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DET ENESTE ANSTAENDIGE PRINCIP

Kunne man forestille sig pa landets fodeklinikker, at nir en kvinde skulle
fade sit tredje barn, sd havde hun opbrugt sin kvote, og s kunne det kun
forega gruppevis med én jordemoder til flere fedende kvinder, sparger
Evald Krog for at sammenligne med vilkdrene for fysioterapi for handi-
cappede.

ALLEREDE EN KLASSIKER

Slotskoncerterne gik rent hjem, men fortjenesten udeblev.
METTE BOCK FORLADER MUSKELSVINDFONDEN

IDRET 0G MUSKELSVIND
Ny artikelserie beskriver handicapidrattens sterke udvikling de sidste 10 3r.

VOKSNE DRENGES F/EDRE

“Til sidst dajede jeg med at tage, at der altid var nogen, nir man kom
hjem. Man kunne ikke sidan sidde og snakke, for man skulle altid tage
hensyn.”

VISIONERNE ER IKKE GLEMT
Musholm lige nu

DIALOG OM EN RULLESTOL

N3STN0d ST3IN “ONIN9IL

TILGAENGELIGHED HAR POLITISK MEDVIND
Interview med lederen af det nye Center for Tilgengelighed.

DAGBOG FRA IRLAND
16 unge danskere og irere med muskelsvind tilbragte en del af sommeren
sammen. Dan Brock beretter om opholdet pi den grenne o.

LIDT FOR LYSERGDT

12-drige Sarah Glerup Kristensen anmelder bog om en handicappet pige.
NY FORELDREGRUPPE

OPBRUD | EAMDA
Rapport fra EAMDA’ drsmede i Istanbul.
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Det eneste
anstendige princip

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

bart to ting. Det er et helt indis-

kutabelt princip, at behandling i
det danske samfund er gratis. Hvis man
har ét behov, skal man behandles.

Men hvis behovet hedder fysioterapi,
s er princippet mere diskutabelt.

Forst i 1989 — efter mange irs kamp
— blev fysioterapi gjort vederlagsfri og
dét endda kun for bestemte diagnose-
grupper, bl.a. muskelsvind, og kun hvis
man havde et vedvarende behov. Andre
diagnosegrupper var slet ikke med, og
de arbejdede naturligvis p4, at de ogséd
skulle omfattes.

Det lykkedes sa for et par ér siden,
og det var vi glade for pd de andre
gruppers vegne; men udvidelsen var
knyttet sammen i en s@regen kon-
struktion, for fysioterapi .til de nye
grupper skulle finansieres pa to méder:
For det forste skulle nogle behandles i
grupper, og for det andet blev der lagt
loft over hvor megen individuel fysio-
terapi, man kunne modtage, for man
skulle overgi til holdtreningen. Med-
mindre man kunne godtgere, at man
ikke ville f4 udbytte af holdtreningen.

Kunne man forestille sig pd landets
fedeklinikker, at nir en kvinde skulle
fode sit tredje barn, s& havde hun op-
brugt sin kvote, og si kunne det kun
forega gruppevis med én jordemoder
til flere fadende kvinder? Eller kunne
man forestille sig, at behandling mod
barnleshed kun kunne foregd i grup-
pet, medmindre man kunne dokumen-
tere, at man ikke ville have udbytte
heraf? '

Nzppe. Men i handicapforeningerne
er vi s flinke og rare og fleksible, s& vi
sagde ja til ordningen. Og da vi desuden
ogsd er positive mennesker, der for-
soger at se det positive i enhver situa-

B ehandling og behandling er dben-

tion, s sagde vi ja — for der erjo ogsi et
socialt element i holdtreningen.

Amterne har svigtet

Der viste sig bare lige det problem, at
amterne ikke var i stand til at oprette
de forngdne hold. Der manglede folk
og lokaler og fysioterapeuter, si langt
flere end budgetteret fortsatte med den
mere kostbare individuelle fysioterapi.

Dertil kom, at individuel behandling og

holdtraning viste sig ikke at vaere noget
enten-eller. Der kan vere behov for
individuel behandling, selv om man
deltager i holdtrening. Budgettet blev
naturligvis overskredet, og det vil man
sbenbart gere til brugernes problem,
selv om det er amterne, der har svigtet.

Nu er der s planer om andre be-
grensninger i fysioterapien. Blandt
andet vil man igen udelukke bestemte
grupper. En af de grupper, der dben-
bart skal st udenfor, er folk med whip-
lash — piskesmzld — som PTU ger et
stort arbejde for. Der er ikke udsigt i,
at det vil gd nevnevardigt ud over men-
nesker med muskelsvind, og vi kunne
derfor lzne os tilbage i egoistisk op-
hejethed og forsade isterningerne med
lidt whisky; men for det forste er det
ikke vores stil, for det andet kunne vi
blive de naste, og for det tredje handler
fysioterapien ogsd om principper.

Det helt afgerende princip er, at her
i landet er behandling vederlagsfri, og
man fir den behandling, man har brug
for. Det er helt urimeligt, at det skal
gere nogen forskel, om det er den ene
eller den anden personalegruppe i
sundhedssystemet, der stir for be-
handlingen. Legen er selvfoelgelig en
meget vigtig person i behandlingen,
ndr man har muskelsvind, men fysio-
terapeuten er den vi meder oftest, og

fysioterapeutens behandling er for os
lige s vigtig, som legens er for andre .

grupper.
Vi har behov for fysioterapi for at -

forebygge funktionsforringelser, som ,
igen kan medfere tab af erhvervsevne
og job og udlese behov for yderligere
hjzlpemidler og hjzlperordninger. Men
vi krver ikke mere fysioterapi end hajst
nedvendigt, for fysioterapi er-en tids- -
messig belastning, og det er i forvejen
ddkrevende at have et handicap, s3 for
os er tid kostbar. :
Efter min mening er det efterhinden
pa tide, at man dropper forsagene pa at
konstruere mere eller mindre kunstige
og forskruede ordninger, der alene har
til formél at komme uden om det eneste
anstzendige princip i sundhedssystemet,
nemlig at behandling er gratis, og at be-
handling skal gives efter behov. o
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Allerede en

AF JARGEN JEPPESEN
FOTOS: ANDERS SORENSEN

kelige, organisationen ven-
lig og kompetent, det kunst-
neriske af hoj kvalitet.”

Sidan anmeldte Arhus Stiftstidende
premieren pi Muskelsvindfondens
nyeste arrangementer, de Classiske
Koncerter, der indtog Frijsenborg,
Ledreborg og Sanderumgard i nevnte
rekkefolge tre varme weekender i
august.

Projektleder Knud Kristoffersen,
Muskelsvindfonden, er naturligvis glad
for anmeldernes — og publikums —
mange rosende ord. Afviklingen af
koncerterne var ogsi “helt utrolig
god”, siger han.

“Men jeg er ked af, at vi ikke fik solgt
flere billetter. Det er zrgerligt, for vi
har lagt ufattelig meget energi i pro-
jektet.”

Ca. 10.000 usolgte billetter — hoved-
parten pi det fynske Sanderumgaard —
betad, at Muskelsvindfonden ikke tje-
ner penge p3 koncerterne. Det ende-
lige regnskab er ikke gjort op endnu,
men vil lande omkring nul.

At overskuddet udeblev betyder dog

langtfra, at anstrengelserne har veret

(14 R ammerne de smukkest tzn-

“Det er ganske flot prasteret af en
interesseorganisation som Muskelsvind-
fonden ... Tenk, hvis lige si mange
mennesker var medt op til presenta-
tionen af en ny opera! Tanken er tosset
og sken...”

(Kristeligt Dagblad ) -

klassiker

Slotskoncerterne gik rent hjem, men fortjenesten udeblev

forgeves. Der er hastet verdifulde er-
faringer med et koncept, som rummer
store muligheder, nar omkring 36.000
voksne danskere har haft en uforglem-
melig oplevelse, som mange af dem
uden tvivl vil opsege igen. Og maske
overbevise venner og bekendte om at
tage med til.

En investering

“Det er Classiske Koncerters ar 1, og vi
betragter det forst og fremmest som en
investering,” siger Knud Kristoffersen
og fremhaver, at Muskelsvindfonden
nu profilerer sig over for en ny, zldre
befolkningsgruppe, der maske nok har
hort om fondens Gronne Koncerter,
men aldrig deltaget i dem.

Blandt de indhestede erfaringer er
den enkle, men afgerende: Kunne det
overhovedet i praksis og til rimelige
omkostninger lade sig gore inden for
en realistisk tid at opstille en kempe-
scene midt inde i en herskabelig park
med uerstattelige treer, sarte blomster-
bede og felsomme grasplener? Det
kunne det.

Ogsi udfordringerne i at samkere
Muskelsvindfondens koncertmaskineri
og store korps af frivillige med en
magtig organisation som Danmarks
Radio og Underholdningsorkestret
skulle sta sin prave. Det gjorde den.

“De Classiske Koncerter er kendt nu.
Vi vil holde fast i de tre steder, hvis vi
kan fi ejernes tilladelse igen. Ogsd
Sanderumgaard, fordi det er et smukt
sted med en god beliggenhed, og der
kom trods alt 7.000, s& der er nok at
bygge p4,” siger Knud Kristoffersen
om saxson ‘98. ’

Nzste 4r vil man muligvis satse pa
serlige firma-arrangementer og udvide
med en fredagskoncert pa Frijsenborg
og Ledreborg; koncerter, der er for-

beholdt virksomheder, som inviterer

Koncerten pa Saﬁdemnl_g:l;t'd.

personale, forretningsforbindelser og
andre gester.

Nyt land for frivillige

Blandt forhold, der skal rettes tl den
kommende turné, er at installere rin-
dende vand ved toiletterne; en lille,
men vigtig detalje for et slotskoncert-
publikum. Mange spurgte ogsi for-
geves efter beskrivelser af slottenes
historie; et enske, man havde under-
vurderet.

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

“Det problem ska/ loses.Vi kan ikke
leve med at skulle diskutere med pub-
likum p pladsen. Men de fleste tog det
heldigvis med et smil,” siger Knud
Kristoffersen.

Ogsa for crew’erne, de frivillige, var
Classisk Koncert nyt land. Det er for
eksempel ikke hverdagskost pd en
Gron Koncert at fi drikkepenge af
sade, 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.

“QOg det kom helt bag ps mig, at de
syntes si godt om musikken,” indrem-
mer Knud Kristoffersen. m
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Mette Bock forlader Muskelsvindfonden

Direktor Mette Bock bar efter fem drs ansettelse som Muskelsvindfondens forste divektor

sagt sit job op. Hun forlader Muskelsvindfonden ved drsskiftet

Alting har sin tid 7
Ved arsskiftet skal Muskelsvindfonden
have ny direktor, og der er mange, der
har svart ved at forstd, hvordan jeg fri-
villigt kan finde p4 at forlade en orga-
nisation, som jeg jo holder sé utrolig
meget af og har haft s4 mange fantas-
tiske oplevelser med.

Det har vaeret fem ar i fuld fart. Jeg
plejer at sige, at hvis Grenland er jor-
dens koldeste sted, er Muskelsvind-
fonden jordens varmeste! Fuld af krea-
tivitet og livsmod, sterke meninger og
vidunderlige mennesker. Det har krea-
vet en hel del diplomatiske evner at
vare direktor, og i svage stunder har
jeg sdimand tenkt, at man lige sa godt
bare kunne saztte et skilt med et stort
NE]J pi min stol — det siger jeg allige-
vel sd tit...

Men det billede er heller ikke rigtigt.
Jeg har ganske vist set det som min op-
gave at skyde de mest vilde idéer dl jor-
den fra starten og at skabe realisme
omkring forventinger tl nye aktivite-
ter. Men hovedopgaven har vearet at
gore den fzlles hovedvej synlig, at
bakke op om gode initiativer, at koor-
dinere de mange forskellige interesser

Mette — en fantastisk gevinst

Da jeg som den forste fik Mettes med-
delelse om, at hun nu er klar til at sege
nye (og lur mig om det ikke bliver gan-
ske betydelige) udfordringer uden for
Muskelsvindfonden, blev jeg selvfolge-
lig ked af det. Ked af det, fordi Mette
har varet en fantastisk gevinst for os,
og fordi det har veret spendende at
samarbejde med hende.

I anszttelsesudvalget for fem 4r siden
var vi utrolig enige om, at Mette skulle
have stillingen som direktor. P4 det
tidspunkt havde vi et konsulentfirma
inde 1 billedet — og det fraridede os at
ansztte den “overkvalificerede” Mette,
blandt andet mente firmaet ikke, at hun

ville have tdlmodighed tl at Iytte til alle *

vores medlemmer. Jeg fastholdt nu mit

og at skabe velfungerende rammer om

den arbejdsglede og det foreningsliv,
som udger nerven i Muskelsvindfon-
den. Og det har veret fantastisk spen-
dende.

Jeg tror fakeisk, at mange ledere —
ogsd i meget store virksomheder —
kunne lere af at vaere 1 en organisation
som Muskelsvindfonden. Her er det
nemlig et faktum, at der sjzldent kom-
mer noget godt ud af at styre pi den
gode gammeldags facon, hvor man ud-
steder ordrer i en lind strom og her-
efter forventer, at folk gor det, de er
blevet sat til at gore. Sddan fungerer
det overhovedet ikke her. Flade ordrer
duer sjeldent, der skal gode argumen-
ter pd bordet.

Selvfolgelig har det ogsa varet sidan,
at jeg med det ansvar, der er mit, en
gang imellem har mittet skere igen-
nem og sige, at nu ger vi altsé tingene
pa denne méde, vanset om vi er enige
om det eller ej. Men de bedste resulta-
ter har vi set, nar alle bererte parter har
varet involveret i alle faser af et forlgb.
S4 er motivationen ogsd i top.

Nir jeg har valgt at soge andre greas-
gange, skyldes det, at jeg synes, jeg har

synspunkt om, at vi 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 ogs3 gennem
de fem 4r hert adskillige medlemmer
sige, at Mette altid har tid og lyst til at
tale om bide stort og smit.

Mette har ogsi virkelig formdet at
skabe en god stemning i medarbejder-
staben. Hun har med sine mange gode
initiativer og sin indleven i medarbej-
dernes daglige arbejdsliv indfert nye
traditioner og méder at se verden pa.
Det har varet en spendende proces.

Det ligger i vores énd, at selv i stun-
der, hvor vi synes, at tingene er knapt
si nemme, ser vi fremad. Det ger vi

ndet et punkt, hvor jeg har bidraget
med det, jeg kan. Jeg kender alle hjor-
ner i organisationen, og jeg har flyttet
de hegnspzle, det har veret muligt at

flytte pé de givne forudsetninger. Nu

har Muskelsvindfonden brug for ny in-
spiration. Og en af maderne at tilfore
ny inspiration pi er at udskifte nogle-
personer. Alting har sin tid.

Jeg gleder mig selviolgelig ogsa til
selv at tage hul pi et nyt kapitel i mit
liv. Jeg har med min opsigelse kastet
mig ud fra 10-meter vippen, uden at
vide om jeg brekker halsen eller vil
svemme som en fisk i vandet. Fra
januar til juli 1998 har jeg fiet et
vikariat som journalist pa Jyllands-
Posten, og hvad der herefter skal ske,
ligger hen i det uvisse. Maske har
Vorherre en plan og hvis ikke, s3 finder
jeg nok selv pa en.

Tak for vidunderlige &r, pragtfulde
oplevelser og mange venskaber, som
heldigvis ikke bliver opsagt fra min
side. Og hvem ved? Miske vender jeg
om nogle dr tilbage med et anske om at
blive medlem af representantskabet?

Mette Bock

ogsd nu og gleder os over, at Mette
efterlader os med en stor indsigt i vores
egen organisation, klare visioner for
vores videre arbejde og béde friske
idéer og en folelse af en mere moden
arbejdsplads. Det er det bedste funda-
ment, vi kan modtage bide en ny di-
rektor pa og se de kommende érs ud-
fordringer i ojnene med.

Jeg ved, at Mette ogsa har holdt af
os, og jeg er glad for, at hun har givet
udtryk for, at hun pé et senere tids-
punkt vil veere interesseret i at gd ind i
det politiske arbejde i Muskelsvindfon-
den. S& vi siger ikke rigtig farvel til
Mette.

Evald Krog
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Fart over fe

Kun tekniske fejl bindrer
Henrik Knudsen i at leve

sine fartdvomme ud pa
asfaltbanen i Albertslund

AF STEEN BILLE

var det nar blever blodig alvor.

Henrik Knudsen var ikke andet end
en stor knegt. En dag legede han lidt
vildt med Formel 1 racerkoreren Jan
Magnussen, der pludselig gav ham og
hans 150 kg tunge el-kerestol et skub
ned ad en bakke.

“Heldigvis var Jason Watts’ stedfar
ogsa til stede, og han reddede mig,”
husker Henrik Knudsen om episoden
knap 20 ar efter de hidsige lege sam-
men med de senere racerkarere Mag-
nussen og Watts.

Henrik Knudsen blev da heller ikke
sd bange af oplevelsen, at han tappede
benzinen ud af blodet. Den dag i dag
elsker han at suse hurtigt afsted i sin go
cart p banen i Albertshund, selv om han
har muskelsvind og til daglig ma,be-
vage sig rundt i sin tunge el-karestol.

Han er siledes en reprasentant for
den nye generaton af muskelsvindlere,
der ikke vil ngjes med at sidde passivt i
stolen. Han vil have et aktivt idratsliv
med oplevelser af samme karat som
raske idrztsudeveres.

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

I dag er det et kert minde, dengang

A .

ldreet og muskelsvind

Tvartimod har han hele tiden arbej-
det pi at forbedre sin go cart — eller
handi cart — fra at vere en tung kolos
pa 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 vere.

Séarbare maskiner

Nir lige elektronikken ikke strejker, er
Henrik Knudsen pi banen, si ofte han
kan komme det. Og s skal der knald
pd, 50 km/t bliver det til pa de lige
strekninger, selv om han mé nejes med
at trille rundt i svingene.

Men det er en sirbar maskine, han
korer med. Hvor det i de forste ar var
mekanikken, der gik i stykker, er det i
dag elektronikken, der fejler.

I Albertslund stdr to go carts stille pa -

grund af fejl, og i Radby er fem maski-

‘ner gemt vak i garagen, indtil der er

fundet penge nok til at reparere dem.
Klubben i Vojens er giet i sig selv,
mens det fortrinsvis er paraplegikere,
der bruger de fem go carts i Viborg.

For Henrik Knudsen giver fejlpro-
centen en stor del af forklaringen pé
det beskedne antal muskelsvindlere,
som kaster sig ud i go cart’en.

“Det er en kombination af maskiner,
der ofte gir i stykker, den hgje pris, og

s4 det faktum, at der tilbydes ganske fa
leb om 4ret, som holder folk fra at g i
gang,” mener han.

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

“Jeg har haft Jan Magnussens store-
bror til at reparere pa den i et halvt irs
tid, inddl han fik jobbet som mekaniker
for sin bror. Men det storste problem
med go cart’en er, at den ikke er til at
reparere pd to timer, at jeg ikke selv kan
gore det, og at jeg er athengig af mine
hjelpere,” forklarer han, mens han in-
struerer Klaus Berth i at skrue boksen
med joystick’et rigtigt pa.

Karegal knaegt

De lange perioder mellem racerturene
pa banen i Albertslund @rgrer Henrik
Knudsen.

“Jeg kan godt li’ at kere sterkt. Jeg
har gjort det, siden jeg som dreng
provede .min lillebrors tre-hjulede
kerestol. Da jeg var mindre, gad jeg
aldrig sidde stille; der skulle ske noget,
og s3 fandt jeg frem til go cart’en i ung-
domsklubben Viadukten i Roskilde,”
fortzller han og fremkalder mindet om
de forste ar.

“Jeg drenede rundt sidan lidt off
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Lidt for ofte gir go cart’en i stykker, s Henrik Knudsen m3 nojes
med at instruere hjzlperen Klaus Berth i at reparere maskinen.

road over knoldede fodboldbaner om
sommeren. Om vinteren satte vi gamle
knallertdeek pa go cart’en, s3 vi kunne
kere rundt pa skejtebanen i kunstigt lys
om aftenen.”

“Bange var jeg aldrig. Det er jeg forst
blevet med alderen. Men i dag er jeg
jo totalt spaendt fast med en 6-punkts
sele, som Jan Magnussen har skaffet
mig fra en forulykket racerbil. Ogs3
mit hoved og min hage er spzndt fast,
sd der ikke kan ske noget,” siger han.

Efter et par vilde 4r, der bl.a. sikrede
ham en fighterpokal som 10-irig, be-
gyndte hans muskelsvind at hindre ham
i at styre go cart’en rigtigt. En stotte-
padagog provede at stille sig op pé stel-
let for at styre go cart’en rundt p3
banen for ham. Det gik heller ikke, s3
der blev sat et ekstra seede p4 til en hjel-
per, som derefter styrede go cart’en.

“Det var lidt rystende bare at sidde
ved siden af. Engang reg mit ene ben
ud i fordzkket, uden at jeg kunne gore
noget, mens plastikskinnen pd benet
blev varmere og varmere. Senere fik
jeg monteret en skerm fra en gammel
motocross-cykel over dekket,” husker
han. l

Lidt af en opfinder
I sidste ende ville han selv styre sin
maskine, og det satte skub i udviklin-
gen af go cart’en.- ‘

Den forste udgave var en tung sag,

der blev udviklet som prototype af
Dansk Handicap Idrets-Forbund tl en
pris af 260.000 kroner. De nzste ud-
gaver bad pd et motorcykelstyr og to
joysticks monteret i hver deres side.

Prototypen karte han med i to 4r, ind
til et fynsk firma overtog produktionen
af nogle nye, lettere udgaver af go
cart’en. Sidelsbende med den udvik-
ling, har han selv opfundet forbedrin-
ger af styrtej, sede, o.s.v.

“Jeg er heldigvis lidt af en opfinder,
sd jeg kan klare nogle af tingene selv.
Jeg har f.eks. brugt en bordplade til at
montere et enkelt joystick midt for
sedet, s jeg bide kan bremse og
speede op med det samme hindtag. Jeg
har fiet lavet et sede af glasfibér, og jeg
har erstattet plastictenderne pi tand-
hjulene med messing, s de holder len-
gere, osv.,” siger Henrik Knudsen, der
nu kun savner en mere driftssikker
elektronik i joystick’et.

Desuden fir han snart en respirator
monteret p go cart’en, si han kan kore
i lengere. tid ad gangen, end det er
muligt i dag.

Men si er Henrik Knudsen ogsa klar
til at trykke speederen i bund. Afsted
og ud p4 asfaltbanen for at kare om kap
med de andre go carts, som en flok
ungdomsskole-elever drener rundt
med i Albertslund.

Hyvis alts elektronikken makker ret.

|
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Som leder af l-l:mdil:":wﬁ]ﬁéﬁgﬂs
Videnscenter see-Kridtian Jensen det

som singpgayedr skibe bedre vilkir
forhandicapidratteni Danmark.

Kun fysikken s®tter grensen

Mulighederne er nesten
uendelige, ndr det handler
om at opfylde handicappedes

onsker om at dyrke idret,
hevder lederen af Handi-

capidrettens Videnscenter

AF STEEN BILLE

od idrat er noget, du kan udvikle
G dig med, og det ber kun vare din
fysiske formiden, ikke redskaber-
ne, der sztter grensen for det, du kan.

S3 enkelt formulerer Kristian Jensen
visionen bag Handicapidrattens
Videnscenter i Roskilde. Han er leder
af centret, som siden 1995 har arbejdet
med at samle, bearbejde og formidle
viden om handicapidret.

“Vi skal i forste rekke dokumentere
de aktiviteter, erfaringer osv., som gores
rundt om i landet. Derefter skal vi op-
fordre de offentlige myndigheder og
institutioner til at uddanne sig inden
for handicapidritten. Den frivillige
sektor er jo langt foran pa det omride,”
fortzller Kristian Jensen.

Tkke nok med det. De ansatte pa cen-
tret besvarer dagligt henvendelser. om
idretsaktiviteter, litteratur og lokale
kontakter. .

“Vi seger siledes at.inspirere til nye
netverk og aktiviteter, hvor mennesker
med handicap kan sege nye udfordrin-

- ger. Handicapidretten understotter
kvaliteter som gi-pi-mod, bevege-
glede og tro p4, at alt er muligt, indtl
andet er bevist,” siger han med tilfojel-
sen: “Det vesentlige er ikke hvad dit
handicap er, men hvad du velger at
bruge det til.”

Handicapidretten har da ogsi vok-
set sig populer igennem de seneste 10
ir, hvor ikke bare boccia og hockey har
vundet indpas, men ogsé vilde idratter
som dykning og treklatring.

“Da svert fysisk handicappede be-
gyndte at kere go cart, skabte de sam-
tidig troen p4, at grenserne for handi-
cappedes brug af idret 18 ude i
fremtiden. Men man mi samtidig

“sparge sig selv, om de nye idrztter kan

give dig andet end et sug. Jeg synes
ogsd, at de bor stimulere og udvikle dig
som person,” lyder Kristian Jensens
kommentar til de nye former for han-
dicapidret.

Idrzt som flles forum

En af malgrupperne for centrets ar-
bejde er mennesker med muskelsvind,
fordi de har svert ved at samle sig om
idretten.

“Nok har idrzt og muskelsvind veret
kedet sammen siden 1990, men de tra-
ditionelle handicapidrztsforeninger
har haft svert ved at lose opgaven
inden for deres rammer. Der er rela-

tivt fi mennesker med muskelsvind, og.

de bor ofte spredt rundt i landet”, siger
han. '
“Alligevel er Danmark et af de fi

- lande, hvor folk med muskelsvind dyr-

ker idrat sammen med spastikere, folk
med rygmarvsbrok, osv. I et land som
Australien er gruppen overladt til sig
selv, vel at maerke hvis den enkelte er
korrekt diagnosticeret!”

En af Videnscentrets vigtigste opga-
ver er da ogsi at oplyse handicapgrup-
per, myndigheder, skoler, institutioner
osv. konkret om handicapidrzt. Det
sker i form af beger, pjecer, en konsu-
lent-tjeneste, et bibliotek, en databank
og kurser.

“I foreningslivet sker formidling af
viden og erfaringer som oftest i madet
ansigt til ansigt pd idretsbanen, i om-
klzdningsrummet, pa kurser og mader.
Der er skrevet meget lidt om handicap-
idret pi dansk og udgivet endnu min-
dre,” pointerer Kristian Jensen.

Det er denne mangel pd materiale,
der har gjort det svert at overfore er-
faringer fra foreningslivet til institutio-
ner, og fra den private sektor til den of-
fentlige. »

“Det var baggrunden for, at Dansk

Handicap Idrzts-Forbund, DHIF, i
1995 oprettede Videnscentret finansie-
ret af en arlig statsbevilling pa 3,6 mil-
lioner kroner frem til udgangen af
1998. Resultatet ser vi nu med en sti-
gende strom af udgivelser om handi-
capidret.”

Ny jobskabelse

Centret i Roskilde virker ikke kun som
en dokumentations- og oplysningscen-
tral. Det har ogsa en jobsektion, der
soger at bygge bro mellem det aktive
idratsliv og det aktive arbejdsliv ved at
etablere arbejdspladser pé serlige vil-

" kir for mennesker med handicap i

f.eks. idrztsforeninger og almennyttige
organisationer.

For tiden har centret 30 mennesker
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 udforer en lang rekke forskellige
opgaver som receptionist, kontorar-
bejde, plejehjemsarbejde, pasning af
grenne omrider. Alle finansieret via
1/3-ordningen.

Jobskabelsen er en af Videnscentrets

vasentlige opgaver her godt et ars tid,

inden en evaluering enten vil videre-
fore bevillingen eller lukke stedet.
Hidtil har centret fokuseret pi
emner som handicapidret og skole-
bern, idret for hjerneskadede samt

handicapidrat for pedagog- og lerer- -

uddannede. Men Kristian Jensen on-
sker ogsa at styrke kontakten til for-
eningsverdenen og myndighederne; for
ham at se er de vitale medspillere i ar-
bejdet for at skabe bedre vilkir for de
mennesker med handicap, som seger
kropslige udfordringer, personlig ud-
vikling og selvrespekt igénnem idret-
ten. :

Men forst og sidst handler det om at
vare et videnscenter.

“I sidste ende skal vi hver gang kunne
give folk et fornuftigt svar, nir de rin-
ger og beder os om oplysninger,” kon-
kluderer Kristian Jensen. n
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Voksne drenges fadre

I artiklen “Voksne drenges
madre” i sidste nummer af
Muskelkraft sa Birthe
Svendsen og Birthe Nielsen
tilbage pa deres liv som mor,
kvinde og egtefelle i en
familie med en son med
muskelsvind, der er flyttet
hjemmefra. Her forteller

feedrene om deves liv og roller

AF JBRGEN JEPPESEN
FOTOS: MICHAEL BO RASMUSSEN/BAGHUSET

ges, 14 dage til Spanien med hjzl-
perne ved rattet i kassevognene.

Bruno Svendsen og Kjeld Overvad
Nielsen regner ud, at de mé vare pa
den anden side af Hamborg nu — hvis
de da er kommet ud af fjerene og af-
sted tl tiden. P4 sendag ringer de hjem
og melder alt vel, har de lovet.

I dag er det fredag, hvor Kjeld har
tidligt fri fra jobbet pi Gel Polsefabrik.
Vi sidder i hans parcelhusstue i Oster
Hornum og snakker om Columbine,
hoppen han har pi stald pi en gird
uden for byen. Den folede i fordret og
er allerede bedzkket igen; men om
parringen gav resultat er uvist indtil
klokken fire i eftermiddag, hvor dyr-
legen kommer og scanner hende.
Kjeld er spzndt, for det koster immer-
vaek 5.000 kr. at line sidan en avls-
hingst.

D rengene er taget pa langtur i mor-

“Jeg tager en del overarbejde for at 3
rdd til hesten,” siger han. Det er en
gammel drom, der er géeti opfyldelse.

Det er drommen om at bo pd et ned-
lagt landbrug med plads til dyr og
dyrkning af lidt afgreder tl gengeld
ikke, s& derfor passer han tre kekken-
haver p4 én gang. “Den herhjemme, en
herovre og en deroppe,” siger han og
peger ud i Uster Hornum med pibe-
spidsen. Kjeld, 51 4r, er vokset op pi
en lille landejendom oppe i Vokslev ved
Nibe.

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

Der har varet forskel
Har der veret forskel pd at vere far og
mor til jeres muskelsvinddrenge?

Bruno: “Det har der for vores ved-
kommende. Birthe gik jo hjemme og
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Kjeld Overvad Nielsen: “Til sidst dojede jeg med at tage, at der altid var nogen, nir man

kom hjem. Man kunne ikke sidan sidde og snakke, for man skulle altid tage hensyn.”

passede Martin i syv ir. Hun tog slzbet
om dagen, kan man sige. Der har veret
forskel, helt sikkert.

Nir jeg sd kom hjem fra arbejde, var
jeg ligesd meget med; der deltes vi om
tingene. Og ... det ved du ogsi Kjeld
... vi skulle jo op fire-fem-seks gange
om natten for at vende Martn. Det var
lige s tit mig, der stod op.

Men jeg veret heldig med en for-
stdende arbejdsgiver, som godt har
kunnet se lidt lost pa tingene, nir jeg

havde brug for at komme lidt senere
om morgenen. Man kunne nemt i et
minus pi et par timer i lobet af sidan
en nat.

Og sjovt nok har jeg det stadigveek i
baghovedet. Jeg vigner stadig en tre-
fire gange hver nat, fordi jeg har varet
vant til det i alle de &r.”

Bruno, 46, er vagtmester pa Dan-
marks Biblioteksskole i Aalborg. Der
har han veret i 19 4r, lige siden han
og Birthe flyttede fra Rodovre, men

hovedstadsaccenten hanger ved endnu.
Selv om han faktisk er fedt i Aalborg
og boede der sine fem forste 4r, ind til
familien flyttede il Kebenhavn, forat
faren kunne f3 arbejde.

Han er uddannet som elektromeka-
niker og reparerede engang fotokopi-
maskiner for Rex Rotary. Nu styrer han
varelager og trykkeri og passer pa byg-
ningerne pé biblioteksskolen, 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 glasparder. S3 er det slemt at gd i
uniform, forsikrer han.

Bruno: “Vi har godt kunnet disku-
tere, hvis tur det var. Men det har ikke
veret grelt, bare en del af hverdagen.

Vi havde en bestemt rytme. Stod op
samtidig, og mens Birthe ordnede det
med morgenmaden, var jeg inde og
ordne Martin. Bade ham og give ham
toj pd. Det var jeg bedst tl, for selv om
han havde en kran i loftet, si brugte jeg
altsd armene til at lofte ham. Det var
meget nemmere, men det har ogsi kos-
tet en dérlig ryg.

S4 kerte Birthe mig pa arbejde og
Martin i skole i invalidebilen. Det var
en meget god mide, synes jeg.”

Han sagde altid “mor”

Kjeld: “Det har godt nok altid veret
Birthe, der stod op om natten. Det har
jeg sovet for hirdt til. Man kan godt
sige, at det har veret forkert, men jeg
horte ham sgu nasten aldrig.

Det var kun, hvis Birthe var i byen.
S4 kunne jeg hore ham, s3 13 det i bag-
hovedet. _

Dengang kerte jeg med ol. Det var
lange dage med et par bajere oveni, og
jeg var som regel tret, nar jeg kom
hjem. Men det var hirdt for Birthe, for
dengang gik hun ogsi pa ergotera-
peutskolen.

Hun har sidan set taget sig mest af
Gert. Han kaldte altid p3 Birthe, han
sagde altid “mor”. Og jeg kunne godt
blive lidt sur, hvis han kaldte alt for tit
— det kan jeg godt se i dag, at det var
forkert.”

Kjeld var elkusk pd et Tuborgdepot i
23 ar.

“Vi har heller aldrig sidan rigtig veret
uvenner. Birthe har heller aldrig klaget
sig. Det er nok ogsa derfor, det er get.”

Bruno og Kjeld og deres koner,
Birthe og Birthe, har kendt hinanden
siden deres muskelsvinddrenge var
sma. De tog pa familiekurser i Muskel-
svindfonden og var med i den samme
foreldregruppe. Nu ses de sjzldent,
men har kontakt via sgnnerne, der er
nere venner. :

Har I veret misundelige pd andre
familiers “letre” liv?

Kjeld: “Man har veret meget bun-
det. Hvis man skulle noget og ikke
kunne fi en til at passe Gert, sd var
man tvunget til at blive hjemme. Jeg
kan huske engang, vi skulle med
Tuborg til Sverige, det matte vi aflyse.
Sidan har det nok varet flere gange.
Og der har veret ting, man p forhind
har valgt ikke at deltage i, fordi vi
vidste, at Gert s8 skulle passes.”

Bruno: “Det var svert, ndr Martin
blev syg. Han fik let en forkelelse, som
hurtigt kunne sette sig p lungerne, og
sd var man virkelig bundet. S3 skulle
man banke slim-op i fire timer om
dagen. Det kunne man ikke fi andre
til.”

Har I nogensinde tenkt, at det var nem-
mere, bvis jeves drenge havde boet pi en
nstitution?

Bruno: “Det kunne jeg ikke dramme
om.”

Kjeld: “Nej, det kunne jeg sgu hel-
ler ikke. Det ville vaere synd at sende
ham derhen. Det tror jeg aldrig, jeg har
haft i tankerne.”

Bruno: “Vi fik at vide engang, at hvis

" han skulle pa institution, ville det blive

pa et plejehjem sammen med ldre
mennesker. Det kunne jeg aldrig
nogensinde dremme om; at sende
Martin sidan et sted hen.”

Ikke at give op pa halvvejen

 Bruno: “Men selv om vi snakker om,

at det har varet en belastning, s har
der varet mange dejlige oplevelser. Det
er ogsd dem, man husker. Og jeg ville
ikke undvere det i dag.

Jeg tror, vi er blevet nogle andre
mennesker.”

Kjeld: “Ja, vi er blevet sterkere.”

Hvordan stevkere?

Kjeld: “Nok ved at vi selv har passet
ham. Ved at vi har set, at han havde det
godt. Det har da veret hirdt at have
ham, men han har haft det godt.

Hyvis vi havde sendt ham ud, si havde

vi nok spekuleret p3, om de nu passede
bam ordentligt.”

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 pa
halvvejen.”

Huvad er det, I jkke vil undvere?

Bruno: “For eksempel den lejlighed,
vi boede i for — ja, det er méske en lille
ting at sige her — men der havde vi en
fodboldbane ved siden af, og alle dren-
gene fra Martins klasse kom over og
spillede fodbold, og Martin var altid
med.

Han var altid malmand. Han kerte
rundt der og spillede faktisk lige si
godt som en almindelig malmand, for
han fyldte jo godt i milet. Det fik de
masser af timer til at gd med.

Det er bare sidan en lille ting, som
varmer en om hjertet”

Kjeld: “Ja. Ja, at han mitte vare
med.”

Bruno: “Ja, og at han havde alle de
kammerater.”

Bruno giver sig til at fortzlle om
Martins 18-drs fodselsdag, hvor 50 af
de 70 gaster ved den store fest var
unge mennesker fra Martins omgangs-

kreds.

Man skulle altid tage hensyn
Naboens bern, klassekammerater, en
strom af skiftende hjelpere. Der var
neasten altid liv i huset, og Kjeld og
Bruno siger begge, at det har betydet
meget for deres senner. De har ikke
varet alene og nzppe kedet sig mere,
end andre bern m3 finde sig i.

Men de mange hjelperes konstante
tilstedevarelse skulle ogsd tiles af
husets ovrige beboere. Det var ikke
kare gaster, man havde inviteret, men
mennesker, der forst og fremmest var
der af nedvendighed.

Bade for Kjeld og Bruno var det en
lettelse endelig at kunne 4nde frit der-
hjemme, da sennerne flyttede, og hjl-
perne fulgte med.

Kjeld: “Det kunne vere hirdt, at der
altid var nogen her. Til sidst dgjede jeg
med at tage, at der altid var nogen, nir
man kom hjem. Man kunne ikke sddan
sidde og snakke, for man skulle altid
tage hensyn. Vi kunne ikke snakke,
ligesom vi ville, og sé kunne man godt
komme til at sidde og surmule lidt.

Birthe kunne bedre tage det, men jeg

Bruno Svendsen

syntes, det var meget svart. Jeg sagde
dt til Birthe, at det er alts trels, at alle
de unge mennesker er her hele tiden.”

Bruno: “Ja, det har nok veret noget
af det varste, tror jeg. Det kunne ogsi
vare svart zgteskabeligt set. Vi kom-
mer vel alle ssammen op at toppes en
gang imellem, men det folte man, at
man ikke rigtig kunne tillade sig, nir
der var andre mennesker til stede. Nar
der var nogen, der horte det.”

Kjeld: “Nej, si var man nedt til at
bide det i sig.”

Hvad gjorde I ved det, I matte bide i jer?

Bruno: “Vi gjorde nogle gange det,
at ndr Martin var ude til et eller andet
en aften, abnede vi en flaske radvin. S3
viste det sig, at meget egentlig allerede
var glemt igen, for det var bare en lille
ting, der var sket en eller anden dag,
men hvor man pd det tidspunkt havde
tenkt: Det skal jeg huske at sige til
hende.

P3 den médde med et glas redvin til
kom det ud pa en mere rar mide. Man
var ikke s ophidset og fik en mere for-
nuftig diskussion.”

Sur pa hjzlperen
Kjeld: “Man kunne heller ikke bare
vade ud under bruseren.

Og man kunne ligefrem fole, at
nogle snagede i ens privatliv. Ndr man
skulle ringe for eksempel. Jeg sagde
nogle gange til hjzlperne, om de ville
gi ind pa varelset, mens jeg ringede.
De behovede jo ikke vide alt.”

~
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Bruno: “Da Heidi flyttede hjemme-
fra, lavede jeg hendes verelse om til
hjelperne og installerede et kaldeanleg
fra Martns varelse, som 13 1 den anden
ende af lejligheden. Men nér hjzlperne
sd skulle have en kop kaffe eller en
smag, satte nogle af dem sig altid ude
ved kakkenbordet; de kunne ikke fatte,
at de skulle bruge varelset!

Der kunne jeg godt blive sur en gang
imellem, og jeg sagde dl hjelperen: Du
har et varelse derinde, szt du dig der-
ind, det her er mit omride!

Men nogle gange kunne de ikke rig-
tig forstd det.” ,

Var I bange for, at det ville gié ud over
Jeves dreng, huis 1 gik for bardt til bjel-
perne?

Bruno: “Jo, det har jeg teenkt, og der-
for har man set gennem fingre med
mere, end man normalt ville have gjort.

Men omvendt har mange hjzlpere
veret rigtig flinke til at hjelpe med
madlavning og andre ting, og vi har
haft med mange dejlige unge menne-
sker at gore. Nogen af hjelperne stik-
ker stadigveek hovedet indenfor.”

Hvert dr holdt Martin en fest for
hj@lperne, og Bruno og Birthe skulle
med, syntes bide Martin og hjelperne.
S4 kunne der godt — efter lidt ol og vin
— komme noget kritik op til overfladen,
forteller Bruno, men “uden et ondt
ord”. P4 den méde blev nogle konflik-
ter mildnet.

Kjeld Overvad Nielsen

Hgnemgdre

Feres koner siger, at drengene var blevet
for afbengige af deres modre. For uselv-
stendige, da de skulle flytte hjemmefra.
Synes I det samme?

Kjeld: “Det har altid veret moren,
der har giet og puslet om ham. Nar
han kaldte, sd var det altid pd moren.
Nir han skulle have en arm flyttet for
eksempel. Det var hun bedst til.

Og i forhold til de andre soskende
stod Gert altid 1 forste rzkke, for de
andre kunne jo klare sig selv.”

Bruno: “Jeg tror, medrene var lidt
kede af det, da drengene flyttede
hjemmefra. De havde en storre bundet-
hed end vi m®nd, tror jeg. Vi kunne
bedre acceptere det.

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

Men miske har hun pi en eller
anden méide folt, at hjzlperne tog
hendes arbejde. Hun havde jo varet
derhjemme og var nok blevet lidt en
heonemor.

Faktisk har jeg et eksempel lige nu
og her. Birthe sagde forleden, at nu da
de tager 14 dage til Spanien, sa tror jeg
lige, jeg tager ind og gar hovedrent hos
Martin.

Hov, hov, sagde jeg, du sperger da
lige forst! Det kunne hun godt se. Det
kan man jo ikke. Tenk, hvis nogen
kom i vores hjem uden at sporge forst.
Det var som om, hun ville give ham en
lille overraskelse, til han kom hjem.

Men selvfolgelig ville Martin gerne
have det.”

Kjeld: “De har haft godt af at komme
ud pa egen hand. Nu skal de handle ind
og std for det hele selv; for i tiden var
det altid moren, der skulle serge for alt.

Selv nér de skulle ringe, s var det
ogsi moren, der skulle gore det.”

Inderst inde var man hange

Har I nogensinde veret vigtigt bange?
Bruno: “Ja! Det har jeg i hvert fald.”
Kjeld: “Det har jeg sgu ogsd. Niar

Gert har veret syg.”

Bruno: “Nir de fik de lungebeten-

delser, hvor feberen steg hurtigt.

Og de var s3 lang tid om at komme
over det.” )

Kjeld: “Jeg var bange, da Gert 14 tre

maneder med lungebetzndelse. Syge-
plejersken var her, jeg ved ikke hvor
mange gange, og banke ham, for at fa
slimet lgs. Der hang han sgu i en tynd
trdd. Der var man godt nok rzd, ogsa
pa arbejdet, hvor man gik og teenkte pd
det.”

Bruno: “Néir Martin var syg, snak-
kede jeg nogle gange med kolleger om
det. Fik det lidt ud. Min arbejdsplads
var meget forstiende.”

Kjeld: “P4 Tuborgdepotet var der
ogsa tit nogen, der spurgte til Gert. De
vidste jo godt, at det var en grim syg-
dom.”

Kunne de perioder med sygdom vere en
ekstra belastning for egteskabet?

Bruno: “Jo, der kunne man lettere
ryge i totterne pé hinanden.”

Kjeld: “Men inderst inde var man jo
bange.”

Bruno: “Omvendt kunne man ogsé
lettere std sammen i nogle af de situa-
tioner.

Det ville have veret meget varre,
hvis Martin pludselig var blevet handi-
cappet efter en ulykke. Gennem kur-
ser i Muskelsvindfonden var vi blevet
forberedt pa, hvad der ville komme.”

Kjeld: “Ja, vi kunne veenne os il tan-
ken. Men det har sommetider veret
sveert, det man fik at vide pa de kurser.”

Bruno: €Ja, kan du huske det made,
hvor de to kvinder fortalte om den-
gang, de mistede deres drenge. Dren-
gene dode 1 16-18-4rsalderen, det var
inden respiratoren.

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

Kjeld: “Ja, puha!”

Bruno: “Men der blev vi altsd ogs
skidefulde den aften, Kjeld!”

Kjeld griner bekraftende og mindes,
at det var et kvantum julebryg, der blev
trostedrukket. De genopfrisker ogsi
lige hjemturen med bankende tem-
mermand dagen efter. Det var nad-
vendigt at gore holdt i Hobro.

Kjeld: “De kurser var gode. Vi fik
meget at vide, og vi medte andre
familier. Men nogle af dem var hirde.”

Bruno: “Ja, specielt det kursus, hvor
de fortalte om deres drenges ded. Det
tog hardt pd mig. Jeg tznkte: Skal man
ogsé gennem det?”

Kjeld: “Egentlig havde man nok

skubbet den tanke vaek. Men her fik
man det banket lige ind i hovedet.”

. Man kan ikke ggre en skid, vel!

Feres koner synes ligesom 1, at dvengene
bar et fint liv, men de siger, at der er
“nogle frustrationer omkring piger og
kervester™?

Kjeld: “Ja, man tenker pi, hvad de
egentlig tenker, nir de ser andre unge
mennesker g med deres kereste.”

Bruno: “Faktisk er det en af de ting,
jeg har veret mest ked af.

En hjzlper kom engang gredende
ind til os, efter at hun og Martin havde
veret til en fest, hvor Martin var blevet
lidt fuld. I sin brandert fortalte han
hjelperen, at han aldrig ville f3 en pige,
og sé videre. Dér blev jeg sgu ogsa ked
af det.

Man kan ikke geore en skid ved det,
vel!

Men jeg tror, at han snakker meget
med sine hjzlpere om det.”

Kjeld: “Det er ogsi nemmere at
snakke med andre unge mennesker om.
Det snakker de ikke med foreldrene
om.”

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 ger jeg ogsd. Man kan jo
sagtens huske, da man var ung, og de
andre havde en kereste. Det var som
om, man blev holdt lidt udenfor.

Vi driller sommetider Gert, om han
har fiet en kereste, hvis der kommer
en pige og beseger ham. Si griner han.

Men hvor meget han spekulerer over

det, ved jeg ikke.”

At vare i offentligheden
I gamle dage var det en skam, nir man
havde et bandicappet barn. Har I folt
sddan? i
Kjeld: “Dengang Gert kom i kere-
stol, var det ligesom om, man var lidt
flov over at have en til at sidde i en
karestol. Det behavede man jo ikke,
men folk kigger efter en, og de kan jo
ikke se, hvad han fejler. Han kunne
miéske vere dndssvag eller sddan noget.”
Bruno: “Ja, man skulle venne sig til,
at folk kiggede efter en. Men jeg syntes
nu hurtigt, det gik over.” '
Kjeld: “Nu er det ogsd mere almin-
deligt med kerestole.”

Bruno Svendsen: “Jeg tror, modrene var lidt kede af det, da drengene flyttede hjemme-

fra. De havde en sterre bundethed end vi m®nd, tror jeg. Men miske har Birthe pi en
eller anden méde folt, at hjzlperne tog hendes arbejde.”

Bruno: “Da Martin fik respirator, var
jeg nede i Arhus pi Kommunehospi-
talet. Det var forste gang, Martin skulle
ud, og midt pi gaden skulle Martin lige
pludselig suges, og jeg tenkte: Det kan
man da ikke! Men hjzlperen begyndte
at hive alt grejet op, slangen af, lige
midt pa fortovet, folk kiggede, og jeg
mi indremme, at dér blev jeg merke-

lig. Jeg folte, at det kunne man ikke,
men selviolgelig kan man det. Vi havde
bare ikke pravet for at vere i offentlig-
heden med alt det apparatur.”

Kjeld: “Folk kiggede godt nok noget
dengang med respiratoren. Men nu er
det ogsd snart blevet helt almindeligt.”

Bruno: “Ja, drengene er blevet en del

af bybilledet.” ]
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Visionerne er ikke glemt

Tilgengelighed, fleksibilitet og okologi er nagleord i feriecentret,

somn snart kan afleveres til bygherren

AF JANE W. SCHELDE

stod i august 1995 blot af en pap-

model, nogle arkitektskitser og en
beskrivelse af et visionart byggeri.
Nogleordene i vinderprojektet fra
Arkos Arkitekterne, det ridgivende
ingenigrfirma Wissenberg ogland-
skabsarkitekt Henrik Andersen var til-
gangelighed, skologi og teknologi.
Her to dr senere er byggeriet af farste
etape af feriecentret nesten ferdigt,
men hvad er der sket med visionerne —
bliver de ogs realiseret?

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

“Der er stadig tale om et anderledes
byggeri, “ siger Jens Ravn og henviser
bide til placeringen og udformningen
af feriecentret pd bakken ved Musholm
Bugt og til materialevalget i byggeriet.
Der er brugt naturlige materialer som
gres, tre og sten. Kendte materialer
som beton og asfalt er brugt p3 en
anderledes made, og som et mere mil-
jevenligt isoleringsmateriale vil en af
villaerne i lobet af oktober blive isole-
ret med papirgranulat. Papirgranulat
er valgt i stedet for mineraluld, fordi
det er et organisk materiale, der tager
hensyn tl miljeet bdde i produktionen,
ved hindteringen og ved en senere
nedbrydning. At det kun bruges i en
enkelt bolig skyldes, at papirgranulat
endnu ikke er sd kendt som isolerings-
materiale i Danmark, og man ensker
derfor at fi erfaring med materialet, for
det bruges i flere bygninger.

F eriecentret ved Musholm Bugt be-

Miljgvenlig trasort

Ogsd i valg af treesort til den udvendige
beklzdning af boligerne er der taget
hensyn til miljget. Der er brugt thuja-
tre, i evrigt skovet i Nord- og Syd-
sjelland, som har den egenskab, at det
ikke skal impragneres pd grund af
treets eget, naturlige olicindhold.

Men tresorten er ikke sd almindelig
i byggeri, og derfor har hindteringen
af treet ifolge Jens Ravn varet mere
besvarlig end forudset. F.eks. kunne
trzet ikke skzres i si brede bredder,
som arkitekterne havde regnet med.

Gresset pé taget af ferielejlighederne
er med til at opsamle og udnytte regn-
vandet, og gulvvarmen i boligerne er
valgt for at give en mere behagelig
form for varme og samtidig give mu-
lighed for at spare pi energien, uden
at det gir ud over komforten.

Ikke alle idéer fra det oprindelige
projekt er dog kommet med i forste
etape. F.eks. vil solvarmeanleg forst
komme til senere, men byggeriet er
forberedt, sd anleggene kan installeres
uden storre omkostninger. Det samme
gelder opsamling af regnvand til brug
i det vaskeri, der efter planen skal byg-
ges i en senere etape. Boligerne er ogsi
via installationssystemet forberedt til
de sikaldte “Smart Home”-faciliteter,
det vil sige et teknologisk system, der
blandt andet gor det muligt at fjern-
styre forskellige funktioner i boligen.

Udvikling af nye produkter

Fleksibilitet er som navnt et af de
negleord, man ikke har villet give keb
pa. Eeks. vil der blive opsat foldevegge
i dobbeltvillaen, si bygningen bide kan
bruges som to enkeltvillaer og som ét

stort medelokale. Mellem et-rums og
tre-rums ferielejlighederne vil der vere
dobbeltdore, si lejlighederne kan fun-
gere som to selvstendige boliger eller
som én, hvor den ekstra plads kan ind-
drages til f.eks. en hjzlper. Losningen
med foldevaeg og dobbeltdore har
veret droftet noje med brandmyndig-
hederne for at sikre, at lasningen over-
holder brandkravene.

I selve indretningen af ferieboligerne
har arkitekterne i flere tilfelde méttet
gd nye veje og sammen med producen-
ter udvikle produkter, der er specielt
designet til feriecentret. Det galder
f.cks. briksen i badeverelset, som Arkos
Arkitekterne og firmaet Pressalit fra
Ry, der blandt andet producerer hjel-
pemidler til badeverelser, i fellesskab
er ved at udvikle. Kravene til briksen
er blandt andet, at den skal vere flek-
sibel, eleverbar og passe til en serlig
niche i de runde baderum i feriebo-
ligerne.

Et andet ecksempel er belysningen i
felleshusets aktivitetsrum, den udenders
vaeglampe ved boligerne og belysningen
langs stierne. Her er arkitekterne giet
sammen 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.eks., at
belysningen skal vere fleksibel, det vil
sige bide give en spredning af lyset i
rummet og samtidig give en god ar-
bejdsbelysning, hvis aktviteterne fore-
gar ved borde. Desuden skal designet
passe til det skré loft. Firmaet har udar-
bejdet en prototype af loftspendlerne,
som nu szttes i produktion. L]

Hvor bliver
rehabiliteringen af
1 Danmark?

Som man raber i skoven, far man svar. Det var
ikke noget let spergsmail, MarselisborgCentret
kastede pa bordet til sin forste konference. Fag-
folk, organisationsfolk, brugere og politikere
brugte to dage pa at tale sig ind til kernen af et
emne med mange facetter og uleste problemer.

Radisson SAS Hotel i det knejsende Scandinavian
Center i Arhus lagde hus til den 8. og 9. september
1997. Arbejdsministeriets departementschef Hen-
ning Olesen med en fortid som amtskommunaldi-
rektor i Arhus Amt styrede gemytterne med myn-
dig hand. Efterfelgende kunne han drage en stribe
konklusioner, der uden at vare entydige svar gav

i g
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nogle muligheder for deltagerne at arbejde videre
med.

Sidst i haeftet er der en beskrivelse af Marselisborg-
Centret - et initiativ, som fra starten stiler mod den
greenseoverskridelse mellem sektorer og sedvaner,
som konferencen gang pé& gang efterlyste.

Ordene var mange. Her er nogle af dem, gengivet af
journalist Carsten Tolbell. Billederne er taget af
fotograf Michael Harder, grafisk tilretteleeggelse
skyldes Kullberg Kommunikation og trykningen
Rounborgs Grafiske Hus. Redaktion: Jorgen Jeppe-
sen (ansvh.), Muskelsvindfonden.
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Ligevaerdighed i borg og hytte

- Nar Menneskesonnen pé
dommens dag skiller farene
fra bukkene, kan I troste jer
med, at I har valgt den rigtige
ke. Vi andre ma gore os for-
fent til den i fritiden!

Filosof og lektor ved Aar-
hus Universitet Jorgen Hus-
ted matte ty til bibel og Mat-
theeus evangelium for at ind-
kredse veerdigrundlaget for
rehabilitering. De mange i
salen, der til dagligt arbejder
med at give mennesker med
forringede forudseetninger et
bedre liv, blev beleert om, at
de gennem deres job vedken-
der sig et personligt ansvar
for andre end dem selv.

Hvorfor gor de det? Hvad
fér os til at saette otte menne-
skers arbejdskraft ind pa at
treene en person med
rygmarvsbrok, nar vi ved, at
han eller hun aldrig kommer
til at gd rundt og kunne de

At betragte hvert menneske som en mulighed er en dansk specialitet,

ifolge filosoffen Jorgen Husted

%{\ __ Jorgen Husted tog Bibelent
\‘\3 i hind for at indkredse

\ vaerdigrundlaget
wa fordansk rehabilitering.

samme ting som vi andre?
Drivkraften kan selvislge-
lig veere angsten for at havne
i Helvede, hvis vi ikke gor
det. Men Jorgen Husted lag-
de i stedet veegten pa den
danske tradition for et jeevnt
og muntert liv pa 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. Ligeveerdighed i borg og
hytte er naturligt for os.
- Vi har valgt at betragte

hvert menneske som en
mulighed. Den tanke praeger
hele vores samfund, fx folke-
skolen, hvor mélet er, at hver
enkelt elev skal have noget
ud af at ga der, sagde Jorgen
Husted, der understregede at
et sddant veerdigrundlag ikke
er en selvialge.

- I England og andre steder

far de héblast syge og handi-
cappede lov at ligge brak. Syd-
pa har eller havde de kz-lejre
til opsamling af uenskede. I
mange lande er det at veere sat
i livet lig med at veere under-
lagt en reekke bestemmelser. 1
Danmark ser vi det som en
opgave og et ansvar.

Ingen kan sejle sin egen so.
Vi er afhesengige af andre,
men fellesskabet rummer
samtidig en forpligtelse til at
give andre mennesker ansva-
ret for deres liv.

- Et menneske, som er i
dyb lidelse, og som ma vende
ryggen til meget af livet, skal
forsgge at vokse i andre hen-
seender. Vi hjaelper det til at
se veerdien i at keempe en
hard, personlig kamp for selv
den mindste forbedring. Det
er, hvad rehabilitering hand-
ler om, fastslog Jorgen Hu-
sted.

Nar erfaringen tabes pa gulvet

Veerdier og praksis kolliderer i den praktiske rehabilitering.

Er det ledelsen, der svigter, eller ligger problemet nederst i systemet?

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

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

Udviklingssygeplejerske
Ingrid Muus fra Genop-
treeningscentret 1 Esbender-
up modsagde ikke Mette
Bock, men hendes personlige
oplevelse var, at problemet 1a
et andet sted.

- Jeg er stolt af at arbejde
med afasi-ramte, som kraever
en ganske szrlig form for
rehabilitering. Men jeg ople-
ver min indsats som skenne,
spildte kreefter, nar jeg over-
lader min patient til primeer-
sektoren. Jeg ved, at det er de
darligst uddannede, der skal

soge at lese problemerne i
patientens eget hjem.

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

- Det er et sporgsmal om
prioritering hos den kommu-
nale hjemmehjelp og dens
arbejdsgivere, hvis man vil
undgd, at den opsamlede
indsigt gar 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 gar galt, nar primeer-

og sekundeersektorerne skal
samarbejde:

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

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

- Vi gor meget ud af at have
patienten med i det, vi laver.
Nar patienten efter rehabili-
teringen kommer hjem, svig-
ter netveerket. Vi oplever, at
det er sveert at mede de men-
nesker, der skal forstd patien-
tens situation. Generelt bur-

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

Johannnes Jakobsen, pro-
fessor pd Neurologisk afde-
ling, Arhus Kommunehospi-
tal, pdpegede, at ansvaret for
patienten er en fleksibel
storrelse.

- Hvis jeg har blindtarms-
beteendelse, overlader jeg
trygt ansvaret til kirurgen.
Mister jeg derimod en arm,
bliver det til et spergsmal
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
stationeere tilstande, og det
ma afspejle sig i en fleksibili-
tet, sagde Johannes Jakobsen.

Mod mennesket
der hvor det er

Nar brugerne ikke foler sig respekteret og inddraget, er de ikke naer sa
tilbgjelige til at arbejde aktivt med pa lesningen af deres problemer.

- Sjovt nok passer systemet bedst
til dem, der har mindst brug for
det - og mdske allerbedst til dem,
som arbejder i det, sagde Terkel
Andersen med et citat fra social-
rddgiver Lars Uggerhaj.

Centerleder Terkel Andersen vil have empowerment - magten over
egen tilvaerelse - indfort i alle led af rehabiliteringen

- Rehabilitering er blevet en
npgle til et nyt udgangs-
punkt for det offentliges
mede 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 Sméd Handicap-
grupper, kan sagtens f& oje
pa fremskridt i den danske
indsats pa rehabiliteringsom-
radet. I sit indleeg pa konfe-
rencen advarede han dog
mod trang til selvros, iseer
nér vi sammenligner med
international indsats pé
omrédet.

For fire ar siden opstillede
FN 22 standardregler for
handicappedes rettigheder.
Pa baggrund af dem har De
Samvirkende Invalideorgani-
sationer lavet et index til
sammenligning af indsatsen
pa handicapomrddet i for-
skellige lande. Danmark sco-
rer peent, men mangler dog
en trediedel i at opfylde
malet. Terkel Andersen var

ikke i tvivl om, at vi isaer hal-
ter bagefter pa rehabilite-
rings-omradet.

- I Danmark nyder rehabi-
litering ikke den respekt som
disciplin, som man finder fle-
re steder iudlandet. En vees-
entlig arsag er formentlig, at
vi tager steerk afstand fra
leegelig dominans pa handi-
capomradet. Her ser man sta-
dig resterne af opgeret med
seerforsorgen, sygeliggorel-
sen og de hvide kitlers tyran-
ni, sagde Terkel Andersen.

Frigjorte

handicappede

Fra brugernes - de handicap-
pedes - side er der gang i en
frigerelse fra et velmenende
behandlersystem, der ofte
skaber afmagt og frustration.
Terkel Andersen kaldte det
“empowerment” - at tage
magten over egen tilveerelse
og have et mal med den.

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

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

Terkel Andersen henviste
til socialradgiver Lars Ugger-
hej, der har belyst problemet
i bogen “Hjeelp eller afheen-
gighed”. En hovedpointe er
her, at nar brugerne ikke foler
sig respekteret og inddraget,
er de heller ikke neer si til-
bojelige til at arbejde aktivt
med pd lesningen af deres
problemer. I stedet for hjeelp
til selvhjeelp skaber man
afthaengighed af det offentlige
system.

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

-Hvad enten man er social-
radgiver, peedagog, lerer
eller leege ma kravet veere
det samme: Mindre funk-
tioneerrolle og mere engage-
ment. Og samtidig en respekt
for den viden og de ressour-
cer, der findes i handicap-
familierne selv og i deres net-

veerk, fastslog Terkel Ander-
sen.

Indsats hos alle parter
Hvis tanken om empower-
ment skal styrkes, kreever det
indsats bade over for den
enkelte og hos sektorer og
institutioner. Terkel Ander-
sen er formand for Danmarks
Blederforening. Han forud-
ser, at de private patientorga-
nisationer fremover kommer
til at std for langt flere
rddgivningstilbud og net-
veerksinitiativer, og at denne
indsats vil smitte af p& kvali-
ficeringen af det offentliges
stotte.

- Ledelsen i offentlige for-
valtninger og institutioner
ber tage initiativ til at igang-
saette processer i organisatio-
nen, som skaber grundlag for
ordentlig feedback fra bru-
gerne og reel brugerindfly-
delse. Omvendt mé brugerne
og deres organisationer ind-
stille sig pa at tage udfordrin-
gen op: Tage ansvar for at
medvirke til forseg, skabe ny
udvikling og nye samar-
bejdsformer, konkluderede
Terkel Andersen.
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Opsplitning er ikke

altid af det onde

Rehabiliteringsforlgb bor forega i samarbejdende sektorer,

der tildeles et ansvar, mener Poul Liineborg, Dansk Blindesamfund

Vi har for haft et integreret og
enstrenget system for rehabi-
litering i Danmark. I det 19.
drhundrede blev der oprettet
institutioner for deve, blinde,
epileptikere, &ndssvage og
vanfore. De blev senere til
seerforsorgsgrene under Soci-
alministeriet og var i stand til
at tilgodese samtlige behov
hos brugeren fra vugge til
grav.

Det er naeppe det, vi vil til-
bage til, konkluderede naest-
formanden i Dansk Blinde-
samfund, Poul Liineborg, i sit
bud pé det sektoropdelte
rehabiliteringsforlab. De
rehabiliteringstilbud, som
seerforsorgen havde at byde
pd, var begraenset af traditio-
ner og snaevre rammer.

Siden fik vi revaliderings-
lov, bistandslov og saerforsor-
gens udleegning til amterne.
Et politisk enske om udstrakt
decentralisering har siden
1980 praeget udviklingen.

- Kommuner og amtskom-
muner har i vekslende grad
onsket at demonstrere, at de
selv kan lese alle problemer.
Det kan veere en udmeerket
udvikling, hvis der er tale om
handicapgrupper af en stor-

- Der er opgaver, som kun kan
kan gives en forsvarlig losning
gennem samarbejde mellem
forskellige sektorer, sagde Poul
Liineborg.

De ca. 150 deltagere i konferencen udgjorde et opmaerksomt og medvirkende publikum.

relse, som retfeerdiggor, at
amtet laver foranstaltninger
for dem pa heijt, professionelt
niveau, sagde Poul Line-
borg.

Amter kan daempe
opsplitningen

Den nye sociallovgivning,
der fra 1. juli 1998 erstatter
bistandsloven, vil give am-
terne en raekke opgaver in-
den for hjeelpemidler og in-
formationsteknologi, som i
dag er kommunale. Denne
udvikling kan efter Liine-
borgs vurdering bevirke, at
dele af rehabiliteringsomra-
det bliver mindre sektorind-
delt.

- Som eksempel kan naev-
nes amternes mulighed for at
oprette en synscentral, hvor
man kan samle gjenleegelig,
optisk og paedagogisk/ergo-
nomisk specialviden. Under
det nuveerende system skal
flere tusinde eeldre synshan-
dicappede hvert ar opsege en
gjenleege, en optiker, en hjael-
pemiddelcentral m.fl. uden
nogen sikkerhed for, at

anstrengelserne resulterer i
en optimal lesning, sagde
han.

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

- Der er opgaver, som kun
kan gives en forsvarlig los-
ning gennem samarbejde
mellem forskellige sektorer,
eller som kun kan lgses gen-
nem lands- eller landsdels-
deekkende institutioner. Hvis
vi ikke erkender det, risikerer
vi, at der i amterne vil blive
tilvejebragt et rehabiliterings-
system med de samme be-
greensninger og mangler som
det seerforsorgssystem, vi af-
viklede i 1980, sagde Poul
Liineborg.

Ansvarlige sektorer

Et vellykket rehabiliterings-
system forudseetter efter
hans opfattelse, at det sdkald-
te sektoransvarlighedsprin-

cip gennemfores i alle sekto-
rer, som har med handicap-
pede at gore.

~ Her oplever vi fortsat
mangler inden for undervis-
nings- og arbejdsmarkeds-
sektorerne. Udviklingen af
livskvalitet for den enkelte
nedvendigger, at vi ogsd i
fremtiden ma veere indstillet
pa, at rehabiliteringsforleb
vil veere preeget af betydelig
sektoropdeling - maéske i
endnu hgjere grad, end vi i
dag finder acceptabelt. Vi bor
derfor forstaerke udviklingen
af vores radgivnings- og vej-
ledningssystem p& omradet,
mente Poul Liineborg,.

Han glaedede sig over, at
der er lagt op til en sédan
udvikling i den nye Lov om
Retssikkerhed og Admini-
stration pa det sociale omra-
de. Her gores amterne til
ansvarlig myndighed, og
Amtsradforeningen har i en
rapport fra maj 1997 forbe-
redt sig til fremtiden, herun-
der varetagelsen af den amts-
kommunale specialrddgiv-
ning pa handicapomrédet.

Chefleege Bengt H. Sjolund fortalte om RehabCentrum, der har 140
ansatte, fordelt pi to afdelinger.

Svenskerne kan

To eksempler pa integreret

rehabilitering hinsidan

Ogsa nar det geelder rehabili-
tering er Sverige foran os.
Konferencen bed pa to ek-
sempler pd, at svenskerne
har formaet at lofte indsatsen
ud over sektoropsplitning og
faglige parallelforleb. I stedet
er alle gode kraefter samlet pa
ét sted med patienten i cen-
trum.

- Vi taler ikke om patienter,
men om gaester. Vores institu-
tion er et eksempel p4, at det
er muligt at integrere pri-
mar- og sekundeersektoren
fra starten. Patienterne bliver
henvist til os fra sygehusene,
og vores stab af specialister
arbejder teet sammen om
kvalificeret somatisk rehabi-
litering, fortalte chefleege
Bengt H. Sjolund fra Lund
Universitetshospitals rehabi-
literingscenter, kaldet Rehab
Centrum.

130 ar har centret praktise-
ret rehabilitering med hoved-
veegten lagt pd en mangesi-
det treeningsindsats. Malet er
at seette patienten - undskyld
geesten - i stand til at arbejde,
veere uafhengig af ekono-
misk hjeelp og af bistand fra
andre og ikke leengere vaere
bundet til institutioner. Jget
livskvalitet er hovedmalet.

Gennem et teet samarbejde
med Lund Universitet har
RehabCentrum sidelgbende

med rehabiliteringen udvik-
let sig til at veere et videns-
center pad omradet.

Familien er med

Leengere nordpd, pa en halve
ved Goteborg, ligger Agrens-
ka i rammerne af et smukt,
tidligere bernehospital. Det
er nu et center for familier til
bern med handicap. Under
kortere og lengere ophold
kan bornene, deres foraeldre
og swpskende og eventuelt
bedsteforaeldre pd en natur-
lig méde 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 gor vi hos os.
Forudseetningen er, at diag-
nosen for barnet bliver fast-
lagt sa tidligt som muligt.
Udgifterne kan begraenses til
en trediedel, nar man ved,
hvor man skal seette ind, sag-
de direktor Anders Olauson,
Agrenska.

Svenskerne kan tilsynela-
dende. Vi danske ma treste
os med, at vi - formentlig -
kommer til fodbold-VM
neeste sommer. Pa det omra-
de har svensken i gjeblikket
hardt brug for rehabilitering.

Samme
problemer som
for 10 ar siden

Nar sektorerne bliver stadig mere
specialiserede, er der brug for

flyveledere til at guide den enkelte
gennem systemet

Muskelsvindfondens udvik-
lingschef, Jorgen Lenger,
halede et 10 ar gammelt
arhusiansk EU-udviklings-
projekt, “En ulykke kommer
sjeeldent alene” op af melpo-
sen. De mangler og proble-
mert, der blev oplistet den-
gang, er stadig aktuelle og
uleste: Manglende koordine-
ring, behov for at se pa fami-
liens situation, forstaelse 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 gore, at problemerne pa-
peges igen og igen, uden at
de bliver lgst? Naturligvis er
der sket noget pa de 10 &r: Vi
har faet en yderligere specia-
lisering, som vi ogsa ensker,
fordi specialister leverer den
bedste ydelse, men hver
gang, vi specialiserer, far vi
en instans, der dackker et sta-
digt smallere omrade. Der-
ved oges behovet for koordi-
nering, sagde Jorgen Lenger.

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

- Hvorledes kan
det lade sig gore,
at problemerne
pipeges igen 0g
igen, uden at de
bliver lost, spurg-
te Jorgen Lenger.

den nye sociallovgivning
overgér til amterne neeste
sommer.

Fra kontor til kontor

En sddan flyveleder er der
ofte brug for i de tilfeelde,
som formanden for Hjerne-
skadeforeningen, Niels An-
ton Svendsen, kommer tet
pa.
- Et sagsforleb for en hjer-
neskadet kan tage mdneder,
hvor patienten og dennes
parerende er i kontakt med
dagpengekontor, pensions-
kontor, barnesektor, hjemme-
pleje, omsorgsafdeling, ergo-
terapi, bistandskontor og
institutionskontor. Ofte ma
aegtefeellen af keerlighed og
nad spille rollen som koordi-
nator. Og tingene bliver ikke
lettere af, at den kommunale
forvalining ofte siger nej til
hjeelp, fordi hjerneskader
ikke er neevnt i bistandslo-
ven, sagde Niels Anton
Svendsen.

Han sa et hab i, at der i
hvert amt etableres tveerfagli-
ge og tvarsektorielle hjerne-
skadesamrad.

- Alle md szette sig sammen
og udvikle strategier, sd vi
undgdr, at patienten falder
ned mellem to stole, sagde
Niels Anton Svendsen.
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Nye love - nye veje

Er socialreformen blot en revision, eller abner den

Et tov gennem
sektorerne

muligheder for sammenhangende rehabilitering?

Hvordan far vi sat rehabiliteringen

NIewue(] T SULIL)I[IqeYaYy

i system og sammenhang?

Rehabilitering er ikke beskre-
vet i dansk sociallovgivning.
Den er i praksis underlagt en
reekke sektorer: Social-, sund-
heds-, undervisnings-, ar-
bejds-, erhvervs-, bolig-,
planleegnings-, kommunika-
tions-, trafik- og kultursekto-
rerne foruden den rehabilite-
ring, der finder sted i de pri-
vate patientorganisationer.
Faggrupper som laeger, syge-
plejersker, fysio- og ergotera-
peuter, teknikere, leerere,
tale/herepadagoger, hjem-
mehjeelpere, psykologer, so-
cialpaeedagoger, sagsbehand-
lere og socialradgivere arbej-
der alle sammen med rehabi-
litering.

Hvordan bygges broerne
mellem alle disse sektorer og
fagpersoner? Det sporgsmal
blev diskuteret pa konferen-
cen.

Fra den virkelige

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

Stig Langvad, Paraplegi-
kerkredsen, Dansk Handi-
capforbund: - Neerhedsprin-
cippet er blevet helligt. Men
man kan ikke fere den ned-
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 ma
der forega en koordinering.
Fremover skal alle kommu-
ner levere en redegerelse om
deres sundhedspolitiske sta-
tus. Det er et reelt lovgiv-

rehabilitering

Fem fagfolk fremlagde eksempler pa

rehabiliteringsforleb pa konferencen.

Her er to af dem

“Man skal vere en overvel-
fungerende familie for at f3 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 pa et rehabilite-
ringsforleb. Han berettede
om den lille Lise, der blev
hjerneskadet efter en hjerne-
betaendelse.

Kontakten til Lise blev
gradvist opndet ved at fange
de sma 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 ar efter
sygdommen er hun i stand til
at sige sma seetninger, der
kun kan bruges i bestemte
sammenheenge. Hendes mo-
toriske funktion er blevet
stdende pa todrs stadiet.

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

- Jeg er en af de steerke handicappede, men hvem hjeelper de svage,
spurgte Stig Langvad.

ningsmeessigt forspg pa at
tackle problemet.

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

Jes Rahbek, Institut for
Muskelsvind: - Det lyder sa
nemt med en tovholder, der
skal have indsigt i det hele.
Hvorfor accepterer I et statio-
neert system? I dag er bruger-
ne uden for systemet og alle

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

- Vi har sogt at stette fami-
lien ved hele tiden at inddra-
ge foraeldrene i det, vi foretog
os med Lise. Efter hvert
mode blev der skrevet referat
pé stedet, s ingen var i tvivl
om, hvad der hvad var aftalt,
sagde Steen Hilling.

Jette har gigt
Som 16-4rig fik Jette konsta-
teret leddegigt. Hun havde
indtil da dyrket sport, syning
og foreningsarbejde som fri-
tidsinteresser. Nu blev hen-
des tilveerelse gradvist send-
ret i et forleb, der vil vare
resten af livet.
Afdelingsleder Marianne
a'Porta fortalte Jettes lange
sygehistorie frem til i dag,
hvor Jette i en alder af 32 er
hendes kollega i Gigtforenin-
gen. Et forleb, der startede
med guldkure, talrige under-
sogelser, uddannelser, af-

specialisterne inde i det. Jeg
kunne teenke mig en veksel-
virkning,.

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

Niels Anton Svendsen,
Hjerneskadeforeningen: - Der
er hardt brug for en flyvele-
der eller tovholder, for ska-
derne er ikke sektoropdelte.
Vi har indrettet os med sekto-
rer, og sa ma vi finde en
metode til at fd dem til at
spille sammen.

brudte ansettelser, positiv
kontakt til foreningens ung-
domsafdeling FNUG, ansog-
ning om invaliditetsydelse
og invalidebil og gentagne

indleeggelser og genop-
treeninger.
Systemets forsnaevringer

har undervejs kompliceret
tingene. Grotesk var séledes
situationen, da Jettes smerter i
1993 gjorde det nedvendigt
med operationer i begge albu-
er. Kvoten for operationer
dikterede, at Jette fik opereret
den ene albue i et budgetar
og den anden i det neeste.

- I dag har Jette det godt.
Hun har de hjeelpemidler,
hun har brug for. Hun er
keereste med en mand, der
har et lille barn. Selv vil hun
ikke have bern, for hun har
indset, at hendes forlgb ikke
er afsluttet endnu. Jette er
blevet tovholder i sit eget liv,
men hjelpen skal veere der,
nar hun har brug for den,
sagde Marianne a'Porta.

Bistandsloven fra 1976 glider
pr. 1/7 1998 ud til fordel for
fem nye sociallove, der blev
vedtaget af Folketinget for
sidste sommerferie. Vil den-
ne socialreform kunne styrke
mulighederne for rehabilite-
ring?

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

- P4 baggrund af erfaringer
fra projekter legger politi-
kerne op til, at der skal ske en
tidlig indsats og en kvalifice-
ret visitation af mennesker,
der er truet af udstedning fra
arbejdsmarkedet og af lang-
varigt ophold pd sygedag-
penge. Pa regelsiden er der
ikke de store problemer, men
vi skal ville revalidering pa
alle niveauer og i alle sekto-
ret, sagde Eva Petersen.

P& arbejdsmarkedet er der
sket et skred i den gamle
brug-og-smid-veek mentali-
tet. Socialministeriet folger
op med en kampagne over
for virksomhederne i retning
af at tage et medansvar for at
samle de personer op, som
har mistet fodfaestet. Side-
lebende tvinges kommuner-
ne til at tenke i lesninger
frem for blot at udbetale pen-
ge.
- Fleksjob aflaser 50/50 stil-
lingerne, og det bringer denne
type job leengere op pa lystav-
len. Med mulighed for stats--
stotte pa op til to trediedele af
lennen har vi her faet et reelt
alternativ til fertidspensio-
nen, sagde Eva Petersen.

Positiv udvikling
Elisabeth Lenzing, chef for
Amtsradsforeningens social-

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

- Lad mig nzevne hjerne-
skadeomrédet, hvor der gen-
nem flere ar er arbejdet med
hjerneskadesamrdd, som er
redegerelser, overblik og for-
slag pa tveers af sektorer. Et af
de - med rette - mest kritise-
rede omrader er graenselinien
mellem den amtskommunale
sygehussektor og den kom-
munale pleje- og omsorgs-
sektor. Det har veeret et tema
i sundhedsplanlzegningen fra
1994-97, og amt for amt arbej-
des der med gode bud pa at
fa hul pa problemet samtidig
med, at der opbygges en
steerk viden, sagde Elizabeth
Lenzing, der ogsa fremhaeve-
de hgreomsorgen og de sene-
re 4rs indsats pad psykia-
triomrddet som positive
eksempler pd tveergdende
rehabilitering.

Formanden for Folketingets
Socialudvalg, Villy Sevndal
(SF), gav udtryk for, at en for-
bedret rehabilitering forud-
seetter en diskussion om, hvor
den fornuftige greense mellem
hjem og institution gar.

- Handleplaner skal sikre, at
individet stir staerkere over for
systemet, sagde formanden for
Folketingets Socialudvalg,
Villy Sevndal.

Ogsd kaffepauserne blev udnyttet til faglig snak.

- Vi har afinstitutionalise-
ret i uhert grad over de sidste
15-20 ar, og det er sket uden
storre debat i befolkningen.
Samtidig er der en voldsom
kamp mellem fagfolk og sek-
torer. Klassekampen er aflast
af kassekamp. Vi i Folketin-
get bliver typisk bedt om at
holde fingrene veaek, nar tin-
gene korer, mens vi skal blan-
de os, nar de ikke gor. Men
vi kan ikke lose stridigheder
mellem fagfolk. Det er nod-
vendigt, at de selv konklude-
rer pd deres uenighed, sd vi
kan komme videre, sagde
Villy Sgvndal.

Handleplaner

Aflgsningen for bistandslo-
ven betegnede udvalgsfor-
manden som en begrzenset
revision. At skanejob nu bli-
ver til fleksjob kommer der
efter hans opfattelse hverken
feerre eller flere af slagsen af.
Sterre betydning tillagde Vil-

ly Sevndal indferelsen af
handleplaner i sterre per-
sonsager. For eksempel reha-
bilitering.

- Handleplanerne er mit
eget barn i lovgivningen. De
skal sikre, at individet star
steerkere over for systemet.
Risikoen er, at planerne ikke
bliver lavet, som vi har set
ved en trediedel af de planer,
der skulle have veret lavet
for anbragte bern. En anden
fare er, at planerne far et stan-
dardindhold, sagde Villy
Sevndal.

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

- Jeg tror pa, at planerne
bliver en naturlig ting, og de
kan til hver en tid revideres,
hvis udviklingen kraever det.
Faktisk er det hul i hovedet
at forsege at gennemfere
rehabilitering for en person
uden at have en handleplan.




Det mente tre deltagere:

Hvor er

pengene
henne?

Kirsten Danscher, fysioterapeut,
Sonderhald Kommune:

“Denne konference minder mig om
historien om kemikeren, fysikeren og
okonomen, der skyller i land pa en ede
2. De finder en konservesddse, men
har ingen dasedbner. Kemikeren fore-
slar, at de leegger dédsen i vandet, til
den bliver oplest. Fysikeren vil smadre
ddsen med en sten. @konomen siger:
“Lad os nu tenke os til, at vi har en
daseabner!”

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

Jeg arbejder i en tveerfaglig genop- .

treeningsafdeling 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
héber, at amtet i fremtiden vil stette
projektet gkonomisk. Det er sket i
andre kommuner, som har taget ideen
op efter 0s.”

De er

frygteligt
enige

Claus Bjarne Christensen,
arkitekt, Gigtforeningen.:

“Konferencen om rehabilitering inter-
esserer mig som bruger, da jeg selv har
gigt. Det er tankeveekkende at hore
behandlerne tale om, at jeg selv kan
tage ansvar for min situation. Generelt
synes jeg, at folk er frygteligt enige,
men jeg har ogsé hert repreesentanter
for systemet, som gor mig helt elektrisk
bare ved den méde, de taler om os han-
dicappede pa.

“Hvis du ikke vil tage imod den
behandling, jeg giver dig, ma du selv
om det.” Sadan foler 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 foler, at man kunne
vaere kommet leengere pd en anden
made for de 3.000 kr., som hver delta-
ger har betalt. Man vil i mange tilfeelde
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 losninger for
handicapsektoren og har specialiseret
mig i varmtvandsbassiner.”

Ikke flere

cases, men
metoder

Marianne Smedegaard, vicekontorchef,
Handicapafdelingen i Fyns Amt:

“Jeg er fagligt ansvarlig for vores hjer-
neskadeomrade og har i fordret veeret
med til at starte nyt hjerneskadecenter.
Konferencen har fokuseret meget pé
brugernes synsvinkel, og det har veeret
interessant at mgde folk, som er taettere
péa brugerne, end jeg er det i min hver-
dag pé amtet.

Grundlaeggende er der nok ikke store
forskelle pa det, man gor i de forskelli-
ge dele af landet. Problemerne er de
samme og koncentrerer sig om, hvorle-
des man fér fert 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 selvfelgelig godt at bruge to
dage pé et afgreenset tema, men man
ma ikke glemme, at rehabiliteringen er
et hjerne af den samlede indsats, der
gares pd handicapomréidet.

Jeg er lidt skuffet over de cases, der
blev gennemgdet. Dels har vi fagfolk
ofte hert tilsvarende historier, og dels
savner jeg, at de bliver loftet hgjere op
0g kombineret med noget teori. Det
kunne vaere emnet for en fortseettelse af
konferencen at fokusere pd teorier og
metoder.”

Hold fast i dit job

Eller prov noget helt andet, inden det er for sent.

“Virksomhedsservice” er en redningsplanke for folk
med nedsat arbejdsevne - og en del af MarselisborgCentret

Mennesket er skabt til at
arbejde, siger man, men
arbejdet er ikke altid skabt til
mennesket. En skenne dag
mé kroppen eller psyken
maske give op over for &rs
slid og belastninger, sygdom
eller ulykke. Hele livssituati-
onen zendrer sig for den per-
son, der pludselig ikke har
flere gode arbejdsdr at se
frem til.

Men s& galt behover det
ikke at ga. Oppe under taget
i en af Marselisborg Hospi-
tals gamle, gedigne bygnin-
ger er der hjzlp at hente for
den medarbejder, der er i
fare for at miste sit job og for
den arbejdsplads, der risike-
rer at miste en veerdifuld
medarbejder. Tilbuddet kal-
der sig “Virksomhedsservi-
ce”, og forstehjeelpen bestér
af konsulent Maja Frahm
Oue.

- Vores mal er at bevare
og skabe job for mennesker
med nedsat eller pavirket
arbejdsevne. Ikke revaliden-
der eller klienter i det sociale
system, men folk, der hidtil
har kunnet klare et normalt
arbejde. Det kan veere virk-
somheden eller medarbejde-
ren selv, der tager kontakt til
o0s, og vi fungerer som kon-
sulenter eller koordinatorer
mellem parterne, siger Maja
Oue.

“Virksomhedsservice” er
et lille projekt med et stort
bagland. Det tveerfaglige
team bag virksomhedskon-
sulent Maja Oue bestar af
leege, psykolog, fysioterera-
peut og socialrddgiver, som
alle er hyret fra projektets
nabo, Revalideringsklinik-
ken.

Initiativtagerne er Marse-
lisborg-Centret og BST Ar-
hus, pengene er hovedsage-
ligt bevilget af Socialministe-
riet, og projektets samar-
bejdspartnere er blandt andre
LO, DA, Arbejdsformidlin-
gen og kommunerne i Arhus-
omradet.

R
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Maja Frahm Oue er forste kontakt, ndr en medarbejder eller

en arbejdsplads finder frem til *Virksomhedsservice”.

74 personer

fik hjeelp

I det halvandet ar, “Virksom-
hedsservice” har fungeret,
har 74 personer faet stotte og
opbakning til at fastholde
deres job eller til at finde en
beskeeftigelse eller en uddan-
nelse, som de kan magte
trods nedsat arbejdsevne.
Projektet har kontakt til 39

offentlige og private virk-
somheder.

- Vivil gerne levere en kvik
service. At fa en dérligt fun-
gerende medarbejder bragt
pa ret kol skal kunne sam-
menholdes med at ringe efter
service, ndr kopimaskinen
svigter. Resultatet kan veere,
at medarbejderen har behov
for andre arbejdsopgaver,

indretning af arbejdspladsen,
nedsat  arbejdstid  eller
omskoling, men problemet
kan ogs& handle om andet
end en dérlig ryg. Meget bli-
ver afdeekket i den indleden-
de samtale med mig, hvor
medarbejderen kan veere
anonym, hvis vedkommende
gnsker det, siger Maja Oue.

Folk, der dejer med en
darlig ryg, en piskesmaelds-
leesion eller en gigtsygdom,
er ofte i kontakt med en stri-
be behandlingstilbud og spe-
cialister. “Virksomhedsservi-
ce” gér gerne ind i rollen som
tovholder i dette spil med
henblik pa at na et resultat.

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

Virksomhederne skal laere
at tage vare pa deres ansatte.
Det bor veere naturligt, at en
leder ringer hjem til en syge-
meldt ansat og sperger til,
hvordan han eller hun har
det. Det kunne veere forste
skridt til en kontakt til “Virk-
somhedsservice”, siger Maja
Oue.

En plads

i centret

Frem til sommeren 1999 er
projektet sikret midler fra
ministeriet og fra fonde.

- Vi skal i mellemtiden fin-
de vores placering blandt de
tiltag, der geres for at fast-
holde udsatte medarbejdere
pé jobbet. “Virksomhedsser-
vice” har den seerlige niche,
at vi rader over tverfaglig
ekspertise, som virksomhe-
den og den ansatte kan
benytte pd konsulentbasis
uden at blive en “sag”. Sam-
tidig ser vi frem til et udbyg-
get samarbejde med de ovri-
ge parter i MarselisborgCen-
tret. Vi kan i hej grad gore
brug af den ekspertise, som
de pa hvert sit felt repreesen-
terer, siger Maja Oue.

jrewueq 1 Surialjiqeyay




10

Et center

set fra seks sider

Vidt forskellige kulturer og baggrunde modes i MarslisborgCentret.
Udfordringen bliver at kunne samarbejde

- MarselisborgCentret er et
enestdende 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 sa 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 maneder
endnu - amtsborgmester i
Arhus Amt. Naestformanden,
Evald Krog, er som reprees-
entant for de private kraefter
bag centret ikke mindre
begejstret:

- Endelig far vi sat accelera-
tion pad vores mangedrige
drem om at skabe et rehabili-
teringscenter med et vinge-
sus, der nar ud over landets
graenser. Nu kan vi omsider
realisere planerne om et cen-
ter, der bliver rammen om
udviklingsprojekter, under-
visning, konferencer, genop-
treening og opholdsfaciliteter.
For vores vedkommende be-
tyder centret, at vi nu skal ind
ienlangt dybere form for ser-
vice over for vore brugere
og deres familier, siger Mu-
skelsvindfondens formand.

MarselisborgCentret blev
en realitet i 1996. Planerne for
brug og udbygning af Mar-
selisborg Hospitals bygnin-
ger er blevet sat pa skinner af
seks organisationer: Geria-
trisk Afdeling, Hjeelpemid-
delcentralen og Revalide-
ringsklinikken repreesenterer
det offentlige i form af Arhus
Amt. Hjelpemiddelinstitut-
tet er en selvejende instituti-
on, finansieret af amterne og
Kobenhavns og Frederiks-
berg kommuner. Og endelig
er der de private patientorga-
nisationer Muskelsvindfon-
den og Gigtforeningen.

uden at traede hinanden over taeerne

Allerede i 1991 nedskrev
parterne tankerne om et cen-
ter, der skulle vaere et loko-
motiv for udviklingen af nye
samarbejdsrelationer. I revis
har Arhus Amt og Arhus
Kommune veeret pionerer pa
handicap- og aldreomréadet.
Offentlige og private institu-
tioner har hver for sig udvik-
let banebrydende og effekti-
ve metoder inden for
behandling, genoptraning,
undervisning og radgivning.
Hvorfor ikke sld pjalterne

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

“Det drejer sig ikke blot
om at leegge ar til livet - men
ogsd om at leegge liv til dre-
ne”, led det visioneere opleeg.

Kaffe og kulturer

Og i dag er vi sd ndet dertil,
at MarselisborgCentret har
swsat sin forste aktivitet, kon-

- Patientorganisationerne kan ikke forstd, at vi fra det offentlige
ikke pd stedet kan tage stilling til en bevilling pd 5.000 kr.,

siger Else-Marie Damsgaard, Geriatrisk Afdeling.

ferencen “Hvor bliver rehabi-
literingen af i Danmark?”.
Sidelgbende er et feerdigt for-
slag til den forste nybygning
i hospitalsparken pa vej til
iodkendelse hos bygherren,
rhus Amtsrad. Og de seks
parthavere modes regelmaes-
sigt og finpudser planer for
kommende projekter.

Sperger man den altid
bramfri Evald Krog, er der
blevet drukket al for megen
kaffe i arene forud. Hans
utdlmodighed afdesekker den
forskel i kultur og bagland,
som bade er det umiddelbare
problem og en keempeudfor-
dring for det nye center. Else-
Marie Damsgaard, admini-
strerende overlaege pa Geria-
trisk Afdeling C, siger det pa
denne made:

- Nar vi sidder rundt om
bordet, kan patientorganisa-
tionerne ikke forstd, at vi fra
det offentlige ikke pa stedet
kan tage stilling til en bevil-
ling pa4 5.000 kr. De har en
bestyrelse, som kan treeffe
afgorelser, og den er reprees-
enteret pd modet. Vi derimod
har flere ledelseslag over os
med politikerne gverst. Dem
er vi nedt til at sperge, for vi
siger ja, siger hun.

Respekt for hinanden
Else-Marie Damsgaard har
ikke haft indflydelse pd, om
Geriatrisk Afdeling skulle
med i MarselisborgCentret.
Den beslutning var forleengst
truffet, da hun tiltrddte som
leder for to ar siden. Afde-
lingen arbejder bredt med
rehabilitering af eeldre pati-
enter, og Else-Marie Dams-
gaard kan sagtens se per-
spektiver i en videns- og
erfaringsudveksling, der kan
sikre, at genoptreningen
ikke gar i std, nar patienten
kommer uden for hospitals-
deren.

- Men parterne ma gensi-

-

pi -

Det private mades

med det offentlige.
Formand Ib Frederiksen og
neestformand Evald Krog
ser store perspektiver

i MarselisborgCentret.

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

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

- Kunsten ved det her er at
udstikke nogle fzelles interes-
seflader, hvor vi udnytter
det, at vi er en sterre enhed,
til at iveerkseette feelles ud-
viklingsprojekter og derved
understotter de enkeltes saer-
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

handling, og den vil vi ikke
lave om p4, siger Evald Krog.

De private er sarbare
Sygehusdirektor i Arhus
Amt, Arne Rolighed, peger
pa, at mal- og rammestyrin-
gen i den offentlige sektor vil
sikre MarselisborgCentret
stabilitet.

- Udviklingen hos patient-
organisationerne kan gé
steerkt, men den er samtidig
aftheengig af de ekonomiske
vilkdr. Hvis det et ar gar
darligt med foreningens ind-
samlinger eller koncerter,
kan den blive tvunget til at
bremse op. Det at have amftet
med som en vasentlig part i
centret sikrer, at nar vi har
lagt en kurs, har vi ogsa kraf-
ten til at forfelge den, siger
sygehusdirekteren.

Netop denne sarbarhed er
arsagen til, at en af de fore-
lebig to private parter i Mar-
selisborgCentret har valgt at
gd ind i feellesskabet med
seler pa. Gigtforeningen vil
pa lejebasis benytte de kom-

mende treenings- og bassinfa-
ciliteter og bidrage med sin
ekspertise. Derimod @nsker
foreningen hverken at leje
eller kgbe bygninger i centret.
- Vi modtager meget lidt i
offentlig statte og er helt
afheengige af private bidrag.
Derfor tor vi ikke forpligte os
gkonomisk. Men vi foler, at
vi horer 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 veere med i det
frie sygehusvalg, siger cen-
terleder Marianne Paulsen,
Gigtforeningen.

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

Den slags sammenfald kan

bevirke, at institutionerne
gor erfaringer pd de samme
omrader og maske bruger
ressourcer pd at opfinde den
dybe tallerken to gange. Hos
Hjeelpemiddelinstituttet, der
ikke selv har direkte kontakt
til patienter, er man opmaerk-
som pé dette problem. Insti-
tuttets direktor Erland Win-
terberg, siger:

- P4 handicapomrédet har
vi 1 Danmark decentraliseret
sd meget, at vi har fet en
masse sma og smalle organi-
sationer og institutioner, der
ikke er helhedsorienterede.
Ved at samle brugerorganisa-
tioner, videnscentre og of-
fentlige institutioner i Mar-
selisborgCentret far vi alle
aspekter med. Hjalpemid-
delinstituttet har brug for at
kunne traekke pd institutio-
nernes brugere i den udvik-
ling og forskning, vi udferer.
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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Rehabilitering i Danmark

Bassinbygningen set fra Jyllands Allé. J o
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En lys og luftig bassinbygning bliver MarselisborgCentrets forste blikfang.
Den bliver rammen om kurser og konferencer

I slutningen af august god-
kendte bestyrelsen for Mar-
selisborgCentret et projekt-
forslag fra en radgivnings-
gruppe med bygherre, cen-
terparter og arkitekt. “Der
har veeret tale om et meget
konstruktivt forleb, hvor par-
ter med delvist modsat rette-
de interesser efterhdnden har
nermet sig hinanden”, skrev
gruppen i sin indstilling.

Planen drejer sig om feel-
lesfaciliteter pad Marselisborg
Centret. I bunden af det gam-
le hospitalsomrade 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 hejt og
lyst bassinrum med et stort
varmtvandsbassin og en
mindre spapool. Hertil kom-
mer omklaednings-, bade- og
toiletfaciliteter indrettet til
brug for fysisk handicappe-
de. Stueetagen skal desuden
rumme foyer, garderobe og
kontorlokaler.

Trappe og elevator forer op
til forstesalen med kokken,
store og fleksible spiserum
med udgang til terrasse samt
to konferencelokaler, der kan
blive til ét rum pa knap 140
kvadratmeter.

Projektet er nu sendt videre
til Arhus Amtsrad, der i okto-

ber eller november skal tage
stilling til det. Prisen anslas
til 18,9 mio. kr., og det svarer
stort set til det belob, amtet
har sat af til investering i
denne forste fase af Marselis-
borgCentret. Nar amtsradet
har givet sit forventede ja,
kan processen ga videre med
detailprojektering, licitation,
nedrivning af eksisterende
bygninger og endelig nybyg-
geriet.

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

og talrige traeningstimer i det vade element

funktioner, der har haft heje-
ste prioritet: Varmtvandsbas-
siner og mede- og kursusfa-
ciliteter, siger planleegnings-
chef Erik Sejersen, Arhus
Kommunehospital, der er
formand for centrets radgiv-
ningsgruppe.

Driften af feellesfaciliteterne
i MarselisborgCentret skal
hvile i sig selv. Der er fastsat
en leje pa 700 kr. pr. time for
benyttelse af varmtvandsbas-
sinerne og 500 kr. pr. time for
konferencefaciliteterne. De
tre vigtigste brugere af tree-
ningsbassinerne, Geriatrisk
Afdeling, Gigtforeningen og
Muskelsvindfonden, har til-
kendegivet, at de forventer at
benytte bassinerne i tilsam-
men 40 timer pr. uge. Herud-
over regner man
med, at andre -
plejehjem, andre
handicaporganisa-
tioner, baby-svem-
ning m.m. - vil leje
sig ind i 20 timer
pr. uge. Personalets

Traening i varmit-
vandsbassin
bliver en vigtig
funktion i centret.

storrelse, sammenseetning og
finansieringen af lenudgifter
er der endnu ikke taget stil-
ling til.

Fremtidsplaner
Bassinbygningen er som
naevnt forste etape i Marselis-
borgCentret. De neeste stadi-
er vil kunne realiseres i takt
med, at flere af de smukke
hospitalsbygninger  bliver
ledige. Marselisborg Hospital
er i dag en del af Arhus Uni-
versitetshospital. Planen er,
at Medicinsk Afdeling A flyt-
tes til Skejby Sygehus i 2000,
hvorefter Hjselpemiddelcen-
tralen under Arhus Amt og
Hjeelpemiddelinstituttet kan
fa plads i de ledige lokaler. I
2003 rykker hudklinikken
ind pd Amtssygehuset og
giver plads for yderligere
centeraktiviteter i hospitals-
parken.

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

De akologiske principper er gennem-
gidende i byggeriet af feriecentret blandt
andet ved brug af naturlige byggemate-
rialer som thujatra til den udvendige
bekledning og gras pi taget.

Et vue over de frodige greskledte tage
med de karakteristiske badetirne i beton.

Anlzgsgartnere er i fuld gang med at
lzgge fliser pa stierne og anlegge
terasserne ved ferieboligerne.

Booking af ferieholiger

I slutningen af oktober vil Musholm
Bugt Feriecenter kunne tage imod de
farste bestllinger af ferieboliger i 1998.
P3 det tidspunkt vil bdde prispolitik-
ken, udlejningspolitikken, et nyindkebt
edb-bookingsystem og en telefonlinie
veere pa plads. Desuden vil en brochure
om feriemulighederne vere trykt og
klar til at sende ud til interesserede
feriegeester.

Leje af ferieboligerne til feriebrug vil
som omtalt i sidste nummer af Mus-
kelkraft koste ca. 5.000 kroner (athaen-
gig af ferieboligens storrelse) for en
familie pa 4-6 personer for en uges
ferie i hojszsonen. I lavszsonen vil pri-
sen vere ca. 2.100 kroner. Af prislisten
vil det desuden fremg3, 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 gelder for udlejnin-
gen, og i hvilke perioder medlemsak-
tiviteter m.m. kan holdes pd Musholm.
Muskelsvindfondens bestyrelse har i
den forbindelse beshuttet, ati 1998 skal
medlemskurser og -aktiviteter i videst
muligt omfang foregd pa feriecentret.
Det vil sige, at Muskelsvindfonden som.
en del af tilskuddet til medlemsgrup-
perne betaler opholdet pd Musholm.
Dermed fir medlemmerne dels mulig-
hed for at opleve feriecentret, dels vil
det skabe liv og aktviteter pa centret
allerede fra dbningen i januar.

Overtagelse i november

Om halvanden méned - det vil sige den
21. november — vil Muskelsvindfonden
formelt overtage farste etape af ferie-
centret. Datoen holder, lover hind-
varkerne, og dermed har de ogsa over-
holdt den tidsplan, der blev lagt i
starten af byggefasen. Den officielle
dbning af centret vil dog ferst blive
markeret i fordret, nir vejret er lunere,
og grasset er blevet gront.

Netop nu er tomrerne i gang med at
legge tregulve i ferielejlighederne, der
er kommet tag pa felleshuset, og veg-
gene til de sidste villaer er blevet rejst.
Anlegsgartnerne har taget fat p at ni-
vellere omradet og flytte bunkerne af
rijord, sd udenomsarealerne vil vere
forberedt til det afsluttende arbejde til
foriret. Gartnerne er desuden i gang
med at legge fliser pd gangene mellem
boligerne og felleshuset og med at an-
legge stien fra feriecentret til den
offentlige sti mod stranden.

De forste medarbejdere

De to forste medarbejdere til ferie-
centret er i disse dage ved at blive
ansat. Det drejer sig om en receptio-
nist, der skal st for telefonbetjening,
booking af gester, modtagelse og ser-
vicering af feriegaster, ledelse af last
tilknyttet personale, kontakt til turist-
bureauer og lokalsamfund m.v. Recep-
tionisten skal tiltrede 1. januar 1998.
" Den anden stilling drejer sig om en
servicemedarbejder, der skal tilrette-
lzgge rengeringsopgaverne, st for den
daglige vedligeholdelse ude og inde og
tage sig af forefaldende arbejde. Service-
medarbejderen skal tiltrde den 1. de-
cember i ar.

Foruden de to faste medarbejdere

spger feriecentret personer, der fra for-

dret vil vere interesseret i at indgd som
lost tilknyttet personale pd timebasis.
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AF JBRGEN JEPPESEN

tudievaerten (rapt): — Tro det eller
s lad vare, jeg er faktisk kommet

ind i studiet pid mine skeojter, og
Irene er ogsd kommet helskindet her-
ind pé sine ben, havde jeg nar sagt.
Evald Krog, du er formand for Mus-
kelsvindfonden, og du skulle meget
gerne sidde med i et studie i Arhus
nu?

Evald Krog (forventningsfuldt): - Og
det gor jeg ogsi.

Studieverten (pedagogisk): — Og det
gor du ogsi, og det er jo rart at here.
Irene og jeg vi har jo altsi s beveget
os ind i studiet nu. Irene har en af sine
gode perioder, og det vil sige, at hun
sidder ikke i den her stol med hjul p3,
men det ger hun nogle gange. Hvis hun
nu havde gjort, hvad ville du s3 sige,
hvordan ville hun s vere kommet her-
ind i den stol, og hvordan er jeg kom-
met herind, jeg har et par rulleskojter
pd, og hun sidder i den her stol med
hjul pd. Hvad ville du s have sagt?

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

Studieverten (listigt): — Men det vil
altsé sige, hvis Irene nu havde siddet i
sin stol med hjul pa, si havde hun ksrz
herind. Hvad havde jeg gjort, jeg sidder
med mine skajter med hjul pa?

Evald (afvebnende): — Jamen, jeg har
heller aldrig forstiet det med de rulle-
skajter. 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 temperamentsporgsmal...

(afbrydes)

rullestol

Manuskript til et hovespil om den virkelige verden

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

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

Studieverten (triumferende): — Jeg
ruller afsted! Jamen, jeg har vel ligesd
meget valg som Irene ville have haft.
Og i ovrigt hedder det jo ikke nogen
kereskejte, det hedder en rulleskgijte,
sd er det vel sidan?

Evald Krog (appellerende): — Jah...,
men hvis vi taler inde i handicapver-
denen, si er der foregéet hele tiden en
udvikling i sproget, ogsa inden for vores
omride. Hvis vi nu tager det ord, der
bruges i fleng og alle mulige vegne i
dag, sd er det handicap. Ordet handicap
har udviklet sig fra invalid og krebling,
og jeg ved ikke hvad. I dag hedder det s3
handicap, og hvis det blev taget i den
rigtige betydning — man er jo kun han-
dicappet, nir man er handicappet — s&
synes jeg, det var flot. Men det jeg synes,
jeg fornemmer i dag, er, at der sker en
flugt vek fra det oprindeligt tenkte ved
at vere handicappet. I dag i for eksem-
pel sportens verden meder man begre-
bet handicap i tide og utide. For eksem-
pel i seksdageslob, der er jo noget, der
hedder handicapjagt. Jamen, jeg tznker
nogle gange pd, om man jagter handi-
cappede rundti ringen... (afbrydes)

Studieverten (bistert): — Ja, men alts3,
Evald Krog, det kan jeg godt forstd det
der, men gzlder det s ikke om at fa
ordene deres betydning tilbage. Altsd
fordi, hvad er forskellen pi en rullestol
og en karestol, det er vel, uanset hvad vi
kalder det, en stol med hjul pa?

Evald Krog (adlydende): — Det er
korrekt.

Studievarten (vredt): — Jamen , bvor-
for kan man s3 ikke bare blive ved med
at kalde det for en rullestol!?

Evald Krog (desperat): — Nogen kan
bedst lide datteren og nogen kan lide
moderen. Sédan er det ogsd med ord.
Og vi har altsd ment, at det lyder lidt
mere sympatisk... (afbrydes)

Studievarten (aggressivt): — Famen
hvorfor! Det har jo heddet rullestol, jeg
havde ner sagt i drhundreder, hvorfor
ma det sd ikke blive ved med at hedde
en rullestol. Stolen ser jo ikke meget
anderledes ud.

Evald Krog (gredeferdig): — De fleste
siger stadigvaek rullestol, og jeg falder
ikke ud af stolen, fordi folk siger det.

Sudieverten (neutralt): — Er du ikke
ude i, at om 10 4r skal vi finde et nyt
ord for den her karestol, for s er det
ogsé blevet negativt?

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

Studieverten (hidsigt) — Jamen s
kunne jeg godt tenke mig at hive en
fax frem, som jeg lste op i sidste time
fra en dame, som har en udviklings-
hzmmet dreng pa tre dr. Hun skriver
dl os, at ndr hun siger, jeg har en dreng,
som er psykisk udviklingshemmet, s3
forstir firs procent af de mennesker,
hun snakker med, de fatter ikke rigtigt,
hvad det dekker over, ikke for hun
siger, det er det, man for i tiden kaldte
dndssvag. Hvorfor skal vi blive ved med
at finde pi nye ord for den samme
ting?

Evald Krog (let forvirret): — Jamen,
der kan jeg vere helt enig. Altsi man
har jo valgt nogle gange at kalde dem
evnesvage, og det er jo en fuldstendig

fejlv....(afbrydes)...urdering...

TEGMING: NIELS POULSEN

Studieverten (hinligt): — Jamen, hvis
du kan vere helt enig der, Evald Krog,
hvordan kan det sd vere, at du henger
dig s meget i, om det hedder en kere-
stol eller en rullestol?

Evald Krog (irriteret): — Nej, jeg tror
du ... nu skal du lige huske pi, hvad jeg
sagde for. Alts3 jeg synes, det er fint,
hvis du siger rullestol. Jeg foretrekker
kerestol.

Det er den der med, at nogen kan
lide rodt og nogen kan lide sort. Der
er ikke noget forgjort i at sige rullestol,
overhovedet. Jeg vil gerne prove at
przge. Ligesom jeg lerer min datter
nogle gode ord, si vil jeg gerne lere
min datter, at jeg synes, det hedder en
korestol. Der skal ikke vare logik i
alting.

Vi praver i min gruppe at ndre lidt
holdning ved at kalde os selv for mus-
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kelsvindlere, og det er der jo nogen,
der fir meget ondt i reven af, for
det...(atbrydes)

Studieverten (rasende): — Jamen, det
forstér jeg heller ikke Evald Krog! I vil
gerne have, at vi tager lidt pis pa jer,
rent ud sagt, og I vil ogsa gerne selv
tage pis pa jeres eget handicap, men
nar der si er en, der kommer til at sige
rullestol i stedet for kerestol, si er der
straks nogle andre, der farer op ad
rullestolen.

Evald Krog (bestemt): — Ja. Og det
har du lige hert, det fir du ikke mig tl.

Studieverten (usikkert): — Det far jeg
ikke dig dl?

Evald Krog (glad): — Nej, nej. Over-
hovedet ikke.

Studieverten (udglattende): — Evald
Krog, skyder I jer selv lidt i foden med
alt det her politiske korrekteri, s folk

darligt ter sige, titulere handicappede,
dérligt ter tale om noget omkring han-
dicappede, fordi de er bange for at sige
noget forkert?

Evald Krog (diplomatisk): - Jeg tror,
det er op til den enkelte at sgrge for, at
der kommer en afslappet dialog, hvad-
enten det foregér skriftligt eller mundt-
ligt. Og jeg tror ikke, vi skal vere sd
forfeerdeligt optaget af, om folk de sid-
der i rullestol eller kerestol.

Studievarten (skyndsomt): — Evald
Krog, si vil jeg sige tak for, at du gad
rulle ind i studiet i Arhus. n

Manuskriptet bygger pa et ordret citeret
interview med Evald Krog i P3-program-
met Strax tirsdag d. 9.9.1997, da enhver
lighed med virkeligheden er tilsigtet.
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Tilg@ngelighed har

Det er derfor nu, der skal settes ind, siger Birgitte Wistoft,
leder af det nye Center for Tilgengelighed

Arkitekt Birgitte Wistoft: “Tilgengelighed skal vere design for alle og ikke bare
design for handicappede. Det gor det mere interessant at arbejde med for blandt
andet arkitekter og designere.”

politisk medvind. Det er blevet

“in” at naevne tilgengelighed, nir
man taler om adgang til bygninger,
kulturliv, informationsteknologi m.m.
Det politiske budskab er tydeligt: Sam-
tundet bor veret tilgengeligt for alle —
et budskab, handicaporganisationerne
har fremfert i mange 4r, men som poli-
tikerne forst nu for alvor har sat pd
deres egen dagsorden.

“Der er helt sikkert en positiv PR 1 at
fokusere pa tilgengelighed, men det er
ikke kun ord. Der er en politisk vel-
vilje. Etableringen og finansieringen af
Center for Tilgzngelighed er et kon-
kret eksempel p3, at der ogs3 bliver
afsat penge til omridet. Derfor er det
nu og i de kommende 4r, at der skal
szttes ind.”

Sadan siger arkiteke Birgitte Wistoft,
leder af Center for Tilgengelighed, der
blev oprettet i slutningen af 1996, og
som nu har taget fat pd de forste ar-
bejdsopgaver. Centret er oprettet som
en afdeling af Hjelpemiddelinstituttet
i Arhus og har fiet 15,5 millioner kro-
ner i stagtte fra Socialministeriet, am-
terne og Kebenhavns og Frederiksberg
kommuner frem til 4r 2000.

At der er si meget fokus pé tilgenge-
lighed netop i disse ar skyldes flere ting,
mener Birgitte Wistoft. Den ene side
er, at Danmark har forpligtet sig til at
gore en aktiv indsats pi omradet efter
vedtagelsen 1 1993 af FN’s standard-
regler om lige muligheder for handi-
cappede. Den anden side er, at andelen
af zldre 1 befolkningen vokser, og der-
med det politiske pres for at gare noget
ved tilgengeligheden.

E mnet tilgengelighed er kommet i

“I 4r 2020 vil hver tredje borger i
Europa vere ®ldre — svarende til 120
millioner mennesker. Det vil sige, at
zldregruppen og gruppen af menne-
sker med funktionsnedsettelser bliver
storre og dermed fir storre vegt i sam-
fundet béde politisk og skonomisk.
Man kan sige, at problemerne om til-
gengelighed bliver mere synlige,” siger
Birgitte Wistoft, som mener, at det
samtidig bliver en anden generation af
zldre, man kommer til at se.

“Den ny generation af zldre er vant
til at stille krav og til at vere aktive i
samfundet. Selv om de bliver ldre, vil
de fortsat enske at have et selvstendigt
liv, kunne komme rundt i samfundet pi
egen hind, bo i egen bolig og kunne
deltage i kulturlivet. Det giver andre
aspekter i debatten og har indflydelse
pa de politiske stremninger,” mener
Birgitte Wistoft og kalder de “nye”
@ldre for politiske forbrugere, der ikke
vil finde sig i, at samfundet er utilgen-
geligt for dem.

Mange ord og planer

Den politiske opprioritering af tilgen-
gelighed afspejler sig ogsa i de mange
betenkninger, handlingsplaner og pub-
likationer, som er dukket op i de sidste
par ar. Forst nedsatte statsministeren i
efteriret 1995 det Tverministerielle
Handicapudvalg med representanter
fra otte ministerier. Udvalget skulle
vurdere tilgengeligheden inden for
hver deres ansvarsomride og udarbejde
en handlingsplan for de initiativer, der
var ngdvendige for at leve op til milet.
Arbejdet mundede i 1997 ud i en be-
tenkning og en handlingsplan med tit-

politisk medvind

len: “Tilgengelighed for alle — hand-
lingsplan for handicappedes adgang til
det fysiske miljg”.

I 1996 udsendte Forskningsministe-
riet “Frihed til at velge — handlings-
plan for handicappedes I'T-brug”, som
var et supplement til regeringens TT-
politiske handlingsplan fra 1995. Malet
i begge handlingsplaner er at sikre, at
informationsteknologien bliver tilgen-
gelig for alle i samfundet.

I foraret 1996 nedsatte Kulturmini-
steriet en arbejdsgruppe, der skulle
underspge mulighederne for at lette
adgangen til kulturen for mennesker

med handicap - bide den fysiske ad-

gang og som aktive udevere. Arbejdet
resulterede i fordret 1997 i en betenk-
ning om handicappedes adgang til kul-
turen og en handicapplan for kulturen.

Kvalitet for alle

Oprettelsen af Center for Tilgengelig-
hed skal ses som en konkret opfelgning
af de mange handlingsplaner, der er
kommet fra ministerierne. Centret er
et videnscenter, hvis primare opgaver
er at skabe opmarksomhed om tilgen-
gelighed og give konkret information
og ridgivning til beslutningstagere, ar-
kitekter, planleggere, designere og pro-
ducenter. Milet for centret er, at be-
slutningstagere biade i det offentlige og
private erhvervsliv skal vide, hvad til-
gengelighed er, og hvordan de hindte-
rer problematikken.

Ifolge Birgitte Wistoft betyder til-
gengelighed, at “der ikke i de fysiske
omgivelser, ved et produkt eller en ser-
viceydelse er barrierer, der afskzrer
mennesker fra at deltage i arbejdsliv og

>

FN’s standardregler

I 1993 vedtog FN’s generalforsamling
resolutionen “Standardregler om lige
muligheder for handicappede.” Stan-
dardreglerne har til form3l at formu-
lere nogle normer, der ligesom reg-
lerne om menneskerettigheder skal
sikre handicappedes rettigheder og
ligestilling. I standardregel 5, der hand-
ler om tlgzngelighed, hedder det
blandt andet:

“De enkelte lande ber anerkende, at
tilgengelighed er altafgerende for op-
nielse af lige muligheder i alle omri-
der af samfundet. De enkelte lande bar
for mennesker med handicap af enhver
art indfere handlingsprogrammer med
henblik pa at gore de fysiske omgivelser
tlgzngelige og wreffe foranstaltninger
til at serge for adgang til oplysning og
kommunikation.”

Tilgzngelighedsstandard
Boligministeren har som udleber af
handlingsplanen fra det Tverministe-
rielle Udvalg nedsat et standardise-
ringsudvalg, der skal udarbejde en dl-
gengelighedsstandard. Som formand
for udvalget er valgt Holger Kalle-
hauge, formand for foreningen for
Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede. Til-
gengelighedsstandarden skal blandt
andet anvise forskellige lasningsmo-
deller for indretning af toiletrum,
niveaufri adgangsforhold, brug af
ledelinier for blinde, osv.

IT-standardisering

Forskningsministeriet har i 1997 som
et konkret initiativ fra IT-handlings-
planen bevilget ekstraordinzre midler
til at fi udarbejdet standardiseringer
inden for informationsteknologien. Ar-
bejdet med at sikre handicaptilgenge-
lighed i sivel selve IT-produkterne som
brugen af dem sker i det nordiske sam-
arbejde: Nordiske Nimnden fér Han-
dikappfragor (NNH). Fra dansk side er
blandt andre Center for Tilg=ngelig-
hed involveret i arbejdet.
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fritidsaktiviteter eller i at leve et selv-
stendigt liv.” Idealet e, at alt skal vere
tilgengeligt for alle, men det er ikke
realistisk, mener hun.

“Hyvis f.eks. et produkt skal tilgodese
alle behov, vil det ikke vaere acceptabelt
for den gvrige befolkning. Det er der-
for et spargsmal om at finde en grense,
hvor man tilgodeser si mange behov
som muligt ud fra markedsmessige og
folelsesmassige hensyn. Men vi skal
strebe efter at f4 flyttet grensen i for-
hold til funktionaliteten i produk-
terne,” siger Birgitte Wistoft og naev-
ner negleordet universelt design.

“Vores opgave er i hej grad at over-
bevise producenterne om, at tilgenge-
lighed er en kvalitetsparameter. Hvis et
produkt tilgodeser nogle svage grup-
pers krav, fir man generelt nogle bedre
produkter og en hejere kvalitet,” mener
hun og nzvner niveaufri adgang til en
bygning som et konkret eksempel. Det
er ikke kun kerestolsbrugernes behov,
men ogsa folk med barnevogne, dirligt
giende eller personer med brakkede
ben.

“Vi skal frem dil, at ndr producenter
vurderer et produkt eller en ydelse, vil
det vere helt naturligt, at de kigger péd
det med hensyn til milje, design, oko-
nomi - og tilgengelighed.”

Overbevisende eksempler

Birgitte Wistoft erkender, at der ligger
et stort arbejde i at flytte beslutnings-
tagere, si de fir en anden indstlling dl
tilgengelighed. Derfor er den forste og
meget vigtige opgave for Center for Til-
gengelighed at finde samarbejdspart-
nere, der vil indg3 i konkrete projekter

inden for de fire omrider, centret ar-

bejder med: byggeri, transport, infor-

mations- og kommunikationsteknologi
og standardprodukter. Samarbejdspart-
nerne kan vare insttutioner, virksom-
heder, organisationer, ministerier, kom-
muner og amter. Ved at have nogle gode
eksempler, der kan belyse konsekven-
serne skonomisk, designmassigt og
funkdonelt, kan centrets medarbejdere
bruge erfaringerne til at overbevise be-

slutningstagerne om, at det kan betale

sig at inddrage dlgengelighed.

Birgitte Wistoft sammenligner til-
gengelighedskravet med den proces,
der er sket pd miljgpomradet inden for
de sidste 10-15 &r.

“Da man for alvor begyndte at tale
miljo i erhvervslivet, skulle man virke-
lig tage sig sammen for at have det
med. Man skulle se sin fordel i det, og
man si strengt pi omkostningerne. I
dag er holdningen, at det er noget svi-
neri og nermest flovt, hvis man ikke
har det element med. Det viser, at der
er sket en modningsproces, som ogsi
har noget med holdninger at gore.
Markedet har stille og roligt flyttet sig,
tordi flere og flere har taget miljohen-
synet op. Det samme vil ske med til-
gengelighed. Det vil komme pa dags-
ordenen som en helt naturlig ting.”

Frivillig indsats

Center for Tilgzngelighed 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 tilgengelighed. Men det on-
sker Birgitte Wistoft heller ikke, at
centret skal vere.

“I USA har man en omfattende lov-
givning, der beskriver, hvad der skal
tages hejde for, og man har nogle klare
sanktionsmuligheder, hvis lovgivnin-
gen ikke bliver overholdt. Men det er
ikke dansk mentalitet. Center for Til-
gengelighed skal vere et tilbud om rid-
givning, og vores arbejdsmetode er at
overbevise beslutningstagerne om, at
det er en god idé.”

Frygten for, at indsatsen ikke vil f&
nogen effeke, fordi den er baseret pa fri-
villighed og underlagt de almindelige
markedskrefter, kan Birgitte Wistoft
godt forsta.

“Men vi tror, at der alligevel vil ske
noget, fordi vi har nye og andre ind-
faldsvinkler dl emnet, end man har haft
tidligere. Ved at presentere tilgenge-
lighed som design for alle og ikke de-
sign for handicappede giver det den
drejning, der gor, at det bliver mere
spiseligt og mere interessant at arbejde
med for arkitekter, designere, osv. Vi
hiber, at vi kan overbevise dem om, at
der ligger et udviklings- og markeds-
potentiale.”

Ser man pi samfundet om ti r, er vi-
sionen for medarbejderne pa Center
for Tilgengelighed, at arbejdet har sat
sig tydelige spor. Der skal vare sket en
holdningsendring i befolkningen, der
viser sig i en adferdsendring.

“Detvil veere et vigtigt succeskriterie
for os,” siger Birgitte Wistoft. "




Daghog fra /7/and

16 unge danskere og irere med muskelsvind tilbragte i sommer 20 dage sammen; forst 10 dage i Danmark i
Juni/juli, siden 10 dage i Irland i begyndelsen af august. Udvekslingen, der blev finansieret af E U-program-
met “Ungdom for Europa”, var tilrettelagt af Muskelsvindfonden og den irske sosterorganisation Muscular

Dystrophy Ireland under temaet independent living

AF DAN BROCK

“Afmonteringen af stolene foregik til UG+. Jeg har sjzldent oplevet noget mere
effektivt, hvilket ogsi imponerede flypersonalet. Alle var gode til at hjzlpe hinanden.”

Mandag d. 4. august

Flyet temmelig meget forsinket, s der
var lige tide til en cola inden boarding.
Underligt at kunne kere i el-stolen ud
til flyet, men en dejlig oplevelse. Af-
monteringen af stolene foregik til
UGH+. Jeg har sjzldent oplevet noget
mere effektivt, hvilket ogsi impone-
rede flypersonalet. Alle var gode til at
hjzlpe hinanden. Dansk Autohjelp-
folkene var utrolig gode og meget lyt-
tende — lad os i vort stille sind hibe, at
Falck ikke kommer tilbage.

Flot skydekke ved opstigningen.
Peters respirator (jeg havde ner tenkt,
hvis ellers?) havde problemer med at
kare pd batterierne, men det gik. Jeg

tror, at det er fordi, han taler for meget
— det mente han ikke selv. Christian
Moller sad meget dérligt og havde en
ubehagelig flytur.

Jeg “scorede” en halv liter Tullamore
Dew af en kreftforsker, der sad ved
siden af Trine. Han insisterede pi at
ville give mig den som gave — og jeg
havde arlig talt ikke lyst til at stritte ret
meget imod. '

Velkommen til Irland. Regn, regn,
regn. "Tre busser bragte os til Marino
Institute, der skulle vere vores base de
nzste seks dage. Et sted, der helt sik-
kert hjemsoges af mange spogelser og
genferd, nermest et slot. Tidligere
uddannelsessted for praster. Nu et

kursussted ledet af nonner. Snacks,
sandwich og pizza og si pd vej i seng.
Kun Serens stol havde taget skade,
men det blev fikset i labet af aftenen.

Tirsdag d. 5. august
Vi blev hentet af to af busserne fra
dagen for. Interessant at kere i den
anden side af vejen. 4
Orlaith tog imod ved Guiness bryg-
geriet, hvor vi fik en rundvisning.
Denne dejlige, himmelske gude-drik er
opstiet ved et uheld — det ma vare et

tegn fra oven. Efter rundvisningen var.

der gratis smagspreve i forbindelse
med deres butik, der solgte alt market
med Guiness lige fra trusser til uldne
sweatere.

Afsted til kunstmusecet og frokost.
Der var mange forskellige verker. Det
var vist ikke det mest intessante for de
fleste (jeg synes nu, det var meget span-
dende). Hen pa 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 ogs3 nogle
donorer forbi for at se kamelerne.

Onsdag d. 6 august »
Turen gik til Wicklow, Glendalough
Heritage Site. Et fantastisk flot om-
ride. Mindre bjerge, alt fuldstzndig
gront, blandet lov- og nileskov. En s
og et lille vandfald.

Afsted til Powerscourt House. Et
“lille” landsted, som lige var blevet re-
staureret og abnet efter at vere brendt.
Haven var bare enorm. Den var utrolig
—sd utrolig at Peter (selvfolgelig) skulle
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drene ned ad en skrznt med Jeanne
bag p4, si han ikke selv kunne komme
op igen. Christian Grundvad var ved
at kere ud over en anden skrznt, hvil-
ket til gengeld ikke var spor sjovt, og
jeg sd mange af mine egne lignende
episoder rulle forbi, medens hjertet
stod stille. : -

Vi begav os hen pi den lokale pub,
“The Goose Tavern”. Utroligt hvordan
det kan lade sig gore at pakke godt 20
mennesker, heraf otte i kampvogne
sammen om et par borde.

Torsdag d. 7. august
Der kunne soves lzenge, hvilket vist var
meget godt for de fleste. Flere blev
vekket af Cathrines blide stemme. Af-
sted til Horse Show — Ladies Day.
Christian Finne forsvandt med en
stol, der ikke havde mere strem? Han
dukkede op - tilsyneladende uvidende

‘om den store redningsaktion, der var

sat1 gang.

Fredag d. 8. august

Individuel dag i byen. Trine og jeg var
pa Abbey Street med alle frugtboderne,
hestevogne og slagterbutikker. Videre
til Temple Bar omradet med de vidun-
derlige brosten.

Der var lige et par timer pd Marino
Institute, for 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 Hubert,

der ogsd skulle til vikingefest, lappegrej,
pumpe og varktej. Han var i evrigt dybt
forundret over, at ingen af os havde
sddan noget med som minimum i sto-
lene. Vi er sgu’ s vant dl at have vores
biler i neerheden med alt udstyret.

N3, men vikingefesten var en blan-
det forngjelse. Der var ikke ben, der
mitte smides med — eller for den sags
skyld andet mad - il stor skuffelse for
flere. Men der var rigelig med mad, der
skulle forteres i et lyntempo, i alt fald
for et olympisk svindler team i disci-
plinen “fortering”. Tjenerne opforte
et show, der mest af alt kan betegnes
som en cabaret over Irlands historie.
Det var et flot og heldigvis ogs til
tider humoristisk show.

Lardag d. 9. august )
Dagen var sat af til individuelle besog
hos forskellige familier. Jeg havde spo-
ret en vis skepsis.og méske usikkerhed
hos de fleste danskere om, hvorvidt det
var en god idé. “Vi kender ikke dem,
vi skal ud dl” — “hvad skal vi f3 en hel
dag til at gd med” — “hvorfor er det ikke
dem, som var i Danmark, vi skal be-
soge?” Osv.

Jeg skulle ud 4l Florence. Hun boede
alene 1 en meget lille 2-verelses lejlig-
hed, til godt 4.000 kr/md, og hvor hun
umuligt kunne komme ud i kekkenet.
Hun havde to hjelpere Eve og Tina.
Den sidste kom fra Sverige og havde
arbejdet for hende i tre dr. Miske
p.gra. den meget lave lon, hjzlperne
far, sd havde Florence haft nogle uden-
landske unge til at arbejde for sig.

“Afsted til kunstmuseet og frokost. Der
var mange forskellige verker. Det var vist
ikke det mest intessante for de fleste (jeg
synes nu, det var meget spendende).”

Det var veldig hyggeligt. Da vi sad
og fik en sandwich, kom Hubert, hans
mor og en hjelper forbi. Vi besluttede
at gd en tur til en nerliggende park,

fyldt med alverdens forskellige roser

fra Belfast over Sexy Rexy til Cham-
pagne. Huberts mor plyndrede det
meste af parkens skud, medens et par
@ldre damer pd hendes egen alder
sagde hojlydt: “Det er et dejligt frede-
ligt sted, selv barnene rorer ikke blom-
sterne”.

Sandag d. 10. august
Da vi kom til Roscommon, var der
problemer med at finde vej, s3 omkring
femogenhalv time efter afgang ankom
vi til Donamon. Stedet var et gammelt
slot, der var omdannet til kursus-,
ferie- og rekreationscenter indrettet il
handicappede og med tilkaldevagt.
Efter dansk standard nogle smj
veerelser, der ikke gav meget plads til
bevaegelse af karestol, lift, respirator,
badestol og mennesker, men som Allan
ganske rigtigt sagde, si kunne det jo
v@re meget varre.

Mandag d. 11. august
Efter en rigtig bacon & egg breakfast
afsted til flodsejlads. En turbid, hvor
det var muligt at kere lige ind. Vejret
var skent, bredderne gronne, marker
med keer og fir, billedsmukke stenhuse
og broer. Jeg kunne have sejlet i dage-
vis pd det tidspunkt.

Nzste stop et museum om den store
hungersned, der plagede Irland fra
1845-49/50. 1,5 mio. irere dede, og

endnu 1 mio. udvandrede i de 4r. Hun-
gersnoden opstod hovedsagelig p.g.a.
sygdom i kartoffelplanterne, og kartof-
len var langt den vigtigste ernerings-
kilde for irerne pd det tidspunkt.

Jeg talte meget med Liann om, at jeg
er nedt til at vende tilbage til Irland,
og gerne nste sommer.

Tirsdag d. 12. august

Da vi kom nord for Galway, 2ndrede
landskabet sig fuldstendigt. Fra grenne
marker med utallige stengerder til
barsk stenet grund med lidt gres og
masser af mos (jeg forestiller mig, at
det er lidt som Fereerne).

Baden var lige sejlet for nzsen af os
og denne gang ikke fordi, vi var kom-
met for sent, men fordi den var fuld for
tiden, og de havde glemt vores reser-
vationer. Vi kom med den nazste. Det
er skont at vaere pd havet og marke den
friske havluft.

Jo tettere vi kom pd Aran-eerne, des
bedre blev vejret. Vi fik lidt frokost,
hvorefter vi delte os. Trine og jeg gik
ind mod midten af denne smukke .

Det barske stenede landskab med en-
kelte klipper ud til havet, en bld him-
mel og rigtig feriestemning bekraftede
mig atter I, at jeg ma tilbage.

Pa hjemturen burde "Trine have op-
marksomhedspremien. Hendes san-
daler havnede i hovedet p4 en dame,
der stod pd dekket under os. Dernest
nzrmest dbnede hun en Guiness ud
over samme dame, dog uden damen
selv opdagede det.

Onsdag d. 13. august
Mange af irerne kom denne aften og
tog afsked. Jeg kom til at sidde sam-
men med Florence, Hubert, Martin,
Joe 'T. m.fl. Det var utrolig hyggeligt.
Jeg talte ogsd noget med Florence’
svenske hjzlper Tina, der var utrolig
begejstret for Irland; hvilket er ganske
forstieligt, og hun havde ingen planer
om tage hjem til Sverige. Hun havde
kun madt én svensker i de tre 4r, hun
havde varet i Irland — det er da noget af
en prastation.

P4 Marino sivede folk i seng, men
nogle stykker af os endte p3 et af verel-
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“... bredderne grenne, marker med keer og fir, billedsmukke stenhuse og broer. Jeg kunne have sejlet i dagevis pa det tidspunkt.”

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

Torsdag d. 14. august

Jesper og Marlene blev sendt i forvejen
til lufthavnen med al baggagen, hvor-
efter vi andre fulgte. Forst ville de have
alle over i lufthavnens manuelle stole,
hvilket alligevel blev zndret til, at vi fik
lov til at kere i el-stolene ud i fingeren,
helt ud til flyet. Det forsinkede pro-
cessen ca. 15-20 minutter, at vi ikke
med det samme kunne vere kort ud i
fingeren.

Vel ankommet i Kastrup og den dan-
ske tropiske varme. En velfortjent farvel
cola/el og si mod Kalundborg sammen
med Christian Meller og René, skarpt
forfulgt af Seren, Jesper og Kirsten. Vi
kom for sent. Allan og slenget var hur-
tige til at komme med Ask, vi andre
ventede to timer i Kalundborg.

Arhus ti] Solbakken, videre til Kom- -

munehospitalet for at aflevere respira-
torbatterierne — og s hjem! n
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En flot illustreret bog, men det er sundt ogsi at fi talt om feks. ensombedsproblemer

Line kan ikke gi

Af Dorthe Petersen og
Henrik Bjerregrav
Forlaget Klematis, 1997
32 sider; ill. 188 k.

Line, der ikke kan gi. Man folger
hende i ca. to degn, en hverdag
og en fridag. .

Line er fodt med flere hjertefejl, har
darlige [unger og har gennemgiet en
del alvorlige operationer som lille. Hun
har stort set levet det forste ar af sit liv
pd hospitalet. Man ved ikke helt, hvor-
for hun ikke kan g8, men lammelserne
er muligvis 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 sterre
saskende og en tvillingesester, som er
raske.

Bogen starter lordag morgen, hvor
hun selv stdr op i sin kerestol og dak-
ker bord sammen med sin tvillinge-
soster. Efter morgenmaden lober
hendes saskende ud og leger med
nogle kammerater. Line kan ikke
komme med, for hun er blevet hjulpet
i tgjet og har fiet skinner pi. Mens mo-
deren gor hende klar, folger man den
meget almindelige samtale mellem de
to, hvor datteren sparger, om for-
@ldrene var kede af det, da hun blev
tadt osv. Da Line endelig kommer ud,
er de andre bern vek, men de dukker
op igen et gjeblik efter.

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

B ogen handler om en 6-drig pige,

AF SARAH GLERUP KRISTENSEN

3 F —cY ~
DORTHE PEI'#[H 0G HENRTK BIERREGRAV

men tager i barnehave. Hjzlperen er
sammen med hende, lige til forzldrene
far fri.

I bernehaven har hun masser at
snakke med. Hun sidder p4 ladét af en
cykel; som et andet barn kerer. Hun
har det sjovt og bliver ked af det, da
hun skal afbryde legen, fordi hun skal
hjem og lave fysioterapi. Men, som de
skriver i bogen, da de kommer hjem,
er hun alligevel glad, da hun fir skin-
nerne af, og — til min store overraskelse
— ogsd da hun laver fysioterapi!

Senere kommer hendes storesaster
med en kammerat og sperger, om de
m4 tage hende med p3 legepladsen.

Smiler hele tiden

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

er gjort lidt for lyseredt. 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 giet, fordi
hun forst skulle i tojet, men de kom-
mer jo tilbage i labet af no time.

Jeg har da selv haft kammerater i
bernehaven, men jeg har ogsa ofte sid-
det tilbage og kun haft pzdagoger og
hjzlper at snakke med, nir de andre
fresede rundt p4 cykler, sjippede eller
legede tagfat.

Hendes storesester, som jeg nzvnte
tor, kommer frivilligt og beder om at
fd hende med, selv om hun har en kam-
merat pa besog, og det er nok de fer-
reste starre soskende, der ligefrem on-
sker at fi deres lillesoster p3 slab.

Jeg tror, at bogen vil vere god som
inspiration til samtaler mellem et lille
handicappet barn og dets foreldre, ek-
sempelvis samtalen mellem moderen
og barnet, fordi leseren kan sige: “Var
det ogsd sidan med mig?” Bogen vil
sikkert ogs kunne benyttes af mindre
soskende til et handicappet barn eller af
barnets kammerater.

Det behover ikke nedvendigvis at be-
tyde sd meget, at bogen ser lyst p4 til-
varelsen, ved det, at det nok hoved-

sageligt er mindre born, der skal lese -

den. Men jeg tror, det er sundt ogs4 at
fa talt om f.eks. ensomhedsproblemer.
Alt i alt en flot illustreret bog, men
for mig personligt er den bedre billed-
meassigt end indholdsmessigt.

Sarab Glerup Kristensen er 12 dr og har
muskelsvind.
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Ny gruppe for familier
med CMT-hoarn

Lordag den 6. september modtes seks familier pi Kerteminde Vandrerhjem for at starte en
| Joreldregruppe for familier med CMT-born (Charcot-Marie-Tooth)

AF ANITA GUSTAFSSON

reta Clausen, der sammen med
G Ingrid Knudsen er initiativtager

til gruppen, indledte med at for-
tzlle forhistorien bag ensket om at
starte en forzldregruppe. I forbindelse
med datterens operation havde fami-
lien forsegt at komme i kontakt med
andre forzldrepar til CMT-bgrn, men
det havde vist sig vanskeligt, og der
skulle g halvandet ir, for dette mode
kunne blive en realitet.

De argumenter, som Greta Clausen
kom med, for vigtigheden af at danne
en forzldregruppe, kunne alle de andre
forzldre nikke genkendende til. Det
viste, at dannelsen af en gruppe er
meget relevant.

Under prasentationsrunden kom der
mange vzsentlige problemstillinger
frem. Alle deltagere var enige om, at
det som familie og forzldre er svart at
have et barn med et s3 sjzldent handi-
cap som CMT. Et handicap, der for
manges vedkommende ogs3 stort set-er
usynligt — det er derfor vanskeligt og
ofte problematisk at forklare sig over-
for og mede forstielse fra omverdenen.
Det resulterer ofte i besverligheder i
dagligdagen.

Vi kom ind pi forskellige praktiske
problemer med hensyn til hjzlpemid-
ler (skinner, specialindleg og -siler) og
egnede fritidsinteresser til bernene.
Flere af deltagerne fortalte om den
svare tid for diagnosticeringen af bar-
net og om de gentagne operationer,
mange af bornene har varet/skal igen-
nem.

Tahu
Det viste sig, at flere af de fadre, der
var til medet, selv har CMT, De for-

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

Fadrene berettede om, hvordan
deres handicap nermest har veret tabu
under deres opvzkst; 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 forst sent (15-30 4rs alderen)
fiet at vide, hvad de fejlede. Den
manglende dbenhed havde for de fles-
tes vedkommende resulteret i mange
drillerier pa grund af handicappet.

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

En vigtig “sidegevinst” for forzldre-
gruppen vil derfor uden tvivl vere, at
de forldre, der selv har CMT, kan f3
vzldig meget gavn af at vare sammen
med ligestillede. Forzldrene nzvnte
alle, at deres forventninger til grappen
er, at alle kan fi stort udbytte af at vaere
sammen med andre i samme situation —
bade bern og voksne.

Kursus og mader

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

Der blev nevnt adskillige emner,
som skal tages op til de kommende ak-
tiviteter: Problemer ved at have et
“usynligt” handicap. Opdragelse af bar-
net, graenser, hensyn til barnet. Graden

af dbenhed over for barnet omkring
dets handicap. Selvvard/selvrespekt
hos barnet. Kammerater. Skoletiden.
Operationer, hjzlpemidler, losning af
praktiske problemer. Alternativ tra-
ning. Positivliste over egnede aktivite-
ter. Puberteten. Muligheder/umulig-
heder indenfor § 48 i Bistandsloven.

Til alle arrangementer skal -der veere
aktiviteter, som er sjove og spendende
for barnene.

Det er arbejdsgruppens opgave at
planlzgge weekend og temadage nojere.
Muskelsvindfonden hjzlper med at
finde egnede lokaliteter og oplags-
holdere og med at lave budgettet for ak-
tiviteterne. Det blev pid medet beslut-
tet, at weekendarrangementet (under
forudsetning af at udgifterne til arran-
gementet godkendes af Muskelsvind-
fondens bestyrelse) skal finde sted den
27.-29. marts 1998 pi Musholm Bugt
Feriecenter ved Korsar.

Datoerne for de gvrige arrangemen-
ter kommer snarest.

Kontaktpersonerne til gruppen er
Greta Clausen, Bygaden 26, 8300
Odder, tlf. 86 53 13 19, og Pernille
Balslev-Erichsen, Kollemosevej 51 A,
2830 Virum, tlf, 45 85 16 58. Alle
interesserede er meget velkommen til
at kontakte Greta Clausen og Pernille
Balslev-Erichsen med spergsmil, kom-
mentarer, forslag, med mere.

Den nye foreldregruppe hiber, at
budskabet om gruppens start kan ng ud
til alle de forzldre, som kunne vere
interesserede i at deltage i gruppens ar-
bejde. Er du interesseret i at vere med
fremover, opfordres du til at kontakte
de to kontaktpersoner eller medlems-
konsulent Anita Gustafsson. =
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Opbrud i

EAMDA

Den tyrkiske muskelsvindforening Kas Hastaliklari Dernegi

var 4.-7. september vert for sammenslutningen af europeiske
muskelsvindorganisationers (EAMDA) 27. drsmaode, der

fandt sted i Istanbul

AF RASMUS DAHL

for en lille og fattig forening at

huse de godt 100 deltagere pi et
femstjernet hotel, men takket vere vel-
villige sponsorater fra den tyrkiske stat
og fra det lokale byrid var det lykke-
des at fi et professionelt konference-
bureau til at tage sig af det praktiske
arrangement, der forlgb aldeles gnid-
ningsfrit og i overdadig luksus.

Det var dejligt for os, der var med,
men hvor ville det have veret endnu
bedre, hvis de 16.000.000.000 Lira, der
blev brugt pi 4rsmedet, kunne vare
kommet tyrkere med muskelsvind lidt
mere direkte til gode. Den tyrkiske
presse var medt frem i rigt mal, og for-

" hibentlig vil dens omtale af arrange-
mentet ikke bare handle om et mede i
luksus, men ogsé om forholdene for
mennesker med muskelsvind.

EAMDA befinder sig midt i-et vade-
sted. Det blev slet fast igen og igen pa
dette drsmode. Dels har organisationen
efterhdnden vokset sig si stor, at det
med et budget p3 kun godt 500.000 kr.
og én ansat er meget vanskeligt at ud-
fore de beslutninger, drsmadet og be-
styrelsen treffer. Dels stiller de mange

D et var noget af en kraftprastation

w3
Ergoterapeut Ann-Lisbeth Hojberg fra
Institut for Muskelsvind holdt foredrag
om begrebet livslang, funktionel rehabi-
litering.

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

Pa den ene side har esteuropzerne
mange behov, pi den anden side har de
ikke mange ressourcer at bidrage med.
Deres mulighed for at prege EAMDAS
arbejde i den retning, de har brug for,
er derfor ath@engig af deres — eller deres
vestlige partneres — 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 ressourcefyldte medlemsorganisa-
tioner — som f.eks. Muskelsvindfonden
i Danmark, VSN i Holland og AFM i
Frankrig - pa det seneste har udvist si
lille en interesse for EAMDA. Og som
den afgdende praesident Gordara Raj-
kov sagde, s bliver det en af de aller-
vigtigste opgaver for den nye bestyrelse
at f4 lost 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 pd EAMDAs interne
administration. I dag er der kun én an-
sat til at servicere de 33 medlems-
organisationer, og sirbarheden blev
serdeles tydelig, da denne ene ansatte
ikke kunne vre til stede ved drsmedet,
fordi hun var nedt dl at tage til Prin-
sesse Dianas begravelse.

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

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

:\‘ e
Fra venstre den afgiede prasident
Gordana Rajkov, den nyvalgte president
Patricia Melsom fra Norge, borgmester
Ahmet Derya Bahadirli og dr. Coskun
Ozdemir, prasident for den tyrkiske
muskelsvindforening.

generalsekretar (hun var ikke pé valg),
mens Helga Klier (Tyskland) blev gen-
valgt som viceprasident for psykolo-
giske anliggender, og Plamen Pintev
(Bulgarien) blev genvalgt som vice-
prasident for Osteuropa. President
Gordana Rajkov (eks-Jugoslavien)
havde pé forhind annonceret, at hun
kun enskede at sidde et 4r, og hun blev
aflest af Patricia Melsom (Norge) i
presidentembedet. Uventét var det
derimod, at den hidtidige viceprasident
for medicinske og videnskabelige an-
liggender Thierry Kuntzer (Schweiz)
trak sig fra posten i utide, og at Luigi
Maccione (Ttalien) trak sig fra posten
som viceprasident for ungdom og soci-
ale anliggender. Ny viceprasident for
medicinske og videnskabelige anlig-
gender blev Dr. Piraye Serdaroglu fra
‘Tyrkiet og for sociale anliggender Zwi
Bar David fra Ostrig.

Ogsa EAMDAs ungdomsorganisa-
tion EYQ, der holdt drsmade 1 forbin-
delse med EAMDAs, oplevede en
storre udskiftning i deres bestyrelse.
Fire ud af fem EYO-bestyrelsesmed-
lemmer trak sig fra arbejdet, og kan
formanden Dick Cochius (Holland)
blev siddende som formand. Det lyk-
kedes kun EYO at veelge tre nye besty-
relsesmedlemmer, og heriblandt var
Muskelsvindfondens Lars Lundsgaard-
vig fra Aalborg. Det stir nu dbent, hvad
EYO gor for at fi besat den sidste be-
styrelsespost.

Til trods for opbrudsstemningen og
den underliggende frustration over
misforholdet mellem ressourcer og
ambitioner, si lykkedes det dog rs-
medet at forsyne den nye bestyrelse
med en rakke hensigtserkleringer for
det fremtidige arbejde. "

-
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FOTOS: MICHAEL HARDER

Evald Krogs jazzorkester 4 Wheel Drive
spillede op, da de 150 deltagere i Marse-
lisborgCentrets rehabiliteringskonfe-
rence for en stund skiftede fagsnakken
ud med socialt samver. Det var lykkedes
orkesterlederen at samle hele besztin-
gen, herunder Lise Dandanell, Jesper
Thilo og Theis Jensen, og som det ses,
forstod publikum at nyde bide det ene
og det andet.

Dansk-tysk traef

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

Fredag aften si vi Ribe by night, -

hvor der var mulighed for at gi tur
rundt med vegteren. Lordag formid-
dag stod pi indkeb og museumsbesag,
bl.a. vikingemuseet.

Lordag eftermiddag var der foredrag
om sport og fritid af Ingrid Lauritsen,
som er handicapidretskonsulent i Ribe
amt. Tyskerne var meget interesserede
i emnet, da man i Tyskland ikke har s&
stor bredde i handicapidrztten, men
fokuserer mere pi eliten. Interessen var
sé stor, at vi nok kunne have brugt to-
tre timer mere pi emnet.

Lordag aften blev der serveret fest-
middag, og vi fortsatte med socialt
samver, hvor der blev diskuteret pa
livet los mellem danskere og tyskere.
Glade og tilfredse deltagere gav son-
dag ved hjemrejsen hinanden hinden
pa at maedes naeste ar i Schwerin i det
gamle Dsttyskland.

Heinz Hadse

Handicappede studerende
Lordag d. 25. oktober kl. 11-15 afhol-
der Handicappede Studerende og Kan-
didater temadag i Valby Medborgerhus.
Emnet er “Stette, hjzlp og ridgivning
til at f4 arbejde”. Tilmelding senest 18.
oktober.

Lerdag d. 22. november kl. 13-16 af-
holdes yderligere en temadag i Valby
Medborgerhus. Seniorforsker Steen
Bengtsson, Socialforskningsinstituttet,
taler om sin undersogelse “Handicap
og funktonshemning i 90’erne”. Til-
melding senest 15. november.

HSK har tf. 35 32 91 01, 3bent
ma-ons-fre kl. 10-12.

Nyt fra mediemskoret

Seks sangere og en dirigent medtes
d. 13. juni i Nyborg for at diskutere
korets fremtid.

Vi var stadig enige om, at koret kun
skal synge ved serlige anledninger,
f.eks. pd landsmedet. Vi medes et sted
i landet en weekend tre-fire gange om
dret samt enkelte gange i Nyborg for
at ove til det enkelte arrangement. Vi
vil gerne vare kvalitetsbevidste; reper-
toiret skal ikke vare for hejtideligt,
men gerne noget, der swinger.

Men vi skal vere mindst tre gange s
mange, ellers starter vi ikke op! Vi vil
gerne i gang i efterdret og vil derfor
gerne i kontakt med dig, der har lyst at
vaere med. Du skal ikke vere den per-
fekte sanger, men dog kunne nok til, at
vi kan fi et resultat med hjem hver
gang. Forst og fremmest skal du kunne
lide at synge, og bar du let ved det, kan
du leere resten i koret.

Flere oplysninger hos Bengt Lund-
bye (66 10 94 64), Anni Winther Chris-
tensen (65 31 22 77), Preben Jensen
(653113 99), Eva Vase (65 31 16 25).

Statskonsulenterne

Den statslige specialkonsulentordning
for bevaegelseshandicap (Virum-konto-
ret) bestdr fremover af folgende perso-
ner: Specialkonsulent Lise Serensen (tlf.
45 85 27 13), specialkonsulent Kirsten
Plambech (45 85 00 16), sekretzr Bodil
Thomsen (45 85 27 13). Telefontid il
konsulenterne fredag 8.30-12.30. Adres-
sen er Kongevejen 252, 3. sal, 2830
Virum,

Transformationer

Kunsmeren Finn Mathiesen, der har
muskelsvind, udstiller 4.-26. oktober
tegninger pd Gammelgaard ved Herlev.
Udstillingen hedder Transformationer,
og ved ferniseringen d. 4. oktober op-
treder den drhusianske performance-
gruppe Korona med dans, cellomusik

og lysbilleder. Transformationer bestir af |

fire verkserier, der ifelge Finn Mathie-
sen “hver for sig ber betragtes som et
billede og en opdagelsesrejse i det valgte
motivs landskab”.

Gammelgaard ligger pi Gl. Klaus-
dalsbrovej 436. Abent ma-ti-fre 10-17,
ons-tor 10-21, sen 14-17, lerdag lukket.

D,

Finn Mathiesen pi sit eget tegnebrzat.
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Handicappede har
fortrinsadgang
Huis en handicappet anseger er lige sa
eller nesten lige sé kvalificeret som de
avrige ansegere til stillinger i det
offentlige, har han/hun ret til at blive
indkaldt il en personlig samtale om
jobbet. Fir den handicappede ikke
umiddelbart stillingen, skal arbejds-
giveren forhandle med Arbejdsformid-
lingen om muligheden for, at den han-
dicappede alligevel kan {3 jobbet.
Sidan lyder det blandt andet i den
seneste revision af bekendtgorelsen om
fortrinsadgang for handicappede, som
trddte i kraft 1. juli. Ifelge arbejdsmi-
nister Jytte Andersen er revisionen af
bekendtgorelsen forste skridt pa vejen
til én samlet lov om stettemuligheder
for handicappede i erhverv. Allerede i
den kommende Folketingssamling reg-
ner arbejdsministeren med at frem-
sette et lovforslag for den samlede lov.
I den ny bekendtgorelse bliver det
samtidig sldet fast, at det er den offent-
lige arbejdsgiver, der vurderer den han-
dicappede ansegers kvalificationer,
mens det er Arbejdsformidlingen, der
vurderer, hvem der har ret til fortrins-
adgang.

Internationalt forzldremade

Den 8. november afholdes for forste
gang et europzisk Duchenne Parent
Meeting. Medet, der finder sted i Rot-
terdam, er inspireret af lignende ar-
rangementer, der med succes har varet
atholdt i USA.

Madet giver foreldre til Duchenne-
born en enestiende mulighed for at
udveksle erfaringer samt lejlighed til at
here nogle af verdens forende forskere
og behandlere inden for muskelsvind.
Blandt andre professor Dubowitz fra
London, professor Hoffman fra Pitts-
burgh og forskningsfysioterapeut Birgit
Steffensen fra vores eget Institut for
Muskelsvind. Blandt emnerne er for-
lenget gangevne, forebyggelse af ryg-
skevhed, fysioterapi, andedrat og diag-
nosticering. :

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

Studieophold i udiandet

En handicappet studerende, der af sin
kommune blev negtet at f3 sin revali-
deringsydelse med under et studieop-
hold i udlandet; endte som en sag pa
ombudsmandens bord. Begrundelsen
fra kommunen var, at man ifglge bi-
standslovens § 43 og socialministeriets
vejledning om hjzlp efter kapitel 10 i
bistandsloven ikke kunne imedekomme
den studerendes pnske, 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 lengerevarende studieophold i ud-
landet med revalideringsydelse. Vur-
deringen af den studerendes ansegning
skal bero pa uddannelsens art, formal,
uddannelsesmuligheder her i landet,
serlige forhold hos ansegeren osv.,
men ikke tidsmassige forhold.

Center for Ligebehandling af Han-
dicappede ser afgorelsen som et posi-
tivt skridt i retning af ligebehandling
af handicappede studerende i forhold
til andre studerende. Centret papeger
dog samtidig, at i den ny lov om aktiv
socialpolitik, der skal aflase bistands-
loven, er handicappedes mulighed for
at studere 1 udlandet begrznset til hejst
et-to semestre og er derfor en stram-
ning i forhold til de nugzldende regler.

Forbrugervenlig emballage

En designmanual, der kan hjzlpe em-
ballageindustrien til at designe forbru-
gervenlig emballage, der tager szrlig
hensyn til zldre og handicappedes
behov, er nu pi vej. Med en bevilling
pd en halv million kroner har Forsk-
nings- og Udviklingscentret for Hjal-
pemidler og Rehabilitering (F&U-cen-
tret) netop sat et projekt i gang med
det mil at udvikle en effektiv vejled-
ning om emballage. Projektet gennem-
fares som et samarbejde mellem Dansk
Teknologisk Instituts Center for Em-
ballage- & Transport, Ceénter for Til-
gengelighed og Design pd Hjelpemid-
delinstituttet, interesseorganisationer
og industrien. Designmanualen forven-
tes at vere ferdig ved arsskiftet.

Aktivitetskalender

4. okt.
4.-5. okt.
8. okt.
11. oke.
17. okt.
21. okt.
22. okt.
24.-26. (;kt.
25. okt.
25. okt.
28. okt.
1. nov.

4. nov.

5. nov.
7.-9. nov.
8. nov.

8. nov.
10. nov.

13. now.

14.-16. nowv.

18. nov.

18.-19. now.

22. nov.

25. nov.

26. nov.

28. nov.

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

Kontaktudvalgsweekend, Billund
Vandrerhjem

Medarbejderrdd i Muskelsvindfonden,
Arhus

Regionsmade for medlemmer, Jylland
Nord, Lejbjergeentret, Alborg

Bestyrelsesmede i Muskelsvindfonden,
Kobenhavn |

ALS-gruppen i Arhus, Retsstatus og
rettigheder, Hasle Lokalcenter, Arhus

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Forhandlingsteknik, Arhus

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

DSI-temadag ost, Valby Medborger-
hus, Valby

Ungdomslokalgruppen Sjelland,
Planlzgningsmade, Roskilde

Kursus i Muskelsvindfondeng emne:
Muskelsvind og seksualitet, Arhus

ALS-grupperne Sjzlland, temadag om
Livsmod og livskvalitet

ALS-gruppen i Odense, mede, Tarup
Omsorgscenter, Odense

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Intern kommunikation, Arhus

Afslutningsfest for muskeltererne,
Skaering, Arhus

Lokalgruppen Kobenhavn; medlems-
mode, Radovregird

Regionsmede for medlemmer, Syd-
Jylland og Fyn, Heldagerskolen, Vejle

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Den fleksible arbejdsplads, Arhus

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Kuvalitet, Arhus

Kursus i IfM, emne: Friedreichs Ataxi,
Kalundborg Vandrerhjem

ALS-gruppen i A.]borg, mede,
Lejbjergcentret, Alborg

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Projektorganisering og ledelse, Arhus

Bedsteforzldregruppen Jylland/Fyn,
julemede, Senderborg

ALS-gruppen Vejle, made, Vejle
Handicap Center, Vejle

Kursus i Muskelsvindfonden, emne:
Undervisning, Arhus

Forzldregruppen Kabenhavn, jule-
maede, Radovre




