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Vi vil gerne give
vores son et godt liv.
Bare vi far lov at
blive i Danmark?”’




‘“Vi skal flytte holdninger”’

AF LANDSFORMAND EVALD KROG
FOTO: JESPER STORMLY, POLFOTO.

steretssag om foreldremyndighed. Det er

der i sig selv ikke noger uszdvanligt ved;
men denne sag var Nadelmann-sagen, og den er
usaedvanlig,

Efter en hjerneblgdning har Jytte Nadelmann
afasi med bl.a. talebesvar, og datterens fader
mente sd, at han burde overtage foreldremyn-
digheden over deres felles barn. Bade byretten
og landsretten gav ham ret, og ikke nok med det:
De begrundede direkte deres afggrelse med
moderens handicap!

Derfor endre sagen i hgjesteret, hvor de syv
juridiske dommere @ndrede dommen — og fast-
holdt Jytte Nadelmann’s foreldremyndighed.

Ganske vist endte sagen lykkeligt; men alli-
gevel giver forlgbet grund til eftertanke.

Det interessante er, at bide byret og landsret
valgte at tildele faderen foreldremyndigheden.
Dommere og domsmznd har utvivlsomt truffet
deres beslutning ud fra de adleste motiver og
deres @rligste overbevisning om, hvad der bedst
tjener barnets ve og vel. Det skal de ogsi ggre,
og derfor er der for sd vidt intet at bebrejde
dem.

I slutningen af august faldt der dom i en hgje-

En pamindelse

Men problemet er, at deres overbevisning m3
komme et eller andet sted fra. Bide i byretten og
ilandsretten medvirker legdommere, s det dur
ikke, at vi bare siger, at dommere er reaktionzre.
Hvad der i gvrigt slet ikke er beleg for, navnlig
ikke efter afggrelsen i hgjesteret! Sagen er der-
for en tiltraengt pdmindelse til os om, at der fort-
sat i Danmark er stor uvidenhed om mennesker
med et handicap — og iszr om alt det, vi kan!
Bide hos dommere og andre mennesker.

Vi har ndet store fremskridt pi alle omrider.
Danmark er nok det bedste land at leve 1, nir
man har et handicap. Men holdningerne og
befolkningens viden om mennesker med et
handicap er slet ikke fulgt med. Ud fra den
bedste mening synes mange mennesker, at det
er sa synd for os, at vi har et handicap. Ingen vil
os noget ondt. Men nér velviljen mere bygger pa

Byretten sagde nej. Landsretten sagde nej. Men hgjesteret gav Jytte .
Nadelmann lov til at beholde forzldremyndigheden over sin datter Freia.

medlidenhed ‘end p4 respekt, kan det gi grue-
lig galt alligevel. Det viser Jytte Nadelmann-
sagen med al gnskelig tydelighed.

Der er egentlig ikke noget nyt i det. Jeg har
selv oplevet s& mange gange, at andre menne-
sker fokuserer pd det, jeg ikke kan; men jeg
mi ogsd indrgmme, at jeg ofte er tilbgjelig til at
glemme den slags holdninger i det daglige, for.
de er jo ikke onde, og derfor er det ikke altid
nzrliggende at tage kampen op.

Men nar det kommer til stykket, er den vel-
menende medlidenhed farligere end grov diskri-
mination, netop fordi den fr lov at leve. Hvor-
for ga til kamp mod mennesker, der mener det
godt? teenker vi. Hvorfor genere dem, nér de
ikke vil os noget ondt? siger vi. Hvorfor i det hele
taget vere ubehagelig, nir man egentlig er et
ganske rart menneske?

Ja, hvorfor egentlig? Jo, fordi den velmenende
medlidenhed er farlig, og i Jytte Nadelmann-
sagen viste det sig, hvor farlig den egentlig er: To
retsinstanser gjorde en moder og hendes barn
fortreed — i den bedste mening!

Eksemplets magt
Mere oplysning, kunne vi sige. Og det er sddan
set rigtig nok; men ingen nok s intensiv oplys-
ningskampagne kan overbevise mennesker, der
ikke er tat pé folk med et handicap, om alr,
hvad vi faktusk kan. Det kan kun det, de ser med
deres egne gjne: Eksemplets magt.

Jytte Nadelmann skal have tak, fordi hun

skabte offentlighed om sagen. Vi si hende og
hendes barn i nogle flotte situationer, hvor de var
sammen. De gik ture. De dansede sammen. De
legede. De var 1 tzttere kontakt, end de kunne
komme med mange ord. Jytte Nadelmann
bidrog selv til at vise befolkningen, hvad en
mor og hendes barn kan sammen, nir der er
varme og sympati, og ndr de holder af hinanden.

Der skal sdimznd nok ogsi vere mennesker,
der ikke mener, man skal sztte bgrn i verden,
ndr man har muskelsvind. Ikke af ond vilje,
men af velment hensyn til “barnets tarv” — der
er jo sd mange ting, vi ikke kan. Feks. kan vi
ikke lgfte barnet. Men .... p4 den anden side kan
vi altsd heller ikke sl4 det!

Den gode bardom
En god opvakst for et barn afhznger af mange
ting. Men is@r afheenger den af holdningen til
barnet. Mennesker med et handicap kan give
deres bgrn et godr eller et dérlige liv — ligesom
alle andre mennesker. Nér det kommer til styk-
ket, er der ikke den store forskel.

Med hgjesterets dom er det sliet fast, at vi
ogsd har lov til det. Derfor var det en ngdvendig

dom. Men netop vi, der har en funktionsbe-

grensning, har ganske sarlige forudsaztninger for
at overbevise befolkningen om, at det kan lade
sig gore. Derfor skal vi ikke gemme os.

Tvertimod: Ligesom Jytte Nadelmann skal vi
vare synlige. Det er det eneste, der kan flytte
holdninger.
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Familien Korajac p4 flygtningecenter
Avnstrup
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ET GODT LIV TIL SELMIR
Familien Korajac er flygtet fra Bosnien.
De héber, at kunne give sgnnen Selmir et nyt liv i Danmark.

HANDICAPPRIS 94

Listen over Torbens Lund’s fortjenester er lang,

VI FLYTTER

Sé er Muskelsvindfondens flytning til Marselisborg hospital en realitet.

HAN GIVER PLADS
TIL SKAVANKERNE
Arkitekt Poul @stergaard
deler hug ud til sivel
handicaporganisationerne,
som til arkitekterne.

Poul @stergaard er i fard
med at udvikle nyt
undervisningsmateriale
til de arkitektstuderende.

STYR PA VIDEN OM HANDICAP
Nyt center om bevzgelseshandicap etableret i Arhus

ESTLAND HAR FAET SIN

EGEN MUSKELSVINDORGANISATION
Muskelkraft var med, da esterne holdt mgde i den nye organisation.

FOTO: MARIANNE FREDERIKSEN

AUL PEDAJAS HAR EN DRGOM

Han vil gerne forlade Estland.
NYT 0G NOTER
FILM OG BOGER

VI ER ALLE KVINDER

Janne Sander Knudsen deltog i Nordisk Forum i Abo

VOR EGEN VERDEN

DE LOKALE NAVNE
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Det var indimellem
svaert for esterne at na
til enighed, men til sidst
besluttede de sig for at
lave en organisation.
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'Et godt liv til Selmauy

Familien Korajac bor p4 Avnstrupcentret. De er muslimer og flygtet fra Bosnien.

I fire maneder har de nu boet i Danmark

TEKST: MARIANNE FREDERIKSEN
FOTO: TAO LYTZEN/2 MAJ

vnstrupcentret ligger i et skovomride
Amidt i den smukke midt-sjzllandske
natur. Det har for vaeret psvkiatrisk
hospital. Dengang skulle patienterne gemmes
vek. Derfor denne idylliske, men ensomme
beliggenhed. I dag er det flygtninge fra ex-Jugo-
slavien, hovedsageligt Bosnien, der kan gemme
sig her.
Centret kan rumme op til 1000 personer. S4 er
det ogsd fyldt til bristepunktet. I gjeblikket bor
der godt 300 flygtninge pé centret. Deriblandt

familien Korajac med drengen Selmir, der har
muskelsvind. Selmir’s stol er fra Tyskland. I

Han kunne godt tanke sig en el-stol,

Familien kommer fra den lille grenseby som han HaF'set nogialdanske baraihar

Bosanska Kostajnica i det nordlige Bosnien pi
grensen til Kroatien. Omrddet er i dag serbisk og

kaldes Serbisk Krajina.
Her boede familien frem til juni 1993, hvor de
flygtede til Zagreb i Kroatien. >
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. ] Hampija Korajac dremmer om, at
familien far lov at blive i Danmark”

R AHUSKELKRRIT

Bosnisk Kostajnica havde leenge vaeret under
serbisk beskydning. Til sidst var det for farligt for
familien at blive, og de beslutter sig for at flygte.

Men fgrst skal de skaffe penge til flugten. '

Familien har ingen selv. Siden krigen brgd
ud i 1991, har det veret for farligt at gé pl ar-
bejde. Fgr arbejdede Zemka Korajac som syer-
ske pa en textilfabrik i Kroatien. De fgrste mange
mineder efter krigens start, fik hun stadig sin lgn.

Hampija Korajac arbejdede som bygmester,
men ma opgive si snart krigen starter. Heldigvis
har Hampija en fztter, som kan line dem 200
DM.

Et &4r i Zagreb

I knapt et ar lever familien i Zagreb i Kroatien.
Den forste méaned bor de hos en bror. Han har en
bil og hjeelper dem med at hente sgnnen Selmir,
som befinder sig i Rijeka i det nordlige Kroatien
pé en institution for handicappede bgrn.

De farste 4r var det godt sted for ham at veere.
Men efter kroaterne og muslimerne er begyndt
at sl&s, har han faet dirligere vilkér og far blandt
andet ikke lengere fysioterapi.

P4 grund af Selmir beslutter familien sig til at
flygte igen. De kontakter UNHCR (FN’s flygt-
ningehgjkommisariat), der lover at skaffe fami-
lien til udlandet.

Som bosnisk muslim er det meget svaert at
klare sig i Zagreb. For at f4 arbejde i Kroatien el-
ler i en kroatisk ejet virksomhed, skal man vere
kroatisk statsborger. Hampija Korajac har et
bosnisk statsborgerskab.

Den fgrste tid i Zagreb arbejdede han dog
illegalt som lastvognschauffgr, men med en evig
frygt for at blive opdaget. Der var jevnligt raz-
ziaer og hvis han blev taget, ville han blive sendt
tilbage til Bosnien. ‘

Kun nok til huslejen

Zemka fir arbejde som renggringsassistent i
moskeén i Zagreb, hvor Selmir’s storebror pd
16 4r gar i skole. Han er ved at uddanne sig som
muslimsk prest.

Zemka tjener kun nok til huslejen for den
lille lejlighed, som familien bor i. Men de har
ikke penge til mad eller til Selmir’s behandling.
Familien har kun en mulighed tilbage.

" De skal vek.

Den 10. maj 1994 fir de besked fra flygtninge-
hgjkommissariatet om, at de kan blive evakue-
ret. Familien skal til Danmark. Der mener hgj-
kommissariatet, at det er bedst at vaere med et
muskelsvindbarn.

Seks dage efter forlader de Zagreb. Med sig i
flyet har de et par kufferter med deres tgj, Sel-
mir’s kgrestol og hans plysdyr.

Det er alt, hvad der er tilbage.

Nu stér tgjdyrerne i en sirlig rekke og kem-
per om pladsen pa Selmir’s hospitalsseng 1 fami-
liens verelse pd Avnstrupcentret.

Bange for repressalier
Det er Zemka, der forteller familiens historie.
Hun vil gerne berette. Indimellem flakker blik-
ket lidt og gjnene bliver blanke. Det er sveert at
tale om den sgster, som stadig opholder sig i
den besatte del af Bosnien. _
Det er meget lang tid siden, der er nogen, der
har hgrt fra hende.

Hampija tager sjzldent ordet. Han afbryder |

kun sin kone, nir hun fortzller om, hvordan

man bliver behandlet som muslim i ex-Jugo- .

slavien. Han er bange for repressalier mod sgn-
nen, der stadig opholder sig i Zagreb.

Aftalen bliver derfor, at vi ikke skal tale sa
meget om de politiske forhold, men mere om,
hvordan det er at leve med et muskelsvindbarn
i ex-Jugoslavien og i Danmark.

Seks méaneder af gangen

Familien Korajac er paragraf 1 flygtninge. Det vil
sige, at de har fiet opholdstilladelse i Danmark
af medicinske grunde. Opholdstilladelsen gzl-
der for seks méaneder af gangen, hvorefter den
skal fornyes.

S4 snart familien kommer til Kgbenhavn, bli-
ver Selmir indlagt pa Rigshospitalet. Der ophol-
der hele familien sig den farste uge. Selmir skal
allerfgrst igennem en rekke underspgelser. Efter
endnu et ophold, bliver han indstillet til en ryg-
operation. Der er et halvt til et helt drs ventetid.

Ordet muskelsvind er nyt for familien. Den
fgrste, der har brugt den betcgnelsé om Selmir,
er en lege i Zagreb, der undersggte ham lige
inden familien kom til Danmark. Forzldrene
haber og tror, at Selmir har fiet en rygskade
under fadslen, og at han vil komme til at g8 lidt
igen, nir han er blevet opereret.



Fra institution til institution

Som det stadig er almindeligt 1 Bosnien har Sel-
mir tilbragt det meste af sin skoletid pd institu-
tioner, bortset fra det sidste 4r 1 Zagreb, hvor
familien ventede pd at komme ud. Kun i ferierne
var han sammen med sin familie. Selmir er 1
dag 14 ir og havde netop afsluttet fjerde klasse,
da familien besluttede sig for at flygte til Zagreb.

P3i den fgrste institution blev han behandlet
meget darligt.

“En gang, hvor vi besggte ham i ferien, fik jeg
at vide, at han var for dum til at gd 1 den skole.
Han havde svart ved at koncentrere sig og var
begyndt at tisse i bukserne. Jeg spurgte Selmir
hvorfor. Inde p4 sit vaerelse viskede han til mig,
at han aldrig fik hjelp, nir han kaldte. Han graed
og sagde, at han ikke kunne holde ud at vaere der
mere. Jeg snakkede med nogle af de ansatte og
de lovede, at de nok skulle tage sig bedre af
ham,” fortzller Zemka.

Selmir blev pé institutionen to ir mere, men
fik det ikke bedre.

“Vi hentede ham engang vi var pi ferie. Min
mand bar ham, for vi métte ikke {2 hans kgrestol
med. De sagde vi ikke skulle komme tilbage
med ham. Han havde brug for en institution for
psykisk syge”.

Selmir kom til en ny institution i Rijeka i Kro-
atien og fik et helt andet liv. I skolen var han.nu
en af de elever, der klarede sig allerbedst. Og
institutionen sgrgede for at han fik fysioterapi.
Det gik godt indtil konflikterne mellem musli-
merne og kroaterne brgd ud. S kunne Selmir
pludselig ikke fa behandling mere.

Zemka og Hampija besluttede sig for at hente
Selmir og kontakte FN’s flygtningehgjkommis-
sariat. De havde ingen mulighed for selv at give
Selmir et ordentligt liv.

Sparer sammen til fjernsyn

Hvordan er dagligdagen pd Avnstrup?

“Det er ikke dirligt at vaere her. Vi har vores eget
varelse og kan passe os selv. Vi bliver behand-
let godt her”.

Kun Selmir synes, at dagene og is@r natrerne
er lange. Han vil gerne se fjernsyn, men kan
ikke tile at opholde sig i fjernsynsrummet, fordi
der er s& mange der ryger. Familien er derfor ved
at spare sammen til et lille fjernsyn til Selmir.

Som alle andre flygtninge 1 Danmark, fir de
hver 189 kroner om ugen i lommepenge. Pen-
gene bruger de til at kgbe mad for til Selmir.
Ikke fordi maden pé centret er dérlig. Men Sel-
mir er kreesen og foretrackker sin mors kgdgry-
der.

Om dagen gér han ned i bgrnehaven, tegner lidt
og skriver pé skrivemaskine. Der er en skole pa
centret, men der har han kun vaeret en enkelt dag.

Hoorfor gir du ikke i skole?
Selmir kigger genert vek og overlader det til
hans mor at svare.

“Bgrnene fra Bosnien driller ham. De kigger
p ham, som om han var en abe. De vil ikke lege
med ham og gir vek. De fleste af de familier, der
bor her i gjeblikket kommer fra landsbyerne i
Bosnien, og de er ikke vant til at se handicappede
bgrn.

Vi kan se, at det er anderledes i Danmark. En
af dem, der arbejder her pd Avnstrup, har kun en
arm. Han gir pd arbejde alligevel. Hos os var det
ikke muligt. Man bliver betragtet som sindsyg og
sendt pd pension,” forteller Zemka.

Selmir har bestemt sig for, at han fgrst vil g 1
skole, nér han er blevet opereret. S4 haber han,
at han vil komme til at se bedre ud og kan klare
sig uden hj&lp fra sin mor. Han er meget skav
og skal jaevnligt rettets op for ikke at glide ned
i stolen. Han drgmmer ogsd om at fa en el-kgre-
stol: Den stol han sidder i nu er blevet sendt til
Bosnien fra Tyskland, men den er tydeligvis
ikke szrlig god for ham at sidde 1.

Dregmmen om et andet liv
Hvordan var det at forlade Bosnien, havde I overvejet
det lenge?
“Det er et teoretisk spgrgsmal. Det omrade vi
boede i, blev bombet. Det var for farligt at blive.
Vi tenkte kun pi at komme ud. Vi har haft to
huse. Vi har haft alt muligt. Alt hvad vi ejer nu,
er her i verelset.

Nu tanker vi pd kun pd Selmir’s sygdom og
hans operation.”

Huilke dromme og planer har i for fremtiden?
“Vi hdber Selmir bliver sterkere, sa han kan
begynde at gé lidt.

Og si drgmmer vi om, at fi lov ul at blive i
Danmark. Serberne har taget vores hjem og
vores by. Vi har intet at komme tilbage til.

Der er ingen fremtid for os 1 Bosnien.”

Zemka Korajac savner sin sgn
pa 16 ar, som stadig er i Zagreb.




Arets handicappris
til Torben Lund

AF EVALD KROG
FOTO: TAO LYTZEN/2 MAJ

Muskelsvindfondens bestyrelse har besluttet,
at handicapprisen i 4r skal tildeles sundheds-
minister Torben Lund.

Det er uszdvanligt, at prisen uddeles til en poli-
tiker. — Ja, faktisk har vi altid varet tilbagehol-
dende med at bringe politikere p3 tale til han-
dicapprisen, fordi vi betragter det som en
selvfglge, at politikere er handicapvenlige; men
Torben Lunds indsats ggr det umuligt at komme
uden om ham.

Listen over Torben Lunds fortjenester er lang,

f.eks.:

® hans indsats for vederlagsfri fysioterapi og for
at fierne det loft over fysioterapien, som den
daverende sundhedsminister forsggte at ind-
fore,

® hans utrettelige indsats for sikring af de for-
eningsejede behandlingssteder, bl.a. Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behandlings-
center, fgrst gennem finanslovsbevillinger og
dernzst gennem en &ndring af sygehusloven,

® hans indsats for.bevilling af 3 mio. kr. til et
ALS-projekt og dernzst for at fi den da-
varende sundhedsminister til overhovedet at
udbetale pengene,

® hans indsarts for at etablere et permanent
behandlingstilbud for mennesker med ALS,

® hans indsats for at oprette og evaluere to respi-
rationscentre, samt

“Vi vil ikke

En gruppe danske turister klagede
til rejseankenzevnet og forlangte
4.000 kroner i erstatning. Naevnet
gav dem en lang nacse.

Fire turister fra Nordsjalland var i fjord pa
ferie i det greske g-hav. I en klage il deres
rejsebureau Fritidsrejser forlangte de rej-

® hans klare afvisning af en prioritering i sund-
hedsvasenet, der for tid og evighed vil placere
mennesker med et handicap bagest i kgen,
og ikke mindst hans sympariske etiske hold-
ninger i debatten om fosterdiagnostik.

Senest har Torben Lund varet behjzlpelig med
at etablere kontakter i andre lande med henblik
pd “eksport” af Grgn Konert, og han har bidraget
positivt til Muskelsvindfondens planer om hjzlp
til mennesker med muskelsvind i Psteuropa.
Ogsi 1 forhold til andre handicapgrupper har
Torben Lund ydet en stor indsats, bl.a. var han
med til at sikre finansieringen af Center for Smé
Handicapgrupper, og han har pi adskillige omri-
der etableret et ligevaerdigt samarbejde med De
Samvirkende Invalideorganisationer.

Lytter til brugerne

Dertil kommer Torben Lunds altid brugerven-
lige indstilling, som bl.a. viser sig ved, at han selv
tager initiativ til at inddrage brugerorganisatio-
ner i beslutningsprocessen, fgr beslutningerne
trcffes. Torben Lund har flere gange delraget i
Muskelsvindfondens landsmgde og har hver
gang imponeret Muskelsvindfondens medlem-
mer ved sin grundige forberedelse og sin viden
om de emner, han udtaler sig om. Han lytrer og
indgér i en dialog med folk om en Igsning pi de
problemer, de rejser, og demonstrerer en respekt
0g €t engagement, SOm er &gte.

Handicapprisen bestdr af en brugs- eller en
kunstgenstand, som er en overraskelse for mod-
tageren, og vil blive overrake til Torben Lund i
begyndelsen af november.

Torben Lund er modtager af arets
handicappris blandt andet for hans
indsats overfor ALS-gruppen.

bo sammen med‘handicappede”

sens samlede pris reduceret med 4.000 kr.

Begrundelse: Den sidste uge af ferien
blev delvist gdelagt, fordi der ankom en
handicapgruppe pi 29 personer, hvoraf 15
eller 16 var pedagoger.

Turisterne fandt det uanstzendigy, at rejse-
bureauet ikke pd forhind havde gjort
opmarksom pd, at der ogsi ville vere han-

dicappede pi hotellet, s3 de havde haft
mulighed for at velge sig et andet hotel.
Rejseankenzvnet frikender i et og alt
Fritidsrejser med henvisning til, “at
bureauet ikke er forpligtet til at holde
gasterne underrettet om, hvilke andre per-
soner, der har kgbt er tilsvarende rejse i
den pigaldende periode”.
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Pensionsreform
giver intet tab

Den 1. januar trddte skattereformen og
pensionsreformen i kraft. Nir flere ting £nd-
res samtidig, er det altid svert at gennem-
skue, om @ndringerne giver et tab eller en
gevinst. Det gelder ikke mindst, nir det er
skattelovgivningen, der &ndres, for man er til-
bgjelig til at sammenligne skattekortet, som
er det eneste, man i forste omgang har til
rddighed. Det kan imidlertid give et forkert
resultat, for skattekortet bruges jo kun til at
beregne den forelgbige skat.

Muskelsvindfonden tilbgd derfor med-
lemmerne at finde ud af, om reformerne har
givet et tab eller en gevinst. 1 de fleste til-
felde var beregningerne meget ligetil.

Tilbage var dog en hindfuld eksempler,
hvor det kunne se ud, som om kombinationen
af de to reformer gav et tab, og da regeringen
samtidig havde lovet at justere lovgivningen,
hvis der viste sig utilsigtede virkninger, aftalte
vi med skatteminister Ole Stavad at sende
disse eksempler til beregning i skattemini-
steriet.

Eksempler pa tab
Vi har nu fiet beregningerne tilbage. De
viser, at der er eksempler pi tab for enkelt-
personer som fglge af de to reformer. Situa-
tionerne opstdr typisk, hvor den pidgzldende
far fgreidspension, og hvor vedkommende er
gift med en person, der har en vis indtegt.
Men i alle tilfelde viser det sig ogs, at
zgtefellens fortjeneste ved skattereformen
mere end opvejer fgrtidspensionistens tab.,
Regeringens lgfte om andringer gelder kun,
hvis der kan dokumenteres utilsigtede virk-
ninger for ®gtefellerne, set under ét — og
det kan der ikke. Det skyldes, at skattere-
formens lgfter om skattelettelser til alle kun
méles pd enkeltpersoner, ndr man er ugift.
Nar man er gift, méles skattelettelserne der-
imod pd &gtefellernes samlede gkonomi.

fEgteskab i fokus

Man kan derfor sige, at skattereformens lgf-
ter holder, 1 hvert fald maélt pd skatterefor-
mens egne forudsztninger.

Med den politiske sammensztning af rege-
ringen, er det indlysende, at man har valgt at
fokusere pid ®gteskabet som grundenhed;
men spgrgsmilet er, hvor rimeligt det er.
Konsekvensen er formentlig, at det vil kunne
betale sig at lade sig skille! Det har vi bedt
skatteministeren at beregne.,

Konklusionen er imidlertid, at vi endnu
ikke har fundet eksempler pd tab som fglge
af skattereformen, ndr man méler ud fra rege-
ringens egne forudsztninger.

Men vi modtager fortsat gerne sddanne
eksempler! il

Fra Vestervang
til Kongsvang

Muskelsvindfonden flytter.

Fra mandag den 31. oktober 1994 er Muskel-
svindfonden ikke langere at finde i Vester-
vang i Arhus, hvor foreningen ellers har boet
siden dannelsen for 23 4r siden. Alle rhusi-
anske afdelinger og medarbejdere flytter et
par kilometer sydpa4 til en anden vang, nem-
lig Kongsvang, som kvarteret hedder der,
hvor Marselisborg Hospital ligger.

Kongsvang Allé 25, 8000 Arhus C bliver
den nye adresse. :

Med flytningen tager Muskelsvindfonden
et skridt mod etableringen af Marselisborg-
Centret, selv om det i fgrste omgang bliver fra
midlertidige trae-barakker. Formentlig i 1998
flytter sygehusvaesenet ud af den bygning,
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vaeret ngdvendigt at bygge en ekstra pavillon
pé 185 kvm., hvor indsamlingsafdeling og en
kantine/mgdesal placeres. ;

De samlede omkostninger ved flytningen,
herunder til den nye pavillon, mindre ombyg-
ninger i de cksisterende barakker samt nyt
inventar, bliver ca. 1,1 mio. kr. Der kgbes dog
ikke nyt inventar fra en ende af. Alt hvad
der eri god stand tages med fra Vestervang;
som et kuriosum Kan navnes, at man har
valgt at renovere et stgrre antal gamle, vel-
tjente og sjeldent smukke mahogni-skrive-
borde fremfor at kgbe nye til alle.

Samtidig med flytningen tages i gvrigt et
nyt edb-system 1 brug. Det eksisterende har

Fra den 31. oktober bor Muskelsvindfonden i disse pavilloner pa adressen Kongsvang

Allé 25, 8000 Arhus C. Hindvarkere er ved at ferdiggare pavillonen i forgrunden,
som kommer til at huse indsamlingsafdelingen og en kantine/mgdelokale.

Muskelsvindfonden kgbte for et par 4r siden,
og som det er planen skal veere det fremtidige
hovedkvarter.

Der er to grunde til, at Muskelsvindfonden
har valgt at flytte nu fremfor at vente til de
permanente lokaler blev ledige. Dels kan
foreningen ved at bo pé stedet sxztte mere
skub 1 og bedre preege arbejdet med at etab-
lere MarselisborgCentret, og dels er det en
simpel ngdvendighed af pladsmassige drsa-
ger. Lokalerne i Vestervang har allerede lznge
varet bemandet til bristepunkret.

Muskelsvindfonden overtager to barakker,
som Bedriftssundhedstjenesten hidtil har be-
boet. Men for at alle kan vare der, har det

lenge vaeret for lille, og allerede sidste 4r
bevilgede bestyrelsen penge til en udskift-
ning og modernisering. Alle medarbejdere
far nu en pc.

"Telefonnummeret @ndres ikke ved flyt-
ningen, men det ggr telefaxnumrene til hen-
holdsvis Muskelsvindfonden og Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behandlings-
center. Muskelsvindfondens bliver 8948 2212,
og VB-Centrets bliver 8948 2238.

Ny adresse fra 31. oktober 1994:
Muskelsvindfonden

Kongsvang All¢ 25,

8000 Arhus C

]
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Han giver
plads
til skavankerne

Myndighederne fglger ikke deres eget bygningsreglement. Arkitekterne kan ikke komme til for deres
egen blufzerdighed og kunstneriske nerve. Og Handicaporganisationerne stiller helt ublu krav.
De drgje hug kommer fra lektor Poul @stergaard, som netop er géet i gang med-at lave et undervisningsmateriale

til arkitektstuderende om handicap-venligt arkitektur og design. »

TEKST: PERNILLE PEDERSEN/STICKELBERGS BUREAU
FOTO: LASSE JBRGENSEN

Arkitekt Poul @stergard,
Arhus er i ferd med at lave
helt nyt undervisningsmateriale
til de arkitektstuderende.

Efter hans opfattelse, er det
ngdvendigt for de studerende
ved selvsyn at opleve de fysiske
barrierer cirka en fjerdedel af
Danmarks befolkning hver dag
pa leve med.

NUSKELKRAFT AR
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At fa en tung skal ned fra en
almindelig kekkenhylde kan
vaere en nzsten uoverkomme-
lig opgave, nar man sidder i
karestol.

i Arhus huserer for tiden en arkitekt ved
navn Poul (stergaard.

Midt i noget, der mest af alt ligner totalt kaos,
flyteer han rundt pa gipsveegge, vrider mgbler i
strekmetal og studerer plancher tegnet med
farvede spritmarkere af hjulene pé en kgrestol i
bevegelse.

Under loftet har Poul (Jstergaard anbragt et par
skinner, s4 et kamera kan kgre rundt og i fugle-
perspektiv registrere alt, hvad der forégir i gym-
nastiksalen. Et andet kameragje fglger ngje med
fra hjgrnet.

Indimellem fir arkitekten besgg af folk med
forskellige slags handicap. De, der har svage
hindled, bliver miske bedt om at vride handtag
ned og dreje nggler runde. De gangbesvarede
skal prgve at forcere hgje dgrtrin og abne tunge
dgre. Kgrestolsbrugerne skal mangvrere rundt i
smi rum — fx. anvende toilettet.

Hver eneste bevagelse bliver optaget pd
videobénd og arkiveret i nummerorden.

“Det er de ferreste arkitekter, der har begreb
om, hvor svaert det kan vaere at komme omkring
og klare de mest simple ting, nir man er be-
vazgelseshemmet eller handicappet”, siger Poul
@%tergaard der til daglig er lektor p4 arkitekt-
skolen i Arhus.

I en kold gymnastiksal p4 en nedlagt kaserne

Den svare hverdag

Derfor har han i knap et 4r arbejdet pa et forsk-
ningsprojekt, der skal munde ud i nyt under-
visningsmateriale til eleverne p4 arkitekrskolen.
Ved hj=zlp af videooptagelser og computerpro-
grammer vil han give de studerende en slags
“tet-pd” oplevelse af, hvor svar hverdagen kan
vaere for cirka 1/4 af den danske befolkning —
nemlig de, der er hemmede af handicaps, gra-
viditet, alder osv.

Et eksempel p3, hvad Poul Ostergaard har i
tankerne:

P34 computeren plotter den studerende sig ind
pd et bestemt rum hjemme hos en handicap-
pet; for eksempel badevarelset. Her kan den
studerende fglge beboeren i forskellige daglig-
dags situationer, eksempelvis nir vedkommende
skal flytte sig fra kgrestolen over p4 toilettet.

Computeren viser, hvilke muligheder bebo-
eren har, ndr toilet og handvask stir pid en
bestemt mdde. Og hvad der sker, hvis den stu-
derende flytter lidt rundt pa interigret eller
beboeren fir mere gulvplads at bevage sig pa.

Med andre ord; den studerende kan pa com-
puteren opleve rummet filmet fra flere vinkler,
lege med mulighederne og se forskellige situa-
tioner afprgvet af brugeren selv. P4 den méde bli-
ver det tydeligt, hvad der vil fungerer bedst
med hensyn til indretning og pladsforhold. Og
hvilke problemer, arkitekten skal vere pa vagt
overfor.

Projekteter kommet i stand via private spon-
sorer, men der mangler stadig ca. 1,2 millioner
kroner fgr det kan realiseres fuldt ud.

Bluferdige arkitekter
Poul @stergaard glemmer aldrig sit eget forste,
rigtige mgde med en handicappet.

“Jeg var meget ung og til selskab hos en be-
kendt. Da vi ndede til kaffen og det blgde brad,
var jeg havnet i stolen ved siden af en fyr i kgre-
stol. Han kunne slet ikke bruge sine arme — og
jo nzrmere, kagefadet kom, jo mere begyndte
jeg at svede. For mon han forventede, at jeg
skulle made ham eller hva’? Det faldt mig ikke

‘ind at spgrge. S4 jeg var helt panikslagen, da

fadet endelig ndede om til os. Og j Jeg har aldrig
folt mig sé lettet, som da han trak sokkerne af
sine fgdder, greb fat om kagegaflen med sine
tzer og begyndte at spise, helt af sig selv.” »

MUSKELKRAH WA I/
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besvzer med at betjene em-

Lene Lauridsen har ogsa
hztten over komfuret.

I dag kan Poul @stergaard godt grine, nir han
teznker pa sine kvaler dengang ved kaffebor-
det. Han er nemlig blevet gode venner med
fyren i kgrestolen siden.

Men samtidig navner han eksemplet, fordi
han er klar over, at de fleste mennesker mgder
handicappede med den samme bluferdighed,

~ som han selv dengang,.

En bluferdighed, som ogsi trives i bedste
velgdende blandt hans egne kolleger.

“Det kreever mod at overvinde sig selv og sige
til en handicappet: “Fortz]l mig om de proble-
mer, du har, nir du skal pi toilettet”. Men det er
péd den anden side en ngdvendig viden for arki-
tekten, som skal indrette toilettet til den han-
dicappede”, forklarer Poul @stergaard.

“For jeg gik i gang med projektet her, vidste
jeg for eksempel ikke, at mange handicappede
bruger ble og fér store stakke af dem hjem til
flere méineders forbrug. Det skal der selvfglge-
lig laves plads til pd et handicap-toilet, sa bleerne
ikke behgver at ligge fremme til fri beskuelse.
Men hvordan skal arkitekten vide det, hvis han
ikke kan finde ud af at spgrge brugeren selv?
Arkitekter vil helst finde ud af tingene selv og
helst putte deres sjel ind i hver eneste dgrkarm.
De mener generelt ikke, at man kan lave noget
smukt, som samtidig er funktionelt.”

Prov det selv

Det var Poul @stergaards asldstc datter, Camilla,
der sporede ham selv ind p4 de problemer, han-
dicappede slds med. Camilla er mongol og 28 &r
1 dag.

“Da vi fik Camilla, opdagede jeg, at man fgrst
rigtigt maerker, hvad det vil sige at vare handi-
cappet, nir man har det teet, tt inde pi livet”,
siger Poul @stergaard.

“Derfor nytter det ikke, at de studerende bare
lzser om det i en bog, for det nir ikke for alvor
ind til hjertet. Det gor det til gengzld, hvis de
bliver sendt i byen i en kgrestol og prgver at
besgrge deres zrinde p4 et offentligt toilet eller
blive ekspederet fra en hgj skranke i banken,
hvor de knap kan nd op. Jeg har ogsd bemaerker,
at mine kolleger fir meget stgrre forstdelse for
mit projekt, nir de kommer hjem fra skiferie
med benet i gips. S8 ved de pludselig selv, hvad
det vil sige.”

Pindstrup-Centret pd Djursland er et af de
eksempler, Poul @stergaard fremhaver som et
smukt og samtidig handicapvenligr byggeri,
Museet Louisiana i Humlebzk er et andet.

“Ingen af de to steder har man lavet szrlige
faciliteter for bevasgelseshammede. Der er de
samme faciliteter for alle, og byggeriet er fra
starten udtznke sdledes, at enhver kan ferdes frit
overalt”, forklarer han.

“Jeg hader i det hele taget betegnelser som
handicap-toiletter og ldreboliger. Jeg er imod
den slags kategoriseringer, der fjerner bestemte
befolkningsgrupper fra os andre.”

Poul Pstergaard er fortaler for, at alt nybyggeri
bgr vare handicap-venligt. Det stir ogsi i byg-
ningsreglementet — men ikke engang myndig-
hederne selv synes at tage deres eget reglement
rigtigt alvorligt. I hvert fald skal for eksempel
Proviantgirden, som ligger i forbindelse med
Christiansborg, nu bygges om for mange millio-
ner, fordi man ikke fra starten tog.de forngdne
hensyn til brugerne. Og Poul @stergaard kender
til flere lignende eksempler.

Vindeltrapper og brosten skal blive

Alligevel mener arkitekten, at der er sket mange
forbedringer for de handicappede. Han navner
Fredericia, som har ofret 30 millioner kroner p4
at blive en by, alle let kan fzerdes i. Ogsa DSB har
gjort en stor indsats for at blive mere handicap-




I en kold gymnastiksal i en
nedlagt kaserne i Arhus,
far Poul Ostergard hver
dag besgg af folk med for-
skellige handicaps.Her er
det Lene Lauridsen, der
har gigt i svaer grad, som
er dagens “model”. Alle
hendes bevagelser bliver
ngje registreret af video-
kameraet. Videooptagel-
serne skal indga i et multi-
medie-program for
arkitektstuderende.

Tallerkenhylden er placeret
for hgijt for Lene Lauridsen.

venlig. Og Poul @stergaard ser desuden et frem-
skridt i, at s4 mange handicappede flytter vek fra
institutionerne i dag og fér et selvstzendigt liv. Det
er et tegn p4, at vinden blaser i den rigtige ret-
ning.

Men der er ogsd grenser for, hvor langt man
skal strekke sig for at ggre byggeri og design
handicapvenligt. ‘

“Argskpbings toppede brosten skal selvfgl-
gelig ikke flernes, blot fordi alle skal kunne
komme der. S4 mé de handicappede ngjes med
at se billeder af byen, eller ogsé mi de fi en
hjelpende hdnd af os andre, hvis de alligevel
godt vil dertil. Der skal stadig vere plads til
smukke trapper og bygningsvarker i verden,
som ikke er handicap-venlige”, mener Poul
(stergaard.

I samme &ndedrag tordner han mod Handi-

- cap- og =zldreorganisationerne, som efter hans

mening ofte gir alt for vidt i deres krav;

“Jeg har hgrec dem forlange, at alle zldreboli-
gerover en vis hgjde for eksempel skal udstyres
med en elevator. Det er et helt urealistisk krav,
ndr man ved, hvad den slags installationer koster.
Man kan kun med rimelighed forlange, at en vis
procentdel af boligerne bliver udstyret med en
elevator”, siger Poul @stergaard.

“Organisationerne har ogsa bedt Arkitektsko-
len om at ggre handicapvenligt arkitektur og
design til-et obligatorisk fag, bare 8 timer om
aret 1 de 5 4r, uddannelsen varer. Jamen, det er
helt forryke. Det vil tage mange mineder at
undervise ordentligt i det emne. Man fir p4 for-
nemmelsen, at de kraver og kraver, uden altid
at vide, hvad de har med at ggre.

De til tider helt ublu krav kaster tvertimod et

userigst, ligefrem utrovaerdigt lys over organisa-
tionerne”, advarer Poul @stergaard.

Behov for smukt design
I Poul @stergaards univers kan teknik, zstetik og
funktion godt hange sammen. Derfor er det
naturlige, at hans naeste projekt kommer til at
handle om hjelpemidler, som han opfatter som
et yderligere handicap for de handicappede.
“Hjelpemidlerne er grimme. De udstriler
ingen personlighed eller friskhed. De er tunge og
grd i farverne. Derfor snakker folk til hjelperen,
for de henvender sig til det store skrummel af en
kgrestol, som der tilfeeldigvis sidder en handi-
cappeti.”

Arkitekten kan kun huske et enkelt eksempel
pé en supersmart sportskgrestol til bgrn. Den
var sa laekker og hurtig, at den ogsi blev attrak-
tiv og interessant for andre bgrn.

Poul Dstergaard har tit spurgt hjzlpemiddel-
producenter, hvorfor de ikke satser p4 et smuk-
kere design. Han fir den besked, at markedet er
for lille. Det tror han ikke pd. For hvis blot pro-
ducenterne kiggede udenfor Danmarks grenser,
ville de opdage et uendeligt stort behov.

Men ellers kan mindre ogsi ggre det, nir hver-
dagen skal lettes for de mange bevagelses-
hemmede og handicappede. Et fikst hindrag
eller et lavt dgrtrin er nogle gange nok.

Forspget pd at skabe en bedre dialog mellem
brugere og arkitekter er Poul (stergaards sted at
starte.

MUSKELKRAIT WAL




Styr pa viden om handicap

Videnscenter for bevaegelseshandicap startet under beskedne forhold hos Arhus Amt.

AF CARSTEN TOLB@LL

Danmark har fiet et videnscen-
ter for bevaegelseshandicap.
En nyhed, som nappe blev regi-
streret af ret mange uindviede, da
den blev en realitet 1. september.

Endnu er centret kun et kontor 1
Arhus Amts administrationsbyg-
ning i Hgjbjerg. Her har Else Sgj-
mark taget plads ved skrivebordet.
Den 40-irige speciallerer er ud-
naevnt til videnscentrets leder og
er forelpbig eneste ansatte. Hun
vil i Igbet af kort tid blive suppleret
med sekreter og et antal deltids-
ansatte fagmedarbejdere.

Krafterne skal samles
Videnscenter for bevagelseshan-
dicap er blot et i en reekke af lands-
omfattende centre for forskellige
handicapomrader, som oprettes 1 4r.
Syv af dem er blevet til gennem
aftaler mellem handicaporganisati-
onerne og de amter, hvor centrene
placeres. Forud er giet adskillige
ars diskussioner, iszr mellem Social-
ministeriet og Amtsradsforeningen.
Baggrunden var den situation,
der opstod 1 drene efter 1980, hvor
ansvaret for tilbuddene ul fysisk
og psykisk handicappede blev flyt-
tet fra staten tl amterne og kom-
munerne. Ikke alle funktioner blev
udlagt, og resultatet bley, at tilbud
samt videns- og erfaringsindsam-
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ling blev spredt pa en reekke offent-
lige og private lands- og landsdels-
daekkende institutioner.

Et onske fra amterne
Isser Amtsradsforeningen har leenge
gnsket at fi styr pa den viden og
erfaring, der findes pa handicap-
omridet. Ikke mindst for at undgs,
at to eller flere instanser bruger res-
sourcer pd at forske i de samme
emner. De nye videnscentres
hovedopgave bliver at opsamle,
bearbejde, videreudvikle og for-
midle viden fra ind- og udland pa
det pagaeldende handicapomride.
Hvordan opgaven gribes an, er
op til det enkelte videnscenter.
1994-96 betragtes som en forsggs-
periode, der forst og fremmest skal
bruges til at bygge systemer op og
afprgve strukturer. Ved periodens
udlgb skal der foretages en evalu-
ering af hvert enkelt center.

Mange grupper med

Videnscenter for bevegelseshan-
dicap kan p4 forhind udpeges som
det fagligt mest vidtspendende af
de nye centre. I modsatning til for
cksempel syns- eller hgrehandicap

omfarter bevaegelseshandicappede

en rekke forskellige grupper: Apert
syndrom, knogleskgrhed, rygmarvs-
brok, spastisk lammelse, muskel-
svind, bgrneleddegigt, arm/ben-
defekt, sklerose og erhvervede ska-
der. Centerleder Else Sgjmark vil

bruge sin fgrste tid pd at lere de
mange brugergrupper at kende.

“Omradet er karakteriseret ved,
at der dels er nogle store organisa-
tioner og institutioner, som har
opbygget deres eget apparat om-
kring tilbud og forskning og dels
en raskke mindre grupper, som ikke
har de store ressourcer til ridighed.
Jeg vil i den kommende tid tage
rundt pa besgg. Min indstilling er,
at jeg vil vaere ydmyg og respekt-
fuld overfor de ting, der er igang,
Samtidig vil jeg vaere opmacrksom
p4, hvor vi kan koordinere indsat-
sen og udnytte ressourcerne bedre”,
forteeller Else Sgjmark.

Hun har stor erfaring med tver-
fagligt handicap-arbejde i under-
visnings- og socialsektoren. Senest
har Else Sgjmark stéet for etable-
ringen af Arhus Amts forrevalide-
ringstilbud “Jobslusen”.

Parlgb med styregruppe
Centerlederen arbejder teet sam-
men med en styregruppe med re-
presentanter for handicaporganisa-
tioner og amter. (Lage Jes Rah-
bek, Muskelsvindfonden, har obser-
vatgrplads i gruppen.) Styregrup-
pen og lederen skal lpbende af-
stikke kursen for videnscentret.

“Fgrst og fremmest skal vi have
afgraenset, hvilke opgaver centret
skal beskzftige sig med, og hvad
der falder uden for omridet. To
ting ligger fast pa forhind: Centret
bliver ikke et sted, hvor den
enkelte handicappede kan hen-
vende sig for at fa hjelp. Det skal
alene vare et redskab for de pro-
fessionelle, altsd fagfolk, instituti-
oner og organisationer. Endelig er
miélgruppen defineret som bgrn og
unge, uden at der er sat alders-
grense pa”, forteller Else Sgjmark.

Pengetank til forsag
Og pengene? Til etablering og drift
af de syv amtslige videnscentre
ydes der i tredrs-perioden i alt 14
millioner kr. fordelt mellem amt-
erne efter indbyggertal. Halvdelen
af disse midler er dog penge, som i
forvejen gives til handicapomridet.
Tl center for bevaegelseshandicap
vil der vaere halvanden million kr.

Det lyder nappe af meget, men
hertil kommer, at Socialministeriet
har en p®n stor pengetank med
forsggsmidler, som centrene kan fa
del i. Styregruppen bag center for
bevaegelseshandicap ndede i fordret
at sgge om penge til to projekter.
Det ene med titlen “Bomulighe-
der for bevaegelseshandicappede”
opndede 200.000 kr. i dr og udsigt til
et tilsvarende belgb i 1995. Det
andet projekt, der omhandlede
test- og vurderingsmateriale til be-
vaegelseshandicappede smébgrn,
fik en nedadvendt tommelfinger,
fordi ministeriet mente, at det fal-
der uden for kriterierne for videns-
centre.

“Vivil her i efterdret koncentrere
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indsatsen omkring projektet med
bomuligheder. Pengene vil blive
brugr til at ad hoc-ansatte de rele-
vante fagfolk. Desuden skal vi have
indkredset og konkretiseret en
rekke projektforslag, idet vi indtil 1.
december kan sgge om forsggs-
midler for 1995. Der ligger en rekke
gode idéer fra et brugerseminar”,
siger Else Sgjmark.

Center omkring Solbakken
Nir center for bevagelseshandi-
cap har fiet hjemme i Arhus Amt,
er det fordi de offentlige myndig-
heder har valgt at placere centrene
i tilknytning til institutioner med
stgrst erfaring pd omridet. I dette
tilfelde Solbakken i Hgjbjerg ved
Arhus.

I forberedelsesfasen har insti-
tutionen Geelsgaard Kostskole i
Kgbenhavns Amt varer aktivt ind-
draget.

Center for bevagelseshandicap
er en selvstendig institution under
Arhus Amt. Den vil efter planen
fa adresse ved Solbakken, men afta-
lerne om lokaleforhold er i skri-
vende stund ikke afsluttet. Hen ad
vejen vil centerlederen fi et per-
sonale, der kan daekke relevante
fagomrader: Det lzgelige/behand-
lingsmaessige, det fysio- og ergo-
terapeutiske, det undervisnings-
massige og det sociale omride.
Desuden vil der blive brug for assi-
stance til formidling af centrets
arbejde.

Masser af papir
“Papirbunker har vi mere end nok
afidert daglige, alle os, der arbejder
med handicappede. Min ambition
er, at vi skal have tingene ud pd en
spendende mide. P4 lengere sige
vil videnscentret kunne opné ind-
tegter fra salg af publikationer, men
den side har vi slet ikke overblik
over pd nuverende tidspunkt”,
siger Else Sgymark.
Videnscentrene skal efter planen
have samme edb-system med mu-
lighed for at udvikle en felles dara-
base. Ogsd den idé er fortsat i
udviklingsfasen.

“Jeg vil vere ydmyg og respektfuld over for de ting, der er
i gangi handicap-organisationerne”, siger Else Sgjmark,
leder af det nye videnscenter for bevagelseshandicap.
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Sa fik Estland e

Aive Raudkivi var konstant i aktion de to dage
medet varede. Her er hun ved at overbevise
nogle tvivlere om nytten af en organisation.

TEKST OG FOTO: MARIANNE FREDERIKSEN

or tre dr siden “adopterede” Muskelsvind-
fonden Estland.
For to ér siden fik fonden kontakt med neu-
rolog Rein Zupping i Tallinn.
For et r siden deltog Aive Raudkivi og Rein
Zupping i EAMDA’s arsmgde 1 Danmark.
Knapt et ar efter besgget i Danmark har Aive
Raudkivi etableret de ngdvendige kontakter.
Eesti Likasehaigere Selrsi (Den estiske muskel-
svindorganisation) er en realitet.
Det fgrste mgde finder sted den 19. - 21. august
1 Karaski.

Det er udligt morgen 1 Tallinn. I centrum af
byen i nerheden af parlamentsbygningen sam-
les en gruppe mennesker. Stemningen er lidt
trykket. Kun {4 har mgdt hinanden fgr. Og grup-
pen har kun et til felles. De har muskelsvind
eller er pérgrende til en person med muskel-
svind. Foran stdr en busrejse pé seks timer. Flere
har meldt afbud med den begrundelse, at rejsen
vil blive for lang og besvaerlig. Men der er ogsi
en anden forklaring. I Estland ser man ingen
fysisk handicappede i gadebilledet. Hvis man
ikke kan klare sig selv, lever man isoleret rundt
omkring i familierne eller pa en institution. Det
er ikke almindeligt at vaere aktiv.

Stolte storke
Et frodigt grent landskab glider forbi udenfor.
Det kunne sdmand godt veere Danmark. Men




' muskelsvindorganisation

illusionen bliver brudt gang p& gang. Stolte
hvide storke spankulerer rundt pi markerne —
alene eller i grupper pd fem til ti stykker. Fra-
vaeret af et effekrive landbrug har levnet plads til
et rigt dyreliv. Sévidt turistbrochurerne skulle det
stadig vaere muligt at treeffe pd vilde bjgrne og
ulve i de vidtstrakte estiske skovomrider.

Radioen i bussen kvaerner lgs. Det lyder ngjag-
tig som P3’s formiddagsflade. Let popmusik
ofte med engelske tekster. Gamle Beatles-sange
1 nye versioner.

En estisk popmelodi er szrlig populzr.

“Estomia free forever” bliver spillet flere gange.

Fire diskrete kvinder

Fgrste stop pd turen er universitetsbyen Tartu.
Estlands naeststgrste by ca. 200 kilometer syd-gst
for Tallinn. Fire kvinder stiger ind i bussen og
nikker diskret til hilsen.

Neste stop er Karaski, hvor deltagemne skal til-
bringe de n®ste to dggn sammen pi den ned-
lagte skole. Men det er ikke nemt at finde vej
dertil. Buschauffgren mi spgrge sig for mange
gange og stopper ved flere af de smi gule
trehuse, som er almindelige her. Det er ikke en
hjzlp at line en telefon og ringe til kursustedet.
I dette omride af Estland virker telefonerne
sjeldent i regnvejr. Og det siler ned.

Endelig dukker Karaski frem af disen. En
lille flekke, hvor det estiske invalideforbund
ved hjelp af gkonomisk stgtte fra den Euro-
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paiske Union, har kgbt en nedlagt skole og
indrettet den til ferie og kursusvirksomhed. Vi
er flere timer forsinket. Efter en kop kaffe og
nogle hindmadder gir mgdet i gang.

Selvhjelp som i Danmark

Deltagerne samles i pejsestuen ovenpd. Der
er en elevator, men den kommer ikke i brug.
Alle kan uden besvar forcere trapperne. De
blgde sofaer bliver stillet 1 en rundkreds og
gruppen tager plads. Den bestdr nu af 21 per-
soner. Det er tid for at l&re hinanden nermere
at kende.

Pxdagog Ester Viljaots og psykolog Helgi
Aedma leder mgdet og sgrger for, at der ikke
bliver dvalet for l&enge ved den enkeltes
sygehistorie. De har begge studeret gestalt-
terapi, blandt andet pd kurser i Danmark.
Det er ogsd i Danmark, de har lert om selv-
hjzelpsgrupper. En idé, som de bringer videre
til de estiske muskelsvindlere.

Kampen for at overleve
Der bliver snakket om dagliglivet i Estland.
Om arbejdslgshed pd grund af sygdom og
den nye politiske situation. Om besvaret
med at {3 fat i den rigtige medicin, og om at
overleve pa en pension.

En fgrtidspension er pa 300 (EEK) estiske
kroner om maneden. Det svarer til 150 dan-

Victor Jarovlev, Silva Budazina og Sirjé Udu
diskuterer arbejdsopgaver for den nye organisation.

ske kroner. Afhengig af graden af handicap,
er det muligt at fi forskellige tilleg. Hvis
man f. eks. har brug for hjelp dggnet rundt,
far man 480 estiske kroner om mineden.
Deraf skal man selv aflgnne sine hjelpere.

Den officielle fattigdomsgrense ligger ved
400 estiske kroner om méneden (august 94).

Som handicappet kan man med andre ord
ikke overleve pd en pension. En gennem-
snitslgn ligger til sammenligning pa 1200
EEK, men der er store udsving. Hvis man
f.eks. arbejder som bank-assistent, kan man
godt tjene bade 3 og 4000 EEK. om maneden.
En folkeskolelerer tjener ca. 1400 EEK om
méineden.

Et liv med muligheder
Naste dag er det fortsat Ester Viljaots og
Helgi Aedma, der leder mgdet. De har sat
sig som mdl, at fi deltageme til at fokusere pa
mulighederne i deres liv. Formen skifter mel-
lem fellesmgder og samtaler i mindre grup-
per. Selvhj&lps-tanken skal prgves af.
Stemningen bliver mere og mere afslappet
efterhdnden som deltagerne lerer hinanden
at kende. Da ilden buldrer i pejsen lgrdag
aften og pglserne er sat pa spid, bliver guita-
ren fundet frem. Estiske folkesange blandes
med sovjettidens kampsange. Isar det sidste
vaekker latteren.




Alle diskussioner foregik i
pejsestuens dybe sofaer.

Lyttet til erfaringer
Si er det sgndag.

Det allersidste programpunkt inden gruppen
skilles er den formelle etablering af Eesri Lihase-
haigete Seltsi. Der skal vaelges en generalsekretzr,
en praesident og en viceprassident. Og organisa-
tionens mange opgaver skal prioriteres. Forinden
har deltagerne lyttet til erfaringerne fra andre

organisationer.
] De sidste fire &r har der eksisteret en velfun-
gerende scleroseforening i Estland. Prasiden-
l ten for foreningen har selv sclerose og den har i

dag 200 medlemmer. En ungdomsreprasentant
fra den finske muskelsvindorganisation forteller
om sit arbejde og den danske Muskelsvindfond
bliver praesenterert.

Kaos og energi

Stemningen er temmelig hekrisk og mgdet lidt
kaotisk. Et par af de russisksprogede deltagere
har svaert ved at se nytten af en organisation og
vil ikke selv deltage i arbejdetr. Mismodet breder
sig. Indtil deltagerne i stedet bestemmer sig for
Konkret at diskutere, hvilke arbejdsopgaver den
nye organisation skal pdtage sig. S& mangler der
hverken idéer eller arbejdslyst.

Den allervigtigste opgave er at fi spredt infor-
mation om den nye muskelsvindorganisation til
leeger og patienter. Det er der enighed om.
Opgave nummer to bliver at skaffe penge til
arbejdet. Ingen af deltagerne har betalt for at
vaere med i Karaski. Mgdet er sponsoreret af det
estiske invalideforbund, et privar firma og Mus-
kelsvindfonden.

Til sidst bliver praesidenten valgt. Aive Raud-
kivi er stolt. [kke pd grund af sin nye titel, men

fordi hun fik realiseret den idé, hun tror p4.

Estiske portraztter
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oremmenOMdet liv

asnamie er navnert pa Tallins
Lsmrstc forstad. En gigantisk

betonprken — opdelr i smd-
kvarterer med 20.000 indbyggere
1 hver.

Gra betonklodser drysset med
lgs hind hen over en kampestor
brakmark. Her er ingen velfrise-
rede grgnne omrader, med lege-
pladser til bgrnene og banke til
beboerne. Ingen nzrbutikker, der
kan fungerer som naturlige mgde-
steder.

Det er hovedsageligt russere, der
bor her. De er flyttet hertil pa opfor-
dring af Moskva. Fristet af lgfterne
om bolig og arbejde. Det sidste
kniber det med i dag.

Det er selvfplgelig ogs i Lasna-
mie, at man kan se eksempler pa
Estlands nye vibenlov i funktion.

En taetbygget, cowboykledt
mand i slutningen af 20-crne, er pa
vej hen mod sin bil. En bli-sort
kassebil med tonede ruder. Om hof-
terne har han et sort baelte. Det er
tungt. De to pistoler, der dingler i
skederne pd hver side, vejer godt til.
_ Siden 27. august 1994 har esterne
haft fri adgang til at kgbe og bare
hindviben. Alene 1 Tallinn er der i
dag 16 vibenforretninger.

I det kvarter bor Aul Pedajas. En
lang mgrk gang fgrer hen til den
lille lejlighed. Der er ikke navne pi
dgrene, kun numre ligesom pé
boligblokkene i kvarteret.

Lever i sin seng

Aul Pedajas er 31 ar og har muskel-
svind af typen Spinal Muskelatrofi
type 2. De sidste otte méneder har
han boet her i Lasnamie. Til hans
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store held, lykkedes det for ham, at
finde en lejlighed. Alternativet var
en institution, hvilket han har
kempet imod hele sit liv. Nu er
han her sammen med sin hjzlper.

Vaerelset er stort, men sparsomt
mgbleret. En lang reol i finér fylder
den ene vaeg. I den stér et fjernsyn
og nogle fa bgger. I den anden ende
af vaerelset er der et lille bord med
en computer.

Vzggene i verelset er bare og har
samme gullige farve som tappet pd
den seng, der dominerer rummet.

Der ligger Aul Pedajas. Han til-
bringer det meste af sin tid i sen-
gen. Og det har han gjort de sidste
15 ar. Det er stort set kun udlands-
besgg i forbindelse med handicap-
konferencer, der kan f4 ham ud af
sengen. Han har en kgrestol, men
den er ganske ukomfortabel for

ham at bruge. Hans krop er gen-

nem drerne vaennet til at ligge ned.
Benene kan ikke lengere strzk-
kes ud. De er stivnet i en vinkel pd
ca. 30 grader.

I skole derhjemme

Aul Pedajas er ganske veluddan-
net. Sprog har altid varet hans store
interesse. Han taler og skiver finsk,
russisk, estisk og engelsk. Tysk og
svensk kan han kun lzse. Det
meste har han lart sig selv. Egent-
lig ville han have lest engelsk pi
universitetet 1 Tallinn, men den
leerer som skulle undervise, kunne
efter Aul’s opfattelse ikke lzere ham
noget. Derfor valgte han i stedet
matematik og har i dag en univer-
sitetsuddannelse i matematisk com-
puterprogrammering.

Bade som barn og voksen er Aul
blevet undervist i hjemmet.

“Leaererne besggte mig derhjemme.
Jeg fik samme undervisning som
alle andre, undtagen gymnastik
selviglgelig. Jeg sad bag et bord
det meste af dagen og arbejdede
med mine skoleting. Dengang var
jeg steerkere og kunne sidde op.
Efter sidan en skoledag var jeg
tit meget traet og foretrak min seng.
P3a et tidspunkt blev det for an-

‘strengende for mig. S4 blev jeg i

sengen.

Det er vel 15 ér siden nu.”

Aul har aldrig nogensinde sat sine
ben i skolen og heller ikke haft
kontakt med sine “klassekamme-
rater”. Den eneste legekammerat,
han havde i barndommen, var hans
bror.

Var det dit eller dine foraldres valg, at
du blev hjemme?

“Det kan jeg ikke huske, jeg ved
ikke om de spurgte mig. For mig
var det indlysende, at det skulle
vaere pd den méde. Vi har vist aldrig
snakket om det. Men det er et godt
spgrgsmél, som jeg ikke har tenkt
over fgr. Hvis jeg skal teenke pi
det nu, tror jeg, at forklaringen var,
at der ikke var nogen til at fplge
mig. Mine foreldre havde altid
travlt med at arbejde, det var nr. 1
for dem. De havde ikke tid til at
passe mig. Derfor var det min
bedstemor, der tog sig af mig.”

Du lyder lidt bitter. Er du der?
“Ja en smule”.

De fgrste 30 4r af sit liv er Aul
Pedajas blevet passet af sin bedste-
mor. Begge foreldrene har haft
jobs, som de var meget engagerede
1, og som tog al deres tid. Moderen
underviste i pedagogik pd Tallinn’
universitet. Mens Aul’s far under
sovjet-tiden var landbrugseksport-
minister. Begge forzldre dgde med
knapt et halvt 4rs mellemrum sid-
ste 4r. Og da bedstemoderen efter-
hinden var blevet 84 ir, magtede
hun ikke lengere at tage sig af Aul,
og han mitte flytte.

I dag bror Aul’s bror i foreldrenes
hus. Men der var ikke plads til Aul,
da han kun kunne fi et varelse og
derfor manglede plads til sin hjel-
per. De sidste otte méneder har
han derfor boet sammen med sin
hjelper i lejligheden i Lasnamie.

Den ene dag, som den anden
“Jeg ulbringer som regel min dag
foran computeren. Ved hjalp af to
gummibind fir jeg bundet han-
derne fast til den bambus-bue, som
du kan se ovenpd computeren.
Med den kan jeg betjene tastaturet.
Det gir langsomt, men jeg kan
arbejde. Jeg har selv opfundet sy-
stemet.”

Computeren er en gave fra IBM.
Da firmaet fik fodf—ste i Estland,
besluttede det s' for at give en
computer en gang om dret til den
petson, der ikke selv kunne kgbe
en. Aul Pedajas fik den fgrste gave.

Han har et job som videnskabe-
lig medarbejder ved universitetet i
Tallinn, men lgser alle opgaverne
hjemme fra sin seng. For sit arbejde
fir han 500 estiske kroner om
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maneden. Det svarer ca. til 250
danske kroner. Han far desuden en
forhgjet pension pé 480 estiske kro-
ner — ligeledes om méineden. Den
hgje pension skyldes, at Aul Peda-
jas selv skal afholde de udgifter,
han har til en hjaelper.

For tiden er der ikke meget
arbejde for universitet, men Aul fir
stadig sin lgn. Han frygter dog, at
ansattelsen ophgrer inden lenge,
fordi der er for f3 arbejdsopgaver til
ham.

Det samme liv som for
Huvordan har du oplever de politiske
Jorandringer i Estland?

“Det har ikke veret forandrin-
ger til det bedre. Priserne er. for
hgje set 1 forhold til de penge, vi
modtager fra starten. Det er selv-
fglgelig rart nu at se, at forretnin-
gerne har alt, men vi kan ikke kgbe
det.

Jeg skal selv finde en mulighed
for at undgé at komme p3 institu-
tion. Jeg skal selv finde den her
lejlighed og selv lgnne og ansatte
min hjelper. Staten hjxlper mig
péd ingen méde.

Intet har forandret sig i vores liv.”

Du siger; at det er sé wkomfortabelt for
dig ar bruge din kgrestol, at du fore-
trakker at blive hjemme. Er det rigtigr
Sforstder?

“Hvordan skal jeg sige det. Hvis
jeg havde flere muligheder for at
komme ud, ville jeg foretrekke det
og vaelge min kgrestol. Men det
har jeg ikke.”

Hvad med en tur tif byen f.eks.?
“Der er ingen steder, jeg kan tage

hen. Der er trapper alle vegne. Og

for at veere erlig har jeg heller ikke
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I5 ar har han tilbragt det

Aul Pedajas. De sidste
meste af sin tid i sengen.

mange venner, som jeg kunne be-
sgge. Der er ikke nogen tilbage”.

Bange for at kreeve

Aul har selv ansat sin hjelper. Hun
har kun arbejdet for ham i tre uger,
og de skal derfor stadig venne sig
til hinanden. Den sidste hjzlper
rejste med den begrundelse, at hun
skulle giftes. Men der var vist ogsi
andre grunde.

Hjelperen fir ingen lgn, men
bor gratis hos Aul. Han ved endnu
ikke, hvor meget hun vil st til
radighed for ham, og er lidt varsom
med at vaere for kreevende i starten.
Undervejs i samtalen navner han
flere gange, at han beklager sit
udseende. Aul legger ikke skjul
P4, at han treenger hérdt ¢l et bad,
og fgler sig meget utilpas derved.

“Jeg vil gerne se bedre ud, end jeg

gor nu. Men mulighederne for at_

blive vasket her er ikke serligt
gode. Badevarelset er koldt, sd jeg
kan ikke bruge det. Og her i kvar-
teret har der ikke vaeret varmt vand
lzenge. Nir jeg skal i bad, fortrek-
ker jeg at bespge min bror, men
det er op til ham hvor ofte han vil se

»

mig.

Kamper for et nyt liv
Aul Pedajas. En tilsyneladende
stille eksistens, der affinder sig med
sit lod her i tilvaerelsen. Men hel-
digvis h&nder det, at det fgrste ind-
tryk snyder. Han ved, hvad han vil
og er villig til at keempe for det.
De sidste fire 4r har han haft en
drgm.

“ Jeg vil gemne veere ®rlig og sige, at
de sidste fire 4r har jeg levet med
en drgm om at emigrere fra Est-

land. Og jeg gor stadig alt for, at
min drgm skal blive til virkelighed.
Det er ikke det rigtige sted for mig
at leve. P4 en mide ville det have
varet bedre for mig, hvis jeg ikke
havde haft mulighed for at lzre.
Jeg foler ikke, jeg kan bruge mig
selv her, som jeg gerne vil.”

Aul har derfor forsggt at forlade
Estland flere gange.-

Fgrste gang, han forsggte at emi-
grere, var i 1990. Danmark var det
forjettede mil. Sammen med en
veninde tog Aul feergen fra Tallin i
Estland til Helsinki i Finland. Her-
fra gik turen videre til Sverige. Fin-

- ske venner betalte for faergebillet-

terne. Aul havde brugt sine sidste
penge pd at fa et visa til Danmark.
Prisen for selve visa’et var ikke hgj.
Men dengang tog det stadig meget

dring fra en af de gvrige deltagere
en hollandsk advokat. Men der ¢
ikke hjzlp at hente. Advokaten for
klarer, at Aul ikke vil kunne f
opholdstilladelse, selv om ha
muligvis vil veere 1 stand til at for
sgrge sig selv. Der var ingen objek
tive begrundelser for at bétragn
Aul Pedajas som flygtning.

Da du forsogte at fd opholdstilladels
Danmart — havde du da forinden ko
laktet evt. organisationer, der kum
hi@lpe dig 2

“Dengang var jeg ikke klar ovet
at der eksisterede handicaporgani
sationer og jeg havde ingen per
sonlige kontakter i Danmark.”

Hvorfra fi du ideen om Danmark?
“Danmark er et af mine favorit
lande sammen med Holland. Je;

Drgmmen om et andet liv er stzrk. Aul Pedajas
haber han kan flytte til Arhus for at studere.

lang tid at f4 den slags formaliteter
iorden 1 Estland.

Aul solgte derfor sin printer og
brugte sine sidste penge pi at
betale sig fra at komme foran i
kgen.

I Sverige gentog proceduren sig,
En svensk ven kgrte parret til Hel-
singborg og betalte fergebilletten
til Helsinggr.

Derfra tog Aul og veninden hen
til den narmeste politistation og
bad om opholdstilladelse.

“Et par venlige betjente forklarede.

mig, at chancerne derfor ikke var
store. Efter et par timers ophold
pa politistationen og et par opring-
ninger til et par flygtningecentre,
blev jeg sendt tilbage til Estland.”

Holland siger ogsa nej tak

I 1993 ggr Aul endnu et forspg. 1
forbindelse med en Helios-konfe-
rence (EF’s handicapprogram) i
Holland, kontakter han pa opfor-

kan ikke uddybe det nermere. Del
er bare en fglelse, jeg har.”

Vil studere i Danmark
Drgmmen om et nyt liv, fir fortsat
nzring. For godt et &r siden under-
sggte Aul Pedajas, hvor det ville
vaere mest relevant for ham at tage
en magistergrad i computerviden-
skab. Arhus universitet viste sig at
vare det bedste 1 Skandinavien.

“Der var en professor, som invite-
rede mig. De sidste par 4r, har jeg
forsggt at finde sponsorer til det
studie. Jeg har henvendt mig til en
rekke private firmaer her i Tallin,
men det er ikke populert at spon-
sorere handicappede her i Estland.
Som handicappede lever vi stadigi
det skjulte.”

Aul Pedajas befinder sig stadig i
Tallinn. Studiet startede den 1. sep-
tember.



Firmaet “Handy Wear” i Silkeborg
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vil pfoducere tidssvarende og
praktisk tgj til born og voksne.
En af de forste produktioner vil
vaere nyt vintertgj til bern.

Vigtigere end velcro

Skreeddere og andre professionelle
arbejder pa at etablere en virksomhed,
der skal fremstille kvalitetstgj til handicappede.

En gruppe fagfolk inden for tgjbranchen i Silkeborg arbejder i aje-
blikket pi at danne en virksomhed, der skal producere og mar-
kedsfgre et langt mere varieret udbud af beklazdning til handi-
cappede end det udvalg, der findes p4 markedet i dag. “Handy
Wear” kalder gruppen sig og regner med at etablere et firma i lgbet
af fordret 1995.

“Vi vil lave handicapvenligt tgj, men det skal ikke kun vere
handicapvenligt pi den mdde, at det er nemt at tage af og pd
med diverse velero-lukninger. Det er endnu vigtigere for os, at tgjet
er flot og smart,” fortzller Birgit Ebbesen, en af de 20 personer bag
Handy Wear.

Birgit Ebbesen er nyuddannet skraedder, og for da har hun som
sygehjelper arbejdet i 10 ir med handicappede. Gruppens med-
lemmer er dels syersker, tilskzrere, konstruktgrer og skreddere,
dels personer med uddannelser inden for administration og salg.

Handy Wear’s mil er med gruppens egne ord at producere:
_tidssvarende/modeprzget tg] til handicappede
_tgj til alle handicapgrupper, alle aldre og begge kon
— kvalitetstg]

— funktionelt tgj

— individuelrt tilpasset tg]

“Men det er ikke meningen, at vi vil kere ud til den enkelte han-
dicappede og rage mil og bagefter sy tojet hjemme i virksomheden.
Det kan vi ikke leve af” understreger Birgit Ebbesen.

Der skal udvikles en rekke standardmodeller eller prototyper,
forklarer Birgit Ebbesen, som selv er i gang med at udvikle en
grundmodel til bukser til kerestolsbrugere. Et gennemgiende
klagepunkt fra kerestolsbrugere er, at bukserne sidder for hgjt foran
og for lavt bagtil, og ndr man forsgger at rette pa det, bliver buk-
serne ofte enten for brede eller sramme i benene; det er den slags
problemstillinger, der fgrst skal findes lgsninger pa, inden en
egentlig produktion kan gi i gang, siger hun.

Handy Wear er sat i gang pd initiativ af Dansk Beklednings- og
Textilarbejder Forbund i Silkeborg, og projektet finansieres af
Arbejdsmarkedsstyrelsen. Alle deltagere, hvoraf to er handicap-
pede, er arbejdslgse, der far uddannelsesydelse frem til fordrer 1995.
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Bgrnemodeller sgges

Verdenstopmgd
i Kgbenhaw

I dagene 6. — 12. marts 1994
Kgbenhavn vart for FN’s verder
toprhgde for Social Udvikling. M
det bliver ikke kun statsleder
der kommer til byen. 50.000 fi
kelige organisationer verden ovel
siledes ogsi Muskelsvindfonden
er inviteret til at deltage i de patt
lelle aktiviteter, der kommer til
sztte sit preg pi byen i flere mén
der. °
De Samvirkende Invalideor
nisationer har i den forbindel
pétaget sig at arrangere en inter
tional handicapkonference i sa
arbejde med de store internat
nale handicaporganisationer.

Emnet for konferencen bliv
udviklingen af et indeks for mali
af handicappedes levevilkdr, bas
ret pd “FN’s Standardregler f
Lige Muligheder for Mennesk
med Handicap™.

Handy Wear vil meget gerne kontaktes af nogle foreeldre til bgrn
med muskelsvind, som vil samarbejde om at udvikle en ny type
varmt vintertgj til bern i kgrestole.

Tanken er at fremstille skidragter, hvor isoleringen ikke er
dun, men stoffet thinsulate, der skulle kunne holde en stillesid-
dende person varm i temperaturer ned til minus 20 grader.

“Bgrnene og foreldrene skal fortzlle os, om tgjet nu ogsd er sd
varmt, som vi tror; om knappe- og lukkesystemer fungerer ordent-
lige. Og i det hele taget komme med forslag til forbedringer,”
siger Birgit Ebbesen.

Handy Wear kan koniaktes pd telefonnr. 8680 6355.
Adressen er Brogesvej 16, 8600 Silkeborg.
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Nye tal om 48.4

[ foriret satte Socialministeriet sig for at lave en mindre ana-
lyse af bistandlovens paragraf 48 stk.4 — Om hjzlp til voksne
med vidtgiende handicap.

Analysen havde blandt andet som mal at afdeekke, 1 hvor stor
udstrekning kommunerne anvender den sakaldte “hjzlper-
ordning”. ‘

I forste halvdel af 1993 var der i alt 273 personer i hele lan-
det, som fik hjzlp efter 48,4.

Nogle i fi timer om dagen —andre dggnet igennem. Det af
spejler sig tydeligt i udgifterne til de enkelte ordninger. De
billigste ordninger kostede saledes under 25.000 kr. om 4ret,
mens de dyreste kostede over 500.000 kroner om dret.



Hvor skal
jeg henvende mig ?

Det er titlen p2 en brugerguide, som Dansk
Handicap Forbund netop har udgivet. I pra-
sentationen af den nye guide stir blandt andet:

“Handicapridgivningen er udlagt i et
system, som er vanskeligt at overskue — ikke
blot for brugerne — men ogs4 for professionelle
fagfolk. Hensigten med denne guide er der-
for, at give nogle grundleggende oplysnin-
ger om /Avor, du kan henvende dig, nir du
har brug for hjelp”.

Guiden er opbygget siledes, at man f.eks.
kan sld op under ordet A7dejde. Dernast fglger
en rekke spgrgmal, som sporer lzeseren ind p4,
hvad.det er, man gnsker at vide om arbede.
Der stir f.eks:

“Har du brug for vejledning nir du sgger
arbejder... Du har problemer med revalide-
ringen?... Du gnsker fortrinsadgang..?”

Under de enkelte spgrgsmadl, er der s4 listet
en rekke instanser, i det her tilfaelde offent-
lige organisationer, som si forhibentligt kan
hjxlpe éen.

Dansk Handicap Forbund,
Hans Knudsens Plads 1A. 2100 Kpbenkavn ().
Tif.: 3929 3555
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Helioscope

Et nyt kvartalstidskrift fra EU’s Helios-
program er nu pd gaden. Bladet ud-
kommer pd EF-unionens ni officielle
sprog — dermed ogséd pd dansk. Inten-
tionerne med det nye tidsskrift er dels
at deekke nogle af de mange aktiviteter,
der gemmer sig under Helios-pro-
grammet, dels generelt i reportager,
artikler mv. at beskaftige sig med de
tendenser, som preger Europas politik
péd handicapomradet. Neste nummer
er siledes tenkt som et tema om be-
skaftigelsespolitik.

Det fgrste nummer af Helioscope
har som tema Det Europziske Handi-
capforum. Derudover er der en artikel
som beskaftiger sig med europzisk
lovgivning mod diskrimination, og de
forskellige holdninger, der er til en
sddan lovgivning,.

Helioscope kan fds hos Helios Ekspert-
gruppen, 79 Avenue de Cortenberg, B-1040
Bruxelles, Belgien. Tif. +32 273517 71.

Det Europziske
Handicapforum
opisk lovpivning m
uivekslings- og
Profller at

Hjelpemiddelinstituttets Teknologimesse, som henven-
der sig til fagfolk, finder, i 4r sted den 4.-7. oktober pa
Nyborg Strand. Hovedvagten legges pé alternative kom-
munikations-hjelpemidler. Det vil sige talemaskiner, com-
putere o0sv., som s&tter personer der ikke kan tale i stand f

e —

til at kommunikere.

Hjzlpemiddelinstituttet forventer, at ca. 40 forskellige
firmaer vil udstille deres produkter pd messen.

DSI far eget ulands-program

Den 8. september 1994 underskrev John Mgl-
ler, DSI og Carsten Staur fra Udenrigsmini-
steriet en sdkaldt mini-programaftale. Med
den fglger 5,4 millioner kroner beregnet p
ulandsprojekter sat i gang af DSI’s medlems-
organisationer.

Stgrstedelen af bevillingen skal anvendes til
sma-projekter, der kan stgttes med max.
250.000 kroner hver. Der skal vere tale om
hjelp til udvikling af handicaporganisationer
1ulandene. Det vil sige f. eks. stgtte til leje af
lokaler, indkgb af ngdvendigt kontorudstyr og
bemanding af et mindre sekretariat. Men det
er ogsd muligt at anvende pengene pd at f3
afholdt medlemsmgder og kurser i organisa-
tionsarbejde.

DSI's medlemsorganisationer kan desuden
fa stgtre til forundersggelser, identificering
af projekter, samt til udveksling af handicap-
pede mellem de enkelte udviklingslande.

Har man et godt projekt kgrende ét land,
kan man altsd tilbyde organisationsfolk fra
nabolandene studiebesgg hertil. Der er ogsa
sat penge af til oplysningsaibejde inden for de
danske handicaporganisationer, samt til
undervisning af danske tillidsfolk, der mitte
gnske at engagere sig 1 ulandsarbejde.

DANIDA vil fortsat yde direkte stgtte i
millionklassen til organisationernes store
bistandsprojekter. Med aftalen bliver ansgg-
ningsproceduren for smé projekter og forun-
dersggelser blot betydelig enklere, hvilket
vil saette flere af de smé organisationer i DSI
istand til at g ind 1 ulands-arbejdet.

Indtil nu har det fortrinsvis veret de store
gamle organisationer, som f.cks. Dansk Blinde-
samfund, der har haft kraefter til ogsé at tenke
pd den 3. verden.

FOTO: MOGENS LAIER

En ny aftale mellem DANIDA og DSI vil gore det
muligt for flere af de sma handicaporganisationer at

beskaftige sig med ulandsarbejde.
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Nar du mister talens brug

Nér du mister talens brug
Varighed: 40 min.

Pris: 225, eksl. forsendelse
Commu-Cap

Jedstedver 26

67771 Gredstedbro

Videoen, “NAR DU MISTER
TALENS BRUG - det kan ske for
os alle”, er en undervisningsvideo
om anvendelse af alternative kom-
munikationsformer. Den er produ-
ceret med stgtte fra blandt andet
Socialministeriet og Undervisnings-
ministeriet. ’

Videoen er sammensat af 3 smé
film, der handler om dagligdagen
for tre personer med forskellige han-
dicaps.

I den forste film, “SA HOR MIG
DOG”, ser man en ung kvinde

Gitte, som efter en faldskaerms-
ulykke er ude af stand til at tale og
bevage sig. Man fir indtryk af, at
Gitte udemarket kan fglge med 1,
hvad der foregir omkring hende.
Man ser ganske kort, at Gitte af-
prgver et kommunikationshjelpe-
middel. Ved at trykke pé en enkelt
kontakt bliver hun i stand til, ac
give uduyk for enkelte behov og
tanker. Man fér ikke indtryk af, at
denne mulighed har stdet til radig-
hed for Gitte, og at hun har faet til-
budt treening i brug af kommuni-
kationshjalpemidlet.

Som ergoterapeut kan jeg ikke
lade veere med at undre mig over, at
hun p4 si fa ar har udviklet sd ud-
pregede fejlstillinger og bevagel-
sesindskrenkning i bdde albuer og
hznder.

Filmen efterlader et indtryk af, at

Gitte har fiet al den omsorg og
pleje, hun harbrug for. Men be-
handlingsmaessigt kunne-hun lige sd
godt have levet i et uland.

Et godt billede af Danmark

I naste film, “MED TALENS
BRUG — endnu”, folger man en 56-
arig mand med dissimineret sclerose
igennem en dag. Filmen om Carl
giver et udemerket billede af de
tilbud, der er for en handicappet
person i dagens Danmark; Hjzlpe-
midler, hjemmehjalpere der kom-
mer og gir, handicaptransport, til-
kaldehjzlp og kursustilbud. Men
filmen giver ikke noget indtryk af,
hvoidan hans tilverelse ville have
varet, hvis han ikke kunne tale.
Computeren har derfor heller ikke
den centrale betydning i hans liv,
som hvis den havde varet et ngd-

vendigt kommunikationshjzlp
middel.

Den sidste film, “STUM -
hvad s4?”, handler om Ole p4 75t
der har mistet talens brug som fg]
af sygdommen Amyotrofisk Late
Sclerose (ALS).

Filmen forteeller kort om Oles|
for og efter, han blev syg. Den gin
et billede af et typisk sygdomsfor
for en person med ALS. Ved hja
af computeren forteller han s¢
om sygdommen, og om hvord
han lever med-den. Man fér etk
indtryk af, at computeren ert
betingelse for, at han kan fortsat
et veerdigt og indholdsrigt liv, of
efter han har mistet talens brug.

Den lille film om Ole kan anb
fales til alle, som pé en eller mi
kommer i bergring med sygda
men ALS. Jette Mt

God ungdomsbog om

muskelsvinddreng

Gody gdet, Simon!
Forfatter: David Hill
Oversciter: Anders Johansen
Omslag: Sanne Lykne

174 sider. Pris kr. 198
Forlager Modtry#

Bogen er meget pracis i simbeskri-
velse af en dreng med muskelsvind
med alt, hvad det indebzrer. Dens
to hovedpersoner er Simon (muskel-
svindler) og vennen Nathan. For-
tellingen foregir i New Zealand
med Nathan som fortelleren, der
pi bedste vis leder laseren igen-
nem Simons korte liv. Han bliver
14 ar.

Nathan lerte Simon at kende fgr
de skulle pd high school, hvor de
kommer til at gd i samme klasse.
Venskabet begynder at udvikle sig,
da Nathan beslutter sig til at sige
“hej” til Simon, ndr de mgdes nede
ved det lokale indkgbscenter. Nat-
han og Simon har de samme inter-
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esser; som alle andre drenge pé
samme alder: fester, piger og fod-
bold. Iser hvad pigerne angér, har
de mange og lange snakke om,
hvordan man skal ultrekke sig
pigernes opmerksomhed. Til Nat-
hans store irritation har Simon et
godt tag pa pigerne og et naturligt
konversations talent. Simon udtaler
sig pé flg. mide om sit talent: “Man
har vel et naturtalent”.

Lever som andre
Simon forsgger pd at leve et nor-
malt liv. Han vil ikke have sarbe-
handling p.g.a. sit handicap, sa der-
for bliver han sur, hvis nogen for-
sgger pa det. Det piner Nathan at
se, hvordan Simon bliver darligere
og dirligere. Simon forsgger at
holde humgret hgjt til det sidste,
men Nathan kan se pé udtrykket i
Simons gjne, at det gode humgr
efterhdnden er lidt pataget.
'Simon er bevidst om fglgerne af

hans muskelsvinds-
sygdom og siger ved
flere lejligheder til
Nathan, at han sikkert
ikke bliver s gammel.

P4 trods af de bar-
ske kendsgerninger er
humoren, iser den
sorte, flittigt brugt 1
bogen. Jeg kan varmt
anbefale alle, at leese
bogen. Selv om den er
skrevet som en ung-
domsbog, kan den
ogsd satte tanker
igang hos en voksen.

Bogen, synes jeg,
ville vaere fin at bruge
i folkeskolen, til at
skabe stgrre forstdelse for det, at
leve med et handicap, og dermed
veere anderledes.

Godt gdet, Simon! er en bog man
sidder og griner af, ndr man laeser

Godt gaet,
Simon!

den, men det sidste kapirtel
bogen er temmelig sgrgeligt, si
har man nok mere lyst til at gra
God forndi

Per Hu



Nordisk Forum i

kvindernes t@g Tl

“Vi er alle kvinder

og hver en kvinde

er alle kvinder!”

TEKST: JANNE SANDER KNUDSEN
FOTO: KIRSTINE THEILGAARD

sang til Nordisk Forum, der i august blev

afholdr for anden gang — denne gang i
Abo, Finland. Konferencen blev finansieret af
Nordisk Rdd og Ministerrdd. Men indholdet
kom udelukkende fra de utallige nordiske kvin-
deorganisationer, kvindeudvalg og kvindegrup-
per, som havde sat hinanden stzvne for at
udveksle erfaringer, samordne politiske strategier
og vise resultater. .

Hvor den officielle ministerkonference
beskaftigede sig med ligestillingspolitik, var
Forum platformen for ca. 10.000 kvinders fzlles
manifestation i de 6 dage, byen Abo stod 1 kvin-
dernes tegn. Blandt deltagerne var ca. 150 kvin-
der med handicap. Og det er betydeligt flere,
end vi var 1 Oslo pd den fgrste Nordisk Forum
kvindekonference i1 1988.

s ddan lyder omkvadet pi Maria Bergmanns

Et keempeprojekt

Nordisk Forum er simpeltheén et kempepro-
jekt — formen er workshops, seminarer, udstil-
linger, musik og teater! Alt, hvad kvinder er
involveret i bliver fremvist, og alle kunstarter
taget i anvendelse. Man havde opdelt de mere
end 1.000 arrangementer i 6 temahuse foruden
de kulturelle og spontane aktiviteter. Husene
blev kaldt: Andemes hus, Fremtidens hus, Idéer-
nes hus, Velferdens hus, Verdens hus samt
Lystens og Ulystens hus. Sidstnzvnte rummede

Ca. 150 kvinder med handicap deltog i Nordisk Forum.

bla. alle de arrangementer, der handlede om
kvinder og handicap.

Lad mig allerede her komme med lidt kritik
til arranggrerne bag Nordisk Forum. I 2 4r har en
forberedelsesgruppe vidst, at der ville komme
mange kvinder med handicap til konferencen.
Derfor kunne man med rette forvente, at for-
holdene var optimale — ikke mindst fordi han-
dicappede kvinder har medvirket under hele
forberedelsesfasen. En szrlig handicapguide
blev oven i kgbet lovet udsendt fgr konferencen
—men udkom fgrst pa tredje dagen.

licke for handicappede

I denne igvrigt udmerkede guide kunne man s&
lzse om de fysiske rammer for os kvinder, der
f.eks. benytter el-stol. Og det var ikke opmun-
trende laesning! De fleste huse kunne man sim-
pelthen ikke komme ind i. Andre manglede
handicaptoiletter og elevator. De bygninger,
hvor bl.a. handicapaktiviteterne skulle finde
sted, havde over alt hgje trin og manglende ram-
per. Det behgvede vi sémand ingen handicap-
guide for at konstatere. Og guidens grundige
gennemgang af de fysisike rammer havde para-
doksalt nok ikke medfgrt nogen forbedringer
af forholdene. Selv tog jeg konsekvensen og fik
lavet en lille treerampe af en rar mand ved navn
Kaj, der arbejdede i kulturcenteret, og den bar
vi sa rundt pd hele ugen. >

MUSKELRRAHT AL




For ferste gang var kvinder fra de baltiske lande reprasenteret ved konferencen.
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Min redningsplanke

“Kaj” som rampen hurtigt blev dgbt, blev min
redningsplanke. Men selv “Kaj” gav op, da ele-
vatoren i den mest anvendte bygning brgd sam-
men. Og “Kaj” gik helt i spiner, da det viste sig,
at man havde placeret det fzllesnordiske han-
dicap-seminar i et skrinende auditorium med
trapper og kun plads til 5 kgrestole lengst oppe.
At det pd en halv time Iykkedes at f4 skabt ro i
det store lokale og presset 20 kgrestole sammen
pé den eneste tilgengelige razkke, viser lidt om
vores samarbejdsvilje. Arkitekturen derimod
demonstrerede til gengzld tydeligr den totale
tankelgshed, der praeger det kun to ar gamle
universitetsbyggeri!

Handicappede kvinder fra Abo hevdede i
gvrigt, at det er den veerste by i Finland for han-
dicappede mennesker. Kommunalbestyrelsen
har skéret alle kompenserende ydelser til han-
dicappede vk pa hele drets budget.

]cg foreslog derfor, at alle handicappede del-
tigere vcdmg en rcso!utmn til universitetsle-

delsen ‘og til Nordisk' Fomms ‘hovedarranggrer,

hvori vi bcklagcde fal'holdenc

M:n hvad var d:,t 9& egentlig. vi havde med
detop? Jo, gruppen Danske Kvinder med Han-
dicap prasenterede workshoppen “Hjzlp -Gider
du lige?”. Her satte vi omsorg til debat — vel at
marke den omsorg, vi som handicappede kvin-
der modtager og skal forholde os til som en af de
ngdvendige livsbetingelser for at klare os i hver-
dagen. Vi lagde ud med en rekke rollespil, hvor
vi med humor og ironi lagde distance til en
rekke selvoplevede groteske situationer. Der-
cfter fortalte vi kort om de forskellige hjzlpe-
muligheder, man som dansker kan komme i

_ betragtning til - f.eks. hjemmehjzlp og hjzl-

perordningen efter bistandslovens paragri
stk. 4.

Den efterfglgende diskussion viste en;
interesse for at lere det danske systemn
mere at kende. Derimod var der ingen sz
interesse for at diskutere vores debatoplaeg ut
en kvindepolitisk synsvinkel. Og dennet
dens skulle i gvrigt vise sig at vare gzeldende
alle de workshops, der havde handicaps
hovedtema.

Staerk eller stakkels

Ud over nationale workshops arrangered:
nordiske lande et falles seminar under q
skriften “Staerk — eller Stakkels?”. Her f
lzste den islandske kvindeforsker Ranny
"Traustadottir om betydningen af de tradi
nelle kgnsroller for omsorgsarbejdet i fani
med handicappede bgrn. I sit indleg ben
Rannveig ogsé kgnsrelaterede venskabsfor
og paviste bl.a., at handicappede mennes
vennekreds oftest udggres af kvinder.

Det finske indleg bestod af personlige|
nedsskildringer, hvoraf det fremgik, at kvin
ofte forsgger at skjule omfanget af et handi
for at leve op til omverderniens krav om pei
tion.

Fra Sverige talte en kvindelig universit
professor om at gennemleve stadier i livet
opleve, at man faktisk kan vende et handicy
sin styrke. Hun tog med udgangspunkti
eget liv fat pd at aflive myter og fordom
dels om kvinder i lederjobs, dels om handic
pede kvinder.

Baltiske kvinder med handicap var invit
til at oververe Nordisk Forum, og naturligvis
bide Grgnland og Fargerne represente

Sivel feellesseminaret som de nationale wof
hops gav god inspiration til det fortsatte arbe
ogindlegeene understregede, at vi deler ma
‘feelles vilkdrog'har en bred erfaringsrigdomi

nordiske lande.



Udbuddet af musik, teater og dans ved
Noﬂlisk Forum var overvaldende.

De gronlandske kvinder deltog med flere
teatergrupper.

Masser af oplevelse

Men, som nzvnt, er Nordisk Forum langt mere
end blot workshops. Det rige udbud af musik,
sang, teater og udstillinger gjorde det vanskeligt
at veelge, hvad man skulle se. Aura 4, der gen-
nemskarer Abo, blev omdrejningspunktet for
en masse udendgrsaktiviteter. Selve dbningsfe-
sten, og senere pa ugen “Kunstens og Kvinder-
nes nat”, hvor byen blev et vibrerende menne-
skehav, der bglgede langs dens bredder, var
tetmzttede af nordiske [toneklange, farver og
en varm atmosfaere. Overalt i byen gik kvinder
med de bld Nordisk Forum-skilte pasat tgjet og
fortalte om utroligt flotte oplevelser sivel pi
dagens mange workshops som under nattens
milde himmel. 1.000 levende lys langs dbred-
derne for at markere kunst og kultur, eller rgde
lygter for at mindes Hiroshimas tragedie, demon-
stration mod EU - altsammen poetisk, smukt
og samtidig en understregning af kvinders vilje
til at samles 1 bade alvor og glade.

Pa rette vej

Men alt i alt m& man konstatere, at der er et
stykke vej endnu, fgr vi kvinder med handicap i
Norden fir samlet vores felles tride og spundet
et net, der kan bzre. Vi har meget at bygge pi,
men opndelsen af fuld ligestilling dels med andre
kvinder, dels med mandene i Norden, krever
ogsd fortsat en indsats. Fra konferencen i 1988 sis
Klart en linie, der bekrafter, at vi er pa rette vej.
Nordiske kvinder med handicap har formiet at f5
et samarbejde etableret, der bl.a. har resulteret i
en felles “Udtalelse Angdende Handicappede
Kvinders Situation i Norden” — et vigtigt bidrag
tl den nordiske handlingsplan for ligestilling for
ar 1995 - 2000. Og vores tilstedeverelse pa Nor-
disk Forum blev en massiv pimindelse om, at vi
mé og skal inddrages p4 alle niveauer, nir man
taler om kvinders rettigheder, kvinders kultu-
relle uduryksform eller i det hele taget, nir man
taler om halvdelen af verdens befolkning: Kvin-
der!

Janne Sander Knudsen er aktiv i gruppen
“Danske kvinder med handicap” og har
derfor deltaget i Nordisk Forum.

Danske Kvinder med Handicap.

Er en gruppe p& 7 kvinder, der har samarbejdet
gennem 2 dr for at sikre dansk réprasentation af
handicappede kvinder pa Nordisk Forum 1994, Vi
har alle forskellige handicap. Til Nordisk Forum har
gruppen udgivet tekstsamlingen “Kvindestemmer'”.
Desuden udger Danske Kvinder med Handicap en
del af Handicappede kvinder i Norden — et net-
veerk af kvindegrupper, der bl.a. har udarbejdet en
udtalelse til Nordisk Ministerrdds Handlingsplan
for ligestilling &r 1995 — 2000 vedrarende handi-
cappede kvinders situation i Norden. @nsker du
yderligere information om gruppens arbejde eller
et eksemplar af “Kvindestemmer”, kan du hen-
vende dig til:

Janne Sander Knudsen
Gadekarvej 28, 2. th.
2500 Valby

Tif. 3116 854

Susanne Olsen
Skovgérds allé 189
3500 Varlese
TIf. 4248 4155
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Lidt flere medlemmer

Medlemstallet i Muskelsvindfonden er vok-
set til knap 1.600. En stigning pa ca. 100 i
Igbet af det sidste 4rs tid. Hovedparten af de
nye medlemmer er personer med Amyo-
trofisk Lateral Sklerose (ALS) og deres
pargrende.

Statistikken forteller ikke prazcist hvor
mange af medlemmerne, der har muskel-
svind eller tilhgrer en anden diagnose-
gruppe under Muskélsvindfonden. Men
mindst 410 medlemmer har muskelsvind,
138 har myasthenia gravis, og 46 har ALS.
Forzldre til et barn med muskelsvind er
en anden stor gruppe. De udggr mindst 240
personer.

Det er sdledes langt fra alle med en
muskelsvindsygdom, der er medlem af
Muskelsvindfonden. Man antager, at cirka
2.000 danskere har muskelsvind i en grad,
der kraver mere eller mindre permanent
behandling.

Heller ikke alle brugere af Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behandlingscen-
ter er medlemmer af Muskelsvindfonden.
Faktisk var der ved den seneste opggrelse
1 august maned 382 af centrets cirka 800
brugere, som ikke samtidig var medlem af
Mauskelsvindfonden.

Ser man péd den geografiske fordeling,
kan det godt aflaeses, at Muskelsvindfonden
har sit udspring i Arhus-omrédet. I Arhus
amt bor 264 af foreningens medlemmer;
nzsten lige s mange som i Kgbenhavns
amt, Kgbenhavn og Frederiksberg kom-
muner tilsammen.

Der er masser af frisk luft og udfordrende
fysiske strabadser pa ferie/kursuscentret
Haraldvangen i Norge.

VOR EGEN VERDEN

El-scooter og stol til salg

En let bruge handicap el-scooter af
market Laark er til salg for 14.000
kr. (Nypris 36.000 kr.).

En lgfte/hvilestol, der kan ele-
veres fra siddende til stiende, s&l-
ges for 7.000 kr. (Nypris 19.000 kr.).
Henvendelse til Linda Rasmussen, PM.
Madsensvange 13, 5260 Odense S.
Tl 6615 1748.

Ny direktgr hos PTU

Landsforeningen af Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede
(PTU) har ansat Ole Frickmann, 53 ar, som ny direktgr
efter Poul Sulkjeer, der fratridte for nogle maneder siden

efter mindre end et 4r pa posten.

Ole Frickmann kender i forvejen PTU, idet han tid-
ligere har vacret ansat som foreningens direktgr fra 1978

Ole Frickmann, ny direktgr for PTU.

til 1985. Han var da med til at udvide PTU’s milgruppe

med trafik- og ulykkesskadede.

Ole Frickmann har hidtil veret direktgr for sivel

Kgbenhavns Taxa som Senior Tjenesten a.s.

Muskelsvindlere pa vandski

I'strilende sol og hgj himmel oplevede jeg denne
sommer Norge fra sin mest indtagende side —
masser af store naturoplevelser, mange udfor-
drende fysiske strabadser og tid til eftertanke, var
hvad jeg fik ud af en uge p4 Haraldvangen.

Haraldvangen er et ferie/kursuscenter, som
har helliget sig at arrangere aktive ferier for han-
dicappede og deres familier. Om sommeren er
der primart vandaktiviteter, om vinteren er det
sne/skiaktiviteter. Min kereste Ivan og jeg del-
tog en uge denne sommer pi et kursus, hvor de
gvrige deltagere var trafikskadede, hvilket i
Norge betyder, at det bade er fysisk og psykisk
handicappede. I Danmark ville de to grupper
ikke hgre ind under samme gruppe, da sam-
hgrigheden ikke er stor. Men Norge er miske lidt
mere gammeldagstenkende pd det punkt. En
handicappet er en handicappet.

Masser af vandaktiviteter
Centeret ligger lige ned til Hurdalsgen, derfor
foregir en stor del af aktiviteterne i vandet. I
Igbet af ugen var vi ude at sejle i sejlbide, kanoer,
robide og mini 12’cre, samt der var en forry-
gende aften med vandski! Alle deltagerne
prgvede en tur — undtagen jeg med min gravide
mave.

Ivan — ifgre viddragt -kom p# en sitski med en
professionel vandskikgrer bag sig. Ham kunne

han si stgtte sig til, og han kunne hjzlpe med at
holde sngren til speedbdden. Stor oplevelse. De
fgrste sekunder foregik under vand, da skien
blev trukket ned ved den kraft, bdden startede
med. Men ovenvande igen var det vist dejligt!

Nogle brugte sitski, nogle kunne sté p4 almin-
delige ski med to instruktgrer under armene,
andre kunne std selv —til de vaeltede i svinget ...

Nar kgrestolsbrugere eller folk med darlig
balance skal ud i en af bidene, er der en lift til at
komme ombord, og si kan man sidde i en “sak-
kestol”.

Maske en vinterferie

Om vinteren m4 der vare meget smukt — med
sne pd de hgje graner og den tilisede sg. Om en
muskelsvindler som jeg, vil kunne gebaerde mig
der, nér der er sne, is og kulde, ved jegikke. Men
de har forskellige slags sitski (krzever certifikat),
kaner og ski til gangbestzrede (n&rmest et
gangstativ). Jeg kan forestille mig, at det ma
vaere et godt sted for en familie med en muskels-
vindler, der gnsker sig en vinterferie med sne og
ski. Det kunne ogsd vaere et muligt emne for en
brugergruppe, der gnsker at tage p4 ferie sam-
mern.

En tur til Haraldvangen formidles gennem Chris
Travel 4248 2119. Maria Overgaard Hansen
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VOR EGEN VERDEN

Arhus Ggglerskole leverede underholdningen lgrdag aften.
Her gar det ud over Margrethe Lauridsen.

Store gaver til
nordisk forskningsprojekt

Flemming Petersens Fond har givet 300.000 kr. til et
nyt projekt i Muskelsvindfondens Udviklingscen-
ter. Projektet, der benavnes Nordisk Kontraktur-
projeke, gir ud pd at analysere to forskellige metoder
il at forebygge stramme led (kontrakturer) i benene
hos bgrn med Duchennes muskeldystrofi. Der er
cale om et tveernordisk samarbejde, et sikaldt multi-
center-studie, med deltagelse fra Norge, Sverige,
Danmark og muligvis Finland. Projektet koordineres
af den internationalt anerkendte engelske fysiotera-
peut Sylvia Hyde.

Til samme projekt har Tuborgfondet skenket
70.000 kr. til udvikling af et szrligt instrument, der
er npdvendigt for at gennemfgre korrekte mélinger
af udstrekninger af forsggspersonernes ben. Lige-
ledes har Sigvad Abrahamsen og Hustrus Fond samt
Grosserer L. F. Foghts Fond givet henholdsvis 25.000
og 40.000 kr. til konstruktion af en sdkaldt gait-ana-
lyzer (apparat, der miler forspgspersonens gang-
funktion) til brug i kontrakturprojekeet.

Fra Jaschafonden har Muskelsvindfonden mod-
taget ialt 74.000 kr. A&A Mollers Fond har bidraget
med 16.000 kr., og Lemvigh-Mgller og Munck Fon-
den har skenket 5.000 kr.

I de forste otte maneder af 1994 har private givet
Muskelsvindfonden ialt 18.500 kr. I samme periode
hat seks kommuner bidraget med 4.500 kr.

QUYYOAVED SINNVHO( :0104

Kirkegardsvej 4-6
18000 Arhus €+
= 86 13 97 92

Vest-traf for myastenikerne

Juelsminde Kommunes Kur og Vandrehjem var i 4 rammen om MG+
wraf i dagene 2. til 4. september. De store bygninger og

park barer stadig pracg af en tidligere storhedstid inden for kuroph

Fredag aften blev vi budt velkommen i de smukke gamle magha
mobler. Lordag formiddag var det tid for gruppearbejde. Emnerne somi
diskuteret var. “Hvordan tackler du (som myasteniker) familier
omgangskredsen. Hvordan tackler familien og omgangskredsen|
Grupperne var delt i dels myastenikere og dels pirgrende til myastenif

Si blev det solskinsvejr og det var lige, hvad vi havde brug fa
skulle nemlig pa vandretur i den smukke Palsgaard Slotspark. Eften
dagskaffen blev drukket i Den Gamle Landsby pd Glud Museum.

Lordag aften var der festmiddag til de tretee deltagere. Derefter un
holdning ved gogler fra Goglerskolen i Arhus. Hvis nogle af os stadig
trzette. kan man roligt sige, at vores gogler gjorde alt for at sette os!
og flamme.

Sendag formiddag hvade vi besgg fra Muskelsvindfonden, idet A
Gustafsson orienterede om brugergrupper. Hvordan man starter en s
op, og hvordan man fir den il at fungere. Derefter orienterede A
Jensen om de forskellige medicintilskudsordninger.

Endelig var der sidste nyt fra MG-vest.

Som nydiagnosticeret myasteniker, er der meget at hente pd sida
weekend. Efter jeg er blevet udskever fra sygehuset, har der meld
mange praktiske spgrgsmdl, som umiddelbart kan vare sveere at fi et
svar pa.

Det var en lang weekend og jeg var tret spndag aften — det var Birg
(min kone) ogsa.

Torben Krogh Pedn

Klub Ta’ Fat

Handicapafdelingen i Arhus Kommune
i samarbejde med foreldrerepracsenta
fra forskelige handicaporganisationet
Fritids-og Kulturforvaltningen — nu id
haft et fritidstilbud til fysisk handicapp
bern og unge fra 9 til 14 ar. Og der erpl
ul flere.

Milet med “Klub Ty’ Fat” er at skalk
fristed for bgrn og unge, hvor de har mi
hed for at mpdes med andre handicapps

“Klub T2’ Fat” er med andre ord enk
#un for fysisk handicappede bgrn og ut

Her cr anderledeshed det normale
klubaktiviteterne foregar pa bermenes o
’ T unges egne pramisser.

om og veer med i KIUR TA" FAT

FA dine forzldre til at melde dig Klub Ta’ Far
ind med det samme! Kirkegdrdsves 4-6
ol P ok 8000 Arhus C.
8613 9792
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