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DEI EIIESIE AIISIÆI{IIIGE PRIIICIP
Kunne man forestille sig på landets fødeklinikker, at når en kvinde skulle
føde sit tredje barn, så havde hun opbrugt sin kvote, og så kunne det kun
foregå gruppevis med 6n joriemoder til flere fødende kvinder, spørger
Evald Krog for at sammenligne med vilkårene for lzsioterapi for handi-
cappede.

AI.IEREDE EII KTASSIKER
Slotskoncerterne gik rent hjem, men forrjenesten udeblev.

MEITE BOGK FORTADER MUSI(ETSVIIIIIFlllIIIEI{

ilrRÆI 0G iltusl(EtsuilrD
Ny artikelserie beskriver handicapidrættens stærke udvikling de sidste l0 år.

UOI(SI{E IIREIIGES FÆDRE

"Til sidst døjede jeg med at tage, at der altid var nogen, når man kom
hjem. Man kunne ikke sådan sidde og snakke, for man skulle altid tage

hensl'n."

UISIOI{ERI{E ER IKI(E GI.EIIII
Musholm lige nu
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IItGÆlIGEI.IGIIED HAR PllTIIISI( IIIEITUIIID

Interview med lederen af det nye Center for Tilgængelighed.

OAGBOG FRA IRTAIID

16 unge danskere og irere med muskelsvind tilbragte en del af sommeren

sammen. Dan Brock berefter om opholdet på den grønne ø.

3i UDT t0R LYSER0DI

I2-årige Sarah Glerup Kristensen anmelder bog om en handicappet pige.
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Rapport fra EAMDAs årsmøde i Istanbul.
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Det eneste
anstændi.ge ptincir

AF LAiIDSfORMAI{D EVATD I(ROG

I ehandlinq og behandling er åben-

ll brr, to tins. Det er et helt indis-
ll *rro"rr p'ncrp, ar Denandung I
det danske samfirnd er gratis. Hvis man
har et behov, skal man behandles.

Men hvis behovet hedder Szsioterapi,
så er princippet mere diskutabelt.

Først i 1989 - efter mange års kamp

- blev ffsioterapi gjort vederlagsfri og
d6t endda kun for bestemte diagnose-
gmpper, bl.a. muskelsvind, og kun hvis
man havde etvedvarende behov. Andre
diagnosegrupper var slet ikke med, og
de arbejdede naturligvis på, at de også

skulle omfattes.
Det Iykkedes så for et pa1 år siden,

og det var vi glade for på de andre
gruppers vegne; meir udvidelsen var
knyttet sammen i en særegen kon-
struktion, for Srsioterapi -til de nye
grupper skulle finansieres på to niåderr
For det første skulle nogle behandles i
grupper, og for det andet blev der lagt
loft over hvor megen individuel fi'sio-
terapi, man kunne'modtage, før man
skulle overgå til holdræningen. Med-
mindre man kunne godtgøre, at man
ikke ville få udbytte af holdtræningen.

Kunne man forestille sig på landets
fødeklinikke\ 

^t 
når en kvinde skulle

føde sit tredje barn, så havde hun op-
brugt sin kvote, og så kunne det kun
foregå gruppevis med 6n jordemoder
til flere fødende kvinder? Eller kunne
man'fcirestille sig, at behandling mod
barnløshed kun kunne foregå i g*p:
per, medmindre man kunne dokumen-
tere, at man ikke ville have udbytte
heraf.:

Næppe. Men i handicapforeningerne
er vi så flinke og rare og flelsible, så vi
sagde ja til ordningen. Og da vi desuden
også er positive menneskei, der for-
sØger at se det positive i enhver situa-

tion, så sagde vi ja - for der er jo også et
socialt element i holdtræningen.

Amterne har svigtet
Der viste sig bare lige det problem, at
amterne ikke var i stand til at oprette
de fornødne hold. Der manglede folk
og lokaler og fi'sioterapeuter, så langt
flere end budgetteret fortsatte med den

mere kostbare individuelle fi'sioterapi.
Dertil kom, atindividuel behandling og
holdtræningviste sig ikke atvære noget
enten-eller. Der kan vryre behov for
individuel behandling, selv orri man
deltager i holduæning. Budgettet blev
naturligvis overskredet, og det vil man
åbenbart ggre til brtrgernes problem,
selv om det er amterne, der har svigtet.

Nu er der så planer om andre be-
grænsninger i fizsioterapien. Blandt
andet vil man igen udelukke bestemte
grupper. En afde grupper, der åben-
bart skal stå udenfor, er folk med vrhip-
lash - piskesmæld - som PTU gØr et
stort arbejde for. Der er ikke udsigt til,
at detvil gå nærrneværdigtud over'men-
nesker med muskelwind, og vi kunne
derfor læne os tilbage i egåistisk op-
højethed og forsøde isterningerne med
lidt whislqy; men for det første er det
ikke vores stil, for det andet kunne vi
blive de næste, og for det tredje handler
fysioterapien også om principper.

Det helt afgøtende princip er, at her
i landet er behandling vederlagsfri, og
man får den behandling, man har brug
for. Det er helt urimeligt, at det skal
gØre noger'". forskel, om det er den ene

eller den anden personalegruppi: i
sundhedssystemet, der står for. be-
handlingen. Lægen er selvfølgelig en
meget vigtig person i behandlingen,
når man har muskelsvind, men fizsio-
terapeuten er den vi møder oftest, og

ftsioterapeutens -behandling er for os

lige så vigtig, som lægens er for andre ,

gruppef.
Vi hrr behov for fizsioterapi for at

forebygge funktionsforringelser, ro,'
igen kan medføre tab af erhvervsevne
og job og udløse behov for yderligere
hjælpemidler og hjælperordninger. Men
vi kræver ik&e mere finioterapi end højst
nødvendigt, for fzsioterapi er.en tids-
mæssig belasoring, og det er i forvejen
tidkrævende at have et handicap, så for
os er tid kostbar.

Efter min mening er det efterhånden
på tide, at man dropper forsøgene på at
konstruere merå eller mindre kunstige
og forskruede ordninger, der alene har
til formål at komme uden om det eneste

anstændige princip i sundhedssyster-net,

nemlig at behandling år gratis, og at be-
handling skal gives efter lehov. r
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AF JøRGEN JEPPESEN

F0T0S: ANDERS SøRENSEN

tt It r-nmerne de smukkest tæn-

l| I-r :-J i,;ffiJå::::: hlil_
neriske af høj kvalitet."

Sådan anmeldte Århus Stiftstidende
premieren på Muskelsvindfondens
nyeste arrangementer, de Classiske

Koncerter, der indtog Frijsenborg,
Ledreborg og Sanderumgard i nær'nte

ræld<efølge tre varme weekender i
august.

Projektleder Knud Kristoffersen,
Muskelwindfonden, er naturligvis glad

for anmeldernes - og publikums -
mange rosende ord. Afviklingen af
koncerterne var også "helt utrolig
god", siger han.

"Men jeg er ked af, at vi ikke fik solgt

flere billetter. Det er ærgerligt, for vi
har lagt ufattelig meget energi i pro-
jektet."

Ca. 10.000 usolgte billetter - hoved-

parten på det S'nske Sanderumgaard =
betød, at Muskelsvindfonden ikke tje-
ner penge på koncerterne. Det ende-

lige regnskab er ikke gjort op endnu,

men vil lande omkring nul.
At overskuddet udeblev betyder dog

langtfra, at anstrengelserne har været

((Det er ganske flot præsteret af eir
interesseorganisation som Muskelsvind-
fonden ... Tænk, hvis lige så mange
mennesker var mødt op til præsenta-
tionen af en ny opera! tnlien er tosset
og skøn..."
(Kristeligt Dagblad )

Slotskoncerterne gik rent hjem, men fortjenesten udeblezt

forgæves. Der er høstet værdifulde er-
faringer med et koncept, som'rummer
store muligheder, når omkring 36.000

volsne danskere har haft en uforglem-
melig oplevelse, som mange af dem

uden wivl vil opsøge igen. Og måske

overbevise venner og bekendte om at

tage med til.

En investering

"Det er Classiske Koncerters år 1, og vi
betragter det først og fremmest som en

investering," siger Knud Kristoffersen
og fremhæveE at Muskelsvindfonden
nu profilerer sig over for en ny, ældre

befolkningsgruppe, der måske nok har
hørt om fondens Grønne Koncerter,
men aldrig deltaget i dem.

Blandt de indhøstede erfaringer er

den enkle, men afgørende: Kunne det
overhovedet i praksis og til rimelige
omkostninger lade sig gøre inden for
en realistisk tid at opstille en kæmpe-

scene midt inde i en herskabelig park
med uerstattelige træer, sarte blomster-
bede og følsomme græsplæner? Det
kunne det.

Også udFordringerne i at samkøre

Muskelsvindfondens koncertrnashnåri
og stoie korps af frivillige med en

mægtig organisation som Danmarks
Radio og Underholdningsorkestret
skulle stå sin prøve. Det gjorde den.

"De Classiske Koncerter er kendt nu.

Vi vil holde fast i de tre stedeq hvis vi
kan få ejernes tilladelse igen. Også

Sanderumgaard, fordi det er et smukt
sted med en god beliggenhed, og der

kom trods alt 7.000, så der er nok at

bygg" på," siger Knud Kristoffersen
om sæson t98.

Næste år vil man muligvis satse På
særlige firma-arrangementer og udvide

med en fredagskoncert på Frijsenborg
og Ledreborg; koncerteq der er for-
beholdt virksomheder, som inviterer

Koncerten på Sanderumgaard.

personale, forretningsforbindelser og

andre gæster.

Nyt land lor lrivillige
Blandt forhold, der skal rettes til den

kommende turn6, er at installere rin-
dende vand ved toiletterne; en lille,
men vigtig detalje for et slotskoncert-
publikum. Mange spurgte også for-
gæves efter beskrivelser af slottenes

historie; et ønske, man havde under-
l'urderet.

Nogle medbragte selv drikkevarer,
selv om det naturligvis ikke var tilladt.

"Det problem skøl løses.Vi kan ikke

leve med at skul.le diskutere med pub-

Iikum på pladsen. Men de fleste tog det
heldigvis med et smil," siger Knud
Kristoffersen.

Også for crew'erne, de frivillige, var

Classisk Koncert nyt land' Det er for
eksempel ikke hverdagskost På en

Grøn Koncert at få drikkePenge af
søde, gamle damer!

Der-var problemer med at skaffe

mandskab til opstillingsdagene forud,
bl.a. fordi skolerne er begyndt igen i
august. Men til selve koncerterne var
der frivillige nok.

"Og det kom helt bag på mig, at de

slmtes så godt om musikken," indrøm-
mer Knud Kristoffersen. r
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Mette Boclt lotladet Muskelsuindl0nden
Direktør Mette Bock hør efter fem års ønsættelse som Muskelsvind.fondens første d.irektør

søgt sit job op. Hun forløder Muskelwindfonden aed år"sskiftet

Alting har sin tid
Ved årsskiftet skal Muskelsvindfonden
have ny direktør, og der er mange, der
har svært ved at forstå, hvordan jeg fri-
villigt kan finde på at forlade en orga-
nisation, som jeg jo holder så utrolig
meget af og har haft så mange fantas-
tiske oplevelser med.

Det har været fem år i fuld fart. Jeg
plejer at sige, at hvis Grønland er ior-
dens koldeste sted, er Muskelsvind-
fonden jordens varmestel Fuld af krea-
tivitet og livsmod, stærke meninger og
vidunderlige mennesker. Det har l<ræ-

vet en hel del diplomatiske evner at
være dftektøt, og i svage stunder har
jeg såmænd tænkt, at man lige så godt
bare kunne sætte et skilt med et stort
NEJ på min stol - det siger jeg allige-
vel så tit...

Men det billede er heller ikke rigtigt.

Jeg har ganske vist set det som min op-
gave at skyde de mest vilde id6er til jor-
den fra starten og at skabe realisme
omkring forventninger til nye aktivite-
ter. Men'hovedopgaven har været at
gøre den fælles hovedvej synlig, at
bakke op om gode initiativer, at koor-
dinere de mange forskellige interesser

og at skabe velfungerende rammer'om
den.arbejdsglæde og det foreningsliv,
som udgør neryen i Muskelsvindfon-
den. Og det har været fantastisk spæn-

dende.

Jeg tror faktisk, at mange ledere -
også i meget store virksomheder -
.kunne lære af atvære i en organisation
som Muskelsvindfonden. Her er det
nemlig et faktum, at der sjældent kom-
mer noget godt ud af at styre på den
gode gammeldags facon, hvor man ud-
steder ordrer i en lind strøm og her-
efter forventet at folk gør det, de er
blevet sat til at gøre. .Sådan fungerår
det overhovedet ikke her. Flade ordrer
duer sjældent, der skal gode argumen-
ter på bordet. -

Selvfølgelig har det også været sådan,

at jeg med det ansvar, der er mit, en

gang imellem har måttet skære igen-
nem og sige, at nv gØr vi altså tingene
på denne måde, uanset om vi er enige
om det eller ej. Men de bedste resulta-
ter har vi set, når alle berørte parter har
været involveret i alle faser afet forløb.
Så er motjvationen også i top.

Når jeg har valgtatsøge andre græs-

gange, skyldes det, at jeg s1mes, jeg har

nået et punkt, hvor jeg har bidraget
med det, jeg kan. Jeg kender allehjør-
ner i organisationen, og jeghar flyttet
de hegnspæle, det har været muligt at
flytte på de givne forudsætninger. Nu
har Muskelsvindfonden brug for ny in-
spiration. Og en af måderne at ttlføre
ny inspiration på er at udskifte nøgle-
personer. Alting har sin tid.

Jeg glæder mig selvfølgelig også til
selv at tage hul på et nyt kapitel i mit
liv. Jeg har med min opsigelse kastet
mig ud fra 10-metei vippen, uden at
vide om jeg brækker halsen el.ler vil
svØmme som en fisk i vandet. Fra
januar til juli 1998 har jeg fået et
vikariat som journalist på Jyllands-
Posten, og hvad der herefter skal ske,

ligger hen i det uvisse. Måske har
Vorherre en plan og hvis ikke, så finder
jeg nok selv på en.

Tak for vidunderlige år, pragtfulde
oplevelser og mange venskaber, som
heldigvis ikke bliver opsagt fra min
side. Og hvem ved? Måske vender jeg
om nogle år tilbage med et ønske om at
blive medlem af repræsentantskabet?

Mette Bock

Mette - en lantastisk gevinst

Da jeg som den første fik Mettes med-
delelse om, at hun nu er klar til at søge

nye (og lur mig om det ikke bliver gan-
ske betydelige) udfordringer uden for
Muskelsvindfonden, blev jeg seh{ølge-
lig ked af det. Ked af det, fordi Mette
har været en fantastisk gevinst for os,

og fordi det har været spændende at
samarbejde med hende.

I ansættelsesudvalget for fem år sidbn
var vi utrolig enige om, at Mette skulle
have stillingen som direktør. På det
tidspunkt havde vi et konsulentfirma
inde i billedet - og det frarådede os at
ansætte den "overkvalificerede" Mette,
blandt andet mente firmaet ikke, at hun
ville have tålmodighed til at lytte til alle
vores medlemmer. Jeg fastholdt nu mit

slmspunkt om, atvi ville have Mette til
samtale. Resultatet kender vi alle sam-

men. Blandt Mettes mange kvaliteter
er jo netop hendes iver efter at komme
rundt til alle vores mange dejlige med-
lemsgrupper. Jeg har da også gennem
de fem år hørt adskillige medlemmer
sige, at Mette altid har tid og lyst til at
tale om både stort og småt.

Mette har også virkelig forrhået at
skabe en god stemning i medarbejder-
staben. Hun har med sine mange gode
initiativer og sin indleven i medarbej-
dernes daglige arbejdsliv indført nye
traditioner og måder at se verden på.

Det har været en spændende proces.

Det ligger i vores ånd, at selv i stun-
der, hvor vi synes, at tingene er knapt
så nemme, ser vi fremad. Det gør vi

også nu og glæder os over, at Mette
efterlader os med en stor indsigt i vores

egen organisation, klare visioner for
vores videre arbejde og både friske
id6er og en følelse af en mere moden
arbejdiplads. Det er det bedste funda-
ment, vi kan modtage både en ny di-
rektør på og se de kommende års ud-
fordringer i øjnene med.

Jeg ved, at Mette også har holdt af
os, og jeg er glad for, at hun har givet
udtryk fo1 at hun på et senere tids-
punkt vil være interesseret i at gå ind i
det politiske arbejde i Muskelsvindfon-
den. Så vi siger ikke rigtig farvel til
Mette.

. Euøld' I{rog
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tril,rt 0uel leltet
Kun tekniske fejl hindrer

Henrik l{nudsen i øt leae

sine før,tdrøntme ad på

øsføbb anen i Alb ertslund

AF STEEN BITLE

I dug er det et kært minde, dengang

I var det.nær blevet blodig alvor.
I Henrik Knudsen var ikle andet end
en stor ktt*gt. En dag legede han lidt
vildt med Formel I racerkøreren Jan
Magnussen, der pludselig gav ham og
hans 150 kg tunge el-kørestol et skub
ned ad en båkke.

"Heldigvis var Jason Watts' stedfar
også til stede, og han reddede mig,"
husker Henrik Knudsen om episoden
knap 20 år efter de hidsige lege sam-
men med de senere racerkørere Mag-
nussen og Watts.

Henrik Knudsen blev da heller ikke
så bange afoplevelsen, at han tappede
benzinen ud af blodet. Den dag i dag
elsker han at suse hurtigt afsted i sin go
cartpå banen i Albertslund, selv om han
har muskelsvind og til daglig må.be-
væge sig rundt i sin tunge el-kørestol.

Han er således en repræseintant for
den nye generation af muskelsvindlere,
der ikke vil nøjes med at sidde passivt i
stolen. Han vil have et aktivt idrætsliv
med oplevelser af samme karat som
raske idrætsudøveres.

Henrik Knudsen var kun 10 år, da
han fik smag for adrenalinsuset og far-
ten. Hverken dengang eller nu har han
haft lyst til at dyrke anden idræt end
motorsport.

ldrcf eg rnuskelsviåd

Tværtimod har han hele tiden arbej-
det på at forbedre sin go cart - eller
handi cart - fra at være en tung kolos
på hjul til dagens model. Den adskiller
sig kun fra almindelige go carts ved at
veje 20 kg mere og have et joystick,
hvor rattet plejer at være.

Sårbare maskiner
Når lige elektronikken ikke strejker, er
Henrik Knudsen på banen, så ofte han
kan komme det. Og så skal der knald
på, 50 km/t bliver det til på de lige
strælcdnger, selv om han må nøjes med
at trille rundt i svingene.

Men det er en sårbar maskine, han
kører med. Hvor det i de første år var
mekanikken, der gik i stykker, er det i
dag elektronikken, der fejler.

I Æbertslund står to go carts stille på

grund af fejl, og i Rødby er fem maski-
ner gemt væk i garagen, indtil der er
fundet penge nok til at reparere dem.

Klubben i Vojens er gået i sig seht
mens det foruinsvis er paraplegikere,
der bruger de fem go carts i Viborg.

For Henrik Knudsen giver fejlpro-
centen en stor del af forklaringen på

det beskedne antal muskelsvindlere,
som kaster sig ud i go cart'en.

"Det er en kombination af maskiner,
der ofte går i stykker, denhøje pris, og

så det faktum, at der tilbydes ganske få

løb om året, som holder folk fra at gå i
gangi'mener han.

En ny go cart med joystick koster
50.000 lr. Henrik Knudsen fik den til
halv pris og har siden måttet reparere
den for 10.000Iff.

'Jeg har haftJan Magnussens store-
bror til at reparere på den i et halw års

tid, indtil han fik jobbet som mekaniker
for sin bror. Men det største problem
med go cart'en et at den ikke er til at
reparer.e på to timer, at jeg ikke selv kan
gøre det, ogatieg er afhængig af mine
hjælperc," forklarer han, mens han in-
struerer Klaus Berth i at skrue bolsen
med joystick'et rigtigt på.

Køregal knægt

De lange perioder mellem racerturene
på banen i Albertslund ærgrer Henrik
Knu{sen.

'Jeg kan godt li' atkffe stærkt. Jeg
har gjort det, siden jeg som dreng
prøvede .min lillebrors te-hjulede
kørestol. Da jeg var mindre, gad jeg
aldrig sidde stille; der skulle ske noget,
og så fandt jeg frem til go cart'en i ung-
domsklubben'Viadukten i Roskilde,"
fortæller han og fremkalder mindet om
de første år.

'Jeg drønede rundt sådan lidt off

!
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Lidt for ofte går go cdrt'en i stykker, så Henrik Knudsen må nøjes
med at instruere hiæIperen Klaus Berå i at reparere maskinen.

12

road over knoldede fodbolilbaner om
sorruneren. Om vinteren satte vi ganlle
knallertdæk på go cart'en, så vi kunne
køre rundt på skøjtebanen i kunstigt lys
om aftenen."

"Bange var jeg aldrig. Det er jeg først
blevet med alderen. Men i dag er jeg
jo totalt spændt fast med en 6-punkts
sele, som Jan Magnussen har skaffet
mig fra en forulykket racerbil. Også
mit hoved og min hage er spændt fast,
så der ikke kan ske noget," siger han.

Efter et par vilde år, der bl.a. sikrede
ham. en fighterpokal som 10-årig, be-
gyndte hans muskelsvind athindre ham
i at styre go cart'eil rign$. En støtte-
pædagogprøvede at stille sig op på stel-
let for at styre go cart'en rundt på
banen for'ham. Det gik heller ikke, så

der blev sat et ekstra sæde på til en hjæl-"

per, som derefter styrede go,cart'en.
"Det var lidt rystende bare at sidde

ved siden af. Engang røg mit ene ben
ud i fordækket, uden atjeg kunne gøre
noget,.mens plastikskinnen på benet
blev yarmere og varmere. Senere fik
jeg monteret en skærm fra en gammel
motocross-rykel over dækket," husker
han.

Lidt af en.oplinder
I sidste ende ville han selv styre sin
maskine, og det satte skub i udviklin-
gen afgo cart'en.

Den første udgave var en tung sag,

der blev udvikiet som prototype af
Dansk Handicap Idræts-Forbund til en
pris af 260.000 kroner. De næste ud-
gaver bød på.et motorcykelstyr og to
joysticks monteret i hver deres side.

Prototypen kørte han med i to år, ind
til et fynsk firma overtog produktionen
af nogle nye, lettere udgaver af go
cart'en. Sideløbende med deh udvik-
ling, har han selv opfundet forbedrin-
ger af stJrtøj, sæde, o.s.v.

'Jeg er heldigvis lidt af en opfinder,
så jeg kan klare nogle af tingene selv.

Jeg har f.eks. brugt en bordplade til at
montere et enkelt joystick midt for
sædet, så jeg både kan bremse og
speede op med det samrne håndtag. Jeg
har fået lavet et sæde afglasfiber, og jeg
har erstattet plastictænderne på tand-
hjulene med messing, så de holder læn-
gere, osv.," siger Henrik Knudsen, der
nu kun savner en mere driftssikker
elektronik i joystick'et.

Desuden får han snart en respirator
monteret på go cart'en, så han kan køre
i længere tid ad gangen, end det er
muligt i dag.

Men så erHenrikKnudsen også klar
til at trykke speederen i bund. Afsted
ogud på asfaltbanen for atkøre om kap

med de andre go carts, soin en flok
ungdomsskole-elever drøner rundt
med iAlbertslund.

Hvis altså elektronikken makker ret.
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,uend,elige, når d.et hønd,ler

ont a,t opfylde høndicøppedes

ønski:er orn'at dyrke idræt,

hæader lederen øf Ha.ndi-

c ap id,ræ tt ens Vi d.ensc enter

"Da svært ftsisk handicappede be-
gy4dte atkøre go cart, skabte de sam-
tidig troen på, at grænserne for handi-
cappedes brug af:idræt lå ude i
fremtiden. Men man må samtidig
'spørge sig selv, om de nye idrætter kan
give dig andet end et sug. Jeg synes

også, at de bør stimulere og udvikle dig
som person," lyder Kristian Jensens
kommentar til de nye forrner for han-
dicapidræt.

ldræt som lælles lorum
En af målgrupperne for centrets ar-
bejde er mennesker med muskelsvind,
fordi de har svært ved at samle sig om
idrætten.

"Nok har idræt og muskelwind været
kædet sammen siden 1990, men de tra-
ditionelle handicapidrætsforeninger
har haft svært ved at løse opgåven
inden for deres rammer. Der er rela-
tivt få mennesker med muskelsvind, og.
de bor ofte spredt rundt i landet", siger
han.

"Alligevel er Danmark et af de få
lande, hvor folk med muskelsvind dyr-
ker idræt sammen med spastikere, folk
med rygmarvsbrok, osv. I et land som
Australien er gruppen overladt til sig
selv, vel at mærke hvis den enkelte er
korrekt diagnosticeret! "

En af \ådenscentrets vigligste opga-
ver er da også at oplyse handicapgrup-
pea myndigheder, skoler, institutioner
osv. konkret om handicapidræt. Det
sker i form afbøger, pjecer, en konsu-
lent-tjeneste, et bibliotek, en databank
og kurser.

"f foreningslivet sker formidling af
viden og erfaringer som oftest i mødet
ansigt til ansigt på idrætsbanen, i om-
klædningsrummet, på kurser og møder.
Der er skrevet meget lidt om handicap-
idræt på dansk og udgivet endnu min-
dre, " pointerer Kristian Jensen.

Det er denne mangel på materiale,
der har gjort det svært at overføire er-
faringer fra foreningslivet til institutio-
ner, og fra den private sekor til den of-
fendige.

"Det var baggrunden foq at Dansk

Handicap Idræts-Forbund, DHI$ i
1 995 oprettede Vdenscentret finansie-
ret af en årlig statsbevilling på 3,6 mil-
lioner kroner frem til udgangen af
1998. Resultatet ser vi nu med en sti-
gende strøm afudgivelser om handi-
capidræt."

Ny jobskabelse

Centret i Roskilde virker ikke kun som
en dokumentations- og oplysningscen-
tral. Det har også en jobsektion, der
søger at bygge bro mellem det aktive
idrætsliv og det aktive arbejdsliv ved at
etablere arbejdspladser på særlige vil-
kår for mennesker med handicap i
f.eks. idrætsforeninger og almennytrige
organisationer.

For tiden har centret 30 menqesker
med vidt forskellige handicap i job ude
omkring. Det er bl.a. folk med sen-
hjerneskade, rygmarvsskade, muskel-
svind, sclerose, spastiske lammelse eller
sindslidelse.

De udfører en lang række forskellige
opgaver som receptionist, kontorar-
bejde, plejehjemsarbejde, pasning af
grØnne områder. Alle finansieret via
l/3-ordningen:

Jobskabelsen er en af Videnscentrets
væsendige opgaver her godt et års tid,
inden en evalueiing enten vil videre-
føre bevillingen eller lukke stedet.

Hidtil har centret fokuseret på
emner som handicapidræt og skole-
bøtn, idræt for hjerneskadede samt
handicapidræt for pædagog- og lærer-
uddannede. Men Kristian Jensen øn'
sker også at stFrke kontakten til for-
eningsverdenen og myndighederne; for
ham at se er de vitalg medspillere i ar-
bejdet for at skabe bedre vilkår for de

mennesker med handicap, som søger
kropslige udfordringer, personlig ud-
vikling og selwespekt igennem idræt- 
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Men først og sidst handler det om at
være etvidenscenter.

"I sidste ende skal vi hver gang kunne
give folk et fornuftigt svar, når de rin-
ger og beder os om oplysningerr" kon-
kluderer KristianJensen. r

AF STEEI{ BILI.E

11 od idræt er noget, du kan udvikle

U #ru:i;:åfil ltåit;i:",,:':
ne, der sætter grænsen for det, du kan.

Så enkelt formulerer Kristian Jensen
visionen b"g Handicapidrættens
Videnscenter i Roskilde..Han er leder
afcentret, som siden 1995 har arbejdet
med at samle, bearbejde og formidle
viden om handicapidræt.

"Vi skal i første række dokumentere
de akiviteter, erfaringer osv., som gØres

rundt om i landet. Derefter skal vi op-
fordre de offentlige myndigheder og
institutioner til at uddanne sig inden
for handicapidrætten. Den frivillige
sekor er jo langt foran på det område,"
fortæller Kristian Jensen.

Ikke nok med det. De ansatte på cen-
tret besvarer dagligt henvendelser. om
idrætsaktiviteter, litteratur og lokale
kontaker.

"\4 søger således at.inspirere i.[ nye
netværk og akiviteteq hvor mennesker
med handicap kan søge nye udfordrin-

. ger. Handicapidrætten understøtter
kvaliteter som gå-på-mod, bevæge-

glæde og tro på, at alt er muligt, indtil
andet er bevist," siger han med tilføjel-
sen: '.'Det væsendige er ikke hvad dit
handicap et men hvad du vælger at
bruge det til."

Handicapidrætten har da også vok-
set sig populær igennem de seneste 10

ar, h"Li itJ.e bare boccia og hockey har
vundet indpas, men også vilde idrætter
sbm dykning og træklatring.



Uolrsne dtenges lædte
I ør,tiklen "Voksne drenges

mødre" i sidste nummer øf
Muskelkr,øft så Birthe

Saendsen og Birthe lt{ielsen

tilbage på d,eres lia som rnor,

kainde og ægtefulle i en

fa,rnilie rned, en søn rrzed

muskelnind, der er flyttet I

hj emrnefra,. H er fortæ ller

fædrene orn dbres lia og roller

Dilf:*###,ilr,#;*#.
Bruno Svendsen og Kjeld Overvad

Nielsen regner ud, at de må være på
den anden side af Hamborg nu - hvis
de da er kommet ud af lerene og af-
sted til tiden. På søndag ringer de hjem
og melder alt vel, har de lovet.

I dag er det fredag, hvor Kjeld har
tidligt fri fra jobbet på Gøl Pølsefabrik.
\t sidder i hans parcelhusstue i Øster
Hornum og snakker om Columbine,
hoppen han har på stald på en gård
uden for byen. Den folede i foråret og
er allerede bedækket igen; men om
parringen gav iesultat er uvist indtil
klokken fire i eftermiddag, hvor dyr-
lægen kommer og scanner hende.
Kjeld er spændt, for det koster immer-
væk 5.000 kr. at låne sådan en avls-
hingst.

"Jeg tager en del overarbejde for at få
råd til hesten," siger han. Det er en
gammel drøm, der er gået i op$'ldelse.

Det er drømmen om at bo på et ned-
lagt landbrug med plads' til dyr og
dyrkning af lidt afgrøder til gengæld
ikke, så derfor passer han tre køkken-
haver på 6n gang. t'Den herhjemme, en
herowe og en deroppe," siger han og
peger ud i Øster Hornum med pibe-
spidsen. Kjeld, 5l åq er vokset op på
en lille landejendom oppe i Vokslevved
Nibe.

"Vi er nok blevet her i huset for at
Gert nemmere kunne komme rundt,"
mener han.

Der har været forskel
Hør der aæret forskel på øt uærq før og

mor til jeres ntuskelninddrenge?
Bruno: "Det har der for vores ved-

kommende. Birthe gik jo hjemme og
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passede Martin i s1w år. Hun tog slæbet
om dagen, kan man sige. Derharværet
forskel, helt sikkert.

Når jeg så kom hjem fra arbejde, var
jeg ligeså meget med; der deltes vi om
tingene. Og ... det ved du også Kjell
... vi skulle jo op fire-fem-seks gange
om naften for at vende Martin. Det var
lige så tit mig, der stod op.

Men jeg været heldig,med en for-
stående arbejdsgiver, som godt har
kunnet se lidt løst på tingene, når jeg

havde brug for at komme lidt senere

om morgenen. Man kunne nemt få et
minus på et par timer i løbet af sådan

en nat.
Og sjovt nok har jeg det stadigvæk i

baghovedet. Jeg vågner stadig en tre-
fire gange hver nat, fordi jeg har været
vant til det i alle de år."

Bruno, 46, er vagtmester på Dan-
marks Biblioteksskole i Aalborg. Der
har han været i 19 år, lige siden han
og Birthe flyttede fra Rødovre, men

hovedstadsaccenten hænger ved endnu.
Selv om han faktisk er født i Aalborg
og boede der sine fem første åa ind til
familien flyttede til København, for'at
faren kunne få arbejde.

Han er uddannet som elektromeka-
niker og reparerede engang fotokopi-
maskiner for Rex Rotary. Nu styrer han
varelager og trykkeri og passer på byg-
ningeine på biblioteftsskolen, og det er
en rigtig god arbejdsplads, siger han og
kan kun komme i tanke om at beklage
sig over sommerheden, der stiger til
35-40 grader under skolekompleksets
store glaspartier. Så er det slemt at gå i
uniform, forsikrer han.

Bruno: "Vi har godt kunnet disku-
tere, hvis tur det var. Men det har ikke
været grelt, bare en del afhverdagen.

Vi havde en bestemt rltme. Stod op
samtidig, og mens Birthe ordnede det
med morgenmaden, var jeg inde og
ordne Martin. Bade ham og give ham
tøj på.Detvar jeg bedst til, for selv om
han havde en kran i loftet, så brugte jeg

altså armene til at løfte ham. Det var
meget nemmere, men det har også kos-
tet en dårlig ryg.

Så kørte Birthe mig på arbejde og
Martin i skole i invalidebilen. Det var
en meget god måde, slmes jeg."

Han sagde altid "mor"
Kjeld: "Det har godt nok.altid været
Birthe, der stod op om natten. Det har
jeg sovet for hårdt til. Man kan godt
sige, at det har været forkert, men jeg
hørte ham sgu næsten aldrig.

Det var kun, hvis Birthe var i byen.
Så kunne jeghøre ham, så lå det i bag-
hovedet.

Dengang kørte jeg med ø1. Det var
lange dage med et par bajere oveni, og
jeg var som regel træt, når jeg kom
hjem. Men detvar hårdt for Birthe, for
dengang gik hun også på ergotera:
peutskolen.

Hun har sådan set taget sig mest af
Gert. Han kaldte altid på Birthe, han
sagde altid "mor'1 Og j"g kunne godt
blive lidt sur, hvis han kaldte alt for tit
- det kan jeg godt se i dag, at det var
forkert."

Kjeld var ølkusk på et Tirborgdepot i
23 år.

"\7i har heller aldrig sådan rigtig været

uvenner. Birthe har heller aldrig klaget
sig. Det er nok også derfor, det er gået."

Bruno og Kjeld og deres koner,
Birthe og Birthe, har kendt hinanden
siden deres muskelsvinddrenge var
små. De tog på familiekurser i Muskel-
svindfonden og var med i den samme
forældregruppe. Nu ses de sjældent,
men har kontakt via sønnerne, der er
nære venner

Har I uæret misundelige på andre

fømiliers "lbtte" lii) ?
Kjeld: "Man har været meget bun-

det. Hvis man skulle noget og ikke
kunne få en til at passe Gert, så var
man tvunget til at blive hjemme. Jeg
kan huske engang, vi skulle med
Tuborg til Sverige, det måtte vi aflyse.
Sådan har det nok været flere gange.
Og der har været ting, man på forhånd
har valgt ikke at deltage i, fordi vi
vidste, at Gert så skulle passes."

Bruno: "Det var svært, når Martin
blev dyg. Han fik let en forkølelse, som
hurtigt kunne sætte sig på lungerne, og
så var man virkelig bundet. Så skulle
man banke slim'op i fire timer om
dagen. Det kunne man ikke få andre
til."

Har I nogensinde tænkt, at det aør newt-

mere, hais jerel drenge høade boet på en

institution?
Bruno: "Det kunne jeg ikke drømme

om.tt
Kjeld: "Nej, det kunne jeg sgu hel-

ler ikke. Det ville være slmd at sende
ham derhen. Det tror jeg aldrig, jeg har
haft i tankerne."

Bruno: "M fik at vide engang, at hvis
han skulle på institution, ville det blive
på et plejehjem sammen med ældre
mennesker. Det kunne jeg aldrig
nogensinde drømme om; at sende
Martin sådan et sted hen."

lkke at give op på halwejen
Bruno: "Men selv om vi snakker om,
at det har været en belastning, så har
der været mange dejlige oplevelser. Det
er også dem, man husker. Og jeg ville
ikke undvære det i dag.

Jeg tgor, vi er blevet nogle andre
mennesker."

Kjeld:'Ja,vi er blevet stærkere."
Haordøn stærkere?

Kjeld: "Nok ved at vi selv har passet
ham. Ved at vi har set, at han havde det
godt. Det har da været hårdt at have
ham, men han har haft det godt.

Hvis vi havde sendt ham ud, så havde

vi nok spekuleret på, om de nu passede

ham ordendigt."
Bruno: "Det er det, man er glad for i

dag. At se, hvor godt de har det. Man
er glad for, at man ikke har givet op på
hahwejen."

Huød. er det, I ikke ail und.aære?

Bruno: "For eftsempel den lejlighed,
vi boede ifør - ja, det er måske en lille
ting at sige her - men der havde vi en
fodboldbane ved siden af, og alle dren-
gene fra Martins klaise kom over og
spillede fodbold, og Martin var øhid
med.

Han var altid målmand. Han kørte
rundt der og spillede faktisk lige så

godt som en almindelig målmand, for
han fi'ldte jo godt i målet. Det fik de
masser af timer til at gå med.

Det er bare sådan en lille ting, som
varmer en om hjertet"

Kjeld: "Ja. Ja, at han måtte være
med.tt

Bruno: "Ja, pg at han havde alle de
kammerater."

Bruno giver sig til at fortælle om
Martins 18-års fødselsdag, hvor 50 af
de 70 gæster ved den store fest var
unge mennesker fra Martins omgangs-
kreds.

Man skulle altid tage hensyn

Naboens tiørn, klassekammerater, en
strøm af skiftende hjælpere. Der var
næsten altid liv i huset, og Kjeld og
Bruno siger begge, at det har betydet
meget for deres sØnner. De har ikke
været alene og næppe kedet sig mere,
end andre børn må finde sig i.

Men de mange hjælperes konstante
tilstedeværelse skulle også tåles af
husets øvrige beboere. Det var ikke
kære gæster, man havde inviteret, men
mennesker, der først og fremmest var
der afnødvendighed.

Både for Kjeld og Bruno var det en
lettelse endelig at kunne ånde frit der-
hjemme, da sønnerne fl1rttede, og hjæl-
perne fulgte med.

Kjeld: "Det kunne være hårdt, at der
øhidvar nogen her. Til sidst døjede jeg
med at tage, at der altid var nogen, når
man kom hjem. Man kunne ikke sådan
sidde og snakke, for man skulle altid
tage hensyn. Vi kunne ikke snakke,
ligesom vi ville, og så kunne man godt
komme til at sidde og surmule lidt.

Birthe kunne bedre tage det, men jeg

Brunar Svendsen

syntes, det var meget svært. Jeg sagde
tit til Birthe, at det er altså træls, at alle
de unge mennesker er her hele tiden."

Bruno: 'Ja, det har nok været noget
af det værste, tror.jeg. Det kunne også
være svært ægteskabeligt set. Vi kom-
mer vel alle sammen op at toppes en
gang imellem, men dei følte man, at
man ikke rigtig kunne tillade sig, når
der var andre mennesker til stede. Når
der var nogen, der hørte det."

Kjeld: "Nej, så var man nødt til at
bide det i sig."

Haød, gjord.e I aed det, I måtte bide i jer?
Bruno: "Vi gjorde nogle gange det,

at når Martin var ude til et eller andet
en aften, åbnede vi en flaske rødvin. Så

viste det sig, at meget egendig allerede
var glemt igen, for det var bare en lille
ting, der var sket en eller anden dag,
men hvor man på det tidspunkt havde
tænkt: Det skal jeg huske at sige til
hende.

På den måde med et glas rødvin til
kom det ud på en mere rar måde. Man
var ikke så ophidset og fik en mere for-
nuftig diskussion."

Sur på hjælperen

Kjeld: "Man kunne heller ikke bare
vade ud under bruseren.

Og man kunne ligefrem føle, at
nogle snagede i ens privadiv. Når man
skulle ringe for eksempel. Jeg sagde
nogle gange til hjælperne, om de ville
gå ind på værelset, mens jeg ringede.
De behøvede jo ikke vide alt."

Kjeld Overvad Nielsen: "Til sidst døjede jeg med at tage, at der altid var nogen, når man
kom hiem, Man kunne ikke sådan sidde og snakke, for man skulle altid tage hensyn,"
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Bruno: "Ea Heidi flyttede hjemme-
fra, lavede jeg hendes værelse om til
hjælperne og installerede et kaldeanlæg

fra Martins værelse, som lå i den anden
ende af lejligheden. Men når hjælperne
så skulle have en kop kaffe eller en
smØg, satte nogle af dem sig altid ude
ved køkkenbordet; de kunne ikke fatte,
at de skulle bruge værelset!

Der kunne jeg godt blive sur en gang
imellem, og jeg sagde til hjælperen: Du
har etværelse derinde, sæt du dig der-
ind, det her er mit områdel

Men nogle gange kunne de ikke rig-
tig forstå det."

Vør I bønge for, øt det aille gå ud oper

jeres dreng hais I gik for hårdt til bjal-
perae?

Bruno: 'Jo, det har jeg tænkt, og der-
for har man set gennem fingre med
mere, end man normaltville have gjort.

Men omvendt har mange hjælpere
været rigtig fljnke til at hjælpe med
madlavning og andre ting, og vi har
haft med mange dejlige unge menne-
sker at gøre. Nogen af hjælperne stik-
ker stadigvæk hovedet indenfor."

Hvert år holdt Martin en fest for
hjælperne, og Bruno og Birthe skulle
med, s1'ntes både Martin og hjælperne.
Så kunne d'er godt - efter lidt øl og vin

- komme noget kritik op til overfladen,
fortæ.ller Bruno, men "uden et ondt
ord". På den måde blev nogle konflik-
ter mildnet.

Hønemødre

Jeres koner siger, øt drengene aør bleaet

for øfhængige øf d.eres 7/2ødre. For usela-

stændige, dø d.e skulle Jlytte hjemmefrø.

Synes I det sørnme?

Kjeld: "Det har altid været moren,
der har gået og puslet om ham. Når
han kaldte, så var det altid på moren.
Når han skulle have en arm flyttet for
eksempel. Det var hun bedst til.

Og i forhold til de andre søskende

stod Gert altid i første række, for de

andre kunne jo klare sig selv."
Bruno: 'Jeg tror, mødrene var lidt

kede af det, da drengene flyttede
hjemmefra. De havde en stØrre bundet-
hed end vi mænd, tror jeg. Vi kunne
bedre acceptere det.

Birthe kunne ikke vænne sig til det i
starten, mens jeg tog det mere afslap-
pet. Hun rettede på hjælperne, og til
sidst sagde jeg, at nu skulle hun fandme
holde op med at blande sig!

Men måske har hun på en eller
anden måde følt, at hlælperne tog
hendes arbejde. Hun havde jo været
derhjemme og var nok blevet lidt en

hønemor.
Faktisk har jeg et eksempel lige nu

og her. Birthe sagde forleden, at nu da

de tager 14 dage til Spanien, så trorjeg
lige, jeg tager ind og gØt hovedrent hos
Martin.

Hov, hov, sagde jeg, du spørger da
lige først! Det kunne hun godt se. Det
.kan man jo ikke. Tænk, hvis nogen
kom i vores hjem uden at spørge først.
Detvar som om, hun ville give ham en

lille overraskelse, til han kom hjem.
Men selvfølgelig ville Martin gerne

have det."
Kjeld: "De har haft godt af at komme

ud på egen hånd. Nu skal de handle ind
og stå for det hele selv; før i tiden var
det altid moren, der skulle sørge for alt.

Selv når de skulle ringe, så var det
også moren, der skulle gøre det."

lndersl inde var man bange

Hør I nogensinde aæret rigtigt bønge?

Bruno: 'Ja! Det har jeg i hvert fald."
Kjeld: "Det har jeg sgu også. Når

Gert har v4ret syg."
Bruno: "Når de fik de lungebetæn-

delser, hvor feberen steg hurtigt.
Og de var så lang tid om at komme

over det,t'
Kjeld: 'Jeg var bange, da Gert lå tre

måneder med lungebetændelse. Syge-
plejersken var heq jeg ved ikke hvor
mange gange, og banke ham, for at få
slimet løs. Der hang han sgu i en trTnd

tråd. Der var man godt nok ræd, også

på arbejdet, hvor man gik og tænkte på

det.t'
Bruno: "Når Martin var syg, snak-

kede jeg nogle gange med kolleger om
det. Fik det lidt ud. Min arbejdsplads
var meget forstående."

Kjeld: "På Tirborgdepotet var der
også tit nogen, der spurgte til Gert. De
vidste jo godt, at det var en grim syg-
dom."

I{unne d.e perioder med sygdont aære en

e kstrø b e løstnin g for æ gt eskab et?

Bruno: 'Jo, der kunne man lettere

ryge i totterne på hinanden."
Kjeld: "Men inderst inde var man jo

bange."
Bruno: "Omvendt kunne man også

lettere stå sammen i nogle af de situa-
tioner.

Det ville have været meget værre,
hvis Martin pludselig var blevet handi-
cappet efter en ulykke. Gennem kur-
ser i Muskelsvindfonden var vi blevet
forberedt på, hvad der ville komme."

Kjeld: 'Ja, vi kunne vænne os til tan-
ken. Men det har sommetider været
svært, det man fik at vide på de kurser."

Bruno: 'Ja, kan du huske det møde,
hvor de to kvinder fortalte om den-
gang, de mistede deres drenge. Dren-
gene døde i 16-18-årsalderen, det var
inden respiratoren.

De to kvinder fortalte i detaljer;
hvordan de havde siddet der ved sen-
gen. Der var ikke noget, de kunne
gøre. Det var barsk."

Kjeld:'Ja, puha!"
Bruno: "Men der blev vi altså også

skidefulde den aften, Kjeldl"
Kjeld griner bekræftende og mindes,

at det var et kvantum julebryg, der blev
trøstedrukket. De genopfrisker også
lige hjemturen med bankende tøm-
mermænd dagen efter. Det var nød,-
vendigt at gøte holdt i Hobro.

Kjeld: "De kurser var gode. Vi fik
meget at vide, og vi mødte andre
familier. Men nogle af dem var hårde."

Bruno: 'Ja, specielt det kursus, hvor
de fortalte om deres drenges død. Det
tog hårdt på mig.Jeg tænkte: Skal man
også gennem det?"

Kjeld: "Egentlig havde man nok

skubbet den tanke væk. Men her fik
man det banket lige ind i hovedet."

Man kan ikke gøre en skid, vel!

Jeres honer synes ligesorn I, at drengene

bør et fint lia, men de sigery at der er
"nogle frustrøtioner omkring piger og

kærester"?

Kjeld: 'Ja, man tænker på, hvad de

egentlig tænker, når de ser andre unge
mennesker gå med deres kæreste."

Bruno: "Faktisk er det en af de ting,
jeghar været mest ked af.

En hjælper kom engang grædende
ind til os, efter at hun og Martin havde
været til en fest, hvor Martin var blevet
lidt fuld. I sin brandert fortalte han
hjælper'en, at han aldrig ville få en pige,
og så videre. D6r blev jeg sgu også ked
af det.

Man kan ikke gøre en skid ved det,
vell

Men jeg tror, at han snakker meget
med sine hjælpere om det."

Kjeld: "Det er også nemmere at
snakke med andre unge mennesker om.
Det snakker de ikke med forældrene
om.t'

Bruno: "Vi har bestemt, at det snak-
ker vi ikke med Martin om. Det er lige-
som at blande sig for meget. Men det
er en ting, jeg spekulerer over."

Kjeld: "Det gør jeg også. Man kan jo
sagtens huske, da man var ung, og de

andre havde en kæreste. Det var som
om, man blev holdt lidt udenfoi.

Vi driller sommetider Gert, om han
har fået en kæreste, hvis der kommer
en pige og besøger ham. Så griner han.

Men hvor meget han spekulerer over
det, ved jeg ikke."

At være i ollentligheden
I gømle døge aør det en skøm, når rnøn
bøade et høndicøppet børn. Hør I føb
sådøn?

Kjeld: "Dengang Gert kom ikøre-
stol, var det ligesom om, man var lidt
flov over at have en til at sidde i en
kørestol. Det behøvede man jo ikke,
men folk kigger efter en, og de kan jo
ikke se, hvad han fejler. Han kunne
måske være åndssvag eller sådan noget."

Bruno: 'Ja, man skulle vænne sig til,
at folk kiggede efter en. Men jeg symtes

nu hurtig!, det gik over."
Kjeld: "Nu er det også mere almin-

deligt med kørestole."

Bruno: "Da Martin fik respirator, var
jeg nede i Århus på Kommrrnehospi-
talet. Det var fØrste gang,Martin skulle
ud, og midt på gaden skulle Martin lige
pludselig suges, og jeg tænkte: Det kan
man da ikke! Men hjælperen beglmdte
at hive alt grejet op, slangen af, lige
midt på fortovet, folk kiggede, og jeg
må indrømme, at dlr blev jeg mærke-

lig. Jeg følte, at det kunne man ikke,
men selvfølgelig kan man det. Vi havde

bare ikke prØvetfør atvære i offentlig-
heden med alt det apparatur."

Kjeld: "Folk kiggede godt nok noget
dengang med respiratoren. Men nu er
det også snart blevet helt almindeligt."

Bruno: 'Ja, drengene er blevet en del
af bybilledet." r

Biuno Svendsenr 'Jeg tror, mødrene var lidt kede af det, da drengene flyttede hjemme-
fra. De havde en større bundethed end vi mænd, tror jeg. Men måske har Birthe på en
eller anden måde følt, at hjælperne tog hendes arbejde."
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AF JANE W. SCHETDE

F
eriecentretved Musholm Bugt be-
stod i august 1995 blot afen pap-
model, nogle arkitektskitser og en

beskrivelse af et visionært byggeri.
Nøgleordene i vinderprojektet fra
Arkos Arkitekterne, det rådgivende
ingeniørfirma Wissenberg og land-
skabsarkitekt Henrik Andeisen var til-
gængelighed, økologi og teknologi.
FIer to år senere er byggeriet afførste
etape af feriecentret næsten færdigt,
men hvad er der sket med visionerne -
bliver de også realiseret?

Arkitekt Jens Ravn fra Arkos Arki-
tekter er ikke i tyivl, Selv om byggeriet
undervejs i byggefasen er blevet juste-
ret og underlagt besparelser, har man
holdt fast ved kravene om tilgængelig-
hed, fleksibilitet og økologi.

"Der er stadig tale om et anderledes
byggeri, " sigerJens Rarm og henviser
både til placeringen og udformningen
af feriecentret på bakken ved Musholm
Bugt og til materialevalget i byggeriet.
Der er brugt naturlige materialer som
græs, træ og sten. Kendte materialer
som beton og asfalt er brugt på en
anderledes måde, og som et mere mil-
jøvenligt isoleringsmateriale vil en af
villaerne i løbet af oktober blive isole-
ret med papirgranulat. Papirgranulat
er valgt i stedet for mineraluld, fordi
det er et organisk materiale, der tager
henslm til miljøet både i produktionen,
ved håndteringen og ved en senere
nedbrydning. At det kun bruges i en
enkelt bolig skyldes, at papirgranulat
endnu ikke er så kendt som isolerings-
materiale i Danmark, og man ønsker
derfor at få erfaring med materialet, før
det bruges i flere bygninger.

s
e&rywg!w

-r. ..."

MUSITOLM
lige nu

Miljøvenlig træsort
Også i valg af træsort til den udvendige
beklædning af boligerne er'der taget
hensyn til miljøet. Der er brugt thuja-
træ, i øurigt skovet i Nord- og Syd-
sjælland, som har den egenskab, at det
ikke skal imprægneres på grund af
træets eget, naturlige olieindhold.

Men træsorten er ikke så almindelig
i byggeri, og derfor har håndteringen
af træet ifølge Jens Ravn været mere
besværlig end forudset. F.eks. kunne
træet ikke skæres i så brede brædder,
som arkitekterne havde regnet med.

Græsset på taget af ferielejlighederne
er med til at opsamle og udnltte regn-
vandet, og gulwarmen i boligerne er
valgt for at give en mere behagelig
form for varme og samtidig give mu-
lighed for at spare på energien, uden
at det går ud over komforten.

Ikke alle id6er fra det oprindelige
projekt er dog kommet med i første
etape. F.eks. vil solvarmeanlæg først
komme til senere, men byggeriet er
forberedt, så anlæggene kan installeres
uden større omkostninger. Det samme
gælder opsamling af regnvand til brug
i detvaskeri, der efter planen skal byg-
ges i en senere etape. Boligerne er også

via installationssystemet forberedt til
de såkaldte "Smårt Home"-faciliteter,
det vil sige et teknologisk system, der
blandt andet gør det muligt 

^t 
f)ern-

styre forskellige funktioner i boligen.

Udvikling af. nye produkter

Fleksibilitet er som nævnt et af de
nøgleord, man ikke har villet give køb
på. Eeks. vil der blive opsat foldevægge
i dobbelwillaen, så bygningen både kan
bruges som to enkelwillaer og som 6t

stort mØdelokale. Mellem et-rums og
tre-rums ferielejlighederne vil der være
dobbeltdøre, så lejlighederne kan fun-
gere som to selvstændige boliger eller
som 6n, hvor den ekstra plads kan ind-
drages til f.eks. en hjælper. Løsningen
med foldevæg og dobbeltdøre har
uæret drØftet nøje med brandmyndig-
hederne for at sikre, at løsningen over-
holder brandkravene.

I selve indretningen af ferieboligerne
har arkitekterne i flere tilfælde måttet
gå nye veje og sammen med producen-
ter udvikle produkter, dår er specielt
designet til feriecentret. Det gælder
f.eks. brilaen i badeværelset, som Arkos
Arkitekterne og firmaet Pressalit fra
Ry, der blandt andet producerer hjæl-
pemidler til badeværelser, i fællesskab
er ved at udvikle. Kravene til briksen
er blandt andet, at den skal være flek-
sibel, eleverbar og passe til en særlig
niche i de runde baderum i feriebo-
ligerne.

Et andet eksempel er belysningen i
fælleshusets akivitetsrum, den udendørs
væglampe ved boligerne og belysningen
langs stierne. Her er arkitekterne gået
sarrunen med Randers-firmaet Sandlux
Lighting, der har specialiseret sig i spe-
cialbelysning, for at producere en bedre
og billigere belysning. Kravene til lam-
perne i aktivitetsrummene er f.els., at
belysningen skal være fleksibel, det vil
sige både give en spredning af lyset i
rummet og samtidig give en god ar-
bejdsbelysning, hvis aktiviteterne fore-
går ved borde. Desuden skal designet
passe til det skrå loft. Firmaet har udar-
bejdet en protorype af loftspendlerne,
som nu sættes i produktion. r

So- -un råber i.skovery får man svar. Det var
ikke noget let spørgsmåI, MarselisborgCentret
kastede på bordet til sin første konference. Fag-
folk, organisationsfolk, brugere og politikere
brugte to dage på at tale sig ind til kernen af et
emne med mange facetter og uløste problemer.

Radisson SAS Hotel i det knejsende Scandinavian
Center i Århus lagde hus til den 8. og 9. september
1997, Arbejdsministeriets departementschef Hen-
ning Ole"sen med en fortid som amtskommunaldi-
rektør i Arhus Amt styrede gemytterne med myn-
dig hånd. Efterfølgende kunne han drage en stribe
konklusioner, der uden at være entydige svar gav

nogle muligheder for deltagerne at arbejde videre
med.

Siart i hæftet er der en beskrivelse af Marselisborg-
Centret - et initiativ, som fra starten stiler mod den
grænseoverskridelse mellem sektorer og sædvaner,
som konferencen gang på gang efterlyste.

Ordene var mange. Her er nogle af dem, gengivet af
journalist Carsten Tolbøll. Billederne er taget af
fotograf Michael Harder, grafisk tilrettelæggelse
skyldes Kullberg Kommunikation og trykningen
Rounborgs Grafiske Hus. Redaktion: Jørgen Jeppe-
sen (ansvh.), Muskelsvindfonden.

Uisionerne et ikke glemt
Tilgængeligbed, fleksibilitet og økologi er nøglenrd i feriecentret,

slrn snart køn øfleaeres til bygherren
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- Når Menneskesønnen på
dommens dag skiller fårene
fra bukkene, kan I trøste jer
med, at I har valgt den rigtige
kø. Vi andre må gøre os for-
tjent til den i fritiden!

Filosof og lektor ved Aar-
hus Universitet ]ørgen Hus-
ted måtte ty til bibel og Mat-
thæus evangelium for at ind-
kredse værdigrundlaget for
rehabilitering. De mange i

salen, der til dagligt arbejder
med at give mennesker med
forringede forudsætninger et
bedre liv, blev belært om, at
de gennem deres job vedken-
der sig et personligt ansvar
for andre end dem selv.

Hvorfor gør de det? Hvad
får os til at sætte otte menne-
skers arbejdskraft ind på at
træne en person med
rygmarvsbrok, når vi ved, at
han eller hun aldrig kommer
til at gå rundt og kunne de

samme ting som vi andre?
Drivkraften kan selvfølge-

lig være angsten for at havne
i Helvede, hvis vi ikke gør
det. Men Jørgen Husted lag-
de i stedet vægten på den
danske tradition for et jævnt
og muntert liv på jord. Det
floromvundne begreb lighed
har aldrig spillet en rolle i
Danmark. Det har derimod
det enkelte menneske og dets
ret til at kunne bestemme sit

liv. Ligeværdighed i borg og
hytte er naturligt for os.

- Vi har valgt at betragte
hvert menneske som en
mulighed. Den tanke præger
hele vores samfund, fx folke-
skolen, hvor målet er, at hver
enkelt elev skal have noget
ud af at gå dea sagde jørgen
Husted, der understregede at
et sådant værdigrundlag ikke
er en selvfølge.

- I England og andre steder

får de håbløst syge og handi-
cappede lov at ligge brak. Syd-
på har eller havde de kz-lejre
til opsamling af uønskede. I
mange lande er det at være sat
i livet lig med at være under-
lagt en række bestemmelser. I
Danmark ser vi det som en
opgave og et ansvar.

Ingen kan sejle sin egen sØ.

Vi er afhængige af andre,
men fællesskabet rummer
samtidig en forpligtelse til at
give andre mennesker ansva-
ret for deres liv.

- Et menneske, som er i
dyb lidelse, og som må vende
ryggen til meget af livet, skal
forsøge at vokse i andre hen-
seender. Vi hjælper det til at
se værdien i at kæmpe en
hård, personlig kamp for selv
den mindste forbedring. Det
er, hvad rehabilitering hand-
ler om, fastslog Jørgen Hu-
sted.

Muskelsvindfondens direk-
tør Mette Bock var kort og
kontant i sit bud på den man-
gelfulde rehabilitering.

- Problemet er dårlig ledel-
se! I de forskellige sektorer
findes der utroligt mange
dårlige ledere, sagde hun.

Udviklingssygeplejerske
Ingrid Muus fra Genop-
træningscentret i Esbønder-
up modsagde ikke Mette
Bock, men hendes personlige
oplevelse var, at problemet lå
et andet sted.

- Jeg er stolt af at arbejde
med afasi-ramte, som kræver
en ganske særlig form for
rehabilitering. Men jeg ople-
ver min indsats som skønne,
spildte kræfter, når jeg over-
lader min patient til primær-
sektoren. Jeg ved, at det er de
dårligst uddannede, der skal

søge at løse problemerne i
patientens eget hjem.

- Som den stærkere har jeg
altid opfattet det som mit
moralske ansvar at gøre den
svage stærkere. Men ved
mødet med ringe faglig ind-
sigt bliver min patient igen
den svagere og derved et
muligt offer for magtudøvel-
se, sagde Ingrid Muus.

- Det er et spørgsmål om
prioritering hos den kommu-
nale hjemmehjælp og dens
arbejdsgivere, hvis man vil
undgå, at den opsamlede
indsigt går tabt. Specialviden
skal ud der, hvor det liv, der
skal reddes, skal leves, kon-
kluderede hun.

Leif Scherrebeck, handi-
capkonsulent i Arbejdsfor-
midlingen, Viby, mente, at
det ofte går gaIt, når primær-

og sekundærsektorerne skal
samarbejde:

- Der er modsat stillede
interesser. Eksempelvis skal
en myndighed måske have en
forsikring til at falde på plads,
inden man vil starte på reha-
bilitering, og derved forpas-
ses muligheden. Vi må sikre et
bedre samarbejde mellem
sektorerne, sagde han.

Overlæge Henrik Nielsen,
Gigtforeningen, har selv gjort
den erfaring, at det er vanske-
ligt at udbrede rehabiliterin-
gen til patientens omgivelser.

-Yi gør meget ud af at have
patienten med i det, vi laver.
Når patienten efter rehabili-
teringen kommer hjem, svig-
ter netværket. Vi oplever, at
det er svært atmøde de men-
nesker, der skal forstå patien-
tens situation. Generelt bur-

de der flyttes flere menneske-
lige ressourcer ud i virkelig-
hedery sagde Henrik Nielsen.

]ohannnes Jakobsen, pro-
fessor" på Neurologisk afde-
ling, Arhus Kommunehospi-
tal, påpegede, at ansvaret for
patienten er en fleksibel
størrelse.

- Hvis jeg har blindtarms-
betændelse, overlader jeg
trygt ansvaret til kirurgen.
Mister jeg derimod en arm/
bliver det til et spørgsmål
om, at jeg skal tage ansvar for
mit eget liv. Ved demente
patienter, som blev opfattet
som uhelbredelige, opdager
man pludselig, at der kan
gives en behandling. Der er
med andre ord ikke tale om
stationære tilstande, og det
må afspejle sig i en fleksibili-
tet, sagde johannes Jakobsen.

- Rehabilitering er blevet en
nøgle til et nyt udgangs-
punkt for det offentliges
møde med brugerne. Samti-
dig er den begyndt at blive
opfattet som en genvej til at
overvinde nogle af de barrie-
rer, som stiller sig i vejen for
god koordination mellem for
eksempel social- og sund-
hedssektoren.

Terkel Andersen, leder af
Center for Små Handicap-
grupper, kan sagtens få øje
på fremskridt i den danske
indsats på rehabiliteringsom-
rådet. I sit indlæg på konfe-
rencen advarede han dog
mod trang til selvros, især
når vi sammenligner med
international indsats på
området.

For fire år siden opstillede
FN 22 standardregler for
handicappedes rettigheder.
På baggrund af dem har De
Samvirkende Invalideorgani-
sationer lavet et index til
sammenligning af indsatsen
på handicapområdet i for-
skellige lande. Danmark sco-
rer pænt, men mangler dog
en trediedel i at opfylde
målet. Terkel Andersen var

ikke i tvivl om, at vi især hal-
ter bagefter på rehabilite-
rings-området.

- I Danmark nyder rehabi-
litering ikke den respekt som
disciplin, som man finder fle-
re steder i udlandet. En væs-
entlig årsag er formentlig, at
vi tager stærk afstand fra
lægelig dominans på handi-
capområdet. Her ser man sta-
dig resterne af opgøret med
særforsorgen, sy geliggør eI-
sen og de hvide kitlers tyran-
ni, sagde Terkel Andersen.

Frigjorte
handicappede
Fra brugernes - de handicap-
pedes - side er der gang i en
frigørelse fra et velmenende
behandlersystem, der ofte
skaber afmagt og frustration.
Terkel Andersen kaldte det
"empowerment" - at tage
magten over egen tilværelse
og have et mål med den.

- Moderne mennesker ac-
cepterer ikke autoriteter for
autoriteternes skyld. Man
kan som ansat i den offentli-
ge sektor vælge at harmes
over den tilsyneladende
grænseløshed, der er i de

krav, som handicappede og
deres familier stiller det
offentlige overfor. Man kom-
mer nemt til at bedømme
folk som urimelige, men for-
inden bør man måske over-
veje, om man overhovedet
gør det rigtige, sagde han.

Terkel Andersen henviste
til socialrådgiver Lars Ugger-
høj, der har belyst problemet
i bogen "HjæIp eller afhæn-
gighed". En hovedpointe er
her, at når brugerne ikke føler
sig respekteret og inddraget,
er de heller ikke nær så til-
bøjelige til at arbejde aktivt
med på løsningen af deres
problemer. I stedet for hjælp
til selvhjælp skaber man
afhængighed af det offentlige
system.

Skal isen brydes, må syste-
met møde brugeren der, hvor
han eller hun befinder sig.

-Hvad enten man er social-
rådgiver, pædagog, lærer
eller læge må kravet være
det samme: Mindre funk-
tionærrolle og mere 

"trgåg"-ment. Og samtidig en respekt
for den viden og de ressour-
cet, det findes i handicap-
familierne selv og i deres net-

- Sjoat nokpøsser systemet bedst
til dem, der har mindst brug for
det - og måske øIlerbedst til dem,
som ørbejder i det, søgde Terkel
Andersen med et citøt frn social-
rådgiaer Lars Uggerhøj,

værk, fastslog Terkel Ander-
sen.

lndsats hos alle parter
Hvis tanken om empower-
ment skal styrkes, kræver det
indsats både over for den
enkelte og hos sektorer og
institutioner. Terkel Ander-
sen er formand for Danmarks
Bløderforening. Han forud-
ser, at de private patientorga-
nisationer fremover kommer
til at stå for langt flere
rådgivningstilbud og net-
værksinitiativer, og at denne
indsats vil smitte af på kvali-
ficeringen af det offentliges
støtte.

- Ledelsen i offentlige for-
valtninger og institutioner
bør tage initiativ til at igang-
sætte processer i organisatio-
nen, som skaber grundlag for
ordentlig feedback fra bru-
gerne og reel brugerindfly-
delse. Omvendt må brugerne
og deres organisationer ind-
stille sig på attage udfordrin-
gen op: Tage ansvar for at
medvirke til forsøg, skabe ny
udvikling og nye samar-
bejdsformer, konkluderede
Terkel Andersen.

Mød mennesket
der hvor det er

Når erfaringen tabes på gulvet
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Når brugerne ikke føler sig respekteret og inddraget, er de ikke nær så
tilbøjelige til at arbejde aktivt med på Iøsningen af deres problemer.
Genterleder Terkel Andersen vil have empowerment - magten over

egen tilværelse - indført i alle led af rehabiliteringen

Værdier og
Er det ledelsenn

praksis kolliderer i den praktiske rehabilitering.
der svigtern eller ligger problemet nederst i systemet?



Opsplitning er ikke
altid at det onde

Vi har før haft et integreret og
enstrenget system for rehabi-
litering i Danmark. I det 19.
århundrede blev der oprettet
institutioner for døve, blinde,
epileptikere, åndssvage og
vanføre. De blev senere til
særforsorgsgrene under Soci-
alministeriet og var i stand til
at tilgodese samtlige behov
hos brugeren fra vugge til
grav.

Det er næppe det, vi vil til-
bage til, konkluderede næst-
formanden i Dansk Blinde-
samfund, Poul Lrineborg, i sit
bud på det sektoropdelte
rehabiliteringslorløb. De
rehabiliteringstilbud, som
særforsorgen havde at byde
på, var begrænset af traditio-
ner o8 snævre rammer.

Siden fik vi revaliderings-
Iov, bistandslov og særforsor-
gens udlægning til amterne.
Et politisk ønske om udstrakt
decentralisering har siden
1980 præget udviklingen.

- Kommuner og amtskom-
muner har i vekslende grad
ønsket at demonstrere, at de
selv kan løse alle problemer.
Det kan være en udmærket
udvikling, hvis der er tale om
handicapgrupper af en stør-

- Der er opgaoeL som kun kan
kan giucs en forsunrlig løsning
g enn em s am arb ej de mell em

forskellige sektorer, sagde PouI
Liineborg.

Cheflæge Bengt H. Sjdlund fortalte om RehabCentrum, der har 140
ønsatte, fordelt på to øfdelinger.

Svenskerne kan

De ca. 150 deltøgere i konferencen udgjorde et opmærksomt og medoirkende publikum.

relse, som retfærdiggør, aI
amtet laver foranstaltninger
for dem påhøjt, professionelt
niveau, sagde Poul Lrine-
borg.

Amter kan dæmpe
opsplitningen
Den nye sociallovgivning,
der fra 1. juli 1998 erstatter
bistandslovery vil give am-
terne en række opgaver in-
den for hjælpemidler og in-
formationsteknologi, som i
dag er kommunale. Denne
udvikling kan efter Ltine-
borgs vurdering bevirke, at
dele af rehabiliteringsområ-
det bliver mindre sektorind-
delt.

- Som eksempel kan næv-
nes amternes mulighed for at
oprette en synscentral, hvor
man kan samle øjenlægelig,
optisk og pædagogisk/ergo-
nomisk specialviden. Under
det nuværende system skal
flere tusinde ældre synshan-
dicappede hvert år opsØge en
øjenlæge, en optiker, en hjæl-
pemiddelcentral m.fl. uden
nogen sikkerhed for, at

anstrengelserne resulterer i
en optimal løsning, sagde
han.

Fra mange sider betegnes
opsplitningen af indsatsen på
handicapområdet hos amter
og kommuner som en stop-
klods for rehabiliteringen.
Poul Lrineborg advarede
mod ensidig kritik af sektor-
opdelingen.

- Der er opgaver, som kun
kan gives en forsvarlig løs-
ning gennem samarbejde
mellem forskellige sektorer,
eller som kun kan løses gen-
nem lands- eller landsdels-
dækkende institutioner. Hvis
vi ikke erkender det, risikerer
vi, at der i amterne vil blive
tilvejebragt et rehabili terings-
system med de samme be-
grænsninger og mangler som
det særforsorgssystem, vi af-
viklede i 1980, sagde Poul
Ltineborg.

Ansvarlige sektorer
Et veJlykket rehabiliterings-
system forudsætter efter
hans opfattelse, at det såkald-
te sektoransvarlighedsprin-

cip gennemføres i alle sekto-
rer, som har med handicap-
pede at gøre.

- Her oplever vi fortsat
mangler inden for undervis-
nings- og arbejdsmarkeds-
sektorerne. Udviklingen af
livskvalitet for den enkelte
nødvendiggør, at vi også i
fremtiden må være indstillet
på, at rehabiliteringsfoiløb
vil være præget af betydelig
sektoropdeling - måske i
endnu højere grad, end vi i
dag finder acceptabelt. Yibør
derfor forstærke udviklingen
af vores rådgivnings- og vej-
ledningssystem på området,
mente Poul Ltineborg.

Han glædede sig over, at
der er lagt op til en sådan
udvikling i den nye Lov om
Retssikkerhed og Admini-
stration på det sociale områ-
de. Her gøres amterne til
ansvarlig myndighed, og
Amtsrådforeningen har i en
rapport fra rnaj 1997 forbe-
redt sig til fremtiden, herun-
der varetagelsen af den amts-
kommunale specialrådgiv-
ning på handicapområdet.

Også når det gælder rehabili-
tering er Sverige foran os.
Konferencen bød på to ek-
sempler på, at svenskerne
har formået allølte indsatsen
ud over sektoropsplitning og
faglige parallelforløb. I stedet
er alle gode kræfter samlet på
6t sted med patienten i cen-
trum.

- Vi taler ikke om patienter,
men om gæster. Vores institu-
tion er et eksempel på, at det
er muligt at integrere pri-
mær- og sekundærsektoren
fra starten. Patienterne bliver
henvist til os fra sygehusene,
og vores stab af specialister
arbejder tæt sammen om
kvalificeret somatisk rehabi-
litering, fortalte cheflæge
Bengt H. Sjolund fra Lund
Universitetshospitals rehabi-
literingscenter, kaldet Rehab
Centrum.

I 30 år har centret praktise-
ret rehabilitering med hoved-
vægten lagt på en mangesi-
det træningsindsats. MåIet er
at sætte patienten - undskyld
gæsten - i stand til at arbejde,
være uafhængig af økono-
misk hjælp og af bistand fra
andre og ikke længere være
bundet til institutioner. Øget
livskvalitet er hovedmålet.

Gennem et tæt samarbejde
med Lund Universitet har
RehabCentrum sideløbende

med rehabiliteringen udvik-
let sig til at være et videns-
center på området.

Familien er med
Længere nordpå, på en halvø
ved Coteborg, ligger Ågrens-
ka i rammerne af et smukt,
tidligere børnehospital. Det
er nu et center for familier til
børn med handicap. Under
kortere og længere ophold
kan børnene, deres forældre
og søskende og eventuelt
bedsteforældre på en natur-
lig måde blive dus med han-
dicappet og den rehabilite-
ringsindsats, der udfoldes af
stedets 35 medarbejdere.

- Man kan ikke skabe god
rehabilitering for et barn
uden at inddrage familie,
skole, sociale relationer og
hospital. Det gør vi hos os.
Forudsætningen er, at diag-
nosen for barnet bliver fast-
lagt så tidligt som muligt.
Udgifterne kan begrænses til
en trediedel, når man ved,
hvor man skal sætte ind, sag-
de direktør Anders Olauson,
Ågrenska.

Svenskerne kan tilsynela-
dende. Vi danske må trøste
os med, at vi - formentlig -
kommer til fodbold-VM
næste sommer. På det områ-
de har svensken i øjeblikket
hårdt brug for rehabilitering.
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Rehabiliteringsf orløb bør toregå i samarbejdende sektorer,
der tildeles et ansvar, mener Poul Liineborgn Dansk Blindesamfund

To eksempler på integreret
rehabilitering hinsidan

t.

Samme
problemer som
for 1O år siden
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Muskelsvindfondens udvik-
lingschef, lørgen Lenger,
halede et 10 år gammelt
århusiansk EU-udviklings-
projekt, "En ulykke kommer
sjældent alene" op af mølpo-
sen. De mangler og proble-
mer, der blev oplistet den-
gang, q stadig aktuelle og
uløste: Manglende koordine-
ring, behov for at se på fami-
Iiens situation, forståelse for
at alle ikke har behov for lige
lang tid i de forskellige til-
budsfaser, ventetider i hvert
enkelt led og involvering af
utroligt mange instanser var
og er nogle af dem.

- Hvorledes kan det lade
sig gøre, at problemerne på-
peges igen og igen, uden at
de bliver løst? Naturligvis er
der sket noget på de 10 år: Vi
har fået en yderligere specia-
lisering, som vi også ønsker,
fordi specialister leverer den
bedste ydelse, men hver
gang, vi specialiserer, får vi
en instans, der dækker et sta-
digt smallere område. Der-
ved øges behovet for koordi-
nering, sagde Jørgen Lenger.

Han efterlyste en koordi-
nator, en flyveleder, der på
brugerens vegne og uden at
stå som systemets mand kan
guide brugeren igennem bu-
reaukratiet. En udbygning af
de statskonsulenter, der med

den nye sociallovgivning
overgår til amterne næste
sommer.

Fra kontor til kontor
En sådan flyveleder er der
ofte brug for i de tilfælde,
som formanden for Hjerne-
skadeforeningen, Niels An-
ton Svendsen, kommer tæt
på.

- Et sagsforløb lor en hjer-
neskadet kan tage måneder,
hvor patienten og dennes
pårørende er i kontakt med
dagpengekontor, pensions-
kontor, børnesektor, hjemme-
pleje, omsorgsafdeling, ergo-
terapi, bistandskontor og
institutionskontor. Ofte må
ægtefællen af kærlighed og
nød spille rollen som koordi-
nator. Og tingene bliver ikke
lettere af, at den kommunale
forvaltning ofte siger nej til
hjælp, fordi hjerneskader
ikke er nævnt i bistandslo-
ven, sagde Niels Anton
Svendsen.

Han så et håb i, at der i
hvert amt etableres tværfagli-
ge og tværsektorielle hjerne-
skadesamråd.

-Alle må sætte sigsammen
og udvikle strategier, så vi
undgår, at patienten falder
ned mellem to stole, sagde
Niels Anton Svendsen.

- Hztorledes kan

det løde sig gøre,

at problemerne

påpeges igen og
igen, uden at de

bliaer løst, spurg-
te lørgen Lenger.
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Når sektorerne bliver stadig mere
specialiserede, er der brug for

flyveledere til at guide den enkelte
gennem systemet



Et tov gennem
sektorerne
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Rehabilitering er ikke beskre-
vet i dansk sociallovgivning.
Den er i praksis underlagt en
række sektorer: Social-, sund-
heds-, undervisnings-, ar-
bejds-, erhvervs-, bolig-,
planlægnings-, kommunika-
tions-, trafik- og kultursekto-
rerne foruden den rehabilite-
ring, der finder sted i de pri-
vate patientorganisationer.
Faggrupper som læger, syge-
plejersker, fysio- og ergotera-
peuter, teknikere, lærere,
tale / hør ep ædagoger, hj em-
mehjælpere, psykologer, so-
cialpædagoger, sagsbehand-
lere og socialrådgivere arbej-
der alle sammen med rehabi-
litering.

Hvordan bygges broerne
mellem alle disse sektorer og
fagpersoner? Det spørgsmål
blev diskuteret på konferen-

lørgen Lenger, Muskel-
svindfonden: - Det efter-
hånden guddommelige prin-
cip, sektoransvarlighed, har
gjort skodderne tykkere mel-
lem sektorerne. Hver enkelt
sektor fokuserer på sin egen
pengekasse.

Stig Langvad, Paraplegi-
kerkredsen, Dansk Handi-
capforbund: - Nærhedsprin-
cippet er blevet helligt. Men
man kan ikke føre den nød-
vendige ekspertise helt ud i
lokalcentre i en del af en
kommune.

Mogens Wiederholt, Cen-
ter for Ligebehandling: - Der
er ingen sektor at placere
rehabiliteringen i. Derfor må
der foregå en koordinering.
Fremover skal alle kommu-
ner levere en redegørelse om
deres sundhedspolitiske sta-
tus. Det er et reelt lovgiv-

- leg er en af de stærke høndicappede, men hoem hjælper de soage,
spurgte Stig Løngoad.

Bistandsloven fra 7976 glider
pr. 7 /7 1998 ud til fordel for
fem nye sociallove, der blev
vedtaget af Folketinget før
sidste sommerferie. Vil den-
ne socialreform kunne styrke
mulighederne for rehabilite-
ring?

Det mente kontorchef Eva
Petersen, Socialministeriet.
Hun påpegede, at lovgivnin-
gen fremover pålægger kom-
munerne at tage stilling til,
om der er behov for behand-
ling, optræning, revalidering
eller anden indsats over for
borgeren eller dennes fami-
lie. Det nye er, at denne vur-
dering skal foretages inden
for en tidsfrist på otte uger,
fra kommunen får henven-
delsen.

- På baggrund af erfaringer
fra projekter lægger politi-
kerne op til, at der skal ske en
tidlig indsats og en kvalifice-
ret visitation af mennesker,
der er truet af udstødning fra
arbejdsmarkedet og af lang-
varigt ophold på sygedag-
penge. På regelsiden er der
ikke de store problemer, men
vi skal ville revalidering på
alle niveauer og i alle sekto-
rer, sagde Eva Petersen.

På arbejdsmarkedet er der
sket et skred i den gamle
brug-og-smid-væk mentali-
tet. Socialministeriet følger
op med en kampagne over
for virksomhederne i retning
af at tage et medansvar for at
samle de personer op, som
har mistet fodfæstet. Side-
løbende tvinges kommuner-
ne tjl at tænke i løsninger
frem for blot at udbetale pen-
ge.

- Fleksjob afløser 50/50 stil-
lingerne, og detbringer denne
type job længere op på lystav-
len. Med mulighed for stats--
støtte på op til to trediedele af
lønnen har vi her fået et reelt
alternativ til førtidspensio-
nen, sagde Eva Petersen.

Positiv udvikling
Elisabeth Lenzing, chef for
Amtsrådsforeningens social-

og arbejdsmarkedskontor,
erkendte, at der er mange
brikker og dermed mange
faldgrupper i rehabiliterings-
indsatsen. Men hun frem-
hævede, at der også er
adskillige aktuelle eksempler
på en positiv udvikling:

- Lad mig nævne hjerne-
skadeområdet, hvor der gen-
nem flere år er arbejdet med
hjerneskadesamråd, som er
redegørelser, overblik og for-
slag på tværs af sektorer. Et af
de - med rette - mest kritise-
rede områder er grænselinien
mellem den amtskommunale
sygehussektor og den kom-
munale pleje- og omsorgs-
sektor. Det har været et tema
i sundhedsplanlægningen {ra
1994-97, og amt for amt arbej-
des der med gode bud på at
få hul på problemet samtidig
med, at der opbygges en
stærk viden, sagde Elizabeth
Lenzing, der også fremhæve-
de høreomsorgen og de sene-
re års indsats på psykia-
triområdet som positive
eksempler på tværgående
rehabilitering.

Formanden for Folketingets
Socialudvalg, Villy Søvndal
(SF), gav udtryk for, at en for-
bedret rehabilitering forud-
sætter en diskussion om, hvor
den fornuftige grænse mellem
hjem og institution går.

- Handleplaner skøI sikre, at
indiaidet står stærkere orter for
systemet, sagde formnnden for
F olketing e t s S o cialuda aI g,
Villy Søandal.

ningsmæssigt forsøg på at
tackle problemet.

Stig Langvad: - ]eg tror, vi
skal have tovholdere, som
ikke er specialister, til at gå
ind og styre processen. ]eg er
en af de stærke, og et system
med bedre muligheder for at
agere er en fordel for mig.
Men der er i dag ingen, der
hjælper de svage handicap-
pede og deres familier igen-
nem systemet.

Jes Rahbek, Institut for
Muskelsvind: - Det lyder så

nemt med en tovholder, der
skal have indsigt i det hele.
Hvorfor accepterer I et statio-
nært system? I dag er bruger-
ne uden for systemet og alle

specialisterne inde i det. jeg
kunne tænke mig en veksel-
virkning.

lørgen Lenger: - Det er let-
tere at sætte en tovholder ind
til at formulere brugbare
løsningsforslag end at dreje
systemet 180 grader. Men
tovholderen skal ikke kom-
me fra de private organisatio-
ner. Det er de for sårbare til.

Niels Anton Svendsen,
Hjerneskadeforeningen: - Der
er hårdt brug for en flywele-
der eller tovholder, for ska-
derne er ikke sektoropdelte.
Vi har indrettet os med sekto-
ter, og så må vi finde en
metode til at få dem til at
spille sammen.
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Fra den virkel
rehabilitering

"Man skal være en overvel-
fungerende familie for at få et
handicappet barn, ellers kla-
rer man det ikke."

En barsk udtalelse fra en
mor. Steen Hilling, der indtil
for nylig var neuropsykolog i
Fyns Amt, brugte citatet i sit
eksempel på et rehabilite-
ringsforløb. Han berettede
om den lille Lise, der blev
hjerneskadet efter en hjerne-
betændelse.

Kontakten til Lise blev
gradvist opnået ved at fange
de små signaler, hun sendte

ud. I et varmtvandsbassin
var det muligt at styre den
lyd, hun frembragte. Det
musiske blev en indfaldsvin-
kel til Lise. Halvandet år efter
sygdommen er hun i stand til
at sige små sætningel der
kun kan bruges i bestemte
sammenhænge. Hendes mo-
toriske funktion er blevet
stående på toårs stadiet.

Der var problemer i famili-
en. Faren arbejdede på en
boreplatform og var tvunget
til at have en stor indtjening.
Da han fortalte om datterens

handicap, fik han valget mel-
lem et job i udlandet eller ud
af vagten. Det blev det sidste.

- Vi har søgt at støtte fami-
lien ved hele tiden at inddra-
ge forældrene idet, vi foretog
os med Lise. Efter hvert
møde blev der skrevet referat
på stedet, så ingen var i tvivl
om, hvad der hvad var aftalt,
sagde Steen Hilling.

Jette har gigt
Som 16-årig fik Jette konsta-
teret leddegigt. Hun havde
indtil da dyrket sport, syning
og foreningsarbejde som fri-
tidsinteresser. Nu blev hen-
des tilværelse gradvist ænd-
ret i et forløb, der vil vare
resten af livet.

Afdelingsleder Marianne
a'Porta fortalte ]ettes lange
sygehistorie frem til i dag,
hvor ]ette i en alder af 32 er
hendes kollega i Gigtforenin-
gen. Et forløb, der startede
med guldkure, talrige under-
søgelser, uddannelser, af-

brudte ansættelser, positiv
kontakt til foreningens ung-
domsafdeling FNUG, ansØg-
ning om invaliditetsydelse
og invalidebil og gentagne
indlæggelser og genop-
træninger.

Systemets forsnævringer
har undervejs kompliceret
tingene. Grotesk var således
situationery da jettes smerter i
1993 gSoÅe det nødvendigt
med operationer i begge albu-
er. Kvoten for operationer
dikterede, at jette fik opereret
den ene albue i et budgetår
og den anden i det næste.

- I dag har jette det godt.
Hun har de hjælpemidler,
hun har brug for. Hun er
kæreste med en mand, der
har et lille barn. Selv vil hun
ikke have børn, for hun har
indset, at hendes forløb ikke
er afsluttet endnu. ]ette er
blevet tovholder i sit eget liv,
men hjælpen skal være der,
når hun har brug for den,
sagde Marianne a'Porta.

Også kffipauserne blea udnyttet til føglig snak.

- Vi har afinstitutionalise-
ret i uhørt grad over de sidste
L5-20 år, og det er sket uden
større debat i befolkningen.
Samtidig er der en voldsom
kamp mellem fagfolk og sek-
torer. Klassekampen er afløst
af kassekamp. Vi i Folketin-
get bliver typisk bedt om at
holde fingrene væk, når tin-
gene kører, mens vi skal blan-
de os, når de ikke gør. Men
vi kan ikke løse stridigheder
mellem fagfolk. Det er nød-
vendigt, at de selv konklude-
rer på deres uenighed, så vi
kan komme videre, sagde
Villy Søvndal.

ly Søvndal indførelsen af
handleplaner i større per-
sonsager. For eksempel reha-
bilitering.

- Handleplanerne er mit
eget barn i lovgivningen. De
skal sikre, at individet står
stærkere over for systemet.
Risikoen er, at planerne ikke
bliver lavet, som vi har set
ved en trediedel af de planer,
der skulle have været lavet
for anbragte børn. En anden
fare er, at planerne får et stan-
dardindhold, sagde Villy
Søvndal.

Jes Rahbek, cheflæge hos
Institut for Muskelsvind, hil-
ste handleplanerne velkom-
men:

- ]eg tror på, at planerne
bliver en naturlig ting, og de
kan til hver en tid revideres,
hvis udviklingen kræver det.
Faktisk er det hul i hovedet
at forsøge at gennemføre
rehabilitering for en person
uden at have en handleplan.

Ige

I

Handleplaner
Afløsningen for bistandslo-
ven betegnede udvalgsfor-
manden som en begrænset
revision. At skånejob nu bli-
ver til fleksjob kommer der
efter hans opfattelse hverken
færre eller flere af slagsen af.
Større betydning tillagde Vil-
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Er socialreformen blot en revision, eller åbner den
muligheder for sammenhængende rehabilitering?

Hvordan får vi sat rehabiliteringen
i system og sammenhæng?
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Fem fagfolk fremlagde eksempler på
rehabiliterin
Her er to af

gsforløb på konferencen.
dem
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Hvor er
pengene
henne?
Kirsten D ans cher, fy sioter øp eut,
SønderhøId Kommune:

"Denne konference minder mig om
historien om kemikeren, fysikeren og
økonomen, der skyller i land på en øde
ø. De finder en konservesdåse, men
har ingen dåseåbner. Kemikeren fore-
slår, at de lægger dåsen i vandet, til
den bliver opløst. Fysikeren vil smadre
dåsen med en sten. Økonomen siger:
"Lad os nu tænke os til, at vi har en
dåseåbner!"

Viljen og ekspertisen er til stede, men
jeg savner noget konkret. Hvor er pen-
gene, som er nødvendige for at lave en
ordentlig rehabilitering? En sådan
konference bør formulere politiske
krav til systemet. Vi har hørt en masse
fornuftige tanker, men der har ikke
være nyt at hente for mit vedkommen-
de.

]eg arbejder i en tværfaglig genop-
træningsafdeling i min kommune. Den
udfylder et enormt behov for de men-
nesker, der befinder sig mellem syge-
hus og plejehjem. Kommunen har skaf-
fet pengene til den fra budgettet for
den almindelige hjemmepleje, men vi
håber, at amtet i fremtiden vil støtte
projektet økonomisk. Det er sket i
andre kommuner, som har taget ideen
op efter os."
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Det mente tre deltagere:

De er
frygteligt
enige
Clcrus B j ør ne Chr ist ens en,
arlcit ekt, Gigtfor enin g en :

"Konferencen om rehabilitering inter-
esserer mig som bruger, da jeg selv har
gigt. Det er tankevækkende at høre
behandlerne tale om, at jeg selv kan
tage ansvar for min situation. Generelt
synes jeg, at folk er frygteligt enige,
men jeg har også hørt repræsentanter
for systemet t som gØr mig helt elektrisk
bare ved den måde, de taler om os han-
dicappede på.

"Hvis du ikke vil tage imod den
behandling, jeg giver dig, må du selv
om det." Sådan føler jeg, at holdningen
er flere steder, uden at det direkte bli-
ver sagt.

Jeg er ikke blevet revolutioneret af den-
ne forsamling. Konferencen er vel ment
som markering af MarselisborgCen-
trets start, men jeg føler, at man kunne
være kommet længere på en anden
måde for de 3.000 kr., som hver delta-
ger har betalt. Man vil i mange tilfælde
det rigtige, har de rigtige holdninger,
men hvor og hvad rykker det?

Ud over frivilligt arbejde i Gigtforenin-
gen har jeg mit eget arkitektfirma, Han-
diplan Plus. Jeg tegner løsninger for
handicapsektoren og har specialiseret
mig i varmtvandsbassiner."

Hold fast i dit iob J
o'

oq

IJp
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lkke flere
cases, men
metoder
Møriønne Smedegaard, aicekontorchef ,
Høndicøpffielingen i FVns Amt:

"Jeg er fagligt ansvarlig for vores hjer-
neskadeområde og har i foråret været
med til at starte nyt hjerneskadecenter.
Konferencen har fokuseret meget på
brugernes s;msvinkel, og det har været
interessant at møde folk, som er tættere
på brugerne, end jeg er det i min hver-
dag på amtet.

Grundlæggende er der nok ikke store
forskelle på det, rr.ar. gØt i de forskelli-
ge dele af landet. Problemerne er de
samme og koncentrerer sig om, hvorle-
des man får ført rehabiliteringen ud i
kommunalt regi og derfra videre ud i
samfundet. Det er vigtigt for os i admi-
nistrationen at vide noget om de prak-
tiske erfaringer.

Det er selvfølgelig godt at bruge to
dage på et afgrænset tema, men man
må ikke glemme, at rehabiliteringen er
et hjørne af den samlede indsats, der
gøres på handicapområdet.

Jeg er lidt skuffet over de cases, der
blev gennemgået. Dels har vi fagfolk
ofte hørt tilsvarende historier, og dels
savner jeg, at de bliver løftet højere op
og kombineret med noget teori. Det
kunne være emnet for en fortsættelse af
konferencen at fokusere på teorier og
metoder."

Mennesket er skabt til at
arbejde, siger man, men
arbejdet er ikke altid skabt til
mennesket. En skønne dag
må kroppen eller psyken
måske give op over for års
slid og belastninger, sygdom
eller ulykke. Hele livssituati-
onen ændrer sig for den per-
son, der pludselig ikke har
flere gode arbejdsår at se

frem til.
Men så galt behøver det

ikke at gå. Oppe under taget
i en af Marselisborg Hospi-
tals gamle, gedigne bygnin-
ger er der hjælp at hente for
den medarbejder, der er i

fare for at miste sit job og for
den arbejdsplads, der risike-
rer at miste en værdifuld
medarbejder. Tilbuddet kal-
der sig "Virksomhedsservi-
ce" , og førstehjælpen består
af konsulent Maja Frahm
Oue.

- Vores mål er at bevare
og skabe job for mennesker
med nedsat eller påvirket
arbejdsevne. Ikke revaliden-
der eller klienter i det sociale
system, men folk, der hidtil
har kunnet klare et normalt
arbejde. Det kan være virk-
somheden eller medarbejde-
ren selv, der tager kontakt til
os, og vi fungerer som kon-
sulenter eller koordinatorer
mellem parterne, siger Maja
Oue.

"Virksomhedsservice" er
et lille projekt med et stort
bagland. Det tværfaglige
team bag virksomhedskon-
sulent Maja Oue består af
læge, psykolog, fysioterera-
peut og socialrådgiver, som
alle er hyret fra projektets
nabo, Revalideringsklinik-
ken.

Initiativtagerne er Marse-
lisborg-Centiet og BST År-
hus, pengene er hovedsage-
ligt bevilget af Socialministe-
riet, og projektets samar-
bejdspartnere er blandt andre
LO, DA, Arbejdsformidlin-
gen og kommunerne i Århus-
området.

Møja Frøhm Oue er første kontøkt, når en medørbejder eller
en arbejdspløds finder frem til "Virksomhedsseraice".

indretning af arbejdspladsen,
nedsat arbejdstid eller
omskoling, men problemet
kan også handle om andet
end en dårlig ryg. Meget bli-
ver afdækket i den indleden-
de samtale med mig, hvor
medarbejderen kan være
anonym, hvis vedkommende
ønsker det, siger Maja Oue.

Folk, der døjer med en
dårlig ryg, en piskesmælds-
læsion eller en gigtsygdom,
er ofte i kontakt med en stri-
be behandlingstilbud og spe-
cial ister. "Vi rksomhedsserv i-
ce" går gerne ind i rollen som
tovholder i dette spil med
henblik på at nå et resultat.

- Det handler i høj grad om
at forebygge skaderne, inden
de bliver kostbare for med-
arbejderen, arbejdspladsen
og samfundet.

Virksomhederne skal lære
at tage vare på deres ansatte.
Detbør være naturligt, at en
leder ringer hjem til en syge-
meldt ansat og spørger til,
hvordan han eller hun har
det. Det kunne være første
skridt til en kontakt til "Virk-
somhedsservice", siger Maja
Oue.

En plads
i centret
Frem til sommeren 1,999 er
projektet sikret midler fra
ministeriet og fra fonde.

- Vi skal i mellemtiden fin-
de vores placering blandt de
tiltag, der gøres for at fast-
holde udsatte medarbejdere
på jobbet. "Virksomhedsser-
vice" har den særlige niche,
at vi råder over tværfaglig
ekspertise, som virksomhe-
den og den ansatte kan
benytte på konsulentbasis
uden at blive en "sag". Sarrr-
tidig ser vi frem til et udbyg-
get samarbejde med de øvri-
ge parter i MarselisborgCen-
tret. Vi kan i høj grad gøre
brug af den ekspertise, som
de på hvert sit felt repræsen-
terer, siger Maja Oue.

74 personer
fik hjælp
I det halvandet år, "Virksom-
hedsservice" t.ar fungeret,
har 74 personer fået støtte og
opbakning til at fastholde
deres job eller til at finde en
beskæftigelse eller en uddan-
nelse, som de kan magte
trods nedsat arbejdsevne.
Projektet har kontakt til 39

offentlige og private virk-
somheder.

- Vi vil gerne levere en kvik
service. At få en dårligt fun-
gerende medarbejder bragt
på ret køl skal kunne sam-
menholdes med at ringe efter
service, når kopimaskinen
svigter. Resultatet kan være,
at medarbejderen har behov
for andre arbejdsopgaver,
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Eller prøv noget helt andet, inden det er for sent.
"Virksomhedsservice" er en redningsplanke for folk

med nedsat arbeidsevne - og en del af MarselisborgGentret
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- MarselisborgCentret er et
enestående initiativ. Jeg er
ikke bekendt med, at man
andre steder i ind- eller
udland har et tilsvarende
samarbejde mellem det of-
fentlige og de private patient-
foreninger. Og så ligger cen-
tret ideelt midt i en storby
med 300.000 indbyggere.

Det er formanden for Sam-
arbejdsforeningen for Marse-
lisborgCentret, der udtaler
sig. Han hedder ib Frederik-
sen og er - et par måneder
endnu - amtsborgmester i
Århus Amt. Næstformanden,
Evald Krog, er som repræs-
entant for de private kræfter
bug centret ikke mindre
begejstret:

- Endelig får vi sat accelera-
tion på vores mangeårige
drøm om at skabe et rehabili-
teringscenter med et vinge-
sus, der når ud over landets
grænser. Nu kan vi omsider
realisere planerne om et cen-
ter, der bliver rammen om
udviklingsprojekter, under-
visning, konferencer, genop-
træning og opholdsfaciliteter.
For vores vedkommende be-
tyder centret, at vi nu skal ind
i en langt dybere form for ser-
vice over for vore brugere
og deres familieq, siger Mu.
skelsvindfondens f ormand.

MarselisborgCentret blev
en realitet i1996. Planerne for
brug og udbygning af Mar-
selisborg Hospitals bygnin-
ger er blevet sat på skinner af
seks organisationer: Geria-
trisk Afdeling, Hjælpemid-
delcentralen og Revalide-
ringsklinikken repræsenterer
deioffentlige i foim af Århus
Amt. HjæIpemiddelinstitut-
tet er en selvejende instituti-
on, finansieret af amterne og
Københavns og Frederiks-
berg kommuner. Og endelig
er der de private patientorga-
nisationer Muskelsvindfon-
den og Gigtforeningen.

Allerede i 7997 nedskrev
parterne tankerne om et cen-
ter, der skulle være et loko-
motiv for udviklingen af nye
sa ma rbejdsrela tioner. I årevis
har Århus Amt og Århus
Kommune været pionerer på
handicap- og ældreområdet.
Offentlige og private institu-
tioner har hver for sig udvik-
let banebrydende og effekti-
ve metoder inden for
behandling, genoptræning,
undervisning og rådgivning.
Hvorfor ikke sIå pjalterne

sammen og drage nytte af
hinandens erfaringer i et
samarbejde, der sætter de
ældre og de handicappede i
centrum og giver dem
medansvar for eget liv?

"Det drejer sig ikke blot
om at lægge år til livet - men
også om at lægge liv til åre-
ne",\ød det visionære oplæg.

Kaffe og kulturer
Og i dag er vi så nået dertil,
at MarselisborgCentret har
søsat sin første aktivitet, kon-

ferencen "Hvor bliver rehabi-
literingen af i Danmark?".
Sideløbende er et færdigt for-
slag til den første nybygning
i hospitalsparken på vej til
godkendelse hos bygherren,
Arhus Amtsråd. Og de seks
parthavere mødes regelmæs-
sigt og finpudser planer for
kommende projekter.

Spørger man den altid
bramfri Evald Krog, er der
blevet drukket al for megen
kaffe i årene forud. Hans
utålmodighed afdækker den
forskel i kultur og bagland,
som både er det umiddelbare
problem og en kæmpeudfor-
dring for det nye center. Else-
Marie Damsgaard, admini-
strerende overlæge på Geria-
trisk Afdeling C, siger det på
denne måde:

- Når vi sidder rundt om
bordet, kan patientorganisa-
tionerne ikke forstå, at vi fra
det offentlige ikke på stedet
kan tage stilling til en bevil-
ling på 5.000 kr. De har en
bestyrelse, som kan træffe
afgørelsey og den er repræs-
enteret på mødet. Vi derimod
har flere ledelseslag over os
med politikerne øverst. Dem
er vi nødt tll at spørge, lør vi
siger ja, siger hun.

Respekt for hinanden
Else-Marie Damsgaard har
ikke haft indflydelse på, om
Geriatrisk Afdeling skulle
med i MarselisborgCentret.
Den beslutning var forlængst
tuffet, da hun tiltrådte som
leder for to år siden. Afde-
lingen arbejder bredt med
rehabilitering af ældre pati-
enter, og Else-Marie Dams-
gaard kan sagtens se per-
spektiver i en videns- og
erfaringsudveksling, der kan
sikre, at genoptræningen
ikke går i stå, når patienten
kornmer uden for hospitals-
døren.

- Men parterne må gensi-

Det priaate mødes
med det offentlige.

Formand Ib Frederiksen og
næstformand Eaald Krog

ser store perspektioer
i Mar s elisb or gCentret.

digt respektere, at de er
meget forskellige og forment-
lig bliver ved med at være
det. En sygehusafdeling er
bundet af fastlagte budgetter.
Man kan sige, at vi har færre
penge til overs, jo mere vi
laver, hvorimod patientfor-
eningerne får flere midler til
rådighed, jo flere patienter,
de skaffer sig, siger Else-
Marie Damsgaard.

Evald Krog henviser til, at
parterne i forarbejdet til Mar-
selisborgCentret har været
enige om ikke at tilstræbe
ensretning. Udgangspunktet
er at bibeholde de forskellige
kulturer.

- Kunsten ved det her er at
udstikke nogle fælles interes-
seflader, hvor vi udnytter
det, at vi er en større enhed,
til at iværksætte fælles ud-
viklingsprojekter og derved
understøtter de enkeltes sær-
interesser. Muskelsvindfon-
den kommer aldrig til at lig-
ne eksempelvis Geriatrisk Af-
deling. Det er vores natur, at
vi ikke har langt fra tanke til

- Patientorgønisationerne køn ikke forstå, at ai frø det offentlige
ikke på stedet køn tage stilling til en beoilling på 5.000 kr.,

siger Else-Mørie Damsgøard, Geriøtrisk Afdeling.

handling, og den vil vi ikke
lave om på, siger Evald Krog.

De private er sårbare
Sygehusdirektør i Århus
Amt, Arne Rolighed, peger
på, at mål* og rammestyrin-
gen i den offentlige sektor vil
sikre MarselisborgCentret
stabilitet.

- Udviklingen hos patient-
organisationerne kan gå
stærkt, men den er samtidig
afhængig af de økonomiske
vilkår. Hvis det et år går
dårligt med foreningens ind-
samlinger eller koncerter,
kan den blive tvunget til at
bremse op. Det at have amtet
med som en væsentlig part i
centret sikrer, at når vi har
lagt en kurs, har vi også kraf-
ten til at forfølge den, siger
sygehusdirektøren.

Netop denne sårbarhed er
årsagen til, at en af de fore-
løbig to private parter i Mar-
selisborgCentret har valgt at
gå ind i fællesskabet med
seler på. Gigtforeningen vil
på lejebasis benytte de kom-

mende trænings- og bassinfa-
ciliteter og bidrage med sin
ekspertise. Derimod ønsker
foreningen hverken at leje
eller købe bygninger i centret.

- Vi modtager meget lidt i
offentlig støtte og er helt
afhængige af private bidrag.
Derfor tør vi ikke forpligte os
økonomisk. Men vi føler, at
vi hører med i centret og har
en viden, som de andre kan
nyde godt af. Vi er desuden
en vigtig samarbejdspartner
for det offentlige, blandt
andet ved at være med i det
frie sygehusvalg, siger cen-
terleder Marianne Paulsen,
Gigtforeningen.

Decentraliseringens pris
Der er allerede adskillige
berøringsflader mellem de
seks institutioner bag Marse-
lisborgCentret. Eksempelvis
er mange gigtpatienter klien-
ter på Revalideringsklinik-
ken, mens de i andre perio-
der frekventerer Gigtforenin-
gens sanatorium.

Den slags sammenfald kan

bevirke, at institutionerne
gør erfaringer på de samme
områder og måske bruger
ressourcer på at opfinde den
dybe tallerken to gange. Hos
Hjælpemiddelinstituttet, der
ikke selv har direkte kontakt
til patienter, er man opmærk-
som på dette problem. Insti-
tuttets direktør Erland Win-
terberg, siger:

- På handicapområdet har
vi i Danmark decentraliseret
så meget, at vi har fået en
masse små og smalle organi-
sationer og institutionel, der
ikke er helhedsorienterede.
Ved at samle brugerorganisa-
tioner, videnscentre og of-
fentlige institutioner i Mar-
selisborgCentret får vi alle
aspekter med. Hjælpemid-
delinstituttet har brug for at
kunne trække på institutio-
nernes brugere i den udvik-
ling og forskning, vi udfører.
Vi agter at placere vores
Arhus-afdeling i centret, og
vi flyttede gerne derud den
dag i morgen, hvis der var
mulighed for det.
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Vidt forskellige kulturer og baggrunde mødes i MarslisborgGentret.
Udfordringen bliver at kunne samarbejde

uden at træde hinanden over tæerne
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Bassinbygningen set fra lyllands A116.
(Tegning: Arkitektfirmøet C. F. Møllers TegnesttLe)
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I slutningen af august god-
kendte bestyrelsen for Mar-
selisborgCentret et projekt-
forslag fra en rådgivnings-
gruppe med bygherre, cen-
terparter og arkitekt. "Der
har været tale om et meget
konstruktivt forTøb, hvor par-
ter med delvist modsat rette-
de interesser efterhånden har
nærmet sig hinanden", skrev
gruppen i sin indstilling.

Planen drejer sig om fæl-
lesfaciliteter på Marselisborg
Centret. I bunden af det gam-
le hospitalsområde skal en
teknisk afdeling vige pladsen
for 1.000 kvadratmeter ny-
bygning i to plan. I den ene
ende af bygningen indrettes
et 200 kvadratmeter højt og
lyst bassinrum med et stort
varmtvandsbassin og en
mindre spapool. Hertil kom-
mer omklædnings-, bade- og
toiletfaciliteter indrettet til
brug for fysisk handicappe-
de. Stueetagen skal desuden
rumme foyer, garderobe og
kontorlokaler.

Trappe og elevator fører op
til førstesalen med køkken,
store og fleksible spiserum
med udgang til terrasse samt
to konferencelokaler, der kan
blive til 6t rum på knap 140
kvadratmeter.

Projektet er nu sendt videre
til Århus Amtsråd, der i okto-

ber eller november skal tage
stilling til det. Prisen anslås
til 18,9 mio. kr., og det svarer
stort set til det beløb, amtet
har sat af til investering i
denne første fase af Marselis-
borgCentret. Når amtsrådet
har givet sit forventede ja,
kan processen gå videre med
detailprojektering, licitation,
nedrivning af eksisterende
bygninger og endelig nybyg-
geriet.

Driften skal hvile i sig selv
- Vi forventer, at håndvær-
kerne kan gå i gang med at
bygge næste sommer, således
at bassinbygningen er klar til
indvielse i sommeren 1999.
Herefter vil Marselisborg-
Centret kunne opfylde de to

funktioner, der har haft høje-
ste prioritet: Varmtvandsbas-
siner og møde- og kursusfa-
ciliteter, siger planlæglings-
chef Erik Sejersen, Arhus
Kommunehospital, der er
formand for centrets rådgiv-
ningsgruppe.

Driften af fællesfaciliteterne
i MarselisborgCentret skal
hvile i sig selv. Der er fastsat
en leje på 700 kr. pr. time for
benyttelse af varmtvandsbas-
sinerne og 500 kr. pr. time for
konferencefaciliteterne. De
tre vigtigste brugere af træ-
ningsbassinerne, Geriatrisk
Afdeling, Gigtforeningen og
Muskelsvindfonden, har til-
kendegivet, at de forventer at
benytte bassinerne i tilsam-
men 40 timer pr. uge. Herud-

over re8ner man
med, at andre -
plejehjem, andre
handicaporganisa-
tioner, baby-svørn-
ning m.m. - vil leje
sig ind i 20 timer
pr. uge. Personalets

Træning i aarmt-
aandsbøssin
bliaer en aigtig
funktion i centret

størrelse, sammensætning og
finansieringen af lønudgifter
er der endnu ikke taget stil-
Iing til.

Fremtidsplaner
Bassinbygningen er som
nævnt første etape i Marselis-
borgCentret. De næste stadi-
er vil kunne realiseres i takt
med, at flere af de smukke
hospitalsbygninger bliver
led ige. Marselisborg Hospital
er i dag en del af Arhus Uni-
versitetshospital. Planen er,
at Medicinsk Afdeling A flyt-
tes til Skejby Sygehus i2000,
hvorefter Hjælpemiddelcen-
tralen under Århus Amt og
Hjælpemiddelinstituttet kan
få plads i de ledige lokaler. I
2003 rykker hudklinikken
ind på Amtssygehuset og
giver plads for yderligere
centeraktiviteter i hospitals-
parken.

Planeme omfatter et kultur-
hus og en nybygning med lej-
ligheder, hvor brugere kan bo
i de perioder, hvor de delta-
ger i genoptræning. Hertil
kommer de faciliteter, som
parthaverne i centret trækker
med sig, efterhånden som de
etablerer sig i bygningerne.
Flere end de nuværende seks
har udtrykt interesse for at
blive en del af Marselisborg-
Centret.

De økologiske principfer er gennem:
gående i byggeriet afferiecentret blandt
andet ved brug af naturlige byggemate-
rialer som thujatræ til den udvendige
beklædning og græs på taget.

Et vue over de frodige græsklædte tage
med de karakteristiske badetårne i beton.

Anlægsgartnere er i fuld gang med at
lægge fliser på stierne og anlægge
terasserne ved ferieboligerne.

Booking al lefieboliger
I slutningen af oktober vil Musholm
Bugt Feriecenter kunne tage imod de
første bestillinger afferieboliger i 1998.
På det tidspunkt vil både prispolitik-
ken, udlejningspolitikJ<en, et nlndkøbt
edb-bookingsystem og en telefonlinie
være på plads. Desuden vil en brochure
om feriemulighederne være trykt og
klar til at sende ud til interesserede
feriegæster.

Leje af ferieboligerne til feriebrug vil
som omtalt i sidste nummer af Mus-
kelkraft koste ca. 5.000 kroner (afhæn-
gig af ferieboligens størrelse) for en
familie på 4-6 personer for en uges
ferie i højsæsonen. I lavsæsonen vil pri-
s,en være ca. 2 .100 kroner. Af prislisten
vil det desuden fremgå, hvad weekend-
ophold, kortere ferier og leje af loka-
ler til forskellige aktiviteter vil koste.

En del af udlejningspolitikken for
feriecentret vil blandt andet handle om,
hvilke regler der gælder for udlejnin-
gen, og i hvilke perioder medlemsak-
tiviteter m.m. kan holdes på Musholm.
Muskelsvindfondens bestyrelse har i
den forbindelse besluttet, ati 1998 skal
medlemskurser og -aktiviteter i videst
muligt omfang foregå på feriecentret.
Det vil sige, at Muskelsvindfonden som
en del af tilskuddet til medlemsgrup-
perne betaler opholdet på Musholm.
Dermed får medlemmerne dels mulig-
hed for at opleve feriecentret, dels vil
det skabe liv og aktiviteter på cenrret
allerede fra åbningen i januar.

0ueilagelse inouembel
Om halvanden måned - detvil sige den
2 l. november - vil Muskelsvindfonden
formelt overtage fØrste etape af ferie-
centret. Datoen holder, lover hånd-
værkerne, og dermed har de også over-
holdt den tidsplan, der blev lagt i
starten af byggefasen. Den officielle
åbning af centret vil dog først blive
markeret i foråret, når vejret er lunere,
og græsset er blevet grØnt.

Netop nu er tØmrerne i gang med at
lægge trægulve i ferielejlighederne, der
er kommet tag på fælleshuset, og væg-
gene til de sidste villaer er blevet rejst.
Anlægsgartnerne har taget fat på at ni-
vellere området og flytte bunkerne af
råjord, så udenomsarealerne vil være
forberedt til det afsluttende arbejde til
foråret. Gartnerne er desuden i gang
med at lægge fliser på gangene mellem
boligerne og fælleshuset og med at an-
lægge stien fra feriecentret til den
offentlige sti mod stranden.

De lørsle medafteidere
De to første medarbejdere til ferie-
ientret er i disse dage ved at blive
ansat. Det drejer sig om en receptio-
nist, der skal stå for telefonbetjening,
booking af gæster, modtagelse og ser-
vicering af feriegæsteq ledelse af løst
tilknyttet personale, kontakt til turist-
bureauer og lokalsamfund m.v. Recep-
tionisten skal tiltræde 1. januar 1998.
' Den anden stilling drejer sig om en
servicemedarbejder, der skal tilrette-
lægge rengøringsopgaverne, stå for den
daglige vedligeholdelse ude og inde og
tage sig af forefaldende arbejde. Service-
medarbejderen skal tiltræde den 1. de-
cember i år.

Foruden de to faste medarbejdere
'søger feriecentret personer, der fra for-
året vil være interesseret i at indgå som
løst tilknyttet personale på timebasis.

op rmevan

23.v
d

d
o
bo
t
o

-o
d

o
&

d

å
'..t

En Iys og luftig bassinbygning bliver MarselisborgGentrets første blikfang.
Den bliver rammen om kurser og konferencer
og talrige træningstimer i det våde element
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AF JøRGEtI JEPPESEN

11 tudieværten (rapt): - Tlo det eller

D lli ITft li,',T *,::'lJi,ffi;
Irene er også kommet helskindet her-
ind på sine ben, havde jeg nær sagt.

Evald Krog, du er formand for Mus-
kelsvindfonden, og du skulle meget
gerne sidde med i et studie i Åthot
nu?

Evald Krog (forventningsfirldt): - Og
det gør jeg også.

Studieværten (pædagogisk): - Og det
gør du også, og det er jo rart at høre.
Irene og jeg vi har jo altså så bevæget

os ind i studiet nu. frene har en afsine
gode:perioder, og det vil sige, at hun
sidder ikke i den her stol med hjul på,

men det gør hun nogle gange. Hvis hun
nu havde gjort, hvad ville du så sige,

hvordan ville hun så være kommet her-
ind i den stol, og hvordan er jeg kom-
met herind, jeg har et par rulleskøjter
på, oB hun sidder i den her stol med
hjul på. Hvad ville du så have sagt?

Evald Krog (forklarende): -Ja, vi har
jo prøvet at lancere ordet kørestol,
fordi vi tror, det er lidt mere aktivt. Vi
synes, at det med at blive rullet ud, er
noget der kun foregår i England, hvor
den aristokratiske onkel bliver rullet af-
sted af sin nevø - og så triller han ud
over the White Cliffs of Dover.

Studieværten (listigt): - Men det vil
altså sige, hvis Irene nu havde siddet i
sin stol med hjul på, så havde hun kørt
herind. Hvad havde jeg gjort, jeg sidder
med mine skøjter med hjul på?

Evald (afi"æbnende): -Jamen, jeg har
heller aldrig forstået det med de rulle-
skøjter. Det er jo trafikfarligt. Men
man kan jo snakke om det her, indtil
der ikke er mere at snakke om, fordi
det er jo et temperamentspørgsmå1...
(afbrydes)

Srudieværten (eksaminerende): -
Jamen Evald Krog, jeg vil bare gerne
vide: Jeg sidder her med de her sko
med hjul under, kører jeg så ind i stu-
diet eller ruller jeg ind i studiet?

Evald Krog (opgivende): - Jeg tror
ikke, du har noget valg, du ruller afsted.

Studieværten (triumferende): - Jeg
ruller afsted! Jamen, jeg har vel ligeså

meget valg som Irene ville have haft.
Og i øvrigt hedder det jo ikke nogen
køreskøjte, det hedder en rulleskøjte,
så er det vel sådan?

Evald Krog (appellerende): - Jah...,
men hvis vi taler inde i handicapver-
denen, så er der foregået hele tiden en

udvikling i sproget, også inden for vores
område. Hvis vi nu tager det ord, der
bruges i flæng og alle mulige vegne i
dag, så er det handicap. Ordet handicap
har udviklet sig fra invalid og krøbling,
ogjegved ikke hvad. I dag hedder det så

handicap, og hvis det blev taget i den
rigtigb betydning - man er jo kun han-
dicappet, når man er handicappet - så

qmes jeg, det var flot. Men det jeg qmes,
jeg fomemmer i dag, eq at der sker en
flugtvæk fra det oprindeligt tænkte ved

atvære handicappet. I dag i for eksem-
pel sportens verden møder man begre-
bethandicap-i tide ogutide. For eksem-
pel i seksdagesløb, der er jo noget, der
hedder handicåpjagt. Jamen, jeg tænker
nogle gange på, om man jagter handi-
cåppede rundt i ringen... (afbrydes)

Studieværten @istert): -Ja, men alså,
Evald Krog, det kan jeg godt forstå det
der, men gælder det så ikke om at få
ordene deres betydning tilbage. Ætså
fordi, hvad er forskellen på en rullestol
og en kørestol, det er vel, uanset hvad vi
kalder det, en stol med hjul på?

Evald Krog (adlydende): - Det er
korrekt.

Studieværten (wedt): -Jamen , haor-

forkan man så ikke bare blive ved med
at kalde det for en rullestol!?

Evald Krog (desperat): - Nogen kan
bedst lide datteren og nogen kan lide
moderen. Sådan er det også med ord.
Og vi har altså ment, at det lyder lidt
mere syrnpatisk... (afbrydes)

Studieværten (aggressivt): - Jømen
huorfor!Det har jo heddet rullestol, jeg
havde nær sagt i århundreder, hvorfor
må det så ikke blive ved med at hedde
en rullestol. Stolen ser jo ikke meget
anderledes ud.

Evald Krog (grædefærdig): - De fleste
siger stadigvæk rullestol, og jeg falder
ikke ud afstolen, fordi folk siger det.

Sudieværten (neutralt): - Fr du ikke
ude i, at om 10 år skal vi finde et nyt
ord for den her kørestol, for så er det
også blevet negativt?

Evald Krog (ironisk): -Jamen, det vil
jeg da ikke udelukke, og så tager vi det
med. Jeg har ikke noget imod, at man
følger lidt med tiden...

Studieværten (hidsigt) - Jamen så

kunne jeg godt tænke mig at hive en
fax frem, som jeg læste op i sidste time
fra en dame, som har en udviklings-
hæmmet dreng på tre år. Hun skriver
til os, at når hun siger, jeg har en dreng,
som er psykisk udviklingshæmmet, så

forstår firs procent af de mennesker,
hun snakker med, de fatter ikke rigug$,
hvad det dækker over, ikke før hun
siger, det er det, man føt i tiden kaldte
åndssvag. Hvorfor skal vi blive ved med
at finde på nye ord for den samme
ting?

Evald Krog (let forvirret): -Jamen,
der kan jeg være helt enig. Ætså man
har jo valgt nogle gange at kalde dem
evnesvåge, og det er jo en fuldstændig
fejlv....(afbrydes)...urdering...

Studieværten (hånligt): -Jamen, hvis
du kan være helt enig deq Evald Krog,
hvordan kan det så være, at du hænger
dig så meget i, om dethedder en køre-
stol eller en rullestol?

Evald Krog (irriteret): - Nej, jeg tror
du ... nu skal du lige huske på, hvad jeg

sagde før. Ætså jeg synes, det er fint,
hvis du siger rullestol.Jeg foretrækker
kørestol.

Det er den der med, at nogen kan
lide rødt og nogen kan lide sort. Der
er ikke noget forgjort i at sige rullestol,
overhovedet. Jeg vil gerne prØve at
præge. Ligesom jeg lærer min datter
nogle gode ord, så vil jeg gerne lære

min datter, at jeg synes, det hedder en

kørestol. Der skal ikke være logik i
alting.

Vi prøver i min gruppe at ændre lidt
holdningved at kalde os selv for mus-

kelsvindlere, og det er der jo nogen,
der får meget ondt i rØven af, for
det...(afbrydes)

Studieværten (rasende): - Jamen, det
forstår jeg heller ikke Evald Krogl I vil
gerne have, at vi tager lidt'pis på jer,
rent ud sagt, og I vil også gerne selv
tage pis på ieres eget handicap, men
når der så er en, der kommer til at sige

rullestol i stedet for kørestol, så er der
straks nogle andre, der farer op ad

rullestolen.
Evald Krog (bestemt): -Ja. Og det

har du lige hørt, det får du ikke mig til.
Studieværten (usikkert): - Det år jeg

ikke dig til?
Evald Krog (glad): - N"j, nej. Over-

hovedet ikke.
Studieværten (udglattende): - Evald

Krog, skyder I jer selv lidt i foden med
alt det her politiske korrekteri, så folk

dårligt tør sige, titulere handicappede,
dårligt tør tale om noget omlring han-
dicappede, fordi de er bar,rge for at sige

noget forkert?
Evald Krog (diplomatisk): -Jeg troq

det er op til den enkelte at sørge foq at
der kommer en afslappet dialog, hvad-
enten det foregår slriftligt eller mundt-
ligt. Og jeg tror ikke, vi skal være så

forfærdeligt optaget af, om folk de sid-
der i rullestol eller kørestol.

Studieværten (skyndsomt): - Evald
Krog, så vil jeg sige tak for, at du gad

rulle ind i studiet i Århus. r

Manuskriptet bygger på et ordret citeret
interview med Evald Krog i P3-program-
met Strax tirsdag d. 9.9.1997 , da enliver
lighed med virkeligheden er tilsigtet.
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Det er derfor nu, der skøl sættes ind, siger Birgitæ Wistoft,

leder nf det nye Center for Tilgængelighed

Arkitekt Birgitte Wistoft: "Tilgængelighed skal være design for alle og ikke bare
design for handicappede . Det gør det mere interessant at drbejde med for blandt
andet arkitekter og designere."

r mnet tilgængelighed er kommet i

I politisk medvind. Det er blevet
I "in" at nævne tilgængelighed, når
man taler om adgang til bygninger,
kulturliv, informationsteknologi m.m.
Det politiske budskab er tydeligt: Sam-

fundet bør været tilgængeligt for alle -
et budskab, handicaporganisationerne
har fremført i mange år, men som poli-
tikerne først nu for alvor har sat på

deres egen dagsorden.

"Der er helt sikkert en positiv PR i at
fokusere på tilgængelighed, men det er
ikke kun ord. Der er en politisk vel-
vilje. Etableringen og finansieringen af
Center for Tilgængelighåd er et kon-
kret eksempel på, at der også blivei
afsat penge til området. Derfor er det
nu og i de kommende år, at der skal
sættes ind,"

Sådan biger arkitekt Birgitte Wistoft,
leder af Center for Tilgængelighed, der
blev oprettet i slutningen af 1996, og
som nu har taget fat på de {ørste ar-
bejdsopgaver. Centret er oprettet som
en afdeling af Hjælpemiddelinstituttet
i Århus og har fået 15,5 millioner kro-
ner i støtte fra Socialministeriet, am-
terne og Københar,ns og Frederiksberg
kommuner frem til år 2000.

At der er så meget fokus på tilgænge-
ljghed netop i disse år slqyldes flere ting,
mener Birgitte Wistoft, Den ene side
er, at Danmark har forpligtet sig til at
gØre en aktiv indsats på området efter
vedtagelsen i 1993 af FN's standard-
regler om lige muligheder for handi-
cappede. Den anden side eq at andelen
af ældre i befolkningen vokser, og der-
med det politiske pres for at gØre noget
ved tilgængeligheden.

"I ir 2020 vil hver tredje borger i
Europa være ældre - svarende til 120

millioner mennesker. Det vil sige, at
ældregruppen og gruppen af menne-
sker med funktionsnedsættelser bliver
større og dermed får større vægt i sam-
fundet både politisk og økonomisk.
Man kan sige, at problemerne om til-
gængelighed bliver mere synlige," siger
Birgitte Wistoft, som mener, at det
samtidig bliver en anden generation af
ældre, man kommer til at se.

"Den ny generation af ældre er vant
til at stille krav og til at være aktive i
samfundet. Selv om de bliver ældre, vil
de fortsat ønske at have et selvstændigt
liv, kunne komme rundt i samfundet på

egen hånd, bo i egen bolig og kunne
deltage i kulturlivet. Det giver aqdre
aspekter i debatten og har indflydelse
på de politiske strømningeE" mener
Birgitte Wistoft og kalder de "nye"
ældre for politiske forbrugere, der ikke
vil finde sig i, at samfundet er utilgæn-
geligt for dem.

Mange ord og planer

Den polidske opprioritering af tilgæn-
gelighed afspejler sig også i de mange
betænkninger, handlingsplaner og pub-
likationer, som er dukket op i de sidste
par år. Først nedsatte statsministeren i
efteråret 1995 det Tværministerielle
Handicapudvalg med repræsentanter
fra otte ministerier. Udvalget skulle
vurdere tilgængeligheden inden for
hver deres ansvarsområde og udarbejde
en handlingsplan for de initiativer, der
var nødvendige for at leve op til målet.
Arbejdet mundede i 1997 ud i en be-
tænkning og en handlingsplan med tit-

len: "Tilgængelighed for alle - hand-
lingsplan for handicappedes adgang til
det S'siske miljø".

I I99 6 udsendte Forskningsministe-
riet "Frihed til at vælge - handlings-
plan for handicappedes IT:-brug", som
var et supplement til regeringens IT-
politiske handlingsplan fra 1995. Målet
i begge handlingsplaner er at sikre, at
informationsteknologien bliver tilgæn-
gelig for alle i samfundet.

I foråret 1996 nedsatte Kulturmini-
steriet en arbejdsgruppe, der skulle
undersøge mulighederne for at lette
adgangen til kulturen for mennesker
med handicap - både den f'siske ad-
gang og som aktive udøvere. Arbejdet
resulterede i foråret 1997 i en betænk-
ning om handicappedes adgang til kul-
turen og en handicapplan for kulturen.

Kvalitet for alle
Oprettelsen af Center for Tilgængelig-
hed skal ses som en konkret opfølgning
af de mange handlingsplaner, der er
kommet fra ministerierne. Centret er
et videnscenter, hvis primære opgaver
er at skabe opmærksomhed om tilgæn-
gelighed og give konkret information
og rådgivning til beslutningstagere, ar-
kiteker, planlæggere, designere og pro-
ducenter. Målet for centret er, at be-
slutningstagere både i det offendige og
private erhvervsliv skal vide, hvad til-
gængelighed er, og hvordan de håndte-
rer problematikken.

Ifølge Birgitte Wistoft beryder til-
gængelighed, at "der ikke i de $zsiske
omgivelser, ved et produkt eller en ser-

viceydelse er barrierer, der afskærer
mennesker fra at deltage i arbejdsliv og

Fll's slandaldrg[ler
I 1993 vedtog FNes generalbrsamling
resolutionen "Standardregler om lige
muligheder for handicappede.' Stan-
dardregleme har til formål at fornu-
lere nogle normer, der ligesom reg-
lerne on menneskerettfgheder skal
sikre han.licapiedes rettigheder og
tigettilling. I saadardregel 5, derband-
ler om tilgalgelighed, hedder det
bl+ndt andee
"De enkelte lande bør ancrkende, at
tilgængelighed er dafgørende for op-
nåelee af lige muligheder i alle områ-
dorafsamårndet De enkelte tande bør
for mennesker med handicap af enhver
art indføre handlingsprogrammer rired
henblik på at gøre de Ssiske omgivelser
tilgængelige og træfie for*nstaltninger
til at sørg€ for adgang til oplysning og
kommunikatios.tt

Illgæn gel lghedsslanilafi
Boligministeren har son udløber af
handlingsplanen fra det Tværniniste,
rielle Udvalg nedsat et standardise-
ringsudv,alg der skål udarhejde en til-
gængelighedcst*ndard. Soa formand
for udv*lget er valgt Holger Kalle-
hauge, formand for foreniagen for
Poiio-, T|afik- og Utyk&esskadede. Til-
gængeHghedsstandarden etal bla*dt
andet anvise forskellie løsningsmo-
deller for indretning af toiletnun,
*iveaufri adgatgsforhold, ,brug af
ledelinier for blinde, osv.

ll-slandanillærlng
Forstningsoinistedot har i 1997 som
et konkret initiativ fr" ff-h"t alintr-
plsnsn bevilget eks,raordinære aidler
til at fil udarbeidet standardiseringer
inden for inbrmstiorsteLnologien Ar-
beidet mcd at silre handicaptilgrnge-
Iigbed i SyeI solve lTlpnrdultelne som
bnrgea ef dem skeridetootdiske sam-
atbojde Nordiske Niioadea ftir IIan-
dtlraFP*å961 (lt{ttrft{). Fra dansk side er
blandt andre Ceater for Tilgængelig-
hcd involveret i arbeidet.
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fritidsaktiviteter eller i at leve et selv-

stændigt liv." Idealet er, at altskal være

tilgængeligt for alle, men det er ikke
realistisk, mener hun.

"Hvis f.els. et produkt skal tilgodese
alle behov, vil det ikke være acceptabelt
for den øwige befolkning. Det er der-
for et spørgsmål om at finde en grænse,

hvor man tilgodeser så mange behov
som muligt ud fra markedsmæssige og
følelsesmæssige hensyn. Men vi skal
stræbe efter at få flyttet grænsen i for-
hold til funktionaliteten i produk-
teme," siger Birgitte Wistoft og næv-

ner nøgleordet universelt design.
"Vores opgave er ihøj grad at over-

bevise producenterne om, at tilgænge-
lighed er en kvalitetsparametei. Hvis et
produkt tilgodeser nogle svage grup-
pers krav, får man generelt nogle bedre
produkter og en højere kvalitet," mener
hun og nævner niveaufri adgang til en

bygning som et konkret eftsempel. Det
er ikke kun kørestolsbrugernes behov,
men også folkmed barnevogne, dårligt
gående eller personer med brækkede
ben.

"Vi skal frem til, at når producenter
r,rrrderer et produkt eller en ydelse, vil
detvære helt naturligt, at de kigger på

det med henslm nl miljø, design, øko-
nomi - og tilgængelighed."

Overbevisende eksempler
Birgitte Wistoft erkender, at der ligger
et stort arbejde i at fllrtte beslutnings-
tagere, så de får en anden indstilling til
tilgængelighed. Derfor er den første og
megetvigtige opgave for Center forTil-
gængelighed at finde samarbejdspart-
nere, der vil indgå i konkrete projekter

inden for de fire områder, centret ar-
bejder med: byggeri, transport, infor-
mations- og kommunikationsteknologi
og standardproduker. Samarbejdspart-
nerne kan være institutioner, virlåom-
hedeq organisationer, ministerier, kom-
muner og amter. Ved at have nogle gode

eftsempleq der kan belyse konsekven-
serne økonomisk, designmæssigt og
funktionelt, kan centrets medarbejdere
bruge erfaringerne til at overbevise be-
'slutningstagerne orn, at det kan betale

sig at inddrage tilgængelighed.
Birgitte Wistoft sammenligner til-

gængelighedskravet med den proces,
der er sket på miljøområdet inden for
de sidste 10-15 år.

"Da man for alvor beglmdte at tale
miljø i erhvervslivet, skulle man virke-
lig tage sig sammen for at have det
med. Man skulle se sin fordel i det, og
man så strengt på omkostningerne. I
dag er holdningen, at det er noget svi-
neri og nærmest flovt, hvis man ikke
har det element med. Det viser, at der
er sket en modningsproces, som også

har noget med holdninger at gwe.
Markedet har stille og roligt flyttet sig,

fordi flere og flere har taget miljøhen-
slmet op. Det samme vil ske med til-
gængelighed. Det vil komme på dags-

ordenen som en.helt naturlig ting."

Frivillig indsats

Center for Tilgængelighed er ikke et
kontrolorgan og har ingen kompetence
til at "straffe" de producenter, bygher-
rer eller andre, der ikke lever op til kra-
vene om tilgængelighed. Men d,et øn-
sker Birgitte Wistoft heller ikke, at
centret skal være.

"I USA har man en omfattende lov-
givning, der beskriver, hvad der skal
tages højde foq og man har nogle klare
sanktionsmuligheder, hvis lovgivnin-
gen ikke bliver overholdt. Men det er
ikke dansk mentalitet. Center for Til-
gængelighed skal være ettilbad områd-
givning, og vore.s arbejdsmetode er at
overbevise beslutningstagerne om, at
det er en god id6."

Frygten for, at indsatsen ikke vil få
nogen effek, fordi den er baseret på fri-
villighed og underlagt de almindelige
markedskræfter, kan Birgitte Wistoft
godt forstå.

"Men vi tror, at der'alligevel vil ske

noget, fordi vi har nye og andre ind-
faldsvinkler til emnet, end man har haft
tidligere. Ved at præsentere tilgænge-
lighed som design for alle og ikke de-
sign for handicappede giver det den
drejning, der gør, at det bliver mere
spiseligt og mere interessant at arbejde
med for arkitekter, designere, osv. M
håber, at vi kan overbevise dem om, at
der ligger et udviklings- og markeds-
potentiale."

Ser man på samfundet om ti år, er vi-
sionen for medarbejderne på Center
for Tilgængelighed, at arbejdet har sat
sig tydelige spor. Der skal være sket en
holdningsændring i befolkningen, der
viser sig i en adfærdsændring.

"Det vil være et vigtigt succeslciterie
for os," siger Birgitte Wistoft. r
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Daghog lta lrlo,nd
16 unge d'ønskere og irere rrzed muskelnind tilbrøgte i sommer" 20 døge sørnmen; først 10 døge i Danrnørk i
juni/juli, siden 10 døge i lrlønd i begtndelsen af august. Uduekslingen, der blea finønsieret øf EU-prlgrarn-
met "Ungdornfor Ean"oltø", aør tilretteløgt øf Muskelnindfonden og den irske søsterorga.nisøtion Muscalør
Dystrophy lrelønd under temaet independent liaing

AF DAN BBOCK

"Afrnonteringen af stolene foregik til UG+.Jeg har sjældent oplevet noget mere
effektiw, hvilket også imponerede flypersonalet. AIle var gode til at hjælpe hinanden."

Mandag d. 4. august
Flyet temmelig meget forsinket, så der
var lige tide til en cola inden boarding.
Underligt at kunne køre i el-stolen ud
til flyet, men en dejlig oplevelse. Af-
monteringen af stolene foregik til
UG+. Jeg har sjældent oplevet noget
mere effektivt, hvilket også impone-
rede fl'vpersonalet. Alle var gode til at
hjælpe hinanden. Dansk Autohjælp-
folkene var utrolig gode og meget lyt-
tende - lad os i vort stille sind håbe, at
Falck ikke kommer tilbage.

Flot skydrykke ved opstigningen.
Peters respirator (eg havde nær tænkt,
hvis ellers?) havde problemer med at
køre på batterierne, men det gik. Jeg

tro! at det er fordi, han taler for meget

- det mente han ikke selv. Christian
Møller sad meget dårligt og havde en
ubehagelig flytur.

Jeg "scorede" en halv liter Tirllamore
Dew af en kræftforsker, der sad ved
siden af fline. llan insisterede på at
ville give mig den som gave - og jeg
havde ærlig talt ikke lyst til at strine ret
meget imod.

.Velkommen til lrland. Regn, regn,
regn. Tle busser bragte os til Marino
Institute, der skulle være vores base de
næste seks dage. Et sted, der helt sik-
kert hjemsøges af mange spøgelser og
genfærd, nærmest et slot. Tidligere
uddannelsessted for præster. Nu et

kursussted ledet af nonner. Snacks,
sandwich og pizza og så på vej i seng.
Kun Sørens stol havde taget skade,
men det blev fikset i7øbet af aftenen.

Tirsdag d. 5. august

\4 blev hentet af to a{ busserne fra
dagen før. Interessanr at køre i den
anden side afvejen.

Orlaith tog imod ved Guiness bryg-
geriet, hvor vi fik en rundvisning.
Denne dejlige, himmelske gude-drik er
opstået ved et uheld - det må være et
tegn fra oven. Efter rundvisningen var.
der gratis smagsprØve i forbindelse
med deres butik, der solgte alt mærket
med Guiness lige fia trusser til uldne
sweatere.

Afsted til kunstmuseet og frokost.
Der var mange forskellige værker. Det
var vist ikke det mest intessante for de
fleste (eg slmes nu, det var meget spæn-

dende). Hen på Muscular Dystrophy
Irelands kontor. En del irsk ventetid
inden der skete noget, hvor vi bl.a. fik
udleveret et program og andet informa-
tionsmateriale. Der kom også nogle
donorer forbi for at se kamelerne.

Onsdag d. 6 august

Tirren gik til Wicklow, Glendalough
Heritage Site. Et fantastisk flot om-
råde. Mindre bjerge, alt fuldstændig
grønt, blandetløv- og nåleskov. En sø

og et lille vandfald.
Afsted til Powerscourt House. Et

"lille" landsted, som ligevar blevet re-
staureret og åbnet efter at være brændt.
Haven var trare enorm. Den var utrolig
- så utrolig at Peter (selvfølgelig) skulle

31

3c

'l
e



7

32

"Afsted til kunstrnuseet og frokost. Der
var mange forskellige værker. Det var vist
ikke det mest intessante for de fleste (eg
s)mes nu, det var meget spændende)."

Det var vældig hyggeligt. Da vi sad

og fik en sandwich, kom Hubert, hans
mor og en hjælper forbi. \Å besluttede
at gå en tur til en nærliggende park,

fzldt med alverdens forskellige roser
fia Belfast over Sexy Rexy til Cham-
pagne. Huberts mor plyndrede det
meste af parkens skud, medens et par
ældre damer på hendes egen alder
sagde højlydt: "Det er et dejligt frede-
ligt sted, selv børnene rører ikke blom-
sternett.

Søndag d. 10. august

Da vi kom til Roscommon, var der
problemer med at finde vej, så omkring
femogenhalv time efter afgang ankom
vi til Donamon..Stedet var et gammelt
slot, der var omdannet til kursus-,
ferie= og rekreationscenter indrettet til
handicappede og med tilkaldevagt.

Efter dansk standard nogle små
værelseq der ikke gav meget plads til
bevægelse af kørestol, lift, respirator,
badestol og mennesker, nien som Allan
ganske rigtigt sagde, så kunne det jo
være meget værre.

Mandag d. 11. august
Efter en rigtig bacon & .gg breakfast
afsted til flodsejlads. En turbåd, hvor
det var muligt atkøre lige ind. Vejret
var skønt, bredderne grØnnel marker
med køer og får, billedsmukke stenhuse
og broer. Jeg kunne have sejlet i dage-
vis på det tidspunkt.

Næste stop et museum om den store
hungersnød, der plagede Irland fra
1845-49/50. 1,5 mio. irere døde, og

endnu 1 mio. udvandrede i de år. Hun-
gersnøden opstod hovedsagelig p.g.a.

sygdom i kartoffelplanterne, og kartbf-
len var langt den vigtigste ernærings-
kilde for irerne på det tidspunkt.

Jeg talte meget rned Liann om, at jeg

er nødt til at vende tilbage til Irland,
og gerne næste somlner.

Tirsdag d. 12. august

Da vi kom nord for Galway, ændrede

landskabet sig fuldstændigt. Fra grØnne

marker med utallige stengærder til
barsk stenet grund med lidt græs og
masser af mos (jeg forestiller rnig, at
det er lidt som Færøerne).

Båden var lige sejlet For næsen af os

og denne gang ikke fordi, vi var kom-
met for sent, men fordi den var fuld før
tiden, og de havde glemt vores reser-
vationer. \Å kom med den næste. Det
er skønt atvære på havet og mærke den
Friske havluft.

Jo tættere vi kom på Aran-øerne, des
bedre blev vejret. Vi fik lidt frokost,
hvorefter vi delte os. Tline og jeg gik
ind mod midten af denne smukke ø.

Det barske stånede landskab med en-
kelte klipper ud til havet, en blå hirn-
mel og rigtig feriestemning bekræftede
mig atter i, at jeg må tilbage.

På hjemturen burde Tiine have op-
mærksomhedspræmien. Hendes san-
daler havnede i hovedet på en darne,
der stod på dækket under os. Dernæst
nærmest åbnede hun en Guiness ud
over samme dame, dog uden damen
selv opdagede det.

0nsdag d. 13. august
Mange af irerne kom denne aften og
tog afsked. Jeg kom til at sidde sam-
men rned Florence, Hubert, Martin,
Joe T m.fl. Det var utrolig hyggeligt.

Jeg talte også noget med Florence'
svenske hiælper Tina, der var utrolig
begejstret for Irland; hvilket er ganske
forståeligt, og hun havde ingen planer
om tage hjem til Sverige. Hun havde
kun mødt 6n svensker i de tre år, hun
havde været i Irland - det er da noget af
en præstation.

På Marino sivede folk i seng, men
nogle srykker aIos endte på et afværel-

seine, hvor vi i bedste lejrskole-stil
hviskende fik os en ø1, inden de tunge
irske dyner trak i os.

Torsdag d. 14. august

Jesper og Marlene blev sendt i forvejen
til lufthai,nen med al baggagen, hvor-
efter vi andre fulgte. Først ville de have
alle over i lufthavnens manuelle stole,
hvilket alligevel blev ændret til, at vi fik
lov til at kbre i el-stolene ud i fingeren,
helt ud til flyet. Det forsinkede pro-
cessell ca. l5-20 minutter, at vi ikke
med det samme kunne være kørt ud i
fingeren.

Vel ankommeti Kastrup og den dan-
ske'tropiske varme. En velfortlent farvel
cola/ø1og så mod Kalundborg sammen
med Christian Møller og Ren6, skarpt
forfulgt af Søren, Jesper og Kirsten. \Å
kom for sent. Allan og slænget var hur-
tige til at komme med Ask, vi andre
ventede to timer i Kalundborg.

Århus til Solbakken, videre til Kom-
rnunehospitalet for at aflevere respira-
torbatterierne - og så hjeml r

drøne ned ad en skrænt med Jeanne
bag på, så han ikke selv kunne kornme
op igen. Christian Grundvad var ved
atkøre ud over en anden skrænt, hvil-
ket til gengæld ikke var spor sjovt, og
jeg så mange af mine egne lignende
episoder rulle forbi, medens hjertet
stod stille.

Vi begav os hen på den lokale pub,
"The Goose Thvern'1 Utroligt hvordan
det kan lade sig gwe at pakke godt 20
mennesker, heraf otte i kampvogne
sammen om et par borde.

Torsdag d.7. august

Der kunne soves længe, hvilket vist var
meget godt for de fleste. Flere blev
vækket af Cathrines blide stemme. Af-
sted til FIorse Show - Ladies Day.

Christian Finne forsvandt med en
stol, der ikke havde mere strØm? FIan
dukkede op - tilsyneladende uvidende
om den store redningsaktion, der var
sat i gang.

Fredag d. 8. august

Individuel dag i byen. Tiine og jegvar
på Abbey Street med alle fi:ugtboderne,
hestevogne. og slagterbutikker. \4dere
til Temple Bar området med de vidun-
derlige brosten.

Der var lige et par timer på Marino
fnsdtute, før det atter gik mod cen-
trum, omkring Temple Bar, hvor vi
skulle til vikingefest. Stedet var place-
ret ved en vikingeudgravning, der var
fundet i forbindelse med nybygning.

Det startede med, at Christian G.
punkterede. Heldigvis havde Huberl,

der også skulle til vikingefest, lappegrej,
pumpe ogværktøj. Han var i øwigt dybt
forundret over, at ingen. af os havde
sådan noget med som minimum i sto-
lene. \ii er sgrr' så vant til at have vores
biler i nærheden med alt udstyret.

Nå, men vikingefesten var en blan-
det fornøjelse. Der var ikl<e ben, der
måtte smides med - eller for den sags

skyld andet mad - til stor skuffelse for
flere. Men der var rigelig med mad, der
skulle fortæres i et lyntempo, i alt fald
for et olympisk svindler team i disci-
plinen " fortæring" . Tjenerne opførte
et show, der mest af alt kan betegnes
som en cabaret over Irlands historie.
Det var et flot og heldigvis også til
tider humoristisk show.

Lørdag d. 9. august

Dagen var sat af til individuelle besøg
hos forskellige familier. Jeg havde spo-
ret en vis skepsis.og måske usikkerhed
hos de fleste danskere om, hvorvidt det
var en god id6. "\å kender ikke dem,
vi skal ud til" - "hvad skal vi få en hel
dag til at gå med" - "hvorfor er det ikke
dem, som var i Danmark, vi skal be-
søge?" Osv.

Jeg skulle ud til Florence. Hun boede

alene i en meget lille 2-værelses lejlig-
hed, til godt 4.000 kr/md, og hvor hun
umuligt kunne komme ud i køkkenet.
Hun havde to hjælpere Eve og Tina.
Den sidste kom fra Sverige og havde

arbejdet for hende i tre år. Måske
p.gr.a. den m'eget laveløn, hjælperne
får, så havde Florence.haft nogle uden-
landske unge til at arbejde for sig.
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"'.. bredderne grønne' marker med køer og får, billedsmukke stenhuse og broer. Jeg kunne have sejlet i dagevis på det tidspunkt."



tidt lot
lyse Yø d,t

En flot illastreret bog, men det er sundt også øt ffr. tølt orn f.eks. ensomhed.sproblemer

AF SARAH GLERUP KRISTENSEN

Line køn ikke gå
Af Dortbe Petersen og
Henrik Bjerregrøa
Forløget Klemøtis, 1 997
32 sid.er, ill. 188 kn

B#rq1H:#,n#+:f#;
og en fridag

Line er født med flere hjertefejl, har
dårlige lunger og har gennemgået en
del alvorlige operarioner som lille. Hun
har stort set levet det første år af sit liv
på hospitalet. Man vid ikke helt, hvor-
for hun ikke kan gå, men lammelserne
er muligris kommet i forbindelse med
en af de mange operationer.

Lines familie bor i et villakvarter i et
hus, som er blevet bygget om efter
Lines ankomst. Hun har to stØrre
søskende og en tvillingesØstet som er
raske.

Bogen starter lørdag morgen, hvor
hun selv står op i sin kørestol og dæk-
ker bord sammen med sin willinge-
sØster. Efter morgenmaden løber
hendes søskende ud og leger med
nogle kammerater. Line kan ikke
komme med, før hun er blevet hjulpet
itøjetoghar fået skirurer på. Mens mo-
deren gør hende klar, følger man den
meget almindelige samtale mellem de
to, hvor datteren spØrge\ om for-
ældrene var kede af det, da hun blev
født osv. Da Line endelig kommer ud,
er de andre børnvæk, men de dukker
op igen et øjeblik efter.

Mandag morgen kommer en hjælper
og leger lidt med Line, inden de sam-

men tager i børnehave. Hjælperen er
sammen med hende, lige til forældrene
får fri.

I børnehaven har hun masser at
snakke med. Hun sidder på ladet af en
cykel; som et andet barn kører. Hirn
har det sjovt og bliver ked af det, da
hun skal afbryde legen, fordi hun skal
hjem og lave Szsioterapi. Men, som de
skriver i bogen, da de kommer hjem,
er hun alligevel glad, da hun får skin-
nerne af, og - til min store overraskelse

- også da hun laver frsioterapi!
Senere kommer hendes storesøster

med en kammerat og spØrger, om de
må tage hende med nå legepladsen.

Smiler hele tiden
Bogen er S'ldt med gode fotos, men
familien og Line smiler stort set hele
tiden. Det er min mening, at det hele

er gjort lidt for lyserødt. Der er ikke
nogen situationer, hvor hun bliver ef-
terladt af sine kammerater, fordi hun
ikke kan deltage. Der er godt nok den
episode, hvor de andre er gået, fordi
hun først skulle i øet, men de kom-
mer jo tilbage i løbet af no time.

Jeg har da selv haft kammerater i
børnehaven, men jeg har også ofte sid-
det tilbage og kun haft pædagoger og
hjælper at snakke med, når de andre
fræsede rundt på cykler, sjippede eller
legede tagfat.

Hendes storesØster, som jeg nævnte
før, kommer frivilligt og beder om at
få hende med, selv om hun har en kam-
merat på besøg, og det er nok de'fær-
reste stØffe søskende, der ligefrem øn-
sker at få deres lillesøster på slæb.

Jeg tror, at bogen vil være god som
inspiration til samtaler mellem et lille
handicappet barn og dets forældre, ek-
sempelvis samtalen mellem moderen
og barnet, fordi læseren kan sige: ,,Var

det også sådan med mig?" Bogen vil
sikkert også kunne benyttes af mindre
søskende til et handicappet barn eller af
barnets kammerater.

Det behøver ikke nødvendigvis at be-
tyde så meger, at bogen ser lyst på til-
værelsen, ved det, at det nok hoved-
sageligt er mindre børn, der skal læse.
den. Men jeg cor, det er sundt også at
få talt om f.eks. ensomhedsproblemer.

Alt i alt en flot illustreret bog, men
for mig personligt er den bedre billed-
mæssigt end indholdsmæssigt.

Sørøh Glerup l{ristensen er 12 år og hør
maskelnind.
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Ny UruIpe lor lamilier
med GMf-høtn

Lørdøg den 6. septernber rnødtes seks fømilier på Kerternindt Vønd.r"erhjem for, øt stø6e en

for' æ I d're grup p e fo r fømi li e r m e d, C MT: b ørn (C b ør" c o t - M øri e -Tb o t h )

AF ANITA GUSTAFSSON

G
reta Clausen, der sammen med
Ingrid Knudsen er initiativtager
til gruppen, indledte rn-ed at for-

tælle forhistorien bag ønsket om at
starte en forældregruppe. I forbindelse
med datterens operation havde fami-
lien forsøgt at komme i kontakt med
andre forældrepar til CMT-børn, men
det havde vist sig vanskeligt, og der
skulle gå halvandet år, før dette møde
kunne blive en realitet.

De argumenteL som Greta Clausen
kom med, for vigrigheden af at danne
en forældregruppe, kunne alle de andre
forældre nikke genkendende til. Det
viste, at dannelsen af en gruppe er
meget relevant.

Under præsentationsrunden kom der
mange væsentlige problemstillinger
frem. Alle deltagere var enige om, at
det som familie og forældre er svært at
have et barn med et så sjældent handi-
cap som CMT. Et handicap, der for
manges vedkommende også stort set.er
usynligt - det er derfor vanskeligt og
ofte problematisk at forklare sig over-
for og møde forståelse fra omverdenen.
Det resulterer ofre i besværligheder i
dagligdagen

Vi kom ind på forskellige praktiske
problemer med henslm til hjælpemid-
Ier (skinneE specialindlæg og -såler) og
egnede fritidsinteresser til børnene.
Flere af deltagerne forta]te om den
svære tid før diagnosticeringen af bar-
net og om de gentagne operationer,
mange af børnene har væretlskal igen-
nem.

Tabu

Det viste sig, at flere af de fædre, der
var til mødet, selv har CMT De for-

talte, at der i deres familier kan spores
CMT tilbage i flere generationer.

Fædrene berettede om, hvordan
deres handicap nærmest har været tabu
under deres opvækst; det var ikke
noget, der blev talt om i familien til
trods for, at enten deres far eller mor
selv havde/har CMT, Mange havde
derfor først sent (15-30 års alderen)
fået at vide, hvad de fejlede. Den
manglende åbenhed havde for de fles-
tes vedkommende resulteret i mange
drillerier på grund af handicappet.

Fædrene fortalte, hvordan de sam-
tidig med diagnosticeringen af deres
barn gennemlever en vigtig proces om-
kring erkendelsen afderes eget handi-
cap. Abenheden omkring barnets han-
dicap tvinger dem til at forholde sig til
deres eget.

En vigtig "sidegevinst" for forældre-
gruppen vil derfor uden wivl være) at
de forældre, der selv har CMt kan få
vældig meget gavn al at være sammen
med ligestillede. Forældrene nævnte
alle, at deres forventninger til gruppen
eq atalle kan få stort udbytte af atvære
sarrunen med andre i samme situation -
både børn og voksne.

Kursus og møder
Der meldte sig tre interesseredei til en
arbejdsgruppe, der til 1998 skal plan-
lægge et weekendkursus/ophold samt
to temadage. De tre tovholdere er
Ingrid Knudsen, Greta Clausen og
Pernille Balslev-Erichsen.

Der blev nævnt adskillige emnet
som skal tages op til de kommende ak-
tiviteter: Problemer ved at have et
"usynligt" handicap. Opdragelse af bar-
net, grænsel hensym til barnet. Graden

af åbenhed over for barnet omkring
dets handicap. Selwærd,/selvrespekt
hos barnet. Kammerater. Skoletiden.
Operationer, hjælpemidleq løsning af
praktiske problemer. Alternativ rræ-
ning. Positivliste over egnede aktivite-
ter. Puberteten. Muligheder/umulig-
heder indenfor g 48 i Bistandsloven.

Til alle arrangementer skal.der være
aktiviteteq som er sjove og spændende
for børnene.

Det er arbejdsgruppens opgave at
planlægge weekend og tem adage nøjere.
Muskelsvindfonden hjælper med at
finde egnede lokaliteter og oplægs-
holdere og med at lave budgettetfor ak-
tiviteterne. Det blev på mødet beslut-
tet, at weekendarrangementet (under
forudsætning af at udgifterne til arran-
gementet godkendes af Muskelsvind-
fondens bestyrelse) skal finde sted den
27.-29. marts 1998 på Musholm Bugt
Feriecenter ved Korsør.

Datoerne for de øvrige arrangemen-
ter kommer snarest.

Kontaktpersonerne til gruppen er
Greta Clausen, Bygaden 26, 8300
Odder, tlf. 86 53 13 19, og Pernille
Balslev-Erichsen, Kollemosevej 5 I A,
2830 \Ærum, tlf, 45 85 16 58. Atle
interesserede er meget velkommen til
at kontakte Greta Clausen og Pernille
Balslev-Erichsen med spørgsmåI, kom-
mentaret forslag, med mere.

Den nye forældregruppe håber, at
budskabet om gruppens start kan nå ud
til alle de forældre, som kunne være
interesserede i at deltage i gruppens ar-
bejde. Er du interesseret i at være med
fremover, opfordres du til at kontakte
de to kontaktpersoner eller medlems-
konsulent Anita Gustafsson. r
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0phrud i EAMDA
D en tyrkisk e musk e ln indforening Køs Høstølik løri D erne gi
uar" 4.-7. septernberr uæn for sørrzmenslutningen af eurropæiske

rnuskelnindorgønisøtioners (EAMDA) 27. år,smøde, der

føndt sted i Ista,nbul

Då*rl;,H;a*,Bnffr
femstjernet hotel, men takket være vel-
villige sponsorater fra den tpkiske stat
og fra det lokale byråd var det lykke-
des at få et professionelt konference-
bureau til at tage sig af det praktiske
arrangement, der forløb aldeles gnid-
ningsfrit og i overdådig luksus.

Det var dejligt for os, der var med,
men hvor ville det have været endnu
bedre, hvis de 16.000.000.000 Lira, der
blev brugt på årsmødet, kunne være
kommet tyrkere med muskelsvind lidt
mere direkte til gode. Den tyrkiske
presse var mødt frem i rigt måI, og for-
håbentlig vil dens omtale af arrange-
mentet ikke bare handle om et mØde i
luksus, men også om forholdene for
mennesker rned muskelsvind.

EAMDA befinder sig midt i"et vade-
sted. Det blev slået fast igen og igen på
dette årsmøde. Dels har organisationen
efterhånden vokset sig så stor, at det
med et budget på kun godt 500.000 kr.
og 6n ansat er meget vanskeligt at ud-
føre de beslutninger, årsmødet og be-
styrelsen træffer. Dels stiller de mange

Ergoterapeut Ann-Lisbeth Højberg fra
Institut for Muskelsvind holdt foredrag
om begrebet livslang, funktionel rehabi-
litering.

nye medlemsorganisationer fra Øst-
europa helt nye krav til EAMDA.

På den ene side har østeuropæerne
mange behov, på den anden side har de
ikke mange ressourcer at bidrage med.
Deres mulighed for atpræge EAMDfu
arbejde i den retning, de har brug for,
er derfor afhængig af deres - eller deres
vesdige parffreres - mulighed for at be-
tale for deltagelsen i EAMDA-samar-
bejdet. Og her kniber det meget.

Fra flere sider blev der i den forbin-
delse udtalt meget kritiske ord om, at
de ressourcefizldte medlemsorganisa-
tioner - som f.eks. Muskelsvindfonden
i Danmark, VSN i Holland og AFM i

Frankrig - på det seneste har udvist så

lille en interesse for EAMDA. Og som
den afgående præsident Gordaria Raj-
kov sagde, så bliver det en af de aller-
vigtigste opgaver for den nye besqzrelse

at få løst dette problem.

Til Dianas begravelse

Lilo Piquet fra den (ene) schweiziske
organisation mente, at EAMDA aldrig
kommer ud af stedet, hvis der ikke sat-
ses noget mere på EAMDAs interne
administration. I dag er der kun 6n an-
sat til at servicere de 33 medlems-
organisationer, og sårbarheden blev
særdeles tydelig, da denne ene ansatte
ikke kunne være til stede ved årsmødet,
fordi hun var nødt til at tage til Prin-
sesse Dianas begravelse.

Et enigt årsmøde overlod til den nye
bestyrelse at finde ud af, hvordan
EAMDAs administration kan styrkes.

EAMDfu overgang fra en fase til en
anden blev også understreget af den
store udskiftning afpersoner i ledelsen.
Fra den tidligere bestyrelse blev kun
Judy Windle (Irland) siddende som

Fra venstre den afgåede præsident
Gordana Rajkov, den nywalgte præsident
Patricia Melsom fra Norge, borgmester

Ahmet Derya Bahadirli og dr. Coskun
Ozdemiq præsident for den tyrkiskg

. muskelsvindforening,

generalsekretær (hun var ikke på valg),
mens Helga Klier (Tyskland) blev gen-
valgt som vicepræsident for psykolo-
giske anliggender, og Plamen Pintev
(Bulgarien) blev genvalgt som vice-
præsident for Østeuropa. Præsident
Gordana Rajkov (eks-Jugoslavien)
havde på forhånd annonceret, at hun
kun ønskede at sidde et år, og hun blev
afløst af Patricia Melsom (Norge) i
præsidentembedet. IJventet var det
derimod, at den hidtidige vicepræsident
for medicinske og videnskabelige an-
liggender Thierry Kuntzer (Schweiz)
trak sig fra posten i utide, og at Luigi
Maccione (Italien) trak sig fra posten
som vicepræsident for ungdom og soci-
ale anliggender. Ny vicepræsident for
medicinske og videnskabelige anlig-
gender blev Dr. Piraye Serdaroglu fra
Tyrkiet og for sociale anliggender Zwi
Bar David fra Østig.

Også EAMDAs ungdomsorganisa-
tion EYO, der holdt årsmøde i forbin-
delse med EAMDAs, oplevede en
større udskiftning i deres bestyrelse.
Fire ud af fem EYO-bestyrelsesmed-
lemmer trak sig fra arbejdet, og kun
formanden Dick Cochius (Holland)
blev siddende som formand. Det lyk-
kedes kun EYO at vælge tre nye besty-
relsesmedlemmer, og heriblandt var
Muskelsvindfondens Lars Lundsgaard-
vig fra Aalborg. Det står nu åbent, hvad
EYO gør For at få besat den sidste be-
styrelsespost.

Til trods for opbrudsstemningen og
den underliggende frustration over
misforholdet mellem ressourcer og
ambitioneE så lykkedes det dog års-
mødet at forsyne den nye bestyrelse
med en række hensigtserklæringer for
det fremtidige arbejde. r
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Evald Krogs iazzorkester 4 Vl/beel Driae
spilledå op, da de 150 deltagere i Marse-
lisborgCentrets rehabiliteringskonfe-
rence for en stund skiftede fagsnakken
ud med socialt samvær, Det var lykkedes
orkesterlederen at samle hele besætrrin-
gen, herunder Lise Dandanell, Jesper
Thilo og TheisJensen, og som det ses,
forstod publikum at nyde tiåde det ene
og det andet.

Danslr-lyslr lræl 
)

Weekenden den 29.-31. august holdt
vi det 13. dansk-tyske træf. Denne gang
i Ribe, og træffet var en succes, selv om
vi kunne have ønsket os lidt bedre til-
slutning fra dansk side. Men det skyl-
des nok, at vi i år ikke fik noget tilskud.

Fredag aften så vi Ribe by night,
hvor der var mulighgd for at gå tur
rundt med vægteren. Lørdag formid-
dag stod på indkøb og museumsbesøg,
bl.a. vikingemuseet.

Lørdag eftermiddag var der foredrag
om sport og fritid af Ingrid Lauritsen,
som er handicapidrætskonsulent i Ribe
amt. Tyskerne var meget interesserede
i emnet, da man i Tyskland ikke har så

stor bredde i handicapidrætten, men
fokuserer rnere på eliten. Interessen var
så stor, at vi nok kunne have brugt to-
tre timer mere på emnet.

Lørdag aften blev der serveret fest-
middag, og vi fortsatte med socialt
samvær, hvor der blev diskuteret på
livet løs mellem danskere og tyskere.
Glade og tilfredse deltagere gav sØn-
dag ved hjemrejsen hinanden hånden
på at mødes næste år i Schwerin i det
gamle ØsttYskland' 

Heinz Hødse

Handicappede sluderende
I;ørdag d. 25. oktober kl. 11-15 afhol-
der Handicappede Studerende og Kan-
didater temadag i Valby Medborgerhus.
Emnet er "Støtte, hjælp og rådgivning
til at få arbejde". Tilmelding senest 18.

oktober.
Lørdag d. 22. november kl. I 3-16 af-

holdes yderligere en temadag i Valby
Medborgerhus. Seniorforsker Steen
B engtsson, Socialforskningsinstituttet,
taler om sin undersøgelse "Handicap
og funktionshæmning i 90'erne". Til-
melding senest 15. november.

HSK har df. 35 32 91 01, åbent
ma-ons-fre kl. 10-12.

]{yl lra ncdlemskolet
Seks sangere og en dirig-ent mødtes
d. 13. juni i Nyborg for at diskutere
korets fremtid.

M var stadig enige om, at koret kun
skal synge ved særlige anledninge4
f.eks. på landsmødet. Vi mødes et sted
i landet en weekend tre-fire gange om
året samt enkelte gange i Nyborg for
at øve ttl det enkelte arrangement. Vi
vil gerne være kvalitetsbevidste; reper-
toiret skal ikke være for højtideligt,
men gerne 4oget, der swinger.

Men vi skal være mindst tre gange så

mange, ellers starter vi ikke opl Vi vil
gerne i gang i efteråret og vil derfor
gerne i kontakt med dig, der har lyst at
være med. Du skal ikke være den per-
fekte sanger, men dog kunne nok til, at
vi kan få et resultat med hjem hver
gang. Først og fremmest skal du kunne
lide at qmge, og har du letved det, kan
du lære resten i koret.

Flere oplysninger hos Bengt Lund-
l:ye (66 I0 94 64),Anni Winther Cliris-
tensen (65 31 22 77), Preben Jensen
(65 31 13 99),EvaVase (65 3I 16 25).

$latskonsulGnleme
Den statslige specialkonsulentordning
for bevægelseshandicap flÅrum-konto-
ret) består fremover af følgende perso-
ner: Specialkonsulent Lise Sørensen (df.

45 85 27 13), specialkonsulent Kirsten
Plambech (45 85 00 16), selretær Bodil
Thomsen (45 85 27 I3). Telefontid til
konsulenterne fredag 8.30- 12.3 0. Adres-
sen er Kongevejen 252, 3. sal, 2830
Mrum.

llanslomalionff
Kunstneren Finn Mathiesen, der har
muskelsvind, udstiller 4.-26. oktober
tegninger på Gammelgaard ved Herlev.
Udstillingen hedder Thønsformøtioner,
og ved ferniseringen d. 4. okober op-
træder den århusianske performance-
gruppe Korona med dans, cellomusik
og lysbilleder. Ti"ønsfnrruøtioner bestÅr af .

fire værkserier, der ifølge Finn Mathie-
sen t'hver for sig bør betragtes som et
billede og en opdagelsesrejse i detvalgte
motivs landskab".

Gammelgaard ligger på Gl. Klaus-
dalsbrovej 436. Abent ma-ti-fre l0-17,
ons-tor 10-21, søn 14-17 ,lørdaglukket.
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Finn Mathiesen på sit eget tegnebræt.
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Handicappede har
l0fifinsadgang
Hvis en handicappet ansØgff er lige så

eller næsten lige så kvalificeret som de

øwige ansØgere til stillinger i det
offendige, har han/hun ret til at blive
indkaldt til en personlig samtale om
jobbet. Får den handicappede ikke
umiddelbart stillingen, skal arbejds-
giveren forhandle med Arbejdsformid-
lingen om muligheden for, at den han-
dicappede alligevel kan få jobbet.
. Sådan lyder det blandt andet i den

seneste revision af bekendtgørelsen om
forrinsadgang for handicappede, som
trådte i kraft 1. juli. Ifølge arbejdsmi-
nister Jytte Andersen er revisionen af
bekendtgørelsen første skridt på vejen

til 6n samlet lov om stØttemuligheder
for handicappede i erhverv. Ælerede i
den kommende Folketingssamling reg-
ner arbejdsministeren med at frem-
sætte et lovforslag for den samlede lov.

I den ny bekendtgørelse bliver det
samtidig slået fast, at det er den offent-
lige arbejdsgiveq der r,rrrderer den han-
dicappede ansØgers kvalificationer,
mens det er Arbejdsformidlingen, der
vurderer, hvem der har ret til fortrins-
adgang.

lnlemationalt lorældremode
Den 8. november afholdes for første
gang et europæisk Duchenne Pørent
Meeting. Mødet, der finder sted i Rot-
terdam, er inspireret af lignende ar-
rangementer, der med succes har været
afholdt i USA.

Mødet giver forældre til Duchenne-
børn en enestående mulighed for at

udveksle erfaringer samt lejlighed til at
høre nogle afverdens førende forskere
og behandlere inden for muskelsvind.
Blandt andre professor Dubowitz fra
London, professor Hoffrnan fra Pitts-
burgh og forsftnings$.sioterapeut Birgit
Steffensen fra vores eget Institut for
Muskelsvind. Blandt emnerne er for-
længet gangevne, forebyggelse af ryg-
skævhed, firsioterapi, åndedræt og diag-
nosticering.

Da der er begrænset plads på for-
ældrekonferencen, skal man tilmelde
sig senest d. 10. oktober. Henvendelse
herom snarest muligt til Medlems-
service i Muskelsvindfonden.

Studieophold i udlandet
En handicappet studerende, der af sin
kommune blev nægtet at få sin revali-
deringsydelse med under et studieop-
hold i udlandet; endte som en sag på

ombudsmandens bord. Begrundelsen
fra kommunen vai at man ifølge bi-
standslovens $ 43 og socialministeriets
vejledning om hjælp efter kapitel 10 i
bistandsloven ikke kurure imødekomme
den studerendes ønske, fordi det ikke
drejede sig om et ophold "af kortere
varighed."

Men det er en forkert tolkning af
loven, siger ombudsmanden nu i en
udtalelse. Bistandsloven giver hjemmel
til længerevarende studieophold i ud-
landet med revalideringsydelse. Vur-
deringen af den studerendes ansøgning
skal bero på uddannelsens art, formåI,
uddannelsesmuligheder her i landet,
særlige forhold hos ansøgeren osv.,

men ikke tidsmæssige forhold.
Center for Ligebehandling af Han-

dicappede ser afgørelsen som et posi-
tivt skridt i retning af ligebehandling
af handicappede studerende i forhold
til andre studerende. Centret påpeger

dog samtidig, at i den ny lov om aktiv
socialpolitik, der skal afløse bistands-
loven, er handicappedes mulighed for
at studere i udlandet begrænset til højst
et-to semestre og er derfor en stram-
ning i forhold til de nugældende regler.

Forbrugervenlig emballagc
En designmanual, der kan hjælpe em-
ballageindustrien til at designe forbru-
gervenlig emballage, der tager særlig
henslm til ældre og handicappedes
behov, er nu på vej. Med en bevilling
på en halv million kroner har Forsk-
nings- og Udviklingscentret for Hjæl-
pemidler og Rehabilitering (F&U-cen-
tret) netop sat et projekt i gang med
det mål at udvikle en effektiv vejled-
ning om emballhge. Projektet gennem-
føres som et samarbejde mellem Dansk
Teknologisk Instituts Center for Em-
ballage- & Ti.ansporg Center for Til-
gængelighed og Design på Hjælpemid-
delinstituttet, interesseorganisationer
og industrien. Designmanualen forven-
tes at være færdig ved årsskiftet.

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

Kontaktudvalgsweekend, Billund
Vandrerhjem

Medarbejderråd i Muskelsvindfonden,
Arhus

Regionsmøde for medlemmer, Jylland
Nord, Lelbjergcentret, AJ borg

Bestyrelsesmøde i Muskelsvindfonden,
København ,

AlS-gruppen i Århus, Retsstatus og
rettigheder, Hasle Lokalcenter, Arhus

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:

Forhandlingsteknik, Århus

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

DSI-temadag øst, Valby Medborger-
hus, Valby

Ungdomslokalgruppen Sjælland,
Planlægningsmøde, Roskilde

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Muskelsvind og seksualitet, Århus

AlS-grupperne Sjælland, temadag om
Livsmod og livskvalitet.

AlS-gruppen i Odense, møde,'Iårup
Omsorgscenter, Odense

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Intern kommunikation, Århus

Afslumingsfest for muskeltererqe,
Skæring, Århus

Lokalgruppen Københam, medlems-
møde, Rødovregård

Regionsmøde for medlemmer, Syd-

Jylland og Fp, Heldagerskolen, Vejle

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:

Den fleksible arbejdsplads, Århus

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Kvalitet, Århus

Kursus i Ifl{, emne: Friedreichs Ataxi,
Kalundborg Vandrerhjem

ALS-gruppen i Ålborg, møde,

Lejbjergcentret, AIborg

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Projektorganisering og ledelse, Århus

Bedsteforældregmppen Jylland/Fyn,
julemøde, Sønderborg

ALS-gruppen Vejle, møde, Vejle
Handicap Center, Vejle

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Undercisning, Århus

Forældregmppen Københam, jule-
møde, Rødqwe

4. pkt.

4.-5. okt.

8. okt.

11. okt.

17. okt.

21. okt.

22. okt.

24.-26. okt.

25. okt.

25. okt.

28. okt.

1. nov

4. nov

5.lræ

7,-9, nov.

8. no. v,

8, nos

10. nos

13. nos

14.-16. nov

18. nos

18.-19. nov

22. nov,

25. nov.

26. nov.

28. nov,
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