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Ingen korestole i myldretiden

Sofie Moller Clausens dispensation til Odderbane-toget fortscetter dog,

men kun indtil nytdar

Sofie Moller Clausen, 17 ir, korer
stadig med HHJ Odderbanen hver
dag mellem sit hjem 1 Odder og
Teknisk Gymnasium 1 Viby ved
Arhus. Ikke fordi Arhus Amts udvalg
for miljo og trafik har bestemt, at
togbanen permanent skal sprge for
at hjzlpe hende og hendes crosser af
og pi toget hver dag, nir hun skal i
skole — men fordi de har forlenget
dispensationen frem til udgangen af
iret, hvor Arhus Amt ophgrer med
at eksistere. Hvad der sker derefter,
er endnu uvist.

Sagen om Sofie Mgller
Clausens daglige togrejse
frem og tilbage mellem
Odder og Viby begyndte 1
sommer. Sofie, der har mu-
skelsvind og bruger crosser,
ndr hun skal gi langt, skulle
begynde pa Teknisk Gym-
nasium iViby i august. Fer |
sommerferien forhorte fami- )
lien sig hos Odderbanen, om
Sofie kunne regne med at kare
med toget og dermed folges med
sine klassekammerater. Odderbanen
sagde nej, fordi banen ikke har res-
sourcer til at hjaelpe hende dagligt.

Familien klagede til Arhus Amt,
der ejer HHJ Odderbanen. Samtidig
begyndte omtalen af sagen i medi-
erne. Sofie begyndte pd gymnasiet 1
august, madte dagligt op for at tage
toget og fik ogsa hjlp til at komme
ind og ud af togrevisorerne, der ma-
nuelt lagde ramper ud ved deren.

Odderbanen meddelte dog, at
denne midlertidige assistance kun
ville fortsette, indtil Arhus Amts
udvalg for miljg og trafik havde
taget stilling til familiens klage pd
sit mede den 7. september. P4 dette
megde blev sagen udsat til den 25.

oktober, indtil flere forhold var
blevet undersogt. Amtet tilkende-
gav samtidig, at togrevisorerne ville
fortsette med at hjelpe Sofie indtil
den ny mededato.

Sagen blev ikke behandlet den
25. oktober, men kom ferst pd ud-

valgets dagsorden den 30. november.

Sofie blev assisteret i den mellemlig-
gende periode.

Strammere regler for korestole
Til madet den 30. november var
flere instanser blevet inddraget for
at belyse, hvilke lgsningsmuligheder
der var for at fa kerestole ombord pd
de gamle Odderbanetog. Bedrifts-
sundhedstjeneste havde bl.a. kigget
pé arbejdsmiljoet for at vurdere, om
det var forsvarligt for personalet at
lpfte de ca. 19 kg. tunge ramper ud
og pa plads ved derene to gange om
dagen. Det var det ikke ifplge ar-
bejdstilsynets regler.

En elektrisk lift, som bl.a. et
svensk firma kunne levere, ville
koste en samlet sum pa knap 3. mio.
kr. at anskaffe og installere i de tog-
set, som Odderbanen rider over.
Med fem méneders leveringstid og
ca. en maned til ombygningen ville
en lift-lgsning ferst vere klar 1 slut-
ningen af 2007. Eller ca. et ir for,
Odderbanen efter planen skal ud-
skifte de gamle tog og erstatte dem
med nye togsat, hvor tilgengelighe-
den er teenkt ind fra starten.

P3 madet den 30. november
besluttede udvalgsmedlem-
merne, at kerestolsbrugere

ikke skal kunne piregne at

fa fast daglig assistance af
personalet pd HHJ Od-
derbanen, for der er indsat
nye togszt pa strekningen.

Desuden skal kerestolsbru-

gere sd vidt muligt benytte

afgange uden for myldreti-
den — dvs. uden for tidsrum-
met k1.7 - 9 og kl. 14 — 18.

Udvalget besluttede ogs3, at
Odderbanen skal yde assistance til
Sofie Mgller Clausen indtil 1. januar
2007, hvor amtet nedlegges, og Re-
gion Midgylland overtager ansvaret
for Odderbanen. Endelig besluttede
man, at udvalget skal orientere Re-
gion Midgylland om sagen.

Indtil nu har bide den konkrete
situation og det principielle i sagen
haft stor opmaerksomhed savel 1 me-
dierne som blandt politikere. Ogsa
Muskelsvindfonden har markeret
sin holdning, s selv om Arhus Amt
i forste omgang har afsluttet sagen
og tilladt strammere regler for ka-
restolsbrugere pad Odderbanen, er de
sidste ord nzppe blevet sagt 1 denne
sag.

Af Jane W. Schelde

Foto: Jesper Voldgaard
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Af Rie Nielsen
Foto: Mikkel Dster-
gaard
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24-drige Lars Juul Hansen
fra Radovre prioriterer
bordtennis for jurastudierne.
Han blev verdensmester i
september, har modtaget flere
priser og stiler nu efter EM
og OL

Det var en noget nervgs Lars Juul
Hansen, der stillede op til finalen
ved verdensmesterskaberne 1 han-
dicapbordtennis 28. september 1
Montreaux i Schweiz.

”Jeg var igennem to ret hirde
kampe ved kvart- og semifinalerne,
hvor jeg var bagud 0-2 1 set. Og da
jeg slet ikke kendte noget til min
modstander 1 finalen, vidste jeg ikke,
hvad der ventede mig,” forklarer
Lars Juul Hansen.

I kvartfinalen var modstande-
ren finnen Jari Kurkinen, som blev
besejret 3-2. I semifinalen var det
koreaneren Gong Yong Kim, mod
hvem Lars Juul Hansen ogsd fik
vendt et truende nederlag til en sejr
pa 3-2.

Men 1 finalen ventede den
ukendte franskmand Vincent
Boury. .

”Jeg kunne jo ikke lade vare
med at teenke, om han nu var sinds-
sygt farlig pd en eller anden made,
sd jeg ikke ville have en chance og
blive fuldsteendigt udspillet. Men
han virkede ogsa ret nerves, og det
viste sig at blive en meget tet kamp,
hvor jeg hele tiden var lidt foran
ham.”

”S3 jeg gav den alt, hvad den
kunne treekke, og kampen endte
med at veere nemmere for mig end
de to foregiende,” smiler Lars Juul
Hansen og ser faktisk lidt lettet ud,
selv om finalen for lengst er over-
staet.

Med titlen verdensmester sik-
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Med succesen inden for handicapbordtennis prioriterer Lars Juul Hansen bold og bat hajere end
paragraffeme i jurastudiet.

rede Lars Juul Hansen Danmark det
forste, internationale mesterskab ved
handicapbordtennis i ti ar.

”Bagefter ventede jeg pd de
andre landsholdsspillere 1 Mon-
treaux et par dage, og da rullede
jeg bare rundt med ét stort smil pa
hele tiden. Det var helt sikkert en
god fornemmelse,” sammenfatter
en gledestrilende Lars Juul Hansen
folelsen af at vaere nykaret verdens-
mester.

Lynkarriere

Nu er det si et par mineder siden,
Lars Juul Hansen oplevede triumfen.
Hjemme i lejligheden i Ragdovre

kan han veje den tunge guldmedalje
i hinden og reflektere lidt over, hvad
det egentlig var, der skete. -

Det er nemlig giet meget hur-
tigt i den unge kebenhavners elite-
sportskarriere. Det er bare et par
ar siden, han blev landsholdsspiller
og kun godt et ir siden, nemlig i
oktober 2005, han vandt sin forste
internationale turnering. Det var i
Stockholm. Senere vandt han igen
i december sidste ar i Las Vegas.
Derefter fulgte et par internationale
turneringer, hvor han mitte ngjes
med to tredjepladser, inden han altsy
triumferede ved VM.

»Mit mil er nu at vinde EM i

Kranskja Gora 1 Slovenien til som-
mer, og derefter kommer mit ho-
vedmil, som er at kvalificere mig
til handicap-OL, altsa til De Para-
lympiske Lege (PL:red.) i Bejing 1
2008. Det er placeringerne ved de
internationale stavner, der teller
mest, hvis man vil kvalificere sig til
PL. Derfor betyder EM i Slovenien
rigtig meget for mig,” forklarer Lars
Juul Hansen.

Karnov og pokaler

Egentlig er der ikke noget, der
umiddelbart afslorer, at den 24-irige
bordtennisspiller er verdensmester.
Han strutter pa ingen mdde af selv-
promovering, og vinderinstinktet
ligger pakket vek sammen med
medaljen og battet i traeningsta-
sken.

I stedet moder man 1 Lars
Juul Hansen et helt almindeligt
nede-pi-jorden og imedekom-
mende menneske, som han keorer
rundt mellem meblerne og katten
Riul i sin lejlighed. Reolen over for
sofaen ligner alle andre unge men-
neskers, hvis man ser bort fra to ele-
menter. Op ad tv, stereoanleg, cd’er
og dvd-film stir Karnovs tykke
lovsamlinger 1 ni flotte, gule bind.
@verst pa hylden stir de to pokaler,
han vandt i Stockholm og LasVegas.
De er placeret hajt af hensyn til kat-
tens trang til leg. Raul har allerede
givet den ene pokal skrammer for
livet.

"Jeg laeser jura, men jeg priorite-

rer bordtennis hgjest lige 1 ojeblik-
ket,” afslorer Lars Juul Hansen med
et smil. :
Hvorfor det lige blev jura, han
kom til at lzse, har han ikke noget
entydigt svar pa. Det fag har bare
altid interesseret ham.

"Det er ikke min familie, det
kommer fra, for de er leger og sy-

geplejersker alle sammen. Jeg har
bare altid syntes, det mitte vere in-
teressant. Og det er det ogsd. Jeg er
mest optaget af EU-omrddet,” for-
teeller Lars Juul Hansen.

Han har taget sin bachelorgrad
og er nu 1 gang med at fylde uddan-
nelsen til kandidat ud med en rekke
forskellige fag. Men han ger det i sit
eget tempo. :

"Resten af uddannelsen er
egentlig meget fri. Jeg kan tage de
fag,jeg vil, nir jeg vil det.
Det er dog ikke

sadan, at
det kommer 4
til at tage ti 4r mere, for jeg
er ferdig. Men jeg tror, at jeg
maske er to til to et halvt dr
lengere om at blive jurist, end
man kan blive pa normeret tid.
Jeg gar til de eksaminer, jeg
melder mig til, men hvis jeg
skal ud til store turneringer, si
prioriterer jeg dem,” understre-
ger Lars Juul Hansen.

Muskelsvind som
modspiller
Det er der en ganske bestemt
grund til.

"Jeg vil have noget ud af

bordtennissen nu, mens jeg kan.
Der er jo ingen, der ved, om jeg har
styrke til at spille om ti dr.”

For Lars Juul Hansen har mu-
skelsvind. Hans diagnose hedder
juvenil spinal muskelatrofi Kugel-
berg-Welander — ogsi kaldet spinal
muskelatrofi type III.

Lars Juul Hansen har veret gi-
ende og begyndte ogsd at spille
bordtennis stiende 1 en alder af 11-
12 ar. Efter en operation i begge
akillessener blev benene for svage

til, at han kunne gi
' rundt hele tiden, og
han begyndte
at bruge




kerestol.

"Jeg provede ogsi at spille bord-
tennis med krykker. Men det gik
ikke rigtigt.”

Siden 1998 har Lars Juul Han-
sen spillet bordtennis siddende. Han
spiller i klasse 2.Alle handicapbord-
tennisspillere er delt op i klasser efter
deres handicap. Fra klasse ét til fem
er man siddende spiller. Fra klasse
seks til ti er man stiende. Klasse ét
bestir af de mest handicappede, sid-
dende spillere. Klasse seks er de mest
handicappede, stiende spillere. Lars
Juul Hansen herer til 1 klasse 2, fordi
han har muskelsvind. Det betyder,
at han ikke har si mange krefter i
spilarmen. Til gengeld er han god
til at bevaege overkroppen 1 stolen.

“Det er meget vigtigt at have
bevagelighed, nir man spiller bord-
tennis. Derfor er det heller ikke alle
med muskelsvind, der kan have
glede af sporten,” forklarer Lars Juul
Hansen.

Teknik og mental styrke
Landstrener Carsten Mortensen
nevner da ogsi forst og fremmest
Lars Juul Hansens teknik, nir han
skal udpege, hvad der gor ham til en
verdensmester. )

"Det er sjzldent, Lars misser en
bold. Altsd bortset fra hirde smash-
bolde, som alle spillere jo kan have
svert ved at returnere. Men uanset
hvor returbolden kommer pa bor-
det, fanger Lars den. Og han har
en god slagteknik p3 alle slag og far
bolden placeret rigtigt pa bordet.
Han kan kontrollere sine slag,” for-
klarer landstreeneren.

Men der er ogsi et andet ka-
raktertegn, som er med til at gore
Lars Juul Hansen til verdensmester,
mener Carsten Mortensen.

”Hans mentalstyrke. Det kraever
altsd noget at veere presset bagud 0-2
i savel en kvart- som i en semifinale
og begge gange vende kampen og

vinde 3-2. Det er ikke alle og en-

’

hver, der kan sti for sidan et pres,
forklarer Carsten Mortensen med et
anerkendende hovednik.

Lars Juul Hansen ved ikke helt,
hvor han har sin mentale styrke fra.

”Men jeg hader at tabe. Og det
har jeg altid gjort. S3 jeg kemper
hver gang for at vinde. Alligevel har
jeg kempet meget med nervesitet.
Jeg har nogle gange vzret sa nerves,
nar jeg skulle spille kampe, at mine
hender rystede,” fortzller han og
lader sin hand vibrere 1 luften for at
vise, hvor slemt han var ramt.

For at fi styr pi nerverne kon-
sulterer Lars Juul Hansen en sports-
psykolog forud for stzvnerne.

7Altsd bare via e-mail. Jeg stiller
nogle spgrgsmal, som hun svarer pi,
og si lytter jeg til hendes rdd. Det
har vist sig at virke udmerket,” smi-
ler Lars Juul Hansen.

Prisregn
Og det kan man vist kun bifalde.
Hvis han ville, kunne han spejle
smilet i guldmedaljen. Men Lars
Juul Hansen er som nzvnt ikke en
person, der iscenesztter sin egen
hyldest. Det er der si andre, der
gor. Faktisk regner det med priser
over den 24-drige bordtennisspillers
hoved.

Mandag 27. november fik han

Gladsaxe Byrdds Idretspris. Han
bor ganske vist i Rgdovre, men han
spiller 1 klubben i Gladsaxe.

Og ugen forinden, torsdag 23.
november, fik han intet ringere end
Hans Justs Idretspris, som er ind-
stiftet til zre for sportsjournalisten
og kommentatoren Gunnar "Nu”
Hansen. I alt fem sportsudevere fik
prisen og hver en check pa 10.000
kroner. De gvrige var Bo Petersen
1 korestolsrugby, tennisspilleren Ca-
roline Wozniacki, bokseren Vinnie
Skovgaard og sportsdanserparret
Peter og Kristina Stokkebroe.

Prisvinderne blev belgnnet for
et godt resultat, og fordi de er gode
reprasentanter for deres sports-
grene.

Fuld fart pa fremtiden

Hvorvidt Lars Juul Hansen kan
blive ved med at bringe gode resul-
tater hjem for dansk idrzt, vil tiden
vise. Men der er ingen tvivl om, at
han vil gere alt, hvad der stir 1 hans

v

”Konkurrencen er jo vasentlig
sterre nu end for 20 eller bare ti dr
siden. Tidligere kunne man komme
med til PL, bare man skrev sig pi
en liste. Sddan er det bestemt ikke 1
dag. Nu skal man kempe for det, og
jeg hiber virkelig, det lykkes,” un-
derstreger Lars Juul Hansen.

Sa det er stadig fuld fart fremad
for Lars Juul Hansen, der har hove-
det og hjertet fuldt af bordtennis-
dremme.

”Jeg hiber, jeg kan blive ved
lenge endnu. Det giver mig si
meget, simpelthen fordi jeg si godt
kan lide at spille bordtennis. Men jeg
kan ogsd godt lide alt det udenom.
Det er sjovt og dejligt at rejse ud og
opleve andre lande og andre kultu-
rer, ndr jeg tager til stevner,” remser
verdensmesteren op og afslerer med
et smil:

”Og si er det dejligt at vinde.”
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Hvad vil vi? Hvad gor vi?
Hvad vil vi opna?

Muskelsvindfondens strategiske mal for 2006-2009

Muskelsvindfondens repraesentant-
skab har vedtaget en strategi for de
kommende ars indsats. Strategien er
blevet til pd baggrund af medlem-
mernes diskussioner pd Muskel-
svindfondens landsmeder 1 2005
og 2006, hvor en lang rekke emner
blev drgftet. Bl.a. respiration, Mu-
skelsvindfondens fremtidige opga-
ver, Muskelsvindfondens bern og
unge, handicaprid og de fire livs-
faser: berne-, ungdoms-, voksen- og
seniorliv.

Tilbagemeldingerne fra lands-
megde-deltagerne har siden varet

Mal:

dreftet pid flere reprasentantskabs-
mgder, ligesom Muskelsvindfon-
dens bestyrelse til sidst har sammen-
fattet og udarbejdet en strategiplan
for perioden 2006-2009, som blev
vedtaget pd reprasentantskabsmedet
1 september 2006.

Strategien beskriver fem kon-
krete milsetninger og mil, som
Muskelsvindfonden gnsker indfriet
i de kommende ir. De fem omri-
der er: respirationscentrene, barn og
unge med muskelsvind, zldre med
muskelsvind, hjzlperordning og
information om og hjelp til sags-

Flere ressourcer til
respirationsomradet

Et aget antal brugere pé respirationscentrene har betydet
ventelister og indskrenkning i tilbuddene

Adgang til kvalificeret ridgivning
om respiration og behandling af
respirationsproblemer er for rig-
tig mange af vore medlemmer en
afgerende forudsetning for deres
daglige fungeren og livskvalitet.

Da de to respirationscentre 1 hhv.
Kgbenhavn og Arhus blev oprettet
i 1990, var det pi baggrund af et
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behov for at centralisere kapacitet
og behandlingstilbud pd respira-
tionsomridet som en vasentlig del
af behandlingen af bl.a. neuromu-
skulere sygdomme. Det var sdledes
et stort fremskridt, at ekspertisen pd
det respiratoriske omride blev sam-
let pa de to centre. Og 4rene siden
har understreget nodvendigheden af

behandling.

I de kommende numre af Mu-
skelkraft vil vi prasentere de fem
omrider og lade medlemmer af
Muskelsvindfondens bestyrelse eller
reprasentantskab beskrive, hvorfor
det netop er disse omrider, der er
prioriteret hgjt, og hvad foreningen
gerne vil opnd pd de enkelte om-
rider.

I dette nummer uddyber besty-
relsesmedlem Anita Kruse strategien
for respirationscentrene.

deres eksistens.

Antallet af brugergrupper og
dermed brugere med behov, der skal
athjelpes pa respirationscentrene, er
imidlertid over de seneste ir steget
betydeligt uden en tilsvarende stig-
ning i de tilforte ressourcer ti] de
to respirationscentre. Dette omfat-
ter bide den personalemassige og

pladsmaessige kapacitet, da der kun
er f3 sengestuer til ridighed. Men
behovene for den specialiserede og

centraliserede indsats er naturligvis

fortsat de samme.

Ingen akut indlaeggelse

De begrensede ressourcer har med-
fort en indskreenkning i tilbuddene
til brugergrupperne, som indebarer
alvorlige problemer for vores med-
lemmer. Det udmenter sig bl.a. i
folgende problemstillinger:

Der er ikke mulighed for at
blive indlagt akut pa respirations-
centrene i tilfelde af infektioner
eller lignende. Kun 1 dagtimerne er
det muligt 1 begraenset omfang at
henvende sig, men der er ikke mu-
lighed for at tage sig af alvorlige in-
fektioner, som krever intensiv pleje
og overvagning. Dette betyder, at 1
de mange tilfzelde, hvor der enten
ikke er plads pd afdelingen, eller
hvor henvendelsen sker uden for
dagtimerne, kan der ikke foretages
indleggelse, men der viderevisite-
res derimod til det lokale sygehus.
Dette er et meget alvorligt problem,
som skaber stor utryghed og angst 1
vores medlemsskare.

Mange har berettet om oplevel-
ser pd lokale skadestuer eller syge-
huse, hvor de har medt usikkerhed,
manglende viden og utilstrekkelige
behandlingstiltag. Hér har man ofte
ikke eller kun begrenset kendskab
til de enkelte neuromuskulere syg-
domme og de specifikke behand-
lingserfaringer og plejefunktioner,
som disse indebarer.

Kendskabet til det tekniske ud-

styr sdsom hjemmerespiratorer etc.

er heller ikke altid stort.
Dette er ikke sid un-
derligt, da der jo er tale
om sjzldne sygdomme,
og at den enkelte sund-
hedsperson eller afde-
ling derfor ikke kan f3
opbygget erfaring med
héndteringen af disse. For
brugeren krever det ofte
ekstra ressourcer at skulle
orientere om og vare pa
forkant med situationen, og det er
neppe rimeligt, at brugeren selv
eller dennes pargrende eller hjel-
pere skal have den ekstra opgave 1
en sygdomssituation.

Disse forhold skaber naturligvis
utryghed og kan vere kompromit-
terende for helbredet. Ogs& perso-
nalet pi centrene bringes i dilem-
maer, nar de fir henvendelser fra
brugerne, og hvor den manglende
kapacitet gor, at de mi sige fra. Det
er derfor helt essentielt, at der er til-
strekkelige muligheder for hjzlp og
indleggelse 1 akutte situationer.

Naert samarbejde afgearende
Andre situationer, der kan vzere pro-
blematiske for vore medlemmer, er,
hvor der er tale om andre sygdoms-
tilstande, som ikke er direkte rela-
teret til handicapsituationen, men
hvor indleggelse og behandling
ogsa vil implicere en nedsat lunge-
funktion eller brug af respiratoriske
hjelpemidler.

I nogle tilfeelde kan det fun-
gere fint med indleggelse pd den
fagspecifikke afdeling eller et lokalt
sygehus, som har at gere med den
pigzldende lidelse, men det for-

STRATEGL

Det er ikke acceptabelt, at der er ventetid pd bl.a. ambulant
behandling og natmonitorering pd respirationscentrene, mener
Anita Kruse.

udsetter, at kommunikationen til
respirationscentrene er optimal, og
at begge afdelinger er abne over for
dette. Det er helt afgorende med et
nart samarbejde mellem forskellige
fagomrader og hospitalsafdelinger.

Saledes fungerer det desvarre
ikke altid, og derfor kan der i visse
tilfelde veere indikation for indlaeg-
gelse pd respirationscentrene under
et sidant behandlingsforlgb.

Selv om respirationscentrene
yder relevant radgivning 1 tilfzelde
af indleggelse pi lokale sygehuse,
er det generelt brugernes oplevelse,
at de ydes en bedre behandling og
hurtigere restituering ved indleg-
gelse pd respirationscentrene, som
er serdeles kompetente pa dette
specifikke felt.

Endnu et aspekt i vanskelighe-
derne ved akut indleggelse pa lo-
kale sygehuse er, at de fysiske ram-
mer ofte ikke er egnede - og at der
heller ikke er personalemassig ka-
pacitet - til at varetage behovene for
vores medlemsgruppe, hvorimod
respirationscentrene jo er special-
indrettet hertil.

Der er altsd en lang rakke for-
hold, som taler for, at der er behov
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for muligheden for den akutte ind-
leggelse pd respirationscentrene, og
det er en absolut npdvendighed, at
denne mulighed genibnes.

Det forekommer bemaerkel-
sesvaerdigt, at den tidligere erken-
delse af behovet for og beslutning
om centralisering af dette felt og de
arbejdsopgaver, der henheorer her-
under, senere fraviges ved at legge
en rxkke af opgaverne ud pi de lo-
kale sygehuse, ndr man i resten af
sundhedsvasenet kan se nedven-
digheden af at centralisere og spe-
cialisere.

Ventelister og kommunikation
Endvidere er der et stort behov
for at nedbringe ventelister — hvad
angir sivel ambulant behandling og
ambulatoriebesog som natmonito-
rering. For medlemmer med hur-
tigt progredierende sygdomime som
f.eks. ALS kan der ske yderligere tab
af funktioner i en sidan ventetid, og
det er ikke acceptabelt.

De ressourcemassige mangler
kan desuden pivirke kommunika-
tionen, d.v.s. informationsniveauet
og kvaliteten af ridgivningen over
for brugergrupperne. Denne er na-
turligvis utrolig vigtig, bdde i for-
bindelse med pabegyndelse af brug
af respirationshjelpemidler, men
ogsd senere 1 forlgbet, hvor der kan
opstd komplikationer eller skal tref-
fes valg 1 forhold til behandlingstil-
tag.

Til trods for at personalet yder
en stor indsats og engagement, og
gor, hvad de kan under de givne
konditioner, har nogle medlemmer
oplevet, at der ikke er den samme tid
til ridighed i disse situationer som
tidligere. Dette er bekymrende.

Igennem drene har der vist sig et
betydeligt stigende behov for tilpas-
ning af og udvikling af individuelle
lgsninger af respirationsudstyret, og
det er naturligvis ressourcekraevende,
men ikke desto mindre meget ngd-
vendigt.

Respiration har hgj prioritet
Der er altsd tale om en lang rakke
meget alvorlige problemer, som det
er overordentlig pitrengende for
Muskelsvindfonden at fi lest hur-
tigst muligt, og som 1 bestyrelsen har
meget hgj prioritet.

Der er behov for mere kapacitet
i centrene 1 form af flere sengeplad-
ser og opnormering af personalet,
bide med henblik pi at de ovenfor
skitserede problemer kan udbed-
res, og siledes at personalet sikres
en fagligt tilfredsstillende hverdag.
Der ber ligeledes tilfores ressourcer
til vedligeholdelse af eksisterende
viden, erfaringsindsamling og forsk-
ningsaktiviteter.

Malsatninger

Det primaere mil for Muskelsvind-
fondens bestyrelse er at fi tilfort
flere ressourcer til respirations-
centrene; sekundaert er milet at
evaluere strukturen 1 respirations-
behandlingen i Danmark for at sikre
en acceptabel behandling inden for
et, for vore medlemmer, vigtigt om-
ride.

Problemstillingerne gor sig geel-
dende pd begge centre. Vi ser det
som afgerende nedvendigt, at der
tilfores pgede ressourcer til centrene
- bide 1 form af sundhedspersoner,
en genvurdering af selve konstruk-
tionen 1 forhold til et intensivt til-
bud og de pladsmassige rammer, si

STRATEGI

-

afdelingerne kan leve op til de krav,
som oprindeligt er beskrevet i for-
bindelse med, at de to centre blev
oprettet som landsdelsfunktion for
Ost- og Vestdanmark.

Bestyrelsen har derfor — bistdet
af en faglig vurdering fra Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind
- opstillet folgende konkrete mil i
strategiplanen for 2006 — 2009:

* Samlet antal sengepladser udvides
med 50 %

» Samlet normering udvides tilsva-
rende

* Mulighed for akut indleggelse

* Ventetid for ambulant behand-
ling, ambulatoriebesgg og natmo-
nitorering md ikke overskride en
mined.

Allerede 1 2005 rettede vi en
skriftlig henvendelse til Sundheds-
styrelsen med beskrivelse af oven-
nevnte problemstillinger og enske
om et mede med styrelsen. Sund-
hedsstyrelsen har imidlertid ikke
set anledning til at atholde mede
herom, men der er en igangvae-
rende dialog - 1 fgrste omgang med
Respirationscenter Vest og pé poli-
tisk niveau. Ogsd dette omride er
reform-ramt, hvilket har gjort det
vanskeligt at finde en dialogpartner.
Det gelder sivel Sundhedsstyrelsen,
ministeriet som sygehusvaesenet. Vi
slipper imidlertid ikke dette ho-
vedomride, for milene er indfriet.
Dertil er respirationsbehandlingen
alt for vigtigt et omride for vores
medlemmer. =

Anita Kruse er medlem af Muskel-
svindfondens bestyrelse og neestformand
i bestyrelsen for Rehabiliterings Center
for Muskelsvind.
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Af Camilla Julendal
Foto: Lars Mikkelsen

Den rode lober blev rullet ud

Dagbog fra Mollywood-dagene i efterdrsferien, hvor 57 unge
"filmstjerne-spirer’ modtes pd Musholm Bugt Feriecenter

Sendag den 15. oktober

Vi ankom til Musholm Bugt Ferie-
center 1 Korser klokken ca. 15.30,
og det var meget Hollywood-inspi-
reret med red leber og filmplakater.

“Det var sjovt at lave
sin egen drejebog,
selv om det ogsd var
lidt svéért,” skriver
Camilla Julendal i sin
daghog.

Muskelkraft 6/2006

P4 glasgangen og 1 spisesalen havde
de lavet en filmrulle med billeder
fra sidste ars mini-cruise.

Der var et enkelt billede af mig. Det
var nu ikke scerlig godt, for jeg sd meget
sur ud. Men modtagelsen var rigtig god.
Folk var glade, og stemningen var god.

Mine to hjzlpere og jeg blev
indkvarteret 1 hus 27, hvor vi skulle
bo sammen med Martine og hendes
hjelper. Vi fik byttet om pd nogle
senge og pakket vores ting ud, og da
klokken blev 18, var der aftensmad,
som Karens Kokken havde lavet.
Der var sat et stort bolche-stribet

* telt op, som var forbundet med spi-

sesalen, og derude sad vi og spiste
pasta med kadsovs, der smagte ret
godt.

Jeg var lidt genert, for der var sd
mange mennesker. Mange af dem vidste
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jeg ikke, hvem var, og dem jeg vidste,
hvem var, havde jeg ikke talt med i lang
tid. Men jeg fik talt lidt med Leerke, det
var megel hyggeligt.

Efter aftensmaden kom Ditte
Guldbrand Christensen (tidl. stu-
dievart pd TV2 og nestformand i
Muskelsvindfonden:red) og fortalte
noget om at vere filminstrukter.
Hun viste os to af sine kortfilm,
som hedder ”Svinet” og "Der er et
yndigt land”.

Det var meget speendende at hore,
hvad en filminstruktor laver, men jeg var
rimeligt treet efter koreturen til Korsor,
Ditte fortalte feks., at der forst kom
et rumveesen med i filmen "E.T”, da
de havde skrevet manuskriptet om toly
gange. Det er da vilds.

Efter foredraget keorte vi op 1
vores hus. Der sad vores hjzlpere
og si "Pirates of the Caribbean”.
Den sd vi lidt af, men sd gik Mar-
tine og hendes hjelper i seng, og jeg
begyndte at skrive dagbog.

Dagen har i helhed veeret rigtig god,
og jeg er sikker pd, at det bliver nogle
hyggelige dage.

Mandag den 16. oktober

Vi spiste morgenmad 1 huset. Der-
efter korte vi ned 1 spisesalen, hvor
der kom en fyr, der var uddannet
pa filmskolen og 1 dag arbejder som
klipper.

Han var meget dygtig og for-
talte os, hvordan en film blev klip-
pet sammen, og han viste, hvordan
det foregik i den tid, hvor de forste
”Star wars” film blev lavet og klip-
pet.

Efter foredraget kom en kvinde,
som var uddannet skuespiller og
manuskriptforfatter.

Det var da meget spendende at se,
hvordan en film faktisk bliver lavet. Det
hele starter jo med et manuskript. Hun
vidste, hvad hun talte om, men det blev
en anelse langtrukken, fordi hun gentog
sig selv nogle gange.

Efter frokost blev vi delt op 1
forskellige arbejdsgrupper, hvor hver
gruppe havde en bestemt genre.
Action film, stunt, komedie, science
fiction, gyser og kerlighedsfilm.

Jeg var tilfreds med at komme i kcer-
lighedsdramagruppen, selv om jeg hellere
ville have lavet gyser. Det var en hygge-
lig gruppe, fordi vi kun var piger.

Vi skulle begynde at skrive vores
eget manuskript til en kerligheds-
drama-kortfilm, som kun mitte
vare mellem 5 og 7 minutter. Vi fik
ogsd at vide, at der ville vaere en flot
premie, men at der ikke ville vere
nogen hyldest til vinderne uden en
takketale, s3 1 vores gruppe blev der
skrevet tre takketaler, som Mette fik
sat sammen til én.

Vi havde sveert ved at komme med
nogle idéer til manuskriptet, men vi blev
enige om af lave en ordkcede. Vi startede
med keerlighed og kom frem til bl.a. bio-
graf og stearinlys. Det var sjovt at lave
sin egen drejebog, selv om det ogsd var
lidt sveert.

Vores film kom til at handle om
et soskendepar, som slds om en fyr
pi Valentinsdag. Heldigvis kommer
deres mor og siger, at de bare skal
glemme ham fyren.

Klokken 20 kom Simon Juul og
holdt¢ foredrag for os. Han er bl.a.
kendt fra tv-programmet “Banjos
Likerstue”.

Han er en meget sjov fyr. Vi fandt
bl.a. ud af, at han bruger storrelse 43 §
sko. Han havde lavet et rigtig godt show,

Sfordi han fortalte om sit liv pd en sjov
og humoristisk mdde. Til sidst kunne
man stille sporgsmdl, og folk spurgte om
de mest meerkelige ting, bl.a. hvilken
skostorrelse han brugte, og om han holdt
med Brendby i fodbold.

Efter at Simon Juul havde talt,
blev der sat en film p4.

Martine, Leerke og jeg gad ikke se

film, sd vi korte op i huset, hwor vi blev
enige om at skrive nogle gossip-histo-
vier til et blad. Vi gik helt amok med at
skrive om alle mulige deltagere. Det var
vildt sjovt. Det har veeret en rigtig sjov
dag, og i morgen skal vi filme vores film
og holde galla.

Tirsdag den 17. oktober 2006
Om formiddagen blev vi praesen-
teret for nogle folk fra Egmont
Hgjskolen, hvor de arbejder som
klippere. Derefter gik vi ud 1 vores
grupper, hvor vi skulle skyde film.
Det var lidt kedeligt at skyde film,
fordi jeg ikke var med til den del. Jeg

skulle veere klipper sammen med Jea-

nette, sd vi skulle bare vente, til de havde
Sfilmet feerdig.

Efter frokost skulle vi klippe
filmen sammen, og der var nogle
stemmer, som skulle laves om. Feks.

skulle jeg legge stemme til moren i
vores film. Imens nogle af os lagde
stemmer ind og fik klippet filmen,
var der andre, som fik skrevet vores
takketale helt ferdig.

Det var ret sjovt at klippe film sam-
men, selv om jeg synes, at Egmont-fol-
kene skulle have vist os noget mere om,
hvad de gjorde.

Da klokken blev 17, var
der forskellige ting, man
kunne velge sig pi. Pigerne
kunne bl.a. fi lagt make-up
og i sat hir, og man kunne
ogsd spille udendors stra-
tego.

S4 var det tid til, at gal-
laen gik i gang. Ind til spi-
sesalen havde de rullet den
rede lober ud, og der var en
journalist, der interviewede
os, og en fotograf, som
tog billeder. Det var ret sjovt. Der
blev sat frugt frem, og efter det fik
vi thai-inspireret mad. Det smagte
fint.

. $4 var der prisuddeling, og stunt-
filmen vandt.

Jeg synes, det var retfeerdigt, at den
vandt, men sd synes jeg ogsd, at vores
Silm skulle komme pd en anden plads.

Preemien var en forgyldt film-
rulle, og hver af deltagerne 1 grup-
pen fik et gavekort pd 150,- til
Fona.

Efter premic-overrxkkelsen gik
diskoteket 1 gang, men jeg var ikke
i fest-humer, sd jeg kerte op i huset
og gik 1 seng klokken 00.30.

"Onsdag den 18. oktober

Nu er turen slut, og her den sidste
dag er der brunch, evaluering og et
foredrag med en rekvisiter. Efter

MOLLYWOOD

evalueringen korte vi hjemad.

Jeg synes, det har veeret nogle rigtig
gode dage. Emnet var genialt, og det var
fedt at prove at lave en film sammen
med de andre deltagere. Men aldersfor-
skellen var alt for stor efter min mening.
Jeg har intet til feelles med dem pd 11.
dr, udover at vi har muskelsvind, men
det er jo ikke lige det, man begynder at
tale om.

Hvis der blev arrangeret klubdage
igen, sd ville jeg helt sikkert komme, for
det er jo meget hyggeligt. Desveerre er
jeg blevet 16 dr, s det er slut for mig,
men man kan jo hdbe pd, at der bliver
arrangeret klubdage for dem, der er 17-
18 ar.

Mit rid til Muskelsvindfonden:
Bliv ved med at arrangere klubdage,
men tenk over aldersforskellen. Det
er den, jeg har tenkt allermest over
denne gang.
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“Filmprojektet er godt, og det er hyggeligt at vaere her. Men emnet betyder ikke
sa meget. Bare det at veere sammen med andre med muskelsvind, sa har man
det bedre med sig selv. Til daglig omgas jeg andre uden handicap. Her er jeg
sammen med andre med handicap og med kgrestol, der har de samme proble-
mer. Vi kan snakke om hjzlpeordning, drenge - og alt muligt. Det er rart.”
Martine Mgller, 14 ar, Bjaverskov

“Det er fint at vaere med, men det er ogsa lidt sveert at finde pa. Man skal
taenke meget. Men det er lige sa sjovt som sidste dr. Det er sjovt, fordi der er
andre, der ogsa har muskelsvind. Jeg savner min familie lidt, men det er ogsa
dejligt at veere uden dem. Man kan mere, nar de ikke er her, men der er ogsa
greenser for, hvad man ma.”

Jonas Seierup, 13 ar, Alborg

“Det var sjovt sidste ar med krydstogtet, og tank, jeg troede virkelig, at vi
skulle ud at sejle...Men det er ogsa rigtig godt i &r. For min skyld kunne vi godt
mgdes meget oftere. Jeg har leert mange nye at kende her.

Det er godt, at vi alle har muskelsvind. Det er meget lettere at snakke sam-
men. Det er mere afslappende, og her er der ingen, der sparger, hvorfor du gar
sa sjovt eller sadan noget. De kender det selv, sa man behgver ikke forklare sa
meget. Det kan godt blive for meget at snakke om muskelsvind. Men her kan vi
alligevel bedre tale om det, og hvad der er treels ved det.

Pa en made bliver man lidt glad for at have muskelsvind. Nar man ser, hvor
hyggeligt 20:05’erne (de unge fra projekt 20:05: red.) har det sammen, hvordan
de mades, og hvad de laver. Det kunne jeg da godt taenke mig at komme med Foto: Lars Mikkelsen
i engang. 20:05'erne er ogsa med til at give mig et billede pa, at man stadig
godt kan fungere, selv om man har muskelsvind.”

Helene Grimstrup, 13 ar, Vejle
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“Det er sjovt at vaere med, men det er lidt svaert at blive enige. Jeg gleeder mig
mest til at filme.”

Silas Norgaard Poulsen, 11 ar, Skerping
(Det er forste dr, Silas er med. Det er lidt uvant at blive interviewet, sd det er
sveert at svare pd, hvorfor han synes, det er sjovt at veere med. Men han skal i
hvert fald veere rumvaesen i science fiction filmen, males gron i hovedet og dp.)

“Det er fedt at vaere med, og det er noget anderledes end sidste ar, hvor der
ikke var et samlet emne. Men jeg er glad for bare at komme af sted, for det er
ikke sa tit, at vi er sammen.

Det gode ved klubdagene er, at man kan vare indforstaet. Alle ved, hvad det
er traels at blive spurgt om. Her er alle lige.

Det er mere afslappende, fordi vi ved, at der er taget hajde for, at vi alle skal
kunne veere med. Vi behgver ikke teenke og spgrge om det. Vi har ogsa mere til
feelles her.

20:05'erne er ligesom rollemodeller for os. De har selv haft det som os, og det
kan man marke. Man kan lettere satte sig i deres sted. Man harer sa meget om
utilgeengelighed pa uddannelsessteder. Men 20:05'erne er i gang med alt muligt.
De teeser pa universitetet eller andre steder, bor i egen lejlighed osv. Det er
godt at se, at det kan lade sig gare.”

Camilla Boel Nielsen, 15 ar, Ferritslev

Se flere billeder fra Mollywood pa www.muskelsvindfonden.dk
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Af Jane W. Schelde
Foto: Lars Mikkelsen
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Missionen lykkedes

Muskelsvindfondens ungdomsprojekt 20:05 blev afsluttet med
succesfuld afvikling af Mollywood — og en lille flok unge, der

har faet mod pa frivilligt arbejde

Det var ikke kun de 57 unge med
muskelsvind, der var trette, da Molly-
wood-dagene i efterdrsferien var
slut onsdag eftermiddag. Ogsi ar-
rangererne — de seks deltagere 1
Muskelsvindfondens ungdomspro-
jekt 20:05 - var godt brugt efter at
have varet pa konstant under de fire
klubdage pa Musholm Bugt Ferie-
center ~ og 1 planlegningsperioden
op til. Afviklingen af klubdagene var
svendestykket for de seks 20:05’ere
— den sidste aktivitet i deres tre-
irige projektforleb.

”Det har veret helt vilde godt.”
“Det var bare super fedt,” lyder
kommentarerne fra henholdsvis
Simon Serensen og Helle Sloth
Michelsen, begge 25 ir, nir de skal
gore status for bade afviklingen af
Mollywood og deres udbytte af hele
projekt 20:05. De er ikke 1 tvivl om,
at de har lert meget igennem pro-
Jjektet, og at Mollywood-dagene gik
rigtig godt. Og sd gor det jo ikke
noget, at man bade er tret og lidt
mettet af frivilligt arbejde efter si
stort et arrangement. Engagementet
og lysten til at lave mere frivilligt
arbejde skal nok komme igen, er de
enige om.

Headhuntede deltagere

Med den melding er missionen
med projekt 20:05 faktisk lykkedes
ganske godt. Ungdomsprojektet har
netop handlet om at styrke det fri-
villige engagement i Muskelsvind-
fonden ved at oplere en lille flok
unge med muskelsvind i at vare
foreningsaktive. Milgruppen har
varet ressourcesterke unge, der i
forvejen var aktive, men blot lagde
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deres energi og arbejdskraft uden
for Muskelsvindfonden. Tanken var
derfor at headhunte 6-8 unge, give
dem flere redskaber og erfaringer i
frivilligt arbejde gennem en blan-
ding af teoretiske opleg og prak-
tiske opgaver — og hibe pi, at de
en dag ville vende tilbage og blive
aktive 1 Muskelsvindfonden.
Projektet begyndte i efterret
2003, hvor Muskelsvindfondens
medlemskonsulent Jens Spanfelt fik
sammensat en gruppe unge mellem
19-22 ar, der havde muskelsvind og
ikke tidligere havde veeret aktive 1
foreningen. I januar 2004 medtes de
forste gang, og siden har de veeret
samlet ca. fire weekender om Airet,
hvor hvert mede har haft sit tema.
Nogleordene i alle meder og ak-
tiviteter har vaeret: 1) gennemslags-
kraft, 2) foreningen, 3) organisation
og 4) fuld kraft. Det sidste er en be-
tegnelse for den praktiske opgave,
som har afsluttet hvert projektar.

Andet end muskelsvind

Netop blandingen af teori og prak-
sis, og at udgangspunktet for pro-
jektet ikke var sygdom og handicap,
men organisationsarbejde har veret
vigtig for bide Simon Serensen og
Helle Sloth Michelsen.

’Jeg havde ikke meldt mig, hvis

det kun handlede om muskelsvind.
Det gav meget mere mening for
mig at valge det her, fordi det bed
pa noget med politisk engagement,
om hvordan man blev god til at lave
frivilligt arbejde og organisations-
arbejde. Det var en anden indfalds-
vinkel end det at have muskelsvind,”
siger Simon Sgrensen, som tidligere

havde deltaget i et par kurser og
meder i Muskelsvindfondens regi
uden den store succes.

Han var da ogsi lidt skeptisk og
havde ingen szrlige forventninger
til projekt 20:05, da han kom til den
forste weekend 1 projektet.

. ’Men det var helt vildt godt
struktureret. Der skete rigtig meget
de forste dage, vi var sammen. Sa
forst dér opstod mine forventnin-
ger til projektet — og de er blevet
indfriet,” siger Simon Serensen.

For Helle Sloth Michelsen var
det attraktive ved at konmime med
i projektet, at hun derigennem
kunne lere at arrangere noget. Hun
havde tidligere provet at std for en
aktivitet, hvor hun havde savnet at
vide, hvordan man gjorde, hvad man
skulle tage hgjde for osv.

“Jeg kunne ogsa godt lide, at der
var lagt en plan, og at der blev byg-
get mere og mere viden og aktivi-
teter pa efterhanden.Vi skulle prove
alt muligt forskelligt — veere med pa
Gron Koncert, pd sommerlejre, Ah
Abe-koncerter, kurser osv.,” siger
Helle Sloth Michelsen.

Ogsi kontrakten, som delta-
gerne i projekt 20:05 indgik med
Muskelsvindfonden, var en god
mide at give deltagerne medansvar
pd, mener de to.

”Man fir et sterre ansvar over
for dem, man er sammen med, og
man bliver mere bevidst om, at man
ikke bare kan droppe ud, nir man
har skrevet kontrakt,” siger Simon
Sarensen.

”Pramisserne var, at vi alle var
nogle, der havde gang i mange ting i
forvejen, sd kurset var indrettet efter

Gallafesten ved Mollywood var en flot finale for de seks deltagere i projekt 20:05. Bagest fra venstre: Helle Sloth Michelsen, Christina Bilde, Thomas Jorgensen.
Forrest fra venstre: Eva Pilehave Andersen, Magnus Kjoller Lou, Simon Serensen.

os — og sd er det jo ikke sa slemt
at skrive under,” tilfgjer Helle Sloth
Michelsen. -

I det virkelige liv
Bide Simon Sgrensen og Helle
Sloth Michelsen har svert ved at
sette ord pd, hvad de konkret har
lert 1 projektet. Men de er enige
om, at de har fiet sterre viden om
Muskelsvindfonden bide politisk
og organisatorisk, og en erfaring i,
hvordan man arbejder sammen i en
gruppe, hvor man er vidt forskel-
lige og ikke kender hinanden pa
forhind. Og si har de fiet storre
overblik.

"Det har miske veret lidt rodet
under forlgbet, hvad jeg har fiet ud
af det, men her efter Mollywood

har jeg fiet mere styr pd, hvad jeg
har laert,” siger Helle Sloth Michel-
sen, som netop ved Mollywood-
dagene kunne merke, at hun bide
fik brug for sine erfaringer i at for-
midle noget til en storre flok, have
mange bolde i luften pd én gang
uden at miste overblikket og ikke
g4 1 panik, nir tingene ikke skete
som planlagt.

Alt sammen brugbare erfarin-
ger — ikke kun i frivilligt arbejde i
Muskelsvindfonden, men ogs3 1 det
“virkelige liv”, mener Helle Sloth
Michelsen, der til daglig leser til
socialridgiver.

”’Bade 1 mit studie og i mit
fremtidige job vil jeg tage nogle
ting med herfra. Eeks. formidling
— at sige noget til folk, der ikke er

sa sjovt at formidle, eller at have
overblik og have styr pa tingene,
selv om der er mange lgse ender,”
siger hun.

Simon Sgrensen, der er arkitekt-
studerende, har allerede brugt sine
erfaringer i sit studie, hvor de ofte
skal fremlaegge projekter for hinan-
den.

”Maiske er jeg stadig nerves for
en fremleggelse, men jeg har fiet et
overblik, si jeg ikke si hurtigt gir
kold. Jeg kan lettere overskue det
hele,” siger han.

For Simon Serensen har den
storre viden om Muskelsvindfon-
den og kendskabet til foreningens
indre liv ogsd givet et engagement
og en lyst til at lave noget mere i
foreningen. Noget, der var fuld-
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Det kraever bade overblik og gode formidlingsevner at sprge for, at de unge pd Mollywood blev udfordret og deltog i aktiviteterne.

Her er Simon Serensen og Christina Bilde i aktion.

steendig uoverskueligt for.

“Det har givet mig en appetit
til at lave noget selv. Det er jo en
spendende forening, hvor der sker
helt vildt mange ting. Det anede jeg
ikke for, si det er meget positivt,”
siger han.

Igennem projektet har de to
20:05’ere opdaget nye sider af sig
selv. De vidste ikke, at de var gode
til at finde pd idéer til aktiviteter,
at de turde sti frem og formidle et
budskab for en stor flok unge, og at
de kunne organisere og koordinere
en masse aktiviteter.

Det har veret en god oplevelse
at finde ud af, lyder kommentaren
fra de to, som mener, at de ogsd har
laert, hvor deres graenser gar.

Et svendestykke

Afviklingen af Mollywood — klub-
dagene med det Hollywood-inspi-
rerede filmtema — blev svendestyk-
ket for de seks deltagere 1 20:05. Det
vil sige, at de 1 hgj grad selv skulle
std for arrangementet — skrive ind-

bydelser til de unge, finde oplegs-
holdere, lave aftaler og serge for de
praktiske ting — ligesom de under
afviklingen var tovholdere og skulle
sarge for, at alle unge var involveret
1 filmproduktionen.

“Det var meget anderledes 1 ar,
fordi vi havde meget mere ansvar
end ved minicruiset sidste ar,” siger
Helle Sloth Michelsen og hentyder
til klubdagene 1 efterrsterien 2005,
hvor den fantasifulde ramme for ak-
tiviteterne var et minicruise 1 Mid-
delhavet..

Dengang var de stadig i leere”,
sd hvis de ikke selv kunne overskue
situationen, kunne de altid tage fat
1 Muskelsvindfondens erfarne med-
lemskonsulenter. Det kunne de ikke
idr.

"Men det gik godt. Det hele
klappede, og vi havde overskud og
overblik,” siger Simon Serensen,
som ogsd tilskriver det, at de seks
deltagere 1 20:05 efterhianden har
leert hinandens styrker og svagheder
at kende og stoler pd hinanden. Det

giver en tryghed, som er vigtig ved
s stort et arrangement.

Sjovt at vaere rollemodel

Nir man som Simon Sgrensen,
Helle Sloth Michelsen og de fire
gvrige deltagere 1 20:05 selv har
muskelsvind, har veret teenagere
indtil for fi &r siden og derfor ken-
der til de problemstillinger, som op-
tager de unge med muskelsvind, kan
man ikke undgi at blive rollemodel.
Og det var netop ogsa en af idéerne

bag, at projekt 20:05 skulle involve-

res 1 klubdagene.

“Det er sjovt at vere rollemo-
del, men der ligger ogsa et ansvar 1
det. Jeg kan ikke lade veere med at
sammenligne med, da jeg selv var
yngre, og hvor de, der arrangerede
de ting, jeg var med til, ikke havde
muskelsvind. Det kunne jeg godt
have tenkt mig, at de havde haft.
Jeg har ikke rigtigt haft rollemodel-
ler ud over min egen s@ster,” siger
Helle Sloth Michelsen.

Heller ikke samvar med jevn-
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aldrende unge med muskelsvind var
der si meget af, da hun var teen-
ager. Derfor er klubdagene en rigtig
god idé — og det ville hun ogsi have
syntes, da hun var i den alder.

Simon Sgrensen er enig. [déen
med at samle de unge, veere med til
at skabe netverk mellem dem, som
de selv kan arbejde videre med, er
rigtig, mener han.

Og at opbygge klubdagene om-
kring et spendende tema som film
var bide en god udfordring for de
unge og en sjov oplevelse for arran-

Periode:
august 2003 - december 2006
Deltagere:

gorerne.

. "Nogle af de unge syntes, at
der var for mange opleg pd dette
ars klubdage, men min idé er, at de
unge skal have noget med hjem. Det
handler om, at de skal have gjnene
op for noget — fi inspiration. Eeks.
som oplegsholderen, der fortalte, at
man sagtens kan lave en film med
smd midler. Bare man er kreativ og
har idéerne. Jeg vil gerne give de
unge noget — mdske et spark, der far
dem til at sige: Det her kunne jeg
godt. Det var sjovt. Kan jeg si ogsa

6 unge med muskelsvind (19-22 ar) fra hele landet

Formal:

At udvikle og opleere unge med muskelsvind i frivilligt arbejde.

Mat:

At fa nye og flere unge engageret i Muskelsvindfonden

Finansiering:

Udviklingsputjen for frivilligt socialt arbejde og-Muskelsvindfonden

Metode:

12 weekendmeder med forskellige temaer

Praktiske opgaver:

Ungdomslandsmade 2004, aktivitet pa Ah Abe-koncerterne 2004, del af ledelsesgruppe
pa sommerlejre for bern med muskelsvind 2005, udvikling og afvikling af ungdoms-

cruise for unge i efterarsferien 2005, ansvarlig for Mollywood i efterarsferien 2006.
Teoretiske oplaeg:
Ung og frivillig, organisationen Muskelsvindfonden, handicappolitik, arranggrrollen,

praesentationsteknik, ideudvikting.

komme til at spille klaver eller noget
andet,” siger Simon Serensen.

Frivilligand

Frivilligt arbejde har veret omdrej-
ningspunktet 1 projekt 20:05, og
det har veret vigtigt. Selv om bide
Helle Sloth Michelsen og Simon
Serensen har felt sig fyldt op, fordi
Mollywood har lagt beslag pd sd
meget arbejde og fritid, er de ikke
blevet afskrazkket af den frivillige
indsats. Tvaertimod.

Helle Sloth Michelsen meldte
sig f.eks. som frivillig inden for Fol-
kekirkens Nedhjzlp og overvejer
at blive aktiv 1 Studenterrddet pa
sit studie, nu hvor projekt 20:05 er
slut. Men hun har ogsa lyst til at Jave
andre aktiviteter 1 Muskelsvindfon-
den.

Simon Serensen overvejer at
blive politisk aktiv 1 Muskelsvind-
fondens ungdomspolitiske udvalg.

’Jeg tror, man fir en helt anden
ind, nir noget foregir pa frivillig
basis. Et andet engagement og lyst,
fordi man prioriterer det. Det er
noget, man skal holde fast i i for-
eningen,” mener han.

Jeg tror, det skinner mere igen-
nem, nir man laver frivilligt arbejde,
at man selv fir noget ud af det. Man
tenker sig mere om og overvejer,
om man fir noget igen. Hvis det
var lgnnet, si var det lgnnen, man
fik ud af det,” siger Helle Sloth Mi-

chelsen. n
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Giv dem en chance

Kommunalreformen vil skabe stor forvirring i kommunerne med
de mange nye opgaver, de skal tage sig af, vurderer Jorgen Lenger

Den 2. januar 2007 bliver det si for-
ste hverdag med kommunalrefor-
men. Spergsmilet er, hvordan man
vil kunne marke det 1 dagligdagen,
hvis man har muskelsvind.

Forst og fremmest sker der nogle
praktiske ting. Vi fir en sundheds-
lov 1 stedet for en sygehuslov og et
dusin andre love pi sundhedsomri-
det. Desuden er serviceloven skre-

~vet om; men indholdsmeessigt er der
ikke de store @ndringer. Der vil dog
nok gi nogen tid med at venne sig
til, at paragrafferne fir nye numre.
For eksempel vil servicelovens §28
fremover hedde §41. §77 bliver til
§96. §84 bliver til §100.

Sundhedsloven indeholder bl.a.
regler om forebyggelse og om gen-
optrzning efter hospitalsophold.
Kommunerne fir flere og nye op-
gaver pa disse omrider. Ikke mindst
fir kommunerne et ansvar for den
samlede rehabilitering. Heri ligger
mange nye og spendende mulighe-
der i de kommuner, hvor den poli-
tiske vilje er til stede. Problemet er
imidlertid, at kommunernes opga-
ver 1 den forbindelse endnu ikke er
beskrevet nermere, og det er ogsi
tvivlsomt, om kommunerne var
opmerksomme pid disse nye opga-
ver, da de vedtog budgetterne for
2007. Derfor er det sandsynligt, at
der reelt forst sker noget pa dette
omréade 1 2008.

Kun én sagsbehandling

P3 det sociale omrade vil der ske en
meget konkret endring ved ansog-
ninger om handicapbil, for indtil nu
har kommunen udfert sagsbehand-
lingen og skrevet en indstilling,
hvorefter amtet har truffet beslut-

ningen. Néir nu amterne forsvinder,
sd bliver kommunens indstilling en-
delig. Det vil nogle vere glade for,
og andre vil vere kede af det. Under
alle omstendigheder ber denne an-
dring betyde, at sagsbehandlingen i
det mindste kan gennemfores hur-
tigere. Netop sagsbehandling vedre-
rende handicapbiler er noget af det
mest langsommelige med en gen-
nemsnitlig sagsbehandlingstid pa 8-
9 méneder.

De konkrete afgorelser kan ankes
som hidtil. Men antallet af sociale
nevn, som man kan anke til, vil
blive begrenset til fem — ét for hver
region; men reglerne er sidan set de
samme, s 1 sig selv vil @ndringerne
pd dette omride ikke ngdvendigvis
markes for den enkelte bruger af
systemet.

”Dyre sager’ er betalt

Fra 1. januar 2007 skal kommu-
nerne desuden finansiere en langt
storre del af udgiften til de “dyre
sager”, hvilket iseer vil sige hjelper-
ordninger. Hidtil har den enkelte
kommune kun betalt de forste ca.
320.000 kr. af hver “dyr sag”, mens
amtet har betalt hele det oversky-
dende belgb. Fremover skal kommu-
nen altid dekke de forste 800.000
kr. fuldt ud. Af de naste 700.000 kr.
betaler staten 25% = 175.000 kr., og
af resten betaler staten 50%.

Der er med andre ord tale om
en betragtelig ekstraudgift for kom-
munen, nir der fremover bevilges
f.eks. en hjzlperordning, og der vil
erfaringsmessigt ikke g ret lang
tid, for kommunerne har glemt, at
de penge, som amterne hidtil har
brugt pd "dyre sager”, er overfort til

SOCIAL KOMMENTAR
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kommunekasserne.

Ganske vist er pengene ikke
overfort direkte fra det enkelte amt
til den enkelte kommune, hvor den
enkelte bruger bor, men derimod
fra alle amterne under ét til kom-
munerne under ét; men det er nu
engang den metode, man bruger, nir
man tilforer kommunerne penge.
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Derfor er det vigtigt, at vi bliver
ved at minde kommunerne om, at
de altsd allerede har fiet pengene
til de “dyre sager”, si de kan ikke
tillade sig at komme efter et ar og
klage over, hvor dyrt det er for
dem.

I de situationer, hvor flere kom-
muner legges sammen til én, kan
det pd nogle omrader blive ngdven-
digt at tilpasse forskellige service-
niveauer. Det gelder f.eks. lon-
og arbejdsvilkirene for handi-
caphjzlpere, hvor der indtil nu har
veret meget forskellige niveauer,
bidde med hensyn til lon og med
hensyn til f.eks. pension og mulig-
hed for len under sygdom og bar-
sel. I denne tilpasning mellem flere
kommuner kan det gi bide op og
ned, ssmmenlignet med niveauet i
de gamle kommuner.

Et kulturchok

En af de nye muligheder, som vi
fir til ridighed fra 1. jandar 2007,
er handicapridene, hvor Muskel-
svindfonden har fiet pladser 1 ca. 35
af de 98 handicaprid. Ud fra vores
sterrelse kan vi bestemt ikke tillade
os at klage; men det giver os ogsid et
serligt ansvar for at levere en solid
indsats, bide til fordel for vore egne
medlemmer og til fordel for alle
andre.

Det bliver en vigtig opgave for
handicapridene at folge realiserin-
gen af kommunalreformen, herun-
der ogsd de emner, jeg har nevnt i
denne artikel.

Handicapridene har til opgave
at fglge kommunens handicappoli-
tik pd de overordnede linjer. En af
de vigtigste opgaver vil efter min
mening blive hele rehabiliterings-
omridet, herunder genoptrening
efter udskrivning fra sygehus, men

ogsd genoptrening og vedligehol-
delsestraening, hvor behovet er op-
stdet 1 eget hjem.

Med til rehabiliteringsomradet
herer ogsi kommunens ansvar for,
at den enkeltes samlede behov ind-
gar i og behandles som en helhed,
og at bide brugeren selv og dennes
familie fir en aktiv og styrende rolle
i hele forlebet. Rehabiliterings-
opgaven bliver et storre kulturchok
for kommunerne, end de fleste af
dem aner pd nuvarende tidspunkt,
og derfor mi handicapridene hjzlpe
dem med den forngdne tilvenning
til en helt ny tankegang.

Hold @je med paragrafferne

I den forbindelse er det ogsi vigtigt
at vere opmarksom pé, at der vil
komme en ny vejledning fra Social-
ministeriet og Indenrigs- og Sund-
hedsministeriet 1 fellesskab. Alene
en felles vejledning fra to ministe-
rier er noget ganske usaedvanligt og
epokeggrende nyt. Her vil der bl.a.
ogsd vaere en detaljeret beskrivelse
af, hvad man kan bruge de to nye
§§85 og 86 1 serviceloven til, iser
vedrerende genoptrening og vedli-
geholdelsestraning.

De to paragraffer aflaser ganske
vist kun §73 1 den gamle service-
lov; men det er de faerreste kom-
muner, der nogen sinde har fiet gje
pé, hvor mange muligheder denne
paragraf faktisk har givet, og derfor
har de kun brugt den ganske lidt
— og i hvert fald langt mindre, end
det var Folketingets mening, da man
indferte §73. Dette forsgger de to
ministerier nu at ride bod pd, og
jeg vil opfordre handicapridene til
at vere opmarksomme pid disse to
paragraffer og deres meget vidtga-
ende anvendelsesmuligheder.

Tilsvarende vil det vare en na-

SOCTAL KOMMENTAR
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turlig opgave for handicapridene
at folge udviklingen omkring de
“dyre sager”, for det siger jo sig selv,
at disse sager 1 hgj grad handler om
de mennesker, der har de storste
behow.

I den forbindelse er ogsd handi-
caphjalpernes lon- og arbejdsvilkar
et vigtigt spergsmal, fordi det 1 dre-
nes lob er blevet mindre attraktivt
at veere handicaphjelper, si mange
brugere nu oplever rekrutterings—
vanskeligheder og kortere ansat-
telsesforhold med alt, hvad dette
indebzrer af besverligheder i dag-
ligdagen. Dexfor er det vigtigt at
tage fat pa disse spgrgsmal.

Forvirring

Men alt 1 alt er det min vardering,
at den mest igjnefaldende virkning
af kommunalreformen den 2. ja-
nuar 2007 vil vare forvirring. Det
er ikke blot strukturen med regio-
ner og amter og med storre kom-
muner, der @ndres. Det er ogsd — og
langt vigtigere — opgavefordelingen,
der bliver anderledes den 2. januar
2007, og dette vil helt sikkert skabe
forvirring. Ikke mindst fordi den of-
fentlige sektor traditionelt besidder
ganske beskedne evner til at tilpasse
sig forandringer.

Normalt plejer jeg ikke at opfor-
dre til overberenhed over for kom-
munerne. Tvaertimod. Men i denne
konkrete situation synes jeg, det vil
vere fair, hvis vi lige giver dem en
chance for at finde deres egne ben.
Der skal nok blive rigelig lejlighed
til slagsmal med kommunerne i den
videre proces. Det folger helt af sig
selv. Men vi har aldrig veret urime-
lige over for kommunerne, og det
synes jeg heller ikke, vi skal veere i
starten af 2007, hvor meget vil vaere
nyt og svart for dem. ]
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En skarp strateg og frontkaemper

pargrende 1 Danmark.
Muskelsvindfonden blev
stiftet den 15. maj 1971,
EAMDA (European
Alliance of Muscular
Dystrophy Associations)
blev stiftet i London i
september samme dr.
Ruth Andersen, som
selv havde muskelsvind,
var Muskelsvindfon-
dens nastformand indtil

Foto: Sonja Iskov

Lordag den 18. november fik jeg
meddelelsen om, at Ruth Ander-
sen var ded, 72 ir gammel. Det var
miske ikke nogen overraskelse, for
Ruth havde veret sengeliggende 1
flere mineder. Men det er for mig
et hirdt slag at mitte se 1 gjnene,
at en n&xr ven og sparringspartner
gennem 36 ir er ded.

Ruth var neuropsykolog pi
Rigshospitalet, da hun ligesom jeg
1 1970 blev opsegt af en dynamo
ved navn'Ysbrand Poortman fra den
hollandske muskelsvindorganisa-
tion VSN. Ruth og jeg, som ikke
kendte hinanden pa det tidspunkt,
holdt en rzkke meder i hendes
hjem i Glostrup.Vi var begge enige
om at bakke Ysbrand Poortman op i
hans bestrebelser pi at fd dannet en
europaisk alliance for muskelsvind-
organisationer. Samtidig indledte
vi et samarbejde med det formaél
at etablere en forening for men-
nesker med muskelsvind og deres

1983. Og det er ikke

mindst Ruths fortjene-

ste, at Vejlednings- og
Behandlingscentret (nu Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind) blev
oprettet i 1976. For hende var det
helt afggrende, at alle behandlings-
massige muligheder blev endevendt
og udviklet. Det var ikke nok, at vi
tog rundt til familierne og fik ryd-
det op 1 her og nu-problemstillinger.
Det var ikke nok, at vi med held fik
péavirket holdningerne bade her og
der. Udvikling af behandlingsmeto-
der pi alle omrider skulle vere pa
dagsordenen konstant.

Det lykkedes os at fi kravet om,
at vi ville have luft til at treenge ind
hos legerne, og Danmark blev der-
med det ferende land pa respira-
tionsomradet. Det lykkedes ogsi at
f3 skabt en hjzlperordning og at f3
andre ordninger til at blive kends-
gerninger, men Muskelsvindfon-
den har ikke hvilet pi laurberrene.
Blandt andet takket vere Ruths
ildhu.

Mennesker med muskelsvind

bliver i dag wldre og wldre. Derved
opstir der nye omrider, som kalder
pd udvikling, og 1 2005 tog Ruth
Andersen og jeg initiativ til at samle
en flok specialister med “det orale
kompleks” pid dagsordenen. Ruth
var pd vanlig vis strategen bag op-
legget, som blev hilst meget vel-
kommen.

Ruth var et meget specielt men-
neske. Hun har pi sin helt serlige
mide lert mig og mange andre
utroligt meget. Man var lidt rigere,
hver gang man tog fra Ruths hjem
i Glostrup, hvor alle bestyrelses- og
representantskabsmeder fandt sted
de forste 12 ar af Muskelsvindfon-
dens historie. Ruth ngd stor respekt
1 vores forening og 1 psykologkredse
— langt ud over landets greenser. Hun
var skarp 1 enhver diskussion, hun
fraveg nedigt sine synspunkter, og
hun bhavde en serlig sarkastisk form
for humor. Hun kunne overskue
og gennemskue selv de vanskeligste
problemstillinger, og 1 mange situa-
tioner, ndr jeg havde brug for spar-
ring og gode rdd, opsagte jeg Ruth.
Vi stod last og brast gennem 36 ar.

Jeg foler et kempe savn vel vi-
dende, at Ruths familie har det sve-
rest. Men vi kan alle gleede os over
at leve med de mange fremskridt,
som Ruth Andersen har vaeret med
til at f3 gennemfert, og som har be-
tydning 1 vores hverdag.

Evald Krog
Formand for Muskelsvindfonden

31

Mindeord

Muskelkraft 6/2006




Af Lene Kjaer Thomsen
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Kan en handicapfilmfestival
skabe dialog?

Alene titlen vil afholde mange uden et handicap fra at komme,
mener Lene Kjeer Thomsen, der tog til festival for Muskelkraft

Den 20. - 24. november blev der for
anden gang atholdt Handicapfilm-
festival i Kolding. I lebet af ugen
blev der vist en raekke film, der alle
havde det til fzlles, at de pa den ene
eller anden mide behandlede han-
dicap. Som ved enhver anden film-
festival var der ogsd en konkurrence,
hvor professionelle og amaterer 1
hver deres kategori kunne indsende
et bidrag til bedommelse og pra-
miering.

For en filminteresseret er en
filmfestival en spaendende begiven-
hed. Men jeg kan alligevel ikke lade
vare med at studse over baggrun-
den for arrangementet. "Handicap’
er jo ikke en genre, og handicap er
sd uendeligt mange ting, at det m4
vare svert at finde en endegyldig
definition. Si hvorfor er der behov
for at stable en festival pd benene
med en si bred fellesn®vner, og
hvem er milgruppen?

Ifolge direktor for Handicap-
filmfestival Matthew Ogden er
festivalen et forum for dialog mel-
lem mennesker med og uden et
handicap.

”Filmene har til hensigt at kaste
et positivt lys pd det at leve med et
handicap og vise, at handicapkultu-
ren er en del af verden som helhed.
Ikke en separat verden. Der legges i
filmene vaegt pa, at et handicap ikke
er en restriktion 1 forhold til den
omkringliggende kultur,” siger han.

Nir jeg horer ordene handicap-
filmfestival’ og *handicapkultur’, kan
jeg personligt godt frygte, at ligegyl-
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digt hvor vellykkede, meningsfyldte
og generelt relevante mange af fil-
mene er, s3 vil det lille ord ’han-
dicap’ vaere nok til, at rigtig mange
mennesker uden et handicap tror, at
arrangementet ikke henvender sig
til dem. For ordene i sig selv er nok
til at fastholde lige pracis den se-
paration, som festivalens arrangerer
streeber efter at nedbryde i forseget
pa at skabe dialog.

”Hvis man ikke kaldte det han-
dicapfilmfestival, var man ikke tro
over for indholdet og intentionen
med festivalen,” mener Matthew
Ogden.

”Selvtolgelig lober man den
risiko, at nogle mennesker og po-
tentielle publikummer ikke opfat-
ter festivalen som relevant for lige
ngjagtig dem, men PR og presse-
materiale er 1 hegj grad stilet mod at
understrege, at der her er tale om en
festival med relevans for alle,” siger
arranggren.

Krop skal der til

P4 filmfestivalens program er ogsd
en rxkke seminarer med emner
relateret til handicap. Jeg drager til
Kolding og vzlger et seminar, der
pifaldende nok ikke indeholder
ordet handicap, men hedder "Krop
skal der til...”

Sarah Glerup, der studerer film-
videnskab pd Kebenhavns Univer-
sitet, og 1 @vrigt er medlem af Mu-
skelsvindfondens representantskab,
har tilrettelagt seminarets program.
Hun forklarer 1 sin introduktion,

at ordet handicap helt og holdent
er udeladt med vilje. Dermed be-
kraeftes min mavefornemmelse fra
tidligere.

”Hvis vi havde kaldt det seksua-
litet og handicap, kunne det jo lyde,
som om handicap kun er relevant
for de mennesker, der har ét. Men
handicap handler om, hvad vi be-
tragter som normalt, og hvad vi be-
tragter som afvigende,” siger hun.

Sarah Glerup lover, at eftermid-
dagen ikke kommer til at indeholde
dyneloftende dokumentarfilm om,
hvordan mennesker med handicap
hznger sammen seksuelt.

71 stedet vil vi se pd, hvor beho-
vet for dynelefteriet kommer fra,”
siger hun og navner, at medierne er
et godt sted at tage udgangspunkt.
Medierne og fiktionens verden
spejler forestillinger om mennesker
med handicap i den virkelige ver-
den og er samtidig med til at skabe
disse forestillinger.

“Det handler om idealer for
kroppe, kon og seksualitet. Idealer,
der ikke kun pédvirker mennesker
med handicap, men alle mennesker
med en krop. Hvis vi vil flytte pd
idealerne, er vi derfor nedt til at
teenke bredt,” siger hun.

Myter om handicap

Og bredt kan man vist godt kalde
programmet, der legger ud med
et opleg af forfatter Dr.Pad. Bir-
git Kirkegaard. Hun forteller om
myter og holdninger til mennesker
med handicap gennem tiderne. Her

bliver jeg igen bekreftet i, at handi-
cap set med forskellige menneskers
gjne er rigtig mange ting.

For mit eget vedkommende
glimter fysiske handicap ved deres
fraver fra de gamle myter, miske
fordi overlevelseshyppigheden for
blot 100 4r siden var markant lille
for denne gruppe. I stedet er der
utallige historier om mennesker
med merkvaerdige ansigter: skift-
ninge’, rottemennesker’ eller “gri-
semennesker’ — mennesker, der blev
opfattet som verende mere dyr end
mennesker pd grund af deres udse-
ende og det faktum, at deres men-
tale tilstand ikke gjorde dem i stand
til at varetage et arbejde. Netop da-
tidens standard for, om man skulle
pé behandlingshjem.

Interessante er ogsd historierne
om Sproge-pigerne, der alene pi
grund af deres sikaldt “erotiske til-
bajeligheder’ blev isoleret for ikke
at “formere’ deres dirlige gener. Al-
lerede fra 1500-tallet finder vi altsa
historier, der viser en trang til at
beskrive noget, der afviger fra de
idealer, som nogen betegner som
‘det normale’.

Skenhedsidealer

Anne Jerslev, der er lektor i film-
og medievidenskab pd Kebenhavns
Universitet, gir et skridt videre og
forteller 1 sit opleg om de "udo-
delige marmorkroppe”. Det handler
om de idealer af skenhed, som man
ser eksempler pd 1 kunstens verden,
iser ved klassicistiske skulpturer af

kvindekroppe.

I vore dages TV-programmer
som “The Swan” og "Extreme
Make-Over” gennemgir kvinder
(og 1 sidstnavnte program ogsi
mand) en rekke omfattende ope-
rationer for at opni netop det skon-
hedsideal, de streber efter. De soger
at transformere den krop, de ikke
foler, lever op til idealerne ved at
lade en plastikkirurg og andre sken-
hedseksperter hugge en ny Venus fra
Milo ud af deres
marmorblok. .
Somenafplas- |
tikkirurgerne
selv siger:”Jeg
er som en o
kunstner, der |
kigger pa et '
tomt laer- X
red!”

grunden med handicap at gere? Jo, i
den brede forstand er store naeser og
skeeve tender vel rent faktisk ogsi
handicap. Det er méaske ikke fysiske
handicap, som vi kender det med
140 kg tunge el-korestole hzftet til
vores bagdel, men for disse menne-
sker fylder det meget, og 1 verste
tilfelde udmenter det sig 1 et socialt
handicap.

Er programmer som ”The
Swan” og "Extreme Make-Over”
lpsningen pd disse menneskers so-
ciale handicap? Heajst sandsynligt
ikke — men det tjener alligevel et
interessant formdl 1 konteksten. For
det, programmerne er med til at

Hvad har det s i I

skabe, er opfattelsen af, hvad der er
normalt og smukt 1 forhold til, hvad
der er afvigende og grimt.

En slags mennesker

De to opleg forer frem til den sidste
og mere personlige del af semina-
rets program. Farst et opleg af Peter
Mikkelsen, der har Duchennes mu-
skeldystrofi. I en verden, hvor kunst
og medier iser hylder det 'normalt
skonne’ og tager afstand fra det ’af-
vigende’, hersker ogsd fordomme
om, at mennesker
med et fysisk-

handicap
ikke er seksuelt aktive
eller slet ikke har en seksualitet.

"Det er disse fordomme, der
er det egentlige handicap,” mener
Peter Mikkelsen.

Hans personlige beretning om
en gamle dame, der fortalte ham, at
det var rart, at han kunne komme
i kiosken 77-117, for ”’I er jo ogsi
en slags mennesker”, vakker latter
i forsamlingen. Men ogsa slet skjult
forargelse, fordi sidanne kommen-
tarer netop understreger samfundets
skel mellem det sikaldt normale og
det, der atviger herfra, nemlig han-
dicap.
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Men som det var min oprinde-
lige opfattelse, er det lige s svart
at definere "handicap’, som det er at
definere ’det normale’, og det kan
ses 1 dagens sidste punkt: et debatpa-
nel, hvor "Bogarts” Ole Michelsen,
naestformand 1 Muskelsvindfonden
Ditte Guldbrand Christensen og
Peter Mikkelsen diskuterer klip fra
film, der fremstiller mennesker med
et fysisk handicap. For selv om Ditte
Guldbrand Christensen og Peter
Mikkelsen begge har muskelsvind
og er korestolsbrugere, kan de sag-
tens blive uenige om, hvorledes en

given fremstilling kan og skal ana-
lyseres.

At vaere usynlig

Alt i alt et bredt program og én ting
slar mig som yderst relevant i for-
hold til handicapfilmfestivalen som
helhed. Man kan sporge sig, om de
mennesker, der gennemgir alle disse
smertefulde operationer i make-
over programmerne, onsker at opna

bergmmelse og blive stjerner, nir de
vender hjem til deres hverdag?

" Nej, mener Anne Jerslev, for de
fleste drejer det sig om et begreb,

der hedder ”passing” eller pid dansk
7at passere”. I det ligger, at
man ikke som individ

onsker at ad-
skille sig fra
samfundet

pd grund

af sin store
nxse, haje
tindinger, fede
lir eller sin 140
kg tunge kore-
stol. Make-over
programmerne tilstreber at gore
mennesker, der foler sig grimme,
ulykkelige og for synlige, akkurat
smukke og lykkelige nok til at blive
(u)synlige individer. "U’et far lov at
std 1 parentes, fordi det ikke handler
om at blive noget serligt, men om
at blive sa tilpas “normal”, at man
1 hvert fald ikke skiller sig ud fra
hovedflokken.

Og miske er det netop her,
mit ferstnevnte ubehag ved titlen
Handicapfilmfestival vender tilbage.
Maiske synes jeg ikke, at dét at have
et handicap burde vare noget, der
gor, at man skiller sig ud fra maeng-
den - og har brug for en serskilt
filmfestival. .

Men en elektrisk korestol kan
man ikke fjerne med plastikkirurgi.
Samfundet derimod kunne godt
treenge til en opstrammer. S3 nér jeg
er fortaler for bedre tilgeengelighed i
det offentlige rum, pd uddannelses-
institutioner og pa arbejdsmarkedet,
er det ikke, fordi jeg vil promovere
dét at have et handicap. Tvartimod,
onsker jeg at promovere idéen om,
at mennesker med et handicap skal
have lov til at veere ligesd (u)synlige
som alle andre. =
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Brug solidarisk forsikringstilbud

Kun fa medlemmer benytter aftalen mellem Muskelsvindfonden og
International Health Insurance, ndr de tegner rejseforsikringer

I maj indgik Muskelsvindfonden
en favorabel aftale med forsikrings-
selskabet International Health In-
surance danmark a/s, IHI. Aftalen
drejer sig om rejseforsikringer, hvor
THI har sagt ja til at tegne rejsefor-
sikringer for personer med muskel-
svind, der bruger respirator. Netop
denne gruppe afviser alle ovrige
forsikringsselskaber at tegne rejse-
forsikringer for.

Aftalen kom 1 stand, fordi Mu-
skelsvindfonden fik mange hen-
vendelser fra medlemmer om, at de
var forhindret 1 at rejse ud i verden,
fordi de ikke kunne blive forsikret.
Forsikringsmeglerselskabet Time-
Assurance blev sat pd opgaven med
at finde en losning, og aftalen med
IHI kom i stand.

Aftalen er ikke begranset til
personer med muskelsvind og re-
spiratorbrugere. Tvaertimod kan alle
— gvrige medlemmer, parerende,
frivillige m.fl. - tegne forsikringen,

som med nogle fi variationer har
samme dekning og vilkér, som gv-
rige selskaber.

I nogle tilfeelde kan prisen vaere
lidt hojere, men den vasentligste
og helt store forskel er, at rejsefor-
sikringen medtager persongrupper,
som andre afviser. Desuden har sel-
skabet et kendskab til muskelsvind,
som betyder, at man som forsik-
ringstager med muskelsvind ikke
skal forklare s3 meget.

En status efter det forste halve
ar viser, at nogle af Muskelsvindfon-
dens medlemmer med muskelsvind
har tegnet deres rejseforsikring gen-
nem IHI. Til gengzld har meget fi
medlemmer, pirgrende, frivillige og
andre uden muskelsvind valgt IHI.
Det giver en ubalance, som IHI er
nedt til at tage med 1 sine overve-
jelser, da aftalen med Muskelsvind-
fonden er baseret pd almindelige
forretningsmaessige principper.

Med andre ord hvis ubalancen

fortsztter, vil IHI overveje at op-
heve aftalen. Omvendt forventer
TimeAssurance, der forvalter af-
talen for Muskelsvindfonden, at s
snart flere kunder — med og uden
muskelsvind — benytter aftalen, vil
det give mulighed for at udvikle og
gore aftalen endnu bedre 1 de kom-
mende ar.

For at tegne en rejseforsikring i
[HI og drage fordel af aftalen med
Muskelsvindfonden skal'man kon-
takte TimeAssurance, tlif. 70 23 22
45, fax 70 23 22 46 eller email:
ta@timeassurance.dk.

Reejseforsikringsaftalen var om-
talt i Muskelkraft nr. 3/2006 og kan
ogsd findes pa Muskelsvindfondens
hjemmeside: www.muskelsvindfon-
den.dk — under medlemsaktiviteter
/ medlemstilbud.

jaws

Vi er nu kommet godt pé plads i vores nye hus pa Kongsvang Allé.
Alle medarbejdere stortrives i de nye omgivelser,og gejsten er i top.

Vi vil gerne med denne hilsen sige hjertelig tak for den store opmaerksomhed,
som vi fik pa indvielsesdagen. Tak for de varme ord og for de mange flotte gaver.

Det blev en uforglemmelig dag, og vi gleeder os til at byde jer velkommen igen.

De venligste hilsner
Evald Krog  Gitte Nergaard

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C
tlf. 89482222

www.muskelsvindfonden.dk
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Af Jane W. Schelde
foto: Seren Holm /
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I klperne pa en stylist

Selvveerd kommer indefra, men toj og udseende har ogsa betydning
for selvtilliden, mener stylist Bodil Johanne Jensen

“Jeg har taget de her boxershorts
med — i lyserode eller lilla. De er
rigtig hotte lige nu, er det noget for
jer?” Bodil Johanne Jensen holder
underbukserne op foran de to unge
fyre.

“"Dem fir du mig ikke 1, lyder
den kontante melding fra Morten
Vullum Petersen.

Jesper Gasbjerg ser ogsa skeptisk
ud og sender et skevt smil til styli-
sten. Det er vist heller ikke hans stil,
fornemmer man.

Bodil Johanne Jensen finder
andre ting frem 1 den stak tej, sko
og cremer, hun har taget med.

“Hvordan har I det med en af-
slappet stil? Jeg har f.eks. taget en
stor sweatshirt med. De gra toner er
meget fremme nu, men ogsd andre
farver. Feks. kommer der meget
rodt — en rigtig god farve til at gore
indtryk, nir man er i byen...”

Den stil tiltaler de to unge mere,
selv.om Morten nok ville fore-
trekke en trgje med lynlis foran, si
den ikke skal over hovedet. Nar han
har respiratorslangen foran pd hal-
sen, er det mest praktisk, synes han.
For Jesper, der ogs har respirator,
vil det veere OK at fi en sweatshirt
— hvis den er sej.

Stylisten giver andre eksempler
pd moden — t@j, sko, frisure, dufte og
cremer - og hvordan Morten og Jes-
per kan lade sig inspirere til at tilfgje
andet til deres garderobe end det, de
plejer at kebe eller gore noget andet
ud af sig selv, end de miske plejer.
Eeks. hud- og hirpleje og brug af
parfume og andre dufte.

Nogle af eksemplerne er de
unge lidt 1 tvivl om, om det over-
hovedet passer til dem, mens andre
forslag rammer plet med det samme.
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Eeks. en stribet strikhue, som ikke
er tykkere end, at den ogsd kan bru-
ges inden dere.

"Den er fed. Den kunne jeg
godt finde pi at kebe,” siger Jesper
Gasbjerg.

Forsegskaniner

Seancen med stylisten og de to
unge, der begge har muskelsvind, er
stablet pd benene pd Muskelkrafts
initiativ.Vi vil gerne have nogle bud
fra Bodil Johanne Jensen pi, hvilke
rdd hun vil give til de to unge, der
har sagt ja til at vere forsggskani-
ner - og andre unge med handicap
- hvis de vil gere noget ud af deres
udseende.

“Det er vigtigt at tage
farver ind i livet. Man
bliver mere glad af at
kigge pa noget rodt
end pd noget sort.”
Stylisten

”Umiddelbart vil jeg sige, at
der ikke er stor forskel pd, om det
handler om mennesker med et
handicap eller mennesker, der ikke
har et handicap. Men jeg ser mange
mennesker med handicap, som fal-
der uden for kategorien af unge. De
folger ikke med i tiden, miske fordi
de ikke er oplyst om de muligheder,
der er. Det er synd.

Til gengzld har jeg ogsd medt
nogle i kerestol pi et diskotek eller
pé en café, som netop har fanget det
og gjort noget ud af sig selv. De er
ikke bange for at blive set. Jeg bliver
sd begejstret for at se, at det selvfol-
gelig sagtens kan lade sig gore,” siger

Bodil Johanne Jensen og kan ikke
lade vare at give komplimenter til
bide Morten og Jesper for deres pa-
klzedning 1 dag.

Bodil Johanne Jensen er uddan-
net friser, make-up-artist, er selv-
lert seylist og bruger alle dele 1 sit
arbejde dels i et modelbureau, dels
som selvstendig. Hendes primare
opgaver er i forbindelse med ud-
arbejdelsen af kataloger for store
kunder som lingerifirmaet Fleur og
tojfirmaet Bestseller, men hun har
ogsd privatkunder og laver kurser
for organisationer m.m. Hun har
tidligere veeret inddraget 1 projekt
ForSpring pd MarselisborgCentret
— et projekt for unge med handi-
cap, der igennem et tre-drigt forleb
satte fokus pid at skabe sig et selv-
steendigt voksenliv, hvor de selv tog
styringen. Morten Vullum Petersen
og Jesper Gasbjerg var blandt del-
tagerne 1 projektet, sd de har medt
Bodil Johanne Jensen for.

'En personlig stil

Selv om tgj og udseende ikke gor
alt, pavirker det alligevel andre
menneskers opfattelse af en og ens
eget selvvaerd, mener Bodil Johanne
Jensen.

”For mange almindelige men-
nesker er handicap stadig et tabu.
Man er usikker, nir man meoder
en handicappet og tilbageholdende
med at hjelpe. Det er barrierer, som
vil blive endnu sterre, hvis den han-
dicappede har sin fars hullede trgje
pé og har fedtet hir,” siger hun.

“Jeg synes, det er xrgerligt, hvis
man gar 1 std og mener, at nu har jeg
det handicap, s kan jeg ikke gare
mere. Jeg orker ikke at gore noget
ud af mig selv. Alt er lige meget...

.

Stovietter i et lekkert blodt materiale er bdde behagelige, varme og smarte. Kan I lide sédan
nogle, sporger Bodil Johanne Jensen de to unge: Morten Vullum Petersen (t.v.) og Jesper Gasbjerg.

Der er meget selvtillid i at se godt
ud, og det handler ikke om at fi det
nyeste nye modeto] eller meerkeva-
rer, men om at fi noget, der kleder
en, og om at den personlige hygi-
ejne er i orden. Man skal vaere ren
og dufte godt,” lyder ridet fra Bodil
Johanne Jensen.

Nir hun skal ridgive privatper-
soner, handler det for hende ikke
om at fi folk til at skifte stil og totalt
@ndre opfattelse af sig selv. Tvaerti-
mod tager hun udgangspunkt i den
personlige stil, man har i forvejen.

“De fleste ved selv, hvad de er
pxnest 1 og har noget, de godt kan
lide. Det skal de beholde, men de
skal blot tilfore noget nyt og for-
friskende, noget, der fremhaever de
ting, de gerne vil have frem — og {3
nogle idéer, de ogsd kan bruge om
to-tre dr,” siger hun og hentyder
bide til tgj, frisurer og dufte.

Nar man sidder 1 korestol, er et
vigtigt krav til tgjet, at det ogsi er
praktisk. Det skal vaere behageligt at

have pi, have en god kvalitet, s det
kan holde til at sidde i og samtidig
se pent ud.

En anden del af udseendet, som
Bodil Johanne Jensen legger vagt
pé, er hudpleje. Nogle mennesker
har meget tor hud, der skaller, og det
kan give opfattelsen af en usoigneret
person, hvis man ikke gor noget ved
det. Her lyder anbefalingen at bruge
cremer og jevnligt rense huden.

Uanset om man har et handicap
eller ¢j, kan der vere ting, man har
lyst til at skjule eller dempe ved sit
udseende. Er man tynd, kan man
f.eks. tage noget tej p4, der giver
fylde, et torklede kan skjule respi-
ratortuben 1 halsen og lese bukser i
en blad, straekkvalitet kan vare bide
praktiske og smarte.

”Det er personen selv, der val-
ger, om der er ting, han eller hun
gerne vil have fremhavet eller skjult,
og sa er det min opgave som stylist
at komme med forslag til, hvordan
det kan lade sig gore,” siger Bodil

Johanne Jensen.

Komplimenter

Tilbage til den lille seance med
Morten Vullum Petersen og Jesper
Gasbjerg, hvor Bodil Johanne Jen-
sen er ved at runde af. Bide Morten
og Jesper synes, de er blevet inspire-
ret af de eksempler, stylisten har vist
dem — bdde i dag, og da de modte
hende i projekt ForSpring.

“Jeg begyndte at kebe helt andet
to), og jeg bruger ogsd fugtigheds-
creme nu. Det gjorde jeg ikke for.
Hvis jeg glemmer det, fir jeg med
det samme den terre hud tilbage,”
siger Morten Vullum Petersen.

Ogsi Jesper Gasbjerg er blevet
inspireret, selv om han i forvejen
godt kunne lide at gi rundt i butik-
ker og se pd tej. Nu er han blevet
mere sikker pd, hvad han kan lide,
og si er det da altid fedt, nir andre
ligefrem giver komplimenter, fordi
de synes, man ser godt ud, siger
han. =
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Det kan ikke skade
at se godt ud

En god oplevelse at fd ideer og inspiration af en stylist,
mener Morten Vullum Petersen og Jesper Gasbjerg

Er det vigtigt at se godt ud, vere
smart kledt pd, passe sin hud, sztte
sit hir og dufte godt?

Hvis man sperger Morten Vul-
lum Petersen, 26 ir og Jesper Gas-
bjerg, 23 ar, er svaret ja — men sidan
ville de nok ikke have svaret, da de
var yngre — eller miske for blot fem
ar siden.

“Jeg havde ikke taenkt sd meget
over det med tgj, hud og sidan
noget. Derfor var det ogsd lidt
grenseoverskridende at mede en
stylist, der talte om ansigtspleje og
tgj. Men det var godt at tenke over
det. Jeg fik mere lyst til at kebe tgj
og finde min egen stil,” siger Mor-

ten Vullum Petersen.

Ogsd Jesper Gasbjerg er blevet
inspireret af ridene fra stylisten og
er f.eks. begyndt at bruge flere far-

ver 1 sit tgj og vaere mere opmark-
som pa sin hudpleje.

“Det var fedt at prove det med
stylisten. Jeg er blevet meget bedre
til at finde ud af, hvad der passer
mig,” siger Jesper Gasbjerg.

Bide Morten Vullum Petersen
og Jesper Gasbjerg var med 1 pro-
jekt ForSpring, hvor stylist Bodil
Johanne Jensen indgik et par gange
i det tre-drige forlgb. Projektet
handlede om at stotte de unge 1 at
fi et selvsteendigt voksenliv, og i den
forbindelse kom man ogsi ind pa de
unges fremtoning, udstriling og ud-
secende, og hvordan de selv kunne
gore noget pid bdde det indre og
ydre plan.

“Udseende betyder meget. Det
er det forste indtryk... det betyder
meget for mig at se godt ud. Man
bliver i godt humer af flot
t@j, og det foles rart,” siger

Jesper Gasbjerg, der ogsd
mener, at smart tgj og fri-
sure kan vere med til at
flytte fokus fra hans kere-
stol.

“Jeg vil gerne have, at
folk ser mig som person og
ikke blot min kerestol og
respirator...”

”Ja, og jeg vil gerne
have, at folk tenker, at
man ikke er anderledes
end andre, bare fordi man
sidder 1 kerestol. Tidligere
oplevede jeg tit folk sperge
mine hjelpere om noget

og ikke mig. Det, tror jeg, ogsd har
noget med udseende at gore,” sup-
plerer Morten Vullum Petersen, der
ikke oplever den slags sd tit mere.
Miske fordi han har en anden ud-

straling 1 dag, er blevet xldre og tor
mere.

“Teg vil sige, at toj ikke er det
hele, men det kan gere meget — og
det kan i hvert fald ikke skade at se
godt ud,” siger han.

Smart og praktisk

Som regel kan bide Jesper Gasbjerg
og Morten Vullum Petersen finde
det toj, de gerne vil have og kan
passe. Jesper foretreekker at gd 1 byen
for at kigge pd tgj og sko og har
fundet et indkebscenter, hvor han
bade fir god service og kan finde
et pent udvalg af det, han kan lide.
Som regel prever han ikke tgjet 1
butikken, men fir lov at line det
med hjem og aflevere tilbage, hvis

Morten Vullum Petersen: "Det var greenseoverskridende at made en stylist, der talte om
ansigtspleje og taj. Det havde jeg ikke tnkt sd meget over for.”
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det ikke passer.

At bruge butikkens praverum er
hiblest, nar man sidder i kerestol og
bruger respirator. Dels er rummene
for smi, dels er det meget besvarligt
at prove tgjet, nir han sidder 1 kere-
stol, er hans erfaring.

"Men det er ikke noget pro-
blem at line tgjet med hjem, og de
er sade i butikkerne til at hjzlpe,”
siger Jesper Gasbjerg.

Morten Vullum Petersen keber
det meste af sit tgj over internettet.
Han har fundet en god hjemmeside,
hvor han indtil nu har veeret tilfreds

med de kgb, han har gjort.

“Jeg kan ikke finde ro til at
vaelge to 1 butikkerne, og jeg kan
ikke lide at line tej med hjem. Si
er internettet bedre og nemmere,”
mener han. '

For bide Jesper og Morten er det
vigtigt, at deres toj ogsd er praktisk
og behageligt at have pi, nir de sid-
der 1 karestolen. Men det praktiske
kan 1 de fleste tilfelde godt forenes
med det smarte, mener de.
~ ”Nogle gange gir jeg lidt pi

kompromis for at have noget be-

stemt tgj pd, men det er ikke ret tit.

Tejet ma ikke skarve eller
vere for stramt, sd kan jeg
ikke vere mig selv,” siger
Morten Vullum Petersen.

Jesper Gasbjergs kom-
promis er, at han f.eks.
klipper baglommerne af
sine nye cowboy-buk-
ser for ikke at ”f3 ondt i
roven”’, nir han sidder,
som han bramfrit udtryk-
ker det.

Belter, rullekraveblu-
ser og stramtsiddende tgj
undgir de, fordi det ikke

- er behageligt og praktisk at
have pa. Det kan selvfolge-
lig veere trzls, nir moden
nu er til baelter, rullekrave-

bluser og stramtsiddende tg;j.

’Det er maske mrgerligt, men
si er det heller ikke verre,” mener
Morten Vullum Petersen, som ikke
synes, han mister noget ved at mitte
valge det fra.

Ikke skremme folk

Bide Morten og Jesper har altid et
torklaede om halsen for at skjule re-
spiratortuben, og Mortens mor har
syet sorte betrak til deres respira-
torslanger, sd de ikke er si tydelige.

“Der er ingen grund til at vise
sit handicap, sd det er det, folk ser
og husker. For dem, der aldrig har
set en respirator for, kan det virke
skremmende,” mener Morten Vul-
lum Petersen.

Af samme grund velger de ogsd
begge to at gi ud af lokalet, hvis de
har brug for at blive suget i halsen.
Der er ingen grund til, at andre skal
se det.

”Folk, der ikke ved, hvad det er,
tror jo bare, at hjelperne er ved at
tage livet af os,” tilfejer Jesper, som
ikke vil have, at hans handicap skal
tage al opmerksomheden, nir han
meder nye mennesker. Det skulle
gerne vare ham som person og ikke
kgrestolen og respiratoren, folk hu-
sker. ]

Jesper Gasbjerg: "Jeg vil gerne have, at folk ser mig som
person og ikke blot min kerestol og respirator.”

45

“Red er en rigtig
god farve til at gore
indtryk, ndr man er
i byen,” siger Bodil
Johanne Jensen.
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Vi kan gore noget selv

Peptalk fra opleegsholdere om born og celdre satte gang i

debatten pd netvaerksmode

”Vi lever i et underligt samfund, nir
man kan blive beremt pd noget, der
er en selvfolge: at behandle folk or-
dentligt.”

Thyra Frank, sygeplejerske og
leder af plejehjemmet Lotte pd Fre-
deriksberg havde mange bade kloge
og underholdende kommentarer, da
hun pi Muskelsvindfondens net-
verksweekend 1 november gav sin
mening om livskvalitet for ®ldre.
Thyra Frank er netop blevet kendt
af mange i landet, efter at medi-
erne har skrevet om hendes méade
at drive plejehjemmet pd og hendes
holdning til sivel de @ldre beboere
som personalet.

Thyra Frank var inviteret til lor-
dagens program pa netvarksweek-
enden for at give sit input til debat-
ten om seniortilveerelsen. Et omrade,
som Muskelsvindfondens politiske
ledelse netop har valgt at prioritere
i sin strategi for de kommende ar.

Og hvorfor si ikke inddrage
Muskelsvindfondens netvaerk — dvs.
de aktive medlemmer af Muskel-
svindfonden fra handicaprid, DSI’s
lokalafdelinger, medlemsgrupper og
repraesentantskab — til at give deres
mening og forslag til arbejdet i de
kommende &r. Godt 50 medlem-
mer havde taget imod invitationen
til netverksweekenden.

Sammenlignelighed

Samme tanke 13 bag det andet emne
pé lprdagens program: bgrn, som
ogsd er med i Muskelsvindfondens
strategi. John Aasted Halse, psykolog
og tidligere formand for Beorns Vil-
kar, satte 1 sit opleeg fokus pa plusser
og problemer hos moderne begrn,
hvor der 1 gjeblikket er storre op-
marksomhed om problemerne end

plusserne, mente han.

Inden de to oplegsholdere fik
ordet havde medlemskonsulent Jens
Spanfelt beskrevet tanken bag at
inddrage personer udefra til at sette
gang i Muskelsvindfondens egen
debat om emnerne. Ved at hore,
hvad der rorer sig i tiden, kan det
give et billede af, hvad der er felles,
og hvad der er anderledes. Det er
sammenligneligheden, der er med
til at skabe debatten, naevnte han.

Og der var mange ligheder 1 de
holdninger, de to oplegsholdere gav
udtryk for pd henholdsvis ldre- og
borneomradet, og de holdninger,
Muskelsvindfonden stir for. Men
der var ogsd meget inspiration og
eftertanke at hente.

Gud give mig styrke

Thyra Frank fik bade latteren og
eftertenksomheden frem hos del-
tagerne. Igennem sine 18 ir som
leder af plejehjemmet Lotte har
hun kempet mange kampe mod
bureaukratiet, mod standardiserin-
gen, mod umenneskeligheden og
mod den manglende forstielse for,
at man skal behandle @ldre menne-
sker ordentligt.

”Gud give mig styrke — og ikke
for hejt blodtryk”, lyder skriften pd
den t-shirts, Thyra Frank tager p3,
hver gang hun tager ind til embeds-
mendene 1 Kgbenhavns kommune
for at drefte deres krav om besparel-
ser, beslutningen om at lukke kak-
kenet pid plejehjemmet eller andre
voldsomme indgreb i hverdagen pa
plejehjemmet. Embedsmandene og
politikerne skal ikke veere 1 tvivl om,
hvad hun mener om deres beslut-
ninger, er forklaringen pi at bzre
t-shirten.

“Det er vigtigt, at vi har vores
ytringsfrihed, men vi har ogsd en
ytringspligt. Vi skal reagere, nir nye
love og regler strider mod alminde-
lig medmenneskelighed. S skal vi
blande os,” sagde Thyra Frank.

Mange eksempler fra plejehjem-
met Lotte viser, at det ogsd nytter at
tage kampen op. Plejehjemmet ek-
sisterer stadig, selv om det har veret
lukningstruet. Det har stadig sit eget
kokken, selv om kommunen hellere
sa, at maden blev leveret fra et cen-
tralt storkgkken osv.

’Jeg tror pi, at ligesom vanddra-
ben, der konstant drypper pi stenen
og efterhinden udhuler den, si nyt-
ter det at blive ved. Vi skal kempe
hver iser, for det er os, der ved,
hvad det handler om,” sagde Thyra
Frank.

Respekt for den enkelte og plads
til forskellighed er nogle af nggleor-
dene for Thyra Frank, bide nir det
handler om forholdet til de zldre
beboere og personalet.

“De xldre ma spise, ryge, drikke
og elske, hvad de vil. Vi skal respek-
tere dem for dem, de er, og give
dem plads til at vere dem, de er,”
sagde Thyra Frank, der gor alt for, at
plejehjemmet skal vaere et botzlles-
skab og ikke en institution.

Den holdning har ogsi betyd-
ning for hendes krav til personalet.
Det er ikke professor-titler eller
andre hgje uddannelser, der teller.
En vigtig egenskab hos personalet
er empati og forstdelse for, at de
eldre kan have andre gnsker end
dem, personalet selv har. Opgaven
er at hjelpe de xldre med at leve
det liv, de levede, for de kom p3 ple-
jehjemmet.

”Vi skal give rum og plads. Si

Af Jane W. Schelde

Gitte Blem Jensen
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“Det vil helt klart vaere
en fordel for barn, hvis
de voksne holdt op
med at lege born, for
sd kunne born holde op
med at lege voksne.”
John Aasted Halse

fortseetter de aldre med at leve,” lod
meldingen fra Thyra Frank, der ogsa
statistisk kunne se, at de =ldre bor
leenge pa plejehjemmet. De vil ikke
“kradse” af, som hun formulerede
det med et skaevt smil.

Thyra Frank kunne da ogsi
konstatere, at de ldre stir i ko for
at komme til at bo pd “Lotte”, og
at medarbejdere stir i ko for at fa
arbejde pa hjemmet.

”Du kan godt skrive mig pi
ventelisten ogsd,” lad kommentaren
fra formand Evald Krog, da han ef-
terfolgende takkede Thyra Frank for
sit inspirerende indleg.

Hvad kan du selv gore?
Efter en kort prasentation af, hvad
Muskelsvindfonden og Rehabili-

teringsCenter for Muskelsvind pd

nuvaerende tidspunkt gor for se-
niormedlemmer i foreningen og
som brugere var det i eftermid-
dagens gruppediskussioner op til
netverksweekendens deltagere at
komme med deres bud pé, hvad de
selv kunne gore.
Tilbagemeldingen fra gruppe-
diskussionerne viste, at de fleste si
problemstillingerne som et politisk
problem. Det handler om at synlig-
gore sig, at g ind i det handicappo-
litiske arbejde og bl.a. arbejde for, at
sociale ydelser, som er blevet tildelt,
for man fyldte 65 ir, ikke bortfalder,
ndr man bliver folkepensionist.
Men der var ogsé forslag om at
kigge pa kerselsordninger, delebils-
ordninger, nir man. bliver senior, og
gd ind i debatten om hjelperord-
ningen, som kommunerne kigger

kritisk pd for tiden. Bl.a. om bru-
gerne kan opfylde kravet om et hejt
aktivitetsniveau, nir de bliver aldre;
eller om de fortsat kan klare og har
lyst til at patage sig arbejdsgiver-rol-
len.

Flere plusser end minusser

Psykolog John Aasted Halse var ble-
vet indbudt til netverksweekenden
for at give sit bud pd tidens bern.
Her er opfattelsen delt i to, sagde

~ han. Nogle mener, at bern i dag har

det bedre end nogensinde, mens
andre mener, at familier og der-
med ogsd bern trives dirligt i dag
pd grund af stress, mobning, usikre
foreldre m.v.

“Begge opfattelser er sande,
for det athenger af, hvilken fami-
lie man ser pa,” sagde John Aasted
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Halse, der mente, at familier 1 dag er
meget forskellige, og at bern bliver
preget af, hvordan familien er: om
det er en sterk eller svag familie, om
der er en eneforsgrger, om det er en
sammenbragt familie osv.

Born er derfor ogsi forskellige
og har hver iser bade plusser og
minusser. P4 plus-siden er bern i
dag frie, dbne, kritiske, selvstendige,
sporgende, ikke autoritetstro og vi-
dende p4 nogle omrider.

“Det er egenskaber, der matcher
tidens behov. Men det er ogsd denne
type bern, der udfordrer voksne pi
en anden mide end tidligere,” sagde
han.

P4 den negative side er bern 1
dag utrygge, usikre, forvirrede, selv-
optagne, rastlase og stressede. Det
vigtige er at deemme op for minus-
serne og arbejde for, at der er flere
plusser end minusser. Her skal ud-
gangspunktet vaere, at man ikke skal
se barnet som et problem, men pa
de problemer, barnet har.

Tilgaengelige foraldre

Ifslge John Aasted Halse skal bide
plusser og minusser forklares med
den opbrydning af roller, der er sket,
og de @ndrede vilkar i samfundet.
P4 nogle punkter er voksne og bern
ligestillede. Born ved meget og pi
nogle omrider mere end de voksne.
Det er med til at skabe forvirring
og usikkerhed.

Det samme sker, nir foraeldre
ikke tor vere voksne og pitage sig
voksenrollen.’

“Det vil helt klart vere en for-
del for bern, hvis de voksne holdt
op med at lege born, for sa kunne
bern holde op med at lege voksne,”
sagde han.

De xndrede vilkir for berns
opvxkst skyldes ifolge John Aasted
Halse, at de samlede verdier er vaek.
Den gamle familie, hvor far skaf-
fede gkonomien, og mor passede
det hjemlige, er udded. Det bety-
der, at der er stor forskel pi familie-
livet mellem generationerne. Ordet
“man” kan ikke bruges i opdragel-
sen, for man ger ikke bare det 1 dag,
som ens forzldre gjorde.

”Vi er blevet stifindere — ingen
har prevet det for, og det gor det
vanskeligere at vaere voksen og at
vere barn,” sagde han.

Andre forhold, der prazger born
i dag, er vores sgede velstand 1 sam-
fundet, et udtyndet socialt netvark
og en ekstrem grad af individua-
lisme. Det sidste affgder den slags
bern, som John Aasted Halse be-
tegner som jeg-vil-ha-min-sut,-
bamse-og-vilje-bern”.

Men ogsa det faktum, at bern i
dag tilbringer mange timer hver dag
i daginstitution, har indflydelse pi
familiens betydning.

”Tiden i familien er blevet min-
dre, og der er flere baser i berns liv.
Familien er bare en af baserne, men
den ber vaere den vigtigste,” sagde
han og nzvnte, at det, bern ensker,
er tilgengelige foreldre. Eller som
nogle bern formulerede det i en
undersggelse om foreldre: “Jeg kan
bedst lide, nir min mor og far kig-
ger mig ind i gjnene og herer, hvad
jeg siger.” Eller et andet barn, der
onskede, at "de voksne ville holde
en mindre avis”.

John Aasted Halse pipegede,
at bagsiden ved, at der i dag er s
mange valgmuligheder, er, at de frie
valg ikke foles sd frie for dem, der
ikke ved, hvad de skal vzlge, eller

for dem, der ikke har frit valg pa
grund af nogle begrensninger.

Et godt liv for bern definerede
John Aasted Halse som en tilvaerelse,
hvor barnet har en voksen i hver
hind. Dvs. har voksne omkring: sig,
der kan give tryghed, erfaring og re-
spekt for barnet. Men bern har ogsd
brug for forudsigelighed, indflydelse
pd deres eget liv, udfordring og et
tilhorsforhold tl faellesskabet.

“Far de det, har de fiet en god
“kapital” med sig ud i livet til at std
imod problemer, sorger og svere
ting,” sagde John Aasted Halse.

Afpylrings-kursus

I den efterfelgende gruppediskus-
sion om begrn og barndommen,
hvor netverksweekendens deltagere
skulle komme med deres bidrag,
blev det bl.a. fremhaevet, at det bil-
lede, voksne har af bern, ikke altid
er det samme som bgrnenes eget
billede af sig selv. Derfor er det vig-
tigt at lytte til bornene.

Det blev ogsd navnt, at forzeldre
skal hjelpes til at rydde de praktiske
problemer af vejen, der er forbun-
det med et handicap — bide for at
barnet ikke skal opleve sig som en
belastning, og for at give foreldrene
mere tid til at vaere sammen med
barnet om positive ting.

Et andet felles trek fra flere
grupper var, at der var brug for at
sette fokus pa de sociale problemer
hos nogle bern med muskelsvind, at
bern ikke skal pakkes ind 1 vat — og
at nogle medre maske skal pd ”af-
pylrings-kursus”. Milet skal vere,
at barnet fir en sd normal tilveerelse
som muligt, led tilbagemeldingen
fra gruppediskussionen. o
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Olsenbandelejr med fisk,
glaspustere og hygge

Det var faktisk lidt klamt, men ogsa
spendende, da Sandie og Casper
skulle rore ved den dede fisk, skare
hovedet af og sprette den op. Men
det var sjovt at preve — og sjovt at
vere sammen pa efterdrslejr uden
foreldre og med et program, der
bad pi besog pa glaspusteri, ture ud
i naturen, Olsenbande-film pi vi-
deoen og indenders hygge og leg.

Sandie Friedrichsen og Casper
Leonhardsen, der begge er 14 ir og
har muskelsvind, var sammen med
seks andre bern og unge 1 alderen
11-15 ir inviteret pa efterdrslejr i
november. Invitationen kom fra
R ehabiliteringsCenter for Muskel-
svind og Muskelsvindfonden, der i
dette efterar har givet alle born og
unge i alderen 11-16 ir med mu-
skelsvind et tilbud om klubdage
eller efterdrslejr.

[ efterirsferien gjaldt det afvik-
lingen af klubdagene —~ med titlen
Mollywood (se side 14) — og den
5.— 8. november var tilbuddet en
efterdrslejr — ogsd kaldet Olsenban-
delejren — for en lille gruppe bern,
der havde behov for mere hjelp
og mere overskuelige rammer, ¢nd
Mollywood-lejren gav mulighed
for.

Olsenbandelejren havde Sandie
og Casper som eneste deltagere,
men lejren blev gennemfort som
en slags pilotprojekt for kommende
lejre for netop den mélgruppe. To
konsulenter fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind stod for
planlegningen og afviklingen af lej-
ren, og de to deltagere havde hver
to hjzlpere med.

Jjaws
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Succesfuld nordisk ALS-konference

Samarbejde lofter og gavner de enkelte lande og er med til at
skabe forbedringer for alle, mener Muskelsvindfondens formand

I slutningen af september med-
tes 140 mennesker 1 Island til to
dages udveksling af erfaringer med
sygdommen Amyotrofisk Lateral
Sklerose, ALS. Fra Danmark deltog
repraesentanter fra Muskelsvindfon-
dens ALS-gruppe samt formand
Evald Krog.

Mgdet i Island var ALS-Allian-
cens andet made siden stiftelsen,
der skete pd dansk initiativ, sidste

ar pa Musholm Bugt Feriecenter 1 -

Korser. Siden har det nye nordiske
samarbejde bl.a. medfert, at der er
skabt tette relationer mellem iser
Danmark og Island, hvor islandske
ALS-patienter med dansk stette har
presset pd for at fi en forbedring af
forholdene for ALS-patienter og
andre med et fysisk handicap. Blandt
andet i forhold til hjelperordning
og respiratorbehandling.
”Samarbejdet er en naturlig ud-
lgber af den feelles nordiske kultur
og sammenhgrigheden blandt de
nordiske lande. Vi har en pligt til at
udnytte det nordiske fellesskab til
at lofte forholdene for mennesker
med bl.a. ALS. For selv i de nordiske
lande er der store forskelle pi livs-
vilkirene for mennesker med ALS
og andre alvorlige handicap.Ved at
udveksle erfaringer med hinanden

kan vi vere med til at lpfte og op-
datere de enkelte lande til gavn for
alle,” siger Evald Krog.

Han mener, at der til stadighed
er nyt at lere, ogsd selv om Dan-
mark traditionelt pa mange omré-
der har veret foregangsland, bade
hvad angir respirationsbehandling
og hjxlperordning,

”Samarbejdet er et forseg pd at
knytte kontakter, bide for at men-
nesker med ALS kan made andre i
samme situation og for at skerpe
interessen blandt fagfolk. Og det har
pd mange andre diagnoseomrider
vist sig at vere en god ide at samle
krefterne”

Teatte band

Pd ALS-Alliancens forste mgde 1
Danmark sidste ir deltog en stor
delegation pd 21 personer fra Is-
land, og siden medet er der blevet
knyttet steerke bind mellem Mu-
skelsvindfonden og de islandske
gaester. Blandt andet har Evald Krog
i det forgangne ir tre gange varet
mviteret til Island for bl.a. at vare
med til at dbne beslutningstageres
og fagfolks gjne for de muligheder,
der ligger 1 respiratorbehandling og
hjxlperordning — to omrider, som
ikke tidligere har haft nogen bevi-

genhed 1 Island.
Muskelsvindfondens formand
har bl.a. deltaget i besog hos den is-
landske prasident, holdt meder med
islandske politikere og leeger og haft
foretrade for sundheds- og social-
udvalgene 1 det islandske Alting.
”Den islandske sundhedsmini-
ster har nu offentligt lovet, at der
kommer respiratorbehandling, og
socialministeren har lovet, at der vil
blive etableret en hjzlperordning.
Og derudover kan vi glede os over,
at der er taget initiativ til en islandsk
pendant til Musholm Bugt Ferie-

- center — et mini-Musholm. Det er

resultater, som jeg er stolt af, at vi
har haft en fedselshjelper-rolle i, ”
siger Evald Krog.

Samarbejdet har desuden resul-
teret 1, at flere islandske delegatio-
ner har besggt Danmark for bl.a. at
studere RehabiliteringsCenter for
Muskelsvinds ALS-arbejde samt be-
handling pa Respirationscenter Vest
og neurologisk afdeling pi Arhus
Sygehus.

Ifolge Evald Krog er der i Island
planer om at lade et privat banda-
gistcenter std for administrationen af
en hjelperordning for respiratorbru-
gere og alle andre, som har brug for
en hjelperordning. Repraesentanter
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Den Nordiske ALS-Alliance blev stiftet i september 2005 ved et mode pd Musholm Bugt Feriecenter.

for bandagistcentret har netop vzret
i Danmark for at holde mede med
ReehabiliteringsCenter for Muskel-
svind med henblik pd at indgi en
aftale om fremover at kunne kobe
sig til konsulentbistand, nir den is-
landske hjzlperordning skal etable-
res.

I Island har der ikke tidligere
veeret tradition for at tilbyde respi-
ratorbehandling og slet ikke for, at
respiratorbrugere kan bo hjemme.

”Respiratorpolitikken 1 flere af
de nerdiske lande lader meget til-
bage at gnske, og der er stor for-
skel landene imellem. I Finland ser
man 1 gjeblikket en tendens til, at
respiratorbrugere anbringes pd in-
stitutioner. Og 1 Norge og Sverige
kemper man med manglen pi hjzlp
nok til de, der bor 1 eget hjem. Til
gengald har man bedre vilkir, nir
det geelder andre problematikker 1
forhold til hjzlperordning, og der
skal vi naturligvis ind og kigge p4,
hvad det er, de ger bedre.Vi har nok
1 Danmark siddet i vores selvglad-
hed og tenkt, at vi har verdens bed-
ste hjelperordning. Det har vi ogsd
haft i mange 4r, men vi har glemt at
udvikle pa ordningen. Derfor er det
nordiske samarbejde s3 vigtigt, fordi
vi kan hente inspiration hos hinan-

den,” mener Evald Krog.

Stolt formand

Han er stolt af, at Danmark og Mu-
skelsvindfonden som forening kan
vaere med til at hjelpe et broder-
land.

”Vi har overskuddet til det, og
samtidig skal vi ikke glemme, at vi
kan lere meget af Island. Det har
vaeret meget forfriskende at opleve
et land, der er meget operativt og
handlende. Der er en stor lydhor-
hed og villighed til at gare noget
ved tingene. De gir lige til sagen,
og der er ikke megen tom-gangs-
snak. De er ikke nedvendigvis altid
enige i vores mide at gere tingene
pd, men de tapper de bedste ting og
siger: Det gir vi efter. Og person-
ligt har det veret dejligt at £3 lov
til at vaere med til et stykke pioner-
arbejde pd deres vegne. Det giver
nye krefter, der ogsd kommer arbej-
det 1 vores egen forening til gode.
En sidan begejstring smitter jo,”
siger Evald Krog.

Ifolge Evald Krog blev det andet
mede i Den Nordiske ALS-Alliance
en meget professionelt og veltilret-
telagt konference med mange fag-
lige indleeg pa hgjt niveau.

”Og si er islendingene meget

selskabelige folk, s der var en fan-
tastisk god stemning.”

Neaeste mode 1 ALS-alliancen
holdes 1 Norge i 2007.

Den Nordiske ALS-Alliance
Hovedtemaet for dette ars ALS-
konference pa Island var hjelper-
ordning og respiratorbehandling.
Fra den danske delegation var
der bl.a. indleg om respiratorbrug af
Arne Lykke Larsen, professor i teo-
retisk fysik ved Odense Universitet
og ALS-patient.
Reprasentantskabsmedlem i
Muskelsvindfonden og pargrende
Jutta Viftrup Andersen talte om
nedvendigheden af ogsd at ind-
drage og tenke pi de pirerende til
ALS-patienter. Evald Krog fortalte
om hjzlperordningen i Danmark.
Konferencen bed desuden pa ind-
lzeg af bl.a. ALS-alliancens formand,
Gudjon Sigurdsson, Island, profes-
sor og ALS-forsker Peter Andersen
fra Umed Universitet 1 Sverige samt
Lege Thorarinn Gislason og Lege
Elias Olafsson fra Landspitali Uni-
versity Hospital, Island. ]

Alliancens hjemmeside:
wwiv.nordicalsmndalliance.org
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Medarbejdernyt

Kira Mygind Andreasen, 22 ir, er ansat
som kontorelev i skonomiafdelingen 1 Mu-
skelsvindfonden. Kira M. Andreasen har af-
sluttet HHX-eksamen og har tidligere arbej-
det i bl.a. Kattegatcentret i Grena.

Kira Mygind Andreasen

Okonomiafdelingen 1 Muskelsvindfonden
har ansat Helle Lisbjerg, 39 ir, som ny
gkonomiassistent. Helle Lisbjerg er uddan-
net kontorassistent ved BlueWater Shipping
og har desuden gennemfort et revisorassi-
stentkursus.

Helle Lisbjerg

Lene Lebech, 33 ir, er pr. 1. oktober ansat
som sekreter for Evald Krog. Lene Lebech
er cand. Mag i Zstetik og Kultur fra Arhus
Universitet med grunduddannelse i littera-
turvidenskab. Lene har tidligere arbejdet som
informations- og administrationsmedarbejder
for restauratgr Rene Knudsen i Arhus.

Andreas Balslev-Olesen er pr. 15. okto-
ber blevet fastansat som projektleder i Hand-
shake fra Muskelsvindfonden. Andreas har
over en lengere drrekke varet tilknyttet
Indsamlingsafdelingen i projektansaettelser,
og han vil fremover fortsat fungere som bl.a.
stagemanager pi Ah Abe og Gren Koncert
samt projektleder pa Roskilde Festivalen og
atvikler af diverse events.

Andreas Balslev-Olesen

Er du til uld?

Den 17.-18. februar atholder Musholm Bugt Feriecenter kursus i
nilefiltning. Deltagerne skal lave kollager ud af indkebte materia-
ler samt materialer, der samles 1 naturen. Kurset er i storst muligt
omfang tilrettelagt for mennesker med funktionsnedsaxttelser, og
du kan deltage alene eller med et familiemedlem eller en ven.
Der er plads til maks. 12 deltagere efter “forst til melle” princip-
pet. Kurset koster 800 kr. uden overnatning eller 1200 kr. med
overnatning pid Musholm Bugt Feriecenter. Begge priser er inkl.
forplejning. Desuden md paregnes ca. 150 kr. til materialer.

For yderligere oplysninger og tilmelding kontakt natur-
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vejleder Marianne Agri pd tlf.. 22 65 24 67 eller pd email:
naturvejleder@musholm.dk.

Billedebog om aflastning

For nogle familier kan det vaere svaert at
vaenne sig til tanken om, at deres barn
med handicap skal 1 aflastning, og at det
kan vere en positiv oplevelse for hele
familien. Og hvordan skal man forklare
sit barn, hvad det vil sige at komme pa
ferie, pd weekendophold, pi ture, 1 klub

uden sine foraldre?

Center for Ferie og Aflastning i
Vejle har 1 samarbejde med Turbine Forlaget udgivet en billed-
bog, der forteller, hvordan det er at vare 1 aflastning. I bogen
felger man Marcus og hans kammerat Anders, der én gang om
ugen medes pd "Bygden”, hvor de er sammen, leger, pjatter, spi-
ser, hygger sig med de voksne, overnatter og tager direkte 1 skole
den efterfolgende dag.

Bogen er tenkt som udgangspunkt for en snak i familien, i
bernehaven eller med andre om, hvad god aflastning er, og at
aflastning benyttes af familier som et naturligt og selvfolgeligt
supplement til det familieliv, som man ensker at passe pa.

Bogen kan lines pa biblioteket og kebes i boghandelen eller hos
Center for Ferie og Aflastning, tf.75 83 34 44. Prisen er 199 kr.

Landsmode og sommerlejre 2007

Datoerne for naste irs landsmede 1 Muskelsvindfonden og som-

merlejrene for bern med muskelsvind er nu pé plads. Landsmo-

det 2007 finder sted den 26. = 27. maj. (Pinsen)

o Sommerlejr for de 8-9 drige pa Hald Ege Efterskole v.
Viborg foregir den 8. — 14. juli.

e Sommerlejr for de 10-11 drige pa HimmerlandCentrets
Idretsefterskole v. Hobro foregir den 8. - 14. juli.

e Sommerlejr for de 12-14 drige pa Fiborgegnens Efterskole
foregir den 1. — 7. juli. ,

® Sommerlejr for de 14-17 arige pd Musholm Bugt Ferie-
center foregir 1. - 7. juli.

MarselisborgCentret i nyt regi

MarselisborgCentrets Samarbejdsforening har besluttet at oplose
sig selv pr. 31. december 2006. MarselisborgCentret overgér i
stedet til Region Midgylland pr. 1. januar 2007. Det betyder, at
MarselisborgCentret vil fi et teet samarbejde med Kompetence-
center for Folkesundhed i Region Midtjylland — og derigennem
kommunerne i den mid¢jyske region. MarselisborgCentret vil
fortsat arbejde for en bedre rehabiliteringspraksis pd tvaers af fag-
skel og sektorer, og konstellationen giver mulighed for sterkere
tilknytning til kommunerne, som fra 1. januar 2007 fir ansvaret
for netop rehabiliteringsomridet.
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Muskelsvindfonden

Kongsvang Alle 23
8000 Arhus C

AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Nu md vi tale med
STORE bogstaver

“Jeg har rejst verden rundt og fortalt, at vi har verdens bedste
hjelperordning. Det er ganske vist en del ar siden. Vi har ogsd
haft mange gaster fra udlandet, der har gnsket at hore om vores
hjelperordning; men i de seneste ir er der ogsa blevet lengere
mellem disse besog.

Og det har sin forklaring. Vi har nemhg ikke mere verdens
bedste hjzlperordning. P helt centrale punkter er vi blevet over-
halet af iszer Norge og Sverige.

Det gelder iser pa fire helt centrale omrider.

For at fi en hjelperordning skal vi 1 Danmark fortsat have et
hgjt aktivitetsniveau. Det er med andre ord ikke behovet, men

aktivitetsniveauet der er afggrende. Dette krav er antikveret og i

ovrigt 1 strid med iser det helt grundleggende kompensations-
princip, der ellers ligger tll grund for dansk handicappolitik nu
om dage.

For at £ en hjzelperordning skal man kunne fungere som

arbejdsgiver, hvilket mange af os er glade for at kunne; men pro-

blemet er, at hvis man ikke kan fungere som arbejdsgiver, si kan
man heller ikke fi hjlp i fornedent omfang. Det er da uansten-
digt og gar 1ser ud over de svageste.

For at fi en hjzlperordning skal behovet for hJaelp vaere “mas-
sivt”, og hvis man ikke har et behov, som er “massivt” nok — efter
kommunens mening — sa fir man ikke den hjelp, der er nedven-
dig for at dekke de behov, som man nu engang har.

Endelig er hjelpernes lon- og arbejdsvilkar kritisabelt ringe,
om end de er forskellige i de forskellige kommuner, men flere
og flere brugere oplever vanskeligheder med at rekruttere hjel-
pere, og ansxttelsesforholdene er blevet kortere, si vi oftere og
oftere skal oplere nye hjelpere. Dette er temmelig indgribende
1 dagligdagen.

Igen og igen har vi gjort skiftende socialministre opmaerksom
pa disse problemer; men uanset deres partifarve har de ganske
enkelt benagtet problemernes eksistens, og sd er det jo vanskeligt
at komme videre. Lad mig blot nevne Karen Jespersen, Henriette
Kjer og Eva Kjer Hansen som eksempler pi socialministre fra
Socialdemokraterne, De Konservative og Venstre, der end ikke
har villet ertkende problemernes eksistens.

B P P DANMARK

Opver for Folketinget har de igen og igen stzedigt fastholdt, at
alle kan f3 den hjelp, de har brug for, hvis ikke efter den ene s&
efter den anden paragraf. Nar vi sd har fremlagt eksempler for
dem, har de svaret, at de ikke kan gi ind i enkeltsager. Ganske
bekvemt. Men med den holdning gar alt jo i std, og jeg lerer
aldrig at forstd, hvorfor ministre altid ender med at forsvare det
bestiende. '

Resultatet er, at det, der engang var verdens bedste hjzlper-
ordning, stort set ikke har udviklet sig gennem de seneste 20 ar
og end ikke er tilpasset til nutidens princip om handicapkom-
pensation. Nu stir vi med en reekke problemer, der efterhinden
er ved at blive pitrengende.

Den ene gruppe efter den anden kommer 1 klemme. ALS-
patienter eller zldre brugere pa grund af akuvitetskravet. Nogle
intellektuelt mindre velfungerende, som ikke kan fungere som
arbejdsgivere. Andre med muskelsvind eller andre diagnoser, hvis

behov for hjzlp ikke er stort nok. Uden for vores egen kreds er

det f.eks. blinde og svagsynede, der stort set aldrig far hjelp til
ledsagelse og transport 1 forngdent omfang og derfor darligt kan
fungere 1 samfundet. Og det er stort set os alle sammen, inklusive
hjelperne, pi grund af len- og arbejdsvilkirene for handicap-
hjelpere.

Derfor mener jeg efterhdnden, at tiden er inde til at tale med
meget store bogstaver, si det bide kan hares og forstds af Social-
ministeriet og Folketinget, at der i Danmark er mennesker med
betydelige funktionsnedsattelser, som ikke fir praktisk hjzlp 1
forngdent omfang, og som derfor har meget vanskeligt ved at
fungere 1 samfundet pa lige fod med andre mennesker. Dette gel-
der bide i forhold til arbejde og uddannelse, men ogsi i forhold
til almindelig deltagelse 1 samfundslivet og i sociale relationer.

Politikerne burde vide, at vi ikke kommer lgbende 1 tide og
utide og med klager uden grund. Det har vi altid holdt os for
gode til. Min forventning er detfor, at de nu tager os alvorligt
og forholder sig til de problemer, som vi papeger. Det vil vere
den forste forudsatning for, at vi sammen kan finde losninger p4
problemerne.

Foto: Sgren Holm/Chili




