitslev kan ogsd
merke jalousien fra Annesofie. Nar
de f.eks. taler om, at de skal flytte
til en storre lejlighed, siger Anneso-
fie straks, at hun vil have det storste
varelse.

’Jeg vil gerne kunne give hende
det storste vaerelse, men det er Nik-
las n@dt til at have. Men si har jeg
sagt, at hun kan fi lov at velge forst
af de andre verelser, og sd kan jeg
vealge sidst. Men den er sver.”

Nogle gange er Annesofie sad
ved Niklas, andre gange hader hun
ham som pesten. Eeks. ndr han hele
tiden fir noget. Han har fiet en
el-drevet crosser til at kore pa, nir
han skal gi langt. Han har fiet et
heve-senke skrivebord til sit vae-
relse og en el-seng, sd han lettere
kan komme op 1 sengen selv.

"Han fir hele tiden ting. De
kommer bare veltende ind ad
deren, og selv om det ikke er lege-
te], si er det nyt. Sidan oplever An-
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nesofie det,” siger Rose Hjermitslev,
der gor meget ud af at tale med An-
nesofie og fortelle hende, at Niklas
kun fir det, fordi han har brug for
det. Annesofie mi gerne prove bide
crosser og at kere el-sengen op og
ned, men det er ikke legetaj. Der er
en grund til, at Niklas fir det.
Sidanne oplevelser kan fi An-
nesofie til at gnske, at hun selv var
handicappet. S3 skulle hun ikke lave

*s3 meget, ville ogsd fi hjxlp af sin

mor og fi mange spendende hjel-
pemidler.

Saskende-gruppe

Rose Hjermitslev vil gerne ga ned
i arbejdstid, s hun-kan fi mere tid
hjemme og iser fi skabt de frirum,
hvor Annesofie og hun kan gere
noget sammen uden
Niklas. Men sporgs-
mélet om at redu-
cere 1 arbejdstiden
og fa kommunen
til at kompensere
timerne som tabt
arbejdsfortjene-
ste afgores ikke fra
den ene dag til den
anden. Det tager tid
at overbevise kom-
muner.

7Jeg tror nok,
det skal lykkes -
iser nu, hvor jeg
ogsd kan henvise til
problemerne med
Annesofie, men det
er hirde at skulle keempe for at fi
det igennem. Nogle dage orker jeg
det bare ikke,” siger hun.

Hvis hun kom ned pd 25 timer
om ugen, kunne hun f.eks. hente
Annesofie tidligt om onsdagen. Si
ville de have den eftermiddag for sig
selv til f.eks. at pakke en madkurv
og tage ud at lebe pd rulleskojter.
Det ville de aldrig kunne gore med
Niklas.

“Det skal ikke veere Tivoli-ture
og den slags. Det handler om at

45

Muskelkraft 5/2006 _

g




fd kvalitetstid sammen og fi skabt
en fortrolighed. Det er nu, jeg skal
fange hende, hvis jeg ikke skal tabe
hende pi gulvet”

Efter at Rose Hjermitslev er
blevet opmzrksom pa reaktionerne
fra Annesofie, har hun gjort flere
ting for at hjelpe hende ud af situa-
tionen. Annesofie har bl.a. deltaget
i en seskende-gruppe, som Smi-
bornsridgivningen i Arhus tilbyder.
Her samles saskende til bern med
handicap én gang om ugen i et 5-6
ugers forlgb. De fir mulighed for at
seette ord pd deres tanker og marke
faellesskabet, og her er det dem, der
kommer 1 fokus og ikke deres so-
skende med handicap. Det forleb,
var Annesofie meget glad for og fik
meget ud af.

Annesofie har ogsd haft samta-
ler med en psykolog, som har veret
godt for hende. Desuden har fami-
lien med kommunens hjelp fiet en
aflastningsfamilie, hvor Niklas kan
komme en weekend om maneden
og nogle enkeltdage ind imellem.
Tilbuddet var egentlig kun tenkt
til Niklas, men Annesofie var med i
starten for at se, hvad det var, og nu
er hun ogsi blevet meget glad for at
bespge familien, veere sammen med
familiens teenage-datter, opleve
dyrene pd girden og fi lov at ride.
Derfor er aftalen blevet, at Anneso-
fie er med en gang imellem, men at
hun ellers skal bruge de weekender,
hvor Niklas er vaek, sammen med
sin mor.

Det gleder Rose Hjermitslev sig
til, men det bliver en balancegang at
fi fortalt Annesofie, at det er sidan,
det bliver. Annesofie kan nemt op-
fatte det, som om noget bliver taget
fra hende, hvis hun ikke mere ma
besoge aflastningsfamilien.

Krlige svar

Rose Hjermitslev legger meget
vagt pd at vare aben over for sine
born og give dem et ordentligt svar,
nar de sporger. Selvfglgelig tilpasset

deres alder, men et rligt svar. Der-
for ved Annesofie ogsd meget om
den sygdom, Niklas har, si hun kan
give andre et svar, hvis de sporger.
Det er vigtigt, mener Rose Hjer-
mitslev. '

”Annesofie har bide spurgt,
om Niklas bliver handicappet, og
om han kommer 1 kgrestol. Og jeg
vil ikke lyve for mine bern, s det
har jeg sagt ja til, men ogsd sagt,
at det behover hun ikke tenke pi
endnu.”

Bade Niklas og Annesofie er
efter sommerferien startet i berne-
haveklasse pd hver deres skole. Nik-
las gir pd en lille skole 1 Horning
for at f3 en stille start pa sin skole-
gang, mens Annesofie er startet pd
den nermeste folkeskole. Den los-
ning er god for begge bern, mener
Rose Hjermitslev, men krever mere
af hende. Nu er der to skoler at for-
holde sig til, men formentlig er det
kun for en periode. Rose Hjermit-
slev forestiller sig, at Niklas senere
skal 1 samme skole som sin sgster.

Mgde med andre

I september deltog Rose Hjermit-
slev med bernene og deres far for
forste gang i et kursus arrangeret af
ReehabiliteringsCenter for Muskel-
svind. P4 kurset deltog flere andre
familier med bern med muskel-
svind.

”Blandingen af bern med og
uden handicap var god for Anneso-
fie. Hun kunne vare sammen med
nogle, der var i samme situation
som hende, og samtidig kunne hun
blive helt imponeret over, hvordan
bernene i kerestol racede af sted, og
hvor gode de var til at styre koresto-
len. Der var bare gang i dem, og det
var godt for hende at se”

Pi forhind havde Rose Hjer-
mitslev vaeret meget skeptisk over
at skulle vaere sammen med andre
familier med muskelsvind. Hun
havde sagt nej til tidligere invita-
tioner, men efterhinden kunne hun
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Rose Hjermitslev glaeder sig til at fd mere tid sammen med Annesofie, ndr
Niklas er i aflastning, og hun selv kommer ned i arbejdstid.

mearke bide sit eget og bernenes
behov for at mede andre 1 samine
situation.

”Man er meget ensom med det
1 det daglige. Familie og venner for-
stir ikke helt, hvad det vil sige, selv
om de gerne vil.”

Sa ogsa for hende gav kurset
stort udbytte. Hun medte bl.a. andre
enlige kvinder med bern med mu-
skelsvind, som havde mange af de
samme problemer og overvejelser
inde pa livet. Det gjorde det lettere
at forstd hinandens situationer og
bruge hinanden.

"Det er rart, at man bare lige
kan ringe til hinanden og snakke
uden at forklare si meget,” siger
Rose Hjermitslev, der allerede har
gjort brug af det netveerk, der blev
dannet pé kurset.

Derfor er det ikke sidste gang, at
hun og familien deltager i et kur-
sus fra rehabiliteringscentret. De fik
alle meget ud af det — ogsd Anneso-
fie, som faktisk slet ikke ville med
hjem. "
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fortraenger
jeg meget
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For Christina Johnsen, der har en bror med muskelsvind, dukkede tankerne
om hendes barn- og ungdom forst rigtigt op, da hun selv blev gravid

Hun folte sig ikke tilsidesat. Hendes
forzldre havde ogsi tid til hende.
Hendes far arbejdede 1 forretningen
under den lejlighed, hvor de boede,
og hendes mor havde et halvtidsjob.
S4 der var altid nogen hjemme. Og
hendes bror fungerede som et gan-
ske almindeligt barn og havde altid
masser af kammerater. At han skulle
rejses op, nir han faldt eller have
hjzlp til andre ting, var bare helt
naturligt. Sddan var han bare. Hun
kunne ikke huske, at han havde
veret anderledes.

Nir Christina Johnsen, 32 ar,
ser tilbage pd sin barn- og ungdom,
lyder det hele meget enkelt og li-
getil. Hun er vokset op 1 Skerbek
med sine foreldre og sin fire ar
yngre bror, Peter, der har Duchen-
nes muskeldystrofi. I dag bor hun
med sin mand og datter pd to 4r i

Vonsild ved Kolding og arbejder
som personalekonsulent 1 vikar-
bureauet Adecco. Peter er ogsa flyt-
tet til Vonsild og bor i egen lejlighed
ikke ret langt fra sin sgster, mens
foreldrene stadig bor i Skarbzk.

”Jeg kan godt here, at det lyder
nemt, men det har det selviolge-
lig ikke vaeret. Maske fortrenger
jeg det — det kan godt veere,” siger
Christina Johnsen og tenker efter.

Hun kan f.eks. ikke huske den
dag, hendes forzldre mi have for-
talt hende om Peters diagnose. At
de formentlig har sat hende ned
og sagt, at din lillebror er alvorligt
SYg. ..

“Det kan jeg overhovedet ikke
huske. Nir jeg tenker over det, er
det underligt og lidt skreemmende,
at jeg ikke kan huske ret meget fra
min barndom... kun i brudstykker.

Andre kan huske meget mere.”

Til gengzld husker hun meget
tydeligt, da Peter ikke lengere
kunne gi og kom i kerestol. Han
var 11 ir, og hans udvikling var
langsomt gdet 1 den retning, sa det
kom ikke som nogen overraskelse,
da han satte sig.

Men det betad, at deres lejlighed
skulle laves om. De boede pi for-
ste sal over forretningen, sa der blev
bygget en elevator til Peter. Alle
dere i lejligheden var for smalle til
en karestol, si de blev &ndret. Bade-
varelset blev gjort storre, og Pe-
ters varelse blev lagt sammen med
Christinas verelse for at blive stort
nok til, at han kunne komme rundt
1 korestol. Christina, der var teen-
ager, fik 1 stedet et vaerelse pa loftet.

“Det var cool at fi loftet helt for
mig selv,” husker hun.
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“Det har ikke bare
varet nemt og ligetil
at have en bror med
muskelsvind, men det
tenker jeg egentlig
ikke over til daglig,”
siger Christina John-
sen.

Af Jane W. Schelde
Foto: Nils Rosenvold
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Fordelen ved at bo tzt pd hinanden er, at Christina Johnsen og hendes datter Caroline tit kan
komme forbi til en kop kaffe hos Peter.

Loftveerelset var f.eks. helt fint,
nir hun havde veninder pi besog
og ikke gad have sin lillebror ren-
dende. Han kunne simpelthen ikke
komme derop.

Bekymring om fremtiden
Christinas familie rejste meget og
mere end de fleste af hendes klas-
sekammerater. De skulle ud at op-
leve noget — bide sydpi i Europa,
men ogsa lengere vak. En gang var
de tre uger i USA, hvor de besogte
Peters gudmoder, der havde passet
Christina og Peter, da de var smi.
"Det var ikke noget, man bare
gjorde dengang, men senere har jeg
fundet ud af, at mine forzldre nok

mest gjorde det for Peters skyld. Det -

13 1 kortene, at de ikke vidste, hvor
lang tid de havde ham, og s ville de
gore det nu.”

De samme tanker og bekym-
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ringer om fremtiden har Christina
Johnsen ogsd haft og har stadig.
Som barn tenkte hun tit pi, hvad
der skulle ske med Peter. Om han
var syg eller bare ikke kunne g3. Jo
eldre han er blevet, jo mere har hun
kunnet folge hans omgangskreds af
andre unge med muskelsvind, der
lige pludselig er dede. Miske efter
en simpel lungebetendelse eller in-
fluenza.

"Det er skremmende, og det
fylder meget. Ogsd for Peter. Det
er jo nogle, han er vokset op med,
og som vi har veret pd kursus med.
Nogle hvor vi bide har lert so-
skende og dem med muskelsvind at
kende. Jeg tznker ogsi pd det. Selv-
folgelig gor jeg det.”

Drillerier og mobning
Christina Johnsen er aldrig selv
blevet drillet i skolen, fordi hendes

lillebror var handicappet. Men han
er blevet mobbet i skolen, fordi han
ikke kunne spille fodbold eller gi
ordentligt. Hvis Christina opdagede
det, tog hun straks affere.

“Der var 1 hvert fald ingen, der
skulle gore noget ved Peter, si skulle
jeg nok gore noget ved dem! Jeg
ville ribe af dem eller skubbe dem,”
siger hun og kommer ubevidst til at
tale hgjere som for at understrege,
at hun mente det alvorligt dengang
— og maske ogsi nu, hvis det samme
skete 1 dag. :

Dengang kunne hun godt tanke,
at det var synd for Peter, men der-
med ikke sagt, at hun havde medli-
denhed med ham. Den var han hel-
ler ikke interesseret 1 at fi, er hun
sikker pa.

”Miske har jeg taget mere hen-
syn, end jeg ville have gjort, hvis jeg
havde en “normal” seskende. Miske
— jeg ved det ikke... Vi har aldrig
giet pd legepladsen sammen. Vi har
maske nok taget 1 Tivoli, men vi har
altid skullet have en voksen med.
Jeg kunne ikke holde Peter alene
— sa det har veret anderledes i for-
hold til mine kammeraters sosken-
deforhold.”

Netop det, at Christina Johnsen
ikke kunne lave si meget sammen
med Peter, har veret irriterende.

“Det var rigtig treels, at han ikke
kunne vaere med til noget — fysisk.
Andre sgskende gik til hindbold
eller fodbold. Det har vi ikke gjort.
Det var mig, der dyrkede sport.”

Da Christina var yngre, var hun
nogle gange flov over Peter. Ikke

blandt sine kammerater, som havde
kendt ham, siden han var lille, men
nar de var ude blandt fremmede. Si
gik hun miske nogle skridt foran
eller bagved ham, eller da hun blev
teenager, havde hun nogle gange
lyst til bare ikke at veere samme sted
som ham.

Trels at passe sin bror

Flere tanker dukker op. Christina
Johnsen bemarker flere gange i
interviewet, at hun maske har for-
treengt rigtig mange ting. Ikke at
hun bebrejder sig selv, at hun ikke
kan huske det.

"Men det kan da godt vere, at
der sidder noget et eller andet sted i
forhold til Peter,” siger-hun.

Eeks. kommer hun i tanke om
en ting, der har fyldt meget, da hun
stadig boede hjemme: Der skulle
altid vare en til at passe Peter, og
nar der ikke var andre, skulle Chri-
stina gore det.

"Det, har jeg syntes, var helt
vildt trels. Men jeg har ikke haft
samvittighed til at sige fra.Vi kunne
Jo ikke lave noget. Jeg skulle bare
samle ting op fra gulvet, hvis han
tabte noget. Jeg skulle tende alting,
Jjeg skulle give ham gaflen henne i
skuffen — det var smiting, men jeg
gad ikke. Men jeg gjorde det — og
gor det stadigvaek, hvis Peter i dag
mangler en hjzlper. Men jeg kan
ikke lide at gare det. Jeg er s bange
for, at der skal ske noget. Tenk, hvis
der skete noget... Jeg tror heller ikke,
at Peter synes, det er si fedt, hvis jeg
1 dag skal hjelpe ham pi toilettet.”

En anden ting, Christina John-
sen kommer i tanke om, er de
mange kampe, som hendes forzldre
har haft med kommunen. Det har
veret trels, at de skulle slis for at
fi hjelpemidler eller andre ting til
Peter, men det har iser veret irri-
terende, fordi kampene med kom-
munen har taget tid. Ligesom de
mange behandlinger og operationer,
Peter har veret igennem.

”Det har krevet meget tid, og
der skulle tages hensyn. Eeks. kan
jeg huske, da Peter var lille, at han
fik nogle sugekopper pid benene.
Jeg ved ikke, hvad det var for noget,
men s 13 han dér hver aften og fik
al opmarksomheden. S3 kunne jeg
bare sidde i sofaen med hunden...
s selvfglgelig er man da blevet til-
sidesat, men det er ikke noget, der
fylder nu.”

Hjzlpernes indtog

En begivenhed, som stir meget ty-
deligt i hukommelsen for Christina
Johnsen, var, da Peter fik hjelper-
ordning. Hun var selv i slutningen
af teenageirene og boede stadig
hjemme, og Peter havde netop fiet
trakeostomi og respirator og skulle
derfor have 24 timers hjzlperord-
ning.

”Det har gjort et stort indtryk pa
mig, og jeg kan stadig tydeligt huske
de forste personer — og der har el-
lers vaeret mange hjelpere igennem
systemet siden da.”

Christina Johnsen oplevede
hjzlperordningen som en voldsom
@ndring 1 familielivet. De nye per-
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soner skulle vere en del af familien
og samtidig bare en flue pi vaeg-
gen.

”Det vaerste var, at man skulle til
at teenke over tingene — hvad man
sagde, hvordan man opferte sig, og
man kunne ikke bare komme ned
om morgenen uden noget pd, fordi
der nu var nogen. Og s3 var de med |
overalt. 24 timer 1 dognet var de der.
Det var hirdt - for os alle sammen,
men som teenager syntes jeg ikke,
det var ret fedt.”

Tat forhold

Som voksne og efter at bide Chri-
stina og Peter er flyttet hjemmetfra,
er deres forhold blevet tettere, og
de har fiet mere med hinanden at
gore. Peter bor 1 lejlighed tet pa
sin sgster. Det betyder, at hun tit
kommer forbi til en kop kaffe om
aftenen, eller hun tager sin datter
med over om eftermiddagen. Peter
og Christina gir ogsa tit i biogra-
fen sammen, eller Peter hjelper sin
sester med computerting. Og s er
han god til at holde fester, hvor han
samler sine venner og omgangs-
kreds.

Den fysiske nzrhed til lille-
broderen har dog ogsd en bagside.
Christina Johnsen har svert ved
at give slip pd sin bekymring for,
at der skal ske ham noget. Nir en
ambulance korer forbi hendes hus
1 retning af det omride, hvor Peter
bor, kan hun ikke lade vere med
at gd hen til vinduet for at se, hvor
ambulancen drejer.

“Jeg kan ikke lade veere med at »

51

Muskelkraft 5/2006




teenke, at han jo har respirator, og
hvis nu... Og sa flyver tankerne:
han har lige fiet ny hjxlper, og
hvem er det, der er pi arbejde 1 dag,
og tror jeg, de kan klare det... S3 pa
det punkt er det irriterende at bo si
teet pd hinanden.”

Christina Johnsen har ikke talt
med andre sgskende om de tanker
og felelser, som hun selv har haft,
da hun var yngre, og som andre
spskende sikkert ogsd kender til. I
hendes familie talte man ikke meget
om Peters handicap. Miske et be-
vidst valg fra foreldrenes side, mener
Christina Johnsen 1 dag. Sidan var
situationen bare. Og hendes ven-
inder fra skolen gik op i alt muligt
andet og havde svert ved at sxtte
sig ind 1 problemer med en handi-
cappet lillebror.

“Jeg tror, det er vigtigt, at sg-
skende modes og fir en snak med
en voksen. Miske har jeg fortrengt
sd meget, fordi jeg ikke kom ud med
det. Det er tanker, der forst dukker
op, nar man selv bliver forelder.”

Testet for genfejl

For Christina Johnsen var det en fo-
lelsesmassigt voldsom oplevelse, da
hun blev gravid. Hun var tidligere
blevet testet for, om hun var barer
af genfejlen, der fordrsager Duchen-
nes muskeldystrofi, men det var
hun ikke. Men pludselig fyldte det
meget, om hendes barn ville blive
handicappet.

“Jeg havde det sidan, at fejlede
barnet noget, skulle det vaek. Det
kunne jeg bare ikke overskue — hel-
ler ikke alt det tovtraekkeri, jeg ved,
mine foreldre har haft. Det ville jeg
ikke kunne klare.”

Christina og hendes mand valgte
derfor at fi fosteret undersegt gen-
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Som barn var Christina Johnsen bekymret for sin brors fremtid. Frygten for, at der skal ske ham noget,
sidder der stadig, selv om Peter Johnsen i dag har et selystendigt liv og har det godt.

nem en sikaldt triple test, hvor man
bl.a. kan vurdere risikoen for at fi
et barn med Downs syndrom eller
defekter i centralnervesystemet.
Hun talte med bade sine foreldre
og Peter om bide bekymringerne
og beslutningen.

Testen viste, at barnet ikke havde
de undersogte genfejl, og hun fodte
en sund og rask pige.

Tankerne om Peter fylder meget
og har gjort det 1 mange r. Chri-

stina Johnsen tenker f.eks. ogsd pa
den dag, hvor hendes forzldre er
vak, og kun Peter og hun er til-
bage. Og hvis han si ogsi “dratter
vek”... sd har hun kun sig selv.
”S4 er man alene 1 verden. Det
er da skreemmende. Jeg er 32 ar og
har kun én datter. Jeg skal bare have
syv bern — det er jeg nedt til! Der
skal da veere nogle, der kommer og

beseger mig, nir jeg bliver gammel,”

siger hun. "
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Soskende skal gives fri til

at vaere soskende

FOKUS PA S@SKENDE

Veer opmeerksom pd, at nogle born lider sa meget med deres handicappede soster/bror,
at de ikke kan merke sig sely, siger psykolog Bettina Paulsen

”Du ma ikke skeelde ud pa din lil-
lespster. Det er synd. Du mai tage
hensyn. Nej, det er ikke synd! Lille-
sosteren skal lere at tackle, at nogen
er sur pa hende. Det er mere synd at
skine hende.”

Eksemplet kommer fra psykolog
Bettina Paulsen fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, nir vi taler
om problemstillinger i forbindelse
med sgskende til bern med handi-
cap.

”Et barn med muskelsvind har
behov for at gve sig pid en soster
eller bror, der stiller op i gjenhgjde
med konflikter, skenderier, hygge
og alt, hvad man nu ger med sos-
kende. Det skal netop ruste barnet
med muskelsvind til det, man skal
bruge ude i samfundet. De skal bl.a.
ave sig i social adfeerd og i konflikt-
losning, og det lerer man altsd bedst
af sine soskende,” mener Bettina
Paulsen.

For at opni det er det vigtigt
at give spskende fri til at vaere sps-
kende.

”Saskende skal ikke vaere pleje-
personer eller omsorgspersoner,
de skal ikke troste forzldrene, de
skal ikke have skyldfglelse. De skal
bare give sig selv fii til at vaere sos-
ter eller bror. Det er bedst for alle
parter — bide sesteren eller brode-
ren med muskelsvind og den raske
seskende,” siger hun.

Inden vi kommer lengere i
snakken, er det vigtigt for Bettina
Paulsen at understrege, at der 1 et
soskendeforhold, hvor et af ber-

" nene har et handicap, ikke som

udgangspunkt er vanskeligheder.

Der kan opsta problemer, men fordi
soskende er kede af det eller triste,
skyldes det ikke ngdvendigvis, at de
har en handicappet bror eller sgster.
Der er si mange faktorer, der spil-
ler ind, at man ikke kan generalisere,
mener hun.

”Vi skal 1 hvert fald ikke syge-
liggore spskende. De har en normal
reaktion pd en sver situation. Man
laver tit den fejlslutning, at nir der
er sgskende i en familie med et han-
dicappet barn, sd md der pr. automa-
tik vaere nogle problemer. Men det
er der ikke noget, der tyder pi. Der
er perioder, hvor de har det hardt,
og sa er der nogle saskende, der har
problemer, men man kan ikke sige
generelt, at der er problemer i alle
familier,” siger hun.

Velfungerende sgskende
En tdligere undersogelse om sos$-
kende viste, at seskende til bern
med handicap er meget velfunge-
rende og ofte sgger job, der har med
omsorg at gore. De er pivirket af
det "milje”, de er vokset op 1. I un-
dersagelsen var de interviewede sgs-
kende mere opmarksomme, mere
sociale og mere hjzlpsomme end
deres jevnaldrende, der ikke havde
en soster eller bror med et handi-
cap. Altsd gode egenskaber, hvis de
vel at meerke ikke kipper over. Hvis
sgskende bliver over-hjelpsomme,
oversociale og overomsorgsfulde og
ikke forstdr. at passe pa sig selv, op-
stir problemerne.

”Nogle saskende er ramt af stor
medfolelse og medlidenhed — de
lider med deres sgster eller bror. Det

er okay at lide med nogle, men ikke
nir man lider s meget med, at man
mister sit eget humer 1 det og barer
rundt pd en permanent tilstand af
skyldfelelse. Man har det jo godt
selv, mens ens soster/bror ikke kan
gd, miske kommer i korestol eller
ikke har si mange venner. Hvis man
ikke merker sine egne behov, fordi
man lider sd meget med den anden,
sd kan man ikke marke sig selv. Si
kommer man til at sige ja til at tage
sin lillesoster eller —bror med ud
at lege, selv om man egentlig har
behov for at lege selv.”

Kan ikke lege

En anden problemstilling kan opst,
hvis foreldrene i for hej grad setter
soskende til at passe pd deres han-
dicappede soster eller bror. I nogle
tilfelde fylder den opgave si meget
for de raske sgskende, at de slet ikke
kan meerke sig selv og definere, hvad
de egentlig vil.

“De har ikke frihed til at lege,
og de kan heller ikke lege. Det er
nesten umuligt at fi dem fri af den
opgave,” siger Bettina Paulsen, som
mener, at denne problemstilling
hznger sammen med, at nogle for-
xldre kan have for store forventnin-
ger til de raske sgskende. I mange
tilfelde uden at de vil det.

Det raske barn tager imod for-
ventningerne, fordi de instinktivt
mearker forzldrenes sorg over det
handicappede barn, og si vil de
vaere ekstra sode, ekstra dygtige og
ekstra gode til det, det handicappede
barn ikke kan.

“Born vil gerne have, at deres »
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foreldre er glade, og derfor vil de
gerne hjelpe dem sd langt, de kan.
Og det gor de s ved at vaere ekstra
gode og ekstra sode”

Reaktionen fra de raske ses-
kende kan pludselig vende og fra at
veere positive og hjelpsomme bliver
de konfliktsegende og nej-sigende.
Det skyldes, at forzldrene 1 for lang
tid har bedt dem om at gore for

meget og kert for lenge pd deres

samarbejdsvilje. I nogle tilfeelde vil
bernene vende tilbage til tidli-
gere udviklingstrin for at gore
~opmarksom pd, at nu har de
altsd brug for omsorg og
brug for, at forzldrene pas-
ser pa dem.

Andre symptomer pi,
at sgskende ikke foler sig
set af forzldrene og ikke fir
den opmerksomhed, de har
behov for, kan vere hoved-
pine, mavepine og smer-
ter forskellige steder i
kroppen. Nogle sgs-
kende siger direkte,
at de ville gnske, at de 0gsa
var handicappede. Ikke fordi de vir-
kelig ensker at vere det, men blot
sende et signal om, at de gerne vil
have den samme opmarksomhed
og tid, som deres handicappede bror
eller soster far.

Forzldre er kun mennesker
Som forzldre kan det vare svert at
opdage, at der er en ubalance 1 de
raske sgskendes tilveerelse. [ hverda-
gens travlhed opdager man ikke sd
nemt, at et barn er overtilpasset og
hensynsfuldt. Derfor reagerer forzl-
dre maske ikke med det samme.
”"Men forzldre er kun menne-

sker, og de elsker deres born og vil
ikke skade dem med vilje. S3 selv
om de miske forst opdager det efter
lidt tid, sker der ingen skade. Un-
dersggelser viser, at sgskende ikke
bliver mere depressive eller psykisk
ustabile end alle andre,” siger Bet-
tina Paulsen.

Opgaven for foreldre, nir de har
opdaget, at deres raske born ikke tri-
ves, er 1 ferste omgang at sette ord
pd. Vise sit barn, at man kan se, at
de giver afkald, og at
man forstdr, det er
_ hdrdt for dem
\ ind imellem.

“Bern ma
godt opleve
| sorg eller at
vaere ked af det
eller bekymret,
men de mi ikke
vere ensomme 1 det.
Der er det vigtigt som voksen, at
man bliver god til at sette ord pi,
hvordan bernene har det indeni. Og
det skal netop ikke vare bernene
selv, der siger det. Det kan eller tor
de ikke. Det er et forzldreansvar,”
mener Bettina Paulsen og giver et
eksempel.pd, hvordan forzldre kan
tage hul pi en snak.

“Beorn har brug for at blive spej-
let: Jeg ved godt, at der er mange ting,
du skal tage hensyn til, og det md vare
sveert for dig engang imellem. Det kan
vere nok, for si er der en dbning.
Eller nogle gange tror jeg, at du ville
onske, din lillebror ikke var, som han
er. Det betyder ikke, at du ikke er glad
Sfor ham, men jeg tror, du ville enske, at
vi nogle gange havde mere tid til dig.
Sidanne budskaber er med til at
fortzelle barnet, at foreldrene ikke

FOKUS PA SBSKENDE
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overser problemerne. De legger
merke til, hvordan barnets liv er, og
hvordan det har det,” siger Bettina
Paulsen.

I hverdagen kan det vere svart
for foreldre at finde mere tid til de
raske sgskende, men en mulighed
kunne vere at tilrettelegge sin tid
pa en anden mide og skabe nicher,
hvor man kan vare alene med det
ikke-handicappede barn. Eeks. 1
form af aflastning til barnet med
handicap.

Tilbud til seskende :

R ehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind og Muskelsvindfonden
har tidligere forsggt at arrangere
kurser eller oprette medlemsgrup-
per for sgskende til personer med
muskelsvind efter foresporgsler fra
medlemmer, men hver gang har der
varet for fi tilmeldinger. Det skyl-
des formentlig ikke, at behovet for
at modes ikke er der, mener Bettina
Paulsen, men snarere, at mange ikke
tor.

”Hvis man passer pa sig selv ved
at lukke af, s3 vil man ikke opsege
hjelpen og tilbuddene,” lyder hen-
des vurdering, men hendes erfaring
siger, at nogle sgskende har behov
for et forum, hvor de kan satte ord
pé deres tanker og oplevelser.

Soskende har mulighed for at
henvende sig til Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind og fi en
samtale med en af konsulenterne
dér. Rehabiliteringscentret stotter
familier, der har et barn eller voksen
med muskelsvind, og seskende er en
del af denne familie. Derfor gaelder
tilbuddene ogsd dem. ]
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Halliwick-instruktor soges

En gruppe familier i Kgbenhavnsomridet vil gerne give deres
bern med spinal muskelatrofi type II mulighed for at laere at
svomme efter det sikaldte Halliwick-koncept. Derfor soger de en
instrukter eller leder, der kan std for undervisningen af bernene,
der er 1 alderen 4-9 ar.

Halliwick-konceptet gir ud pa at lere personer med fysiske
funktionsnedszttelser at bevage sig frit og uathengigt 1 vandet
uden flyderedskaber. Det er ikke en behandlingsform, men netop
svemmeundervisning. Svemmeteknikken er individuel og tilpas-
set den enkeltes fysiske muligheder, Derfor er undervisningen
baseret pa én instrukter og én svemmer.

Aflenning af instrukter, tid og sted aftales nermere.

Yderligere oplysninger kan fis hos Christine og Niels
Brockenhuus-Schack, email: brockenhuus@mail.dk eller tlf. 45
87 05 93.

Muskelsvindfonden stotter el-hockey

Muskelsvindfonden har indgdet en sponsoraftale med Dansk
Handicap Idratsforbunds el-hockeyudvalg. Siden DHIF i starten
af 90’erne satte fokus pd at udvikle idraetsgrene for sveert fysisk
handicappede og udskrev en konkurrence, hvor et af resultaterne
var sportskorestolen til el-hockey, har mange unge med muskel-
svind oplevet glaede ved sporten. Op imod 80 % af udeverne
i landets 14 el-hockey-klubber har muskelsvind, og el-hockey
sporten er en rigtig god holdidret for unge med muskelsvind.

Derfor har det veret naturligt for Muskelsvindfonden at indgi
en sponsoraftale og dermed vare med til at stotte udviklingen af
el-hockey-sporten 1 Danmark.

Muskelsvindfonden ser det som et vigtigt supplement til for-
eningens medlemsarbejde for de unge at vare med til at stotte
sportslejre og andre samlinger for el-hockey-spillere og at udvikle
kvaliteten af treeningen for sdvel spillere i sportskorestole som
spillere 1 storstole.

- .

Ca. 80% af el-hockey-spillerne i Danmark har muskelsvind, derfor har
det vaeret naturligt for Muskelsvindfonden at stotte netop den sport.

Muskelkraft 5/2006 58

El-hockey sporten giver de unge alle de elementer, som er
indeholdt i holdsport: Samarbejde, teknik, taktik, leering, social
kompetence, tempo, perfektionisme, aggressivitet og meget andet.
Og vigtigst af alt, de unge er helt sig selv, nir forst kampen er 1
gang.

Samtidig er der alt det frivillige arbejde rundt om banen. De
unge og forzldrene er aktive som dommere, holdledere, traenere,
arrangporer, bestyrelsesmedlemmer, chaufforer mv. Det betyder
bl.a., at Muskelsvindfondens foreldregrupper har fiet et vaegtigt
supplement i form af de netverk, som klublivet giver. Desuden
skaber de unge nye venskaber pd tvaers af geografien.

El-hockey-sporten harmonerer med andre ord i hej grad
med de vardier, som Muskelsvindfonden legger vaegt pa i sine
gvrige aktiviteter. _

Sponsoraftalen lgber for et &r ad gangen. I 2007-2008 bidra-
ger Muskelsvindfonden med 20.000 kr. til el-hockey-udvalgets
arbejde. Belobet vil bl.a. blive anvendt til lejre/weekender, hvor
spillerne kan medes pa tvers af klubberne med et bide idretsligt
og socialt sigte og til geesteundervisere inden for el-hockey-spor-
ten. Udover de 20.000 kroner er det aftalt, at el-hockeyudvalget
én weekend 1 perioden 1. december til 1. april fir mulighed for
at disponere over hele Musholm Bugt Feriecenter.

Vilde ferieoplevelser pa Cypern

Nikolaj Porup, 11 ir, var med sin familie pd sommerferie pa
Cypern. Her provede Nikolaj, der har muskelsvind og bruger
kerestol, flere ting, som han ikke troede, kunne lade sig gore.
Ecks. flgj han i faldskarm efter en motorbid sammen med sin
mor og red pi en kamel sammen med sin far.

Lees Nikolajs og familien Porups beretning pd www.muskel-
svindfonden.dk under rejser.

Egmont Hajskolen fylder 50 dr

Den 1. november 2006 er det praecis 50 ir siden, det tidligere
ferichjem Holsatia i Hou blev omdannet til hajskole, og nogle &r
senere fik navnet Egmont Hegjskolen. Tankerne bag hejskolen var
dengang at lave en hgjskole, der specielt henvendte sig til men-
nesker med handicap for dels at tilbyde dem undervisning i nogle
rammer, hvor det var lettere at ferdes som handicappet, og hvor
handicappet ville fylde mindst muligt, og skolearbejdet kunne
fi mest mulig plads. Dels at give elever med handicap et socialt
samveer med andre og ruste dem til en aktiv og udadvendt tilvae-
relse. Mange af eleverne kom dengang fra institutioner eller fra
en isoleret tilveerelse hjemme og havde brug for at mede andre.

De oprindelige tanker og idéer har vist sig at holde, og mange
unge med handicap har siden hejskolens start haft glede af sko-
lens tilbud.

Egmont Hgjskolens 50 drs dag markeres med jubileumsfest
indeholdende bide underholdning og handicappolitisk debat, li-
gesom Egmont Hejskolens elevforenings elevstzevne den 3. - 5.
november vil blive preget af jubilzet.
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