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Premiere pa debatteater om handicap og ansvar — Aktive foreeldregrupper.

Tanker og kommentarer fra Muskelsvindfondens direkter pd vej til Sydafrika.

To deltagere forteller om en inspirerende og berigende hgjskoleuge i Hou.

Fire muskelsvindlere har bygget bofellesskab, men det var sverere end forventet.
Konsulent opsamler erfaringerne fra byggeprocessen og giver et par gode rid.
Zerina har besggt familien i Bosnien — et ikke handicapegne_t land, skriver hun.
Amtsborgmester Bent Hansen (S) og Jes Erik Jessen debatterer hjael}ﬁerordninger.
Jorgen Lenger kommenterer og forklarer de nye regler om dekning af merudgifter.
57-8rig med ALS causerer over sine oplevelser ved at motionere i et ﬁtnesscente‘r.
Aktivitetskalender — Adresser

Reglerne er indviklede. Medicinmarkedet er uoverskueligt, og situationen er
uacceptabel, skriver formand Jes Erik Jessen om situationen for mennesker med
Myastenia Gravis. De kommer i klemme i systemet, enten fordi de skal betale dyrt
for deres medicin, eller fordi de i perioder ikke kan fi hverken originalmedicinen
eller kopipraparatet. Det problem skal lases, lyder budskabet.

“Vi er npdt til at se pd, hvad vi kan gore ved de stigende udgifter
pd hjelperordninger. Derfor sparger vi, om det er fornuftigt, at vi
for handicappede har ‘enkeltmands-institutioner’ rundt om i lan-
det, hvor én handicappet har en eller flere hjzlpere? Kunne vi fd
mere ud af det ved at kigge pd anderledes boformer,” sparger
nastformand 1 Amtsrddsforeningen, Bent Hansen, i en direkte
debat med formand Jes Erik Jessen om hjzlperordningen.

Foto: Henrik Petit/EKKO

“Hjaelperordningen til debat”, lxs side 27.
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Premiere pa “Svinemusklen”

Debatteater for unge om handicap og ansvar

Handicap, ansvarlighed og omgangs-
former blandt unge er elementerne
i en ny forestilling, som netop har
haft premiere 1 et cirkustelt ved Fri-
landsmuseet i Lyngby. Forestillingen,
der har fiet titlen “Svinemusklen”,
er et debatteater for unge over 14 ir,
og er blevet til som et led i det euro-
paiske handicapir.

Tanken med forestillingen er, at
den bide skal spilles for det alminde-
lige publikum pd museet og for sko-
ler og uddannelsessteder. Det sidste
kommer ogsa til at foregd i Jylland,
ndr forestillingen efter tre uger ryk-
ker over Storebxlt og 1 november
tilbyder sig til de xldste elever i folke-
skoler, gymnasier, handelsskoler, tek-
niske skoler m.fl.

Formalet med debatteatret er at
sctte fokus pd handicap og ansvar og
g4 1 dialog med unge pi en anderle-
des og provokerende mide. Forestil-
lingen tager udgangspunkt i de unges
sprog og verden, og legger ikke fin-
grene imellem, nir det geelder konse-
kvensen af de valg, de unge stir med.

Uanset om man har muskelsvind,
er tyk, har stor nase, en anden hud-
farve eller lignende kan man have
problemer med at acceptere sig sely,
som man er. I stykket sxttes fingeren
bl.a. pd accept af sit eget handicap,
respekt for sine medmennesker, per-
sonligt ansvar og handicappede ver-
sus ikke-handicappede.

Forestillingen er blevet til pa ini-
tiativ af skuespiller og instrukter

Aktive foraeldregrupper

En stor del af Muskelsvindfondens
forzeldregrupper har siden sommer-
ferien varet serdeles aktive og har
meadtes pd weekendkurser pd Mus-
holm Bugt Feriecenter ved Korsgr
eller andre steder 1 landet.

Antallet af foreldregrupper 1
Muskelsvindfonden er vokset i de
senere 4r, hvor der bide er opstiet
nye diagnosegrupper og grupper pi
tvars af diagnoser. Det sidste skyldes
et onske fra familier om at medes
med andre familier med barn med
muskelsvind, som ikke ngdvendig-
vis har samme diagnose som deres
eget barn, men pi andre mider er
ligestillet. Muskelsvindfonden har
p-t. 17 foraeldregrupper og 2 bedste-
foreldregruppe.

Forzldregrupperne har bide et
socialt og fagligt forma3l, og et kig pi

programmerne for weekendkurserne
1 sensommeren viser da ogsd begge
dele. Spejderaktiviteter, demonstra-
tion af modelfly, droftelse af sagsbe-
handling og et godt samarbejde med
sagsbehandler og kommune, hyg-
gesnak, playstationspil pa storskaerm,
besag og keretur 1 amerikanerbiler,
opleg og diskussion af problemstil-
linger 1 forhold til sociallovgiv-
ningen, nir bgrnene bliver 18 ir,
flytter hjemmefra og skal i gang med
uddannelse osv.

I weekenden den 12.-14. sep-
tember medtes forzldregruppen
Sjzlland 2 pd Musholm Bugt Ferie-
center, hvor bernene havde besgg af
spejdere og pravede forskellige spej-
deraktiviteter 1 det fri, mens deres
forzldre dreftede sagsbehandling og
sociallovgivning.

Peter Darger fra Darger & Co., som
bl.a. har vaeret med i andre debat-
teaterstykker pi skoler, og i gvrigt
har varet instrukter og underviser
pd Muskelsvindfondens Akasku-
projekt.

“Svinemusklen”, der er skrevet
af Kére Bluitgen, spilles i to versio-
ner. Pa Frilandsmuseet spiller Peter
Darger forestillingen, mens Dan R.
Brock, der har flere drs erfaring med
skuespil og dramatik, er med i Slap-
pendales og i gvrigt nestformand i
Muskelsvindfonden, spiller forestil-
lingen i Jylland. Jaws

£t af programpunkterne for barnene lod pd spejderakh'vfteter, da foreldre-
gruppen Sjelland 2 var pd weekendkursus pd Musholm Bugt Ferfecenter.
Her blev barnene bl.a. sendt ud pd lob efter poster og fik andre udfordnnger
der skulle lpses i fellesskab. (Se ogsd forsidebilledet.)

Foto: Lars Renbog
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Det giver en anden refleksion i livet at mode andre livsvilkdr, mener Muskelsvindfondens
afedende direktor pd vej til nye udfordringer i Sydafrika

En snert af Afrika afrundede efter-
middagen, da Muskelsvindfonden
den 29. august holdt afskedsrecep-
tion for direktgr Marianne Frede-
riksen. En gruppe sortkledte kvin-
der med redmenstrede skerter og
konkylie-bzlter slog stemningen an,
da de energisk dansede til tre mand-
lige trommeslageres afrikanske ryt-
mer. De antydede dermed, hvor det
var, Muskelsvindfondens direktor
gennem de sidste fem ar ville rejse
hen, ndr hun den 1. september skulle
forlade direktarstolen.

Frem til efteriret 2004 vil Mari-
anne Frederiksen vare udviklings-
arbejder 1 Sydafrika og arbejde for
den sydafrikanske forazldreorganisa-
tion, DICAG (Disabled Childrens
Action Group), som Muskelsvind-
fonden har stottet siden 1997. Op-
gaven bliver at hjelpe DICAG med
at udarbejde fundraising-strategier
og markedsfgre organisationen, si
den ikke er lige sd athaengig af uden-
landske donorer som 1 dag. Det er i
hvert fald ambitionen.

Erfaringerne til arbejdet er bla.
samlet gennem 18 irs ansettelse i

Muskelsvindfonden, hvor Marianne
Frederiksen har haft mange forskel-
lige funktioner gennem tiden: jour-
nalist, fundraiser, indsamlingsmed-
arbejder, formandssekreter, projekt-
medarbejder og sidst direktor.

Men hvorfor tage til Sydafrika?

“Egentlig er det underordnet,
om det er Congo eller Sydafrika, og
det lyder miske kynisk. Men jeg
mener, vi kan lere en masse fra
andre lande. Den danske selvtil-
streekkelighed kan jeg godt £3 nok af:
at vi er de bedste, og at vi ikke kan
lere af andre. Jeg vil gerne blive
bedre til at forstd mennesker med en
anden baggrund og kultur. Og si
synes jeg, det er vildt spendende at
komme til et land, der har si mange
kulturer, s& mange sprog og sa
mange konflikter, men som alligevel
har fiet det til at Iykkes. I forhold til
konflikter andre steder 1 verden, er
det utroligt, hvad Sydafrika har kun-

net prastere,” siger Marianne Frede-

riksen, da hun et par dage efter
receptionen giver sig tid til et afskeds-
interview.

Marianne Frederiksen har 1

mange 4r interesseret sig for inter-
nationale forhold og bl.a. engageret
sig 1 Muskelsvindfondens ulands-
arbejde. Derfor kender hun Syd-
afrika og har besggt landet flere
gange, s valget pd Sydafrika var en
nerliggende og nem lgsning, mener
hun.

Houvad er det, der fascinerer dig ved det
internationale samarbejde?

“Det internationale samarbejde
har altid fyldt meget 1 Muskelsvind-
fonden og fra starten hert til de
grundleggende vardier 1 organisa-
tionen. Nir jeg skal forklare det
enkelt, s er det ved medet med
andre, at man lerer sig selv at kende.
Nir man stir over for en ung i
Kosovo — eller Sydafrika — og selv er
ung, si giver det en hel anden
bevidsthed og erkendelse af, hvad
det er for et socialt system, man selv
lever i, og hvilke livsvilkdr andre m3
leve med.

Man fir en starre refleksion af,
hvad der er vigtigt 1 livet. Det gaelder
i forhold til internationalt arbejde,
men er ogsa forklaringen pd, hvor-
for jeg aldrig er blevet tret af

ms*
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Af Jane W. Schelde
Foto: Seren Holm /Chili
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Den vestafrikanske
dansetrup “Wooden
skin” sergede for afri-
kansk stemning til af-
skedsreceptionen for
Marianne Frederiksen.
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Muskelsvindfonden og heller aldrig
tror, jeg bliver det. Jeg har fict andre
refleksioner 1 livet, fordi jeg har arbej-
det sammen med folk, for hvem det
liv, som vi bare forventer er uende-
ligt og selvfolgeligt, ikke er uende-
ligt og selvialgeligt, og som har dag-
lige slaskampe pd helt andre planer.
Sadan er det ogsd med det interna-
tionale arbejde.”

Noget af det, Marianne Frede-
riksen tager med fra sit arbejde 1
Muskelsvindfonden, er respekten for
det enkelte menneske, som det bl.a.
er formuleret 1 foreningens vaerdi-
grundlag.

“I Afrika er der — af gkonomiske
grunde — endnu ikke tradition for at
tenke sidan. Det bliver en udfor-
dring for mig at veere dér med den
humanistiske tankegang fra den vest-
lige verden. Men det er vigtigt at
have den del med, for jeg tror, det
gor det lettere at vare 1 f.eks. slum-
kvarterer, hvor livsvilkdrene er aller-
varst, og hvor det kan vare svert at
forestille sig, hvad man kan stille op,”
siger Marianne Frederiksen.

Et klogt generationsskifte
Men hvorfor tage af sted nu?

“Af to grunde: For det farste har
vi i Muskelsvindfonden vearet igen-
nem et generationsskifte bade poli-
tisk og 1 ledergruppen. Og jeg tror,
det er klogt i forhold til mig og til
Muskelsvindfonden at flytte sig, mens
der er fred og ro og en utrolig vilje
til at forny sig 1 organisationen.

For det andet passer det min
familie. T forhold til min lyst og

energi kunne jeg godt have beholdt
mit job, men da jeg ogsi gerne vil
noget andet, skal det vare nu, hvor
jeg har en chance for at “lokke”
familien med ud i et dr eller to.”

Heenger beslutningen ogsd sammen
med, at det har veeret hirdt at veere
direktor?

“Jeg vil sige, at det er en plads,
hvor man er i konstant udfordring.
Det har varet hirdt og kreevende 1
perioder, men det hgrer med til at
veere direktor. Muskelsvindfonden er
jo en stor virksomhed, som er ble-
vet meget storre i de senere dr. Det
er bl.a. det, der giver anledning til
den diskussion, der i gjeblikket er 1
gang 1 organisationen.”

Marianne Frederiksen hentyder
til diskussionen om at styrke kom-
petencerne i bestyrelserne.

“Opgaven er vanskelig, fordi
Muskelsvindfondens aktiviteter og
engagement spander si vidt ved at
vare bide medlemsforening, virk-
somhed og koncern. Bestyrelserne
skal jo forholde sig til markedsforing
af et nyt produkt, respirationsbe-
handling, feriebranchen, medlems-
aktiviteter osv. Det er store krav at
stille, og derfor kan det vare svert
at finde de kompetencer, der er opti-
male for at kunne sammensatte en
bestyrelse, der kan tilgodese alle
behov, hvis ikke man i hgjere grad
kigger uden for egne rekker.”

Marianne Frederiksen er derfor
enig 1 de tiltag, som bestyrelse og
repraesentantskab arbejder henimod,
at styrke kompetencerne i bestyrel-
serne ved at inddrage eksterne kreef-
ter og ved at overveje at danne en
selvstendig bestyrelse for Institut for
Muskelsvind. Det sker ikke for at
splitte medlemsforening og institut,
men er en naturlig udvikling og pro-
fessionalisering, mener hun.

Holde fast i greesrgdderne

Konflikten mellem at vaere en graes-
rodsorganisation og en professionel
organisation hgrer ogsi naturligt

Evald Krog, der som tidligere formand har véeret arbejdsgiver for Marianne Frederiksen, takkede for de
mange danse, de havde taget gennem tiden — bdde bogstavligt og i overfort betydning.

med som en del af det voksevark og
den udvikling, Muskelsvindfonden
har veeret igennem, mener Marianne
Frederiksen.

“Det cr vigtigt at fastholde alle
de gode sider af en grasrodsbevae-
gelse samtidig med, at man har en
tilscrekkelig faglig styrke sivel pd det
politiske niveau som i dagligdagen.
Udfordringen mi vere at finde en
méde, hvorpd man kan danse med
hinanden, nir der bide skal vere
den sterke professionalisme — som
er ngdvendig, nir vi er si stor en
koncern med si mange medarbej-
dere og en sd stor omszxtning — og
samtidig veere graesroden, der bruger
de ressourcer, der er blandt med-
lemmerne.”

For Marianne Frederiksen hand-
ler det om at gge samarbejdet pd
tveers af organisationen, mellem med-
lemmer og medarbejdere og med
andre organisationer. Hun peger pa
nogle eksempler, hvor tingene efter
hendes mening har flyttet sig. Eeks.
forandringen i brugen af Muskel-
svindfondens frivillige crew’er og
muskelterer. De frivillige inddrages
nu i afviklingen af foreningens lands-
mgde pd Musholm, som dels ;giver
en naturlig sammenhzeng mellem
feriecenter, forening, medlemmer og
frivillige. Dels betyder, at et lands-
mgde nu kun koster ca. halvdelen af
det, det gjorde tidligere.

Andre eksempler p3, at tztheden
mellem medlemmer og medarbej-
dere er lykkedes, er de projekter, der
har kert 1 medlemsforeningen. Feks.
Akasku-projektet for unge med mus-
kelsvind, hvor voksne medlemmer
er blevet inddraget som en del af
netvaerket og som rollemodeller og
sparringspartnere i projektet.

“Ifalge Muskelsvindfondens vaer-
digrundlag er det indlysende, at den
eneste grund til, at vi er her, er at
skabe resultater for medlemmerne. I
2003 er vi niet til et punkt, hvor vi
kan tillade os at sige, at det ikke leen-

gere er overlevelse og basale vilkar,
det handler om. Vi skal have op-
marksomhed p4, at det ikke bare er
resultaterne, men ogsi miden, vi nir
resultaterne pd, der er vigtig. Det
synes jeg, er lykkedes pd mange
mader.”

Rollen som frontlgber

En af de konkrete opgaver, der
har fyldt meget 1 Marianne Frede-
riksens arbejde som direktor, har
varet udviklingen af Marselisborg-
Centret i Arhus. At knytte netvark
og partnerskaber med andre organi-
sationer og offentlige partnere samt
udvikle faellesskabet. En opgave, som
er helt i trdd med Marianne Frede-
riksens egen holdning.

“Dybest set tror jeg, at den ene-
ste mide, hvorpd man som organi-
sation kan overleve pi langt sigt, er
ved at ege samarbejdet og blive
bedre til at dele ressourcer og idéer.
Det gzelder bide internt og eksternt.

Da jeg tiltrddte som direktor, var
der en styregruppe i Marselisborg-
Centret, som sad rundt om et bord
med en reprasentant for hver part-
ner. Jeg blev formand for styregrup-
pen og har siddet for bordenden 1
fem ar. Det var en naturlig opgave,
at centret skulle udvikles.”

Et af de perspektiver, samarbej-
det 1 MarselisborgCentret har givet
Muskelsvindfonden, har ifelge Mari-
anne Frederiksen varet en storre
bevigenhed for, hvad man arbejder
med 1 andre organisationer. En sterre
accept af, at man ikke kan eller skal
varetage alle opgaver alene.

“Jeg synes, Muskelsvindfonden
har en fremragende rolle med at vaere
frontlgber og satte noget 1 verk,
men det betyder ikke, at vi selv skal
blive ved med at vaere ansvarlige for
den konkrete opgave eller projekt.
Det er ogsd den tankegang, der 1 dag
er om Musholm. Lad os endelig
fortsette med at vere frontlgber, og
lad flere £3 gleede af det.”

Niér du kigger tilbage pd de 18 dr,
du har veeret ansat i Muskelsvindfonden,
hvilke forandringer er der sket?

“Tilbage i 1980’crne var vi meget
mere pigiende og udadvendte poli-
tisk. Det var indlysende, fordi det var
nodvendigt for at opni resultater,
f.eks. hjaxlperordning, vederlagsfri
fysioterapi osv. Senere meldte vi os
ind i DST (De Samvirkende Invalide-
organisationer) og overlod nogle af
de politiske merkesager til andre. Jeg
har det udmarket med, at Muskel-
svindfonden 1 det almindelige medie-
billede ikke fylder s& meget. Nir
man har opndet nogle resultater og
bliver storre og sterre, skal man med
rettidig omhu vare opmarksom p4,
hvornir man skal fylde dagspressen
med Muskelsvindfonden.

Det, der er problematisk, er, at
det nzsten kan blive for en-dimen-
tionelt, fordi vi fylder meget om
sommeren 1 forbindelse med Gron
Koncert. Vi har ikke si steerke han-
dicappolitiske merkesager. Enten
fordi vi har opndet resultaterne, eller
fordi maerkesagerne tages op sam-
men med andre. Det gor, at opfat-

“Jeg er stolt over, at
vi Tkke er os selv nok.
Vi har kigget ud over
vores egen naesetip,”
sagde Marianne
Frederiksen om
Muskelsvindfondens
mangedrige inter-
nationale engagement.

Muskelkraft 6,/2003




telsen af Muskelsvindfonden godt
kan blive for skav.”

Politisk synlighed

Marianne Frederiksen mener, at
tiden nu er inde til, at foreningen
igen bliver mere udadvendt og tager
egne handicappolitiske emner op.
Der er masser at tage fat i for en
aktiv organisation, nir man taler om
attituder og forstielse for handicap-
pedes situation i samfundet, mener
hun og giver nogle eksempler:

“Der er ingen grund til, at vi har
serstandpunkter pi fornyelse af en
fortidspension, men pi de omrider,
hvor vi har en serlig viden, mener
jeg, vi har en forpligtelse til at blande
os. Det er jo spaendende, nir vi taler
om partnerskaber og samarbejde
mellem det offentlige og private.
Eller den etiske debat, hvor vi har
nogle medlemsgrupper, der har det
tet inde pa livet. Hvem skal bestem-
me, hvad et liv er veerd, om man skal
vaelge respirator til eller fra osv. Det
er emner, der bergrer vores gruppe,
og som Muskelsvindfonden godt
kunne tage fati.”

At Muskelsvindfonden ikke har
veret sd synlig pd det handicappoli-
tiske omride, er ikke ment som en
kritik fra Marianne Prederiksens

side, men blot en konstatering af, at
der har organisationen ikke vare
god nok il at fi prioriteret de poli-
tiske markesager.

“Der har veret nok andet at tage
sig til, og derfor kommer det handi-
cappolitiske nok til at drukne i, at
der er si meget virksomhed at for-
holde sig til,” siger hun.

Da du tiltradte, var et af de vigtige
indsatsomrdder at sikre et bedre indtcegts-
grundlag for organisationen. Det sporgs-
mal er stadig pd dagsordenen i dag.

“Det vil altid vare en udfor-
dring, og den opgave har ikke flyt-
tet sig. Men det er lykkedes at flytte
lidt af fokus fra Gren Koncert ved
bl.a. at skabe en indtegtsopgang pa
Ah Abe, Roskilde Festivalen og
Slotskoncerterne. S4 der er blevet en
smule spredning. Der er ogsi opret-
tet en ny fond til at udvikle et nyt
indtegtsomride. Jeg kan ikke se,
hvorfor det ikke skulle lykkes for-
eningen at f3 skabt nogle nye forret-
ningsomrader.”

Malet om at konsolidere sig og
spare op til ét drs drift er ifglge
Marianne Frederiksen meget tet pd
at veere ndet 1 4r med de forelgbige
prognoser for 2003. Arsbudgettet for
Muskelsvindfonden lyder pd ca. 14
mio. kr., og den forelgbige prognose

for 2003 viser en egenkapital pd et
tilsvarende tal.

“Men det skal ikke forstis som,
at nu er alt jubel. Der er blevet spa-
ret, og budgetterne har vaeret lagt

stramt i de seneste ir, men det viser,
at det faktisk er lykkedes os at legge
noget pa kistebunden.”

Hvordan har du det med at skulle
Sforlade Muskelsvindfonden?

“Det er selviglgelig en sarlig
beslutning, men jeg ved ikke, om det
bliver at forlade Muskelsvindfonden
helt. Det engagement og det, jeg har
leert ved at veere 1 den organisation i
mange 4r, er blevet en del af mig, si
pd den mdide tenker jeg ikke pd at
give slip. Muskelsvindfonden er en
del af en handicapbevagelsé, og da
jeg skal videre og arbejde for en
anden handicaporganisation, tenker
jeg pd det som, at dette er en fase,
som jeg er ved at afslutte. Jeg kan
sagtens forestille mig, at jeg krydser
spor med Muskelsvindfonden senere.
Enten som frivillig eller med en
anden berering, der er mere fyldig
end blot at vare medlem. Derfor
tror jeg ogsi, det er lidt lettere for
mig, end det ellers ville have vaeret,”
siger Marianne Frederiksen. "
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“Kendetegnende for
Muskelsvindfonden er,
at der er plads til, at
det enkelte menneske
kan blomstre og
udvikle sig. Til at se
det hele menneske,
uanset om det er en
bruger, frivillig, et
menneske med muskel-
svind eller en
medarbejder.”

foto:

Claus Haagensen/Chili
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Det var Sommersjovt i Hou

Inspirerende og berigeride hojskoleuge, lyder roserne fra to deltagere

Vi er to geve, unge fyre, som har
deltaget pd drets sommerkursus pd
Egmont Hgjskolen ved Hou “Som-
mersjov i Hou”. Skolen ligger i det
naturskenne gstjyske “landsted” lidt
syd for Odder.

. Christian Finne: “Det er forste
gang, jeg har deltaget pd sommer-
sjov, og jeg kan sige s meget, at det
bliver absolut ikke sidste gang. Det
er et oplagt ferieophold for en mus-
kelsvindler. Hvis man ikke kan vare
med til den ene aktivitet pd grund
af forlighed eller interesse, s3 er der
et’hav af andre muligheder med der-
til hgrende hjelpemidler.”

Edmund Serensen: “Vi fik noget
ud af musikken! Det var dét fag, jeg
valgte ud af i alt otte mulige valgfag.
Det blev et godt'hold! Jeg sang sam-
men med seks andre, de syv reste-
rende tog sig af instrumenterne. Og
det mundede ud i en minikoncert
den sidste aften — og folk var elle-
vilde! Det er andet 3r i trxk, at jeg
er med.”

Udover fagene musik, madlav-
ning, sejlads, teater, hjemmesider,
kunst/smykker, friluftsliv: og avis,
havde Dansk Handicap Forbund,
Ungdomskredsen, Egmont Hajsko-
lens Elevforening og Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe arrangeret
foredrag med bandet Carpark North,
ol-, vin- og drinkssmagning, en tur
til Tung og foredrag med Robin-
sonvinderen Henrik Jrum.

Derudover var der besgg af
socialdemokraten Sandy Brink og
forhenvarende politiker og journa-
list Jorgen Lenger, som nu er ansat i
Muskelsvindfonden. Endelig var der
show med Knud Aage Bzrendtsen
fra Stunt-akademiet.

Besgg af tusindkunstner
I anledning af Det Europeiske Han-
dicapdr var Sommersjov inviteret til

at std for den officielle dbning af
Hou Havnefest. Trods miikrofon-
vanskeligheder, grat og regnfuldt vej,
fi fremmgdte og en snigende
traethed denne anden sidste aften i
“sommerugen”, si var humeret
alligevel hgjt.

I dr var der 120 kursister med
vidt forskellig baggrund og handi-
cap. Nogle havde deres egne hjel-
pere med, andre fik hjzlp fra hgj-
skolen, mens der var tilkoblet hjzl-
pelaerere til de forskellige valgfag.
Denne kombination gjorde, at folk
fik hjlp pd den mide, som de helst
ville have det, si det var helt ideclt.

Edmund Serensen: “Turen til
Tung var helt okay, selv om der ikke
rigtig var noget at se pd gen! Jeg var
sammen med min hjzlper Bjgrn og
hans veninde pa en rundtur, hvor jeg
var ved at sidde fast.Vi ndede et smut
forbi den sikaldte kebmandsgird,
inden vi skulle mgdes med resten af
gruppen igen.Vi sluttede af med at
spise polser, baffer og spareribs, som
vores eget medbragte kekkenperso-
nale serverede for os pa grillpladsen,
inden den timelange overfart tilbage
i lastrummet ombord p3 Tune-
fergen.”

Christian Finne: “Nastefter det
at lere rytmisk sammenspil med
andre, der synger, hvilket var enormt

udfordrende, synes jeg, besgget fra
Stunt-akademiet var det bedste.
Knud var lidt af en spasmager og
tusindkunstner. Han viste os alt fra
skud 1 maven til fald fra hgje stiger.
Og han formiede pi en sjov og ind-
levende mide at aktivere alle 1 salen
med afprevning af kunstige lussin-
ger og baglens rullefald. Grunden
til, at jeg syntes si godt om stunt-
manden Knud Aage Beerendtsen, var
nok mest, fordi min store gnske-
drgm som barn var en dag at blive
stuntman.”

Alt i alt m3 man sige, at Som-
mersjov 1 Hou har varet utrolig
inspirerende og berigende. Det har
gjort, at vi nu sidder i samme stue,
mindes en god uge, nyder godt af
hinandens selskab og griner over, at
vi uden at vide af det har boet 300
m fra hinanden i over 3 1/2 ir...

Christian Finne, 25 dr, har muskel-

svind. Edmund Sevensen, 43 dt, er spa-
stiker. Begge bor i Vejle.
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Fire muskelsvindlere har mdttet sande, at rollen som bygherrer var sverere, end de havde
troet. Efter ni maneder i deres nye bofeellesskab kan de stadig ikke sely dbne
hoveddaren, men de har tkke fortrudt, at de er flyttet under samme tag

Fire unge muskelsvindlere har stodt
pd store overraskelser og indflytter-
vanskeligheder 1 deres splinternye
bofellesskab, som de har fiet bygget
1 Stenlose. Alligevel er de glade for
at bo samumen, men det er svaerere
end som s3 at fi indrettet et bofzl-
lesskab handicapegnet.

Som korestolsbrugere kan de
endnu ikke selv dbne hovedderen til
deres nye hjem. Ej heller kan de selv
ibne doren til deres veerelse, men det
er ved at blive ordnet. Nok si alar-
merende er de stodt pa en bespa-
relse, som betyder, at de ikke selv
kommer ¢l at kunne ibne deren ind
til bofellesskabets eneste falles op-
holdsstue.

“Nu er jeg jo si gammel, at jeg
mange steder har oplevet, at jeg er
atheengig af hjelpere, nir jeg skal
dbne dere. Men de yngre muskel-
svindlere har det svaerere med det,”
siger Henrik V. Knudsen, der er
bofellesskabets aldste beboer. Han
er 30 ar.

Brodrene Seren V. Knudsen og
Henrik V. Knudsen samt Jacob Olsen
og Kenneth Jacobsen har boet i
bofellesskabet 1 Stenlese siden nyt-
arsskiftet. Kun Henrik Knudsen og
Jacob Olsen har provet at bo i egen
lejlighed. De to andre boede hjemme
hos foreldrene, for de flyttede ¢l
Stenlose. Nu bor de fire muskel-
svindlere dor om der og har sd smit
veennet sig til den nye hverdag.

Begyndervanskeligheder

“Vi har veeret lidt uvenner. Det er jo
svert at indordne sig under andre
mennesker,” indremmer Henrik
Knudsen wrligt.

Jacob Olsen forteller, at de har
vaeret uenige om madlavningen —
bade om hvad de skulle spise, hvem
der skulle kobe ind og lave maden.

Men nu har de fiet en madordning,
hvor beboerne p4 skift har ansvar for
at lave mad. Rengoeringen er ogsi
skemalagt, s fellesrummene bliver
gjort rene en gang om ugen. Hver
beboer har ansvar for at gere sin
fierdedel ren i en mined ad gangen.
Alligevel kan de godt mundhugges
lidt om niveauet for rengoringen,
som de ikke er helt enige om. Nogle
hjelpere gor ikke si grundigt rent
som andre, og det kan give grund-
lag for diskussioner, men uenigheden
stikker ikke sd dybt, bedyrer de.
“Det er nu svarere at bo sam-
men, end jeg havde forestillet mig.
Omvendt er det rare, at der altid er
nogen i huset. For kunne jeg godt
fole mig alene, nir jeg sad alene
hjemme,” siger Henrik Knudsen, der
kom fra en lejlighed 1 Roskilde.

Syv ars projekt

Syv ar er giet siden idéen om et
bofellesskab opstod, men det har
veret anstrengelserne vaerd. De er
enige om, at projektet aldrig var
kommet op at std uden hjxlp fra
Muskelsvindfonden, der tridte cil
som fodselshjelpere for fem-seks ir
siden.

Selv om de fire muskelsvindlere
har vaeret med i indretningen forud
for byggeriet og har haft en konsu-
lent fra Insticut for Muskelsvind til
at hjeelpe 1 planlzgningen af bygge-
riet, har de méttet sande, at rollen
som bygherrer er svarere, end man
tror. Trods mange meder om indret-
ningen, der skulle tage hensyn til
muskelsvindlernes ensker til deres
nye bolig, er der alligevel opstiet
skenhedstejl, som har haft stor betyd-
ning for de fire unge mands hver-
dag, siden de flyttede ind.

“V1 har stort set haft hindveer-
kere pd besog hver uge — 1 starten

Seren og Henrik V. Knudsen i fallesrummet, som de endnu ikke har haft tid
og penge til at indrette fardigt.

hver dag — siden vi flyttede ind.
Nogle af dem vader bare ind uden
at ringe forst. Det ville de aldrig
gore 1 andres hjem,” siger Henrik V.
Knudsen.

De fire muskelsvindlere havde
hellere set, at hdndvarkerne havde
sat en mere realistisk dato for ind-
flytningen, s byggeriet var ferdigt,
da de flyttede ind frem for at bo i et
hus under konstant reparation.

“Mange ting er blevet installeret
pa en maide, som skal laves om nu
bagefter, og det har varet lidt tret-
tende. Men ndr hindverkerne er
ferdige, kommer vi til at kunne
dbne samtlige dere, undtagen den til
spise- og opholdsstuen,” forteller
Seren V. Knudsen, der er lillebror til
Henrik.

“Kommunen vil ikke bevilge de
3-4.000 kr., det koster, at vi selv kan
abne deren til den fxlles spise- og
opholdsstue. Det er min fornem-
melse, at Stenlese Kommune sidder
hirdere pd pengekassen, end jeg har
veret vant til 1 Roskilde. Miske
skyldes det, at de ikke har sd mange
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handicappede her i byen, og derfor
ikke er vant til at bevilge penge til
den slags,” siger Henrik Knudsen:

“V1i kan til gengeeld komme ud
af havederen fra spisestuen, men til
vinter bliver det jo lide koldt at
skulle kore uden om for at komme
ind i vore lejligheder,” joker han, for
normalt vil hjelperne tracde til og
abne doren for ham.

En lappelosning
Rundt om det lidt slidte spisestuc—-
bord i faellesstuen er chokolade, saft
og kaffekopper sat frem. Jacob Olsen
og Henrik Knudsen sidder 1 hver sin
korestol. Kenneth er pi RUC, hvor
han studerer. I ojeblikket er han
rusvejleder for de nye studerende.

For de fire muskelsvindlere er
det vigtigt, at bofellesskabet bliver
indrettet, sa det ikke fremtreeder som
en nstitution. Selv om de alle fire
korer 1 elektrisk korestol, bruger
respirator og har hjelperordning
dognet rundt, vil de gerne klare
mest muligt selv. Og bo sd hjemligt
som muligt.

Men det budskab er tlsyne-
ladende ikke giet helt ind hos byg-

geriets entreprenor, viser en hurtigl

rundvisning i hzlene pi Seren
Knudsens korestol.

I hans soveverelse stir en hos-
pitalsseng mide i rummet. Seren
Knudsen peger ved at kigge 1 ret-
ningen af loftet over sengen og for-
teeller, hvor @rgerlig han ér over, at
entreprenoren og liftfirmaet ikke
som lovet koordinerede byggeriet, s
selve liften, der hejser ham ind og ud
af sengen, blev skjult bag loftet. Nu
heenger liftsystemet 15 centimeter
ned 1 rummet. Ikke serligt diskret.
Et ordentligt handverksarbejde
havde afleveret rummet, s4 kun skin-
nerne var synlige, mener han. Ogsi
det bliver lavet lidt penere, men ikke
sd optimalt som han gerne havde set

det.
Da de flyttede ind ved nytirstid

havde entreprengren til beboernes
store overraskelse glemt liften. I tre
maneder mitte hjelperne derfor
benytte en transportabel lift, som
muskelsvindlerne normalt kun bru-
ger, nir de er pa ferie. Fejlen blev
rettet, men det er en lappelosning,
synes Soren Knudsen:

“Det havde jo varet oplagt at
gore det ordentlig fra starten i et

nybyggeri”

Solen skinner

Til gengeeld har han let til opti-
misme og gleder sig over, at vindu-
erne er kommet ned 1 en hejde, si
han som kerestolsbruger ogsi kan
nyde solens striler, der skinner ind

ad vinduet i dag. Netop lave vinduer
var nogle af de krav, de fire muskel-
svindlere fik formuleret i kravspeci-
fikationen til byggeriet. Andre kray
til boligen havde de selv overset:

“Vihavde set i papirerne under-
veys, at der var planlagt én ovn i
kokkenet, men vi havde ikke tenkt
pd, at vi hver har en hjzlper, der spi-
ser med til hvert maltid plus grester
ind imellem, s en lille ovn til en
familie pi fire er bare ikke stor nok
til vores madlavning,” forteller Seren
Knudsen.

Ogsa koleskabet var for lille. Nu
har de fire investeret i en stor fryser,
som de vil forsege at fylde op med
tilbudsvarer, si de kan spare pi mad-

Bofellesskabets beboere

(Fra hajro)
Henrik-V. Knudsen er 30 driog bofell

ubets &ldste’beboen Han har Duchennes muskaldystiofi.

Heank Knudsen flyttede fra egen teilighed ¥ Himmelev.ved Roskilde forat bo.ibofallesskab, Han
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meraten 2l ar ganm,vr sportsvogn, Drdmnen er ot 0 e il at omby
71 fo dplevelsen df fort. Tidligers har Henrnk Kort go-cart. men mates
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stoppe, fordi han'jkke Runne styrd'den mese.

bowlingog ejer samnien med Saren 0g en falies kam:

€ fden med facersader, 54

Saren Ve Knudsen er 26 dr og:liltebron il Henrike Han haor-ogsa Duchannes muskeldystrofi, Saren

Mmdseu boede hjemme hos sine fo

eldre ] Roskilde, Tndtil oz fluttede til Stenlose. I'fritiden er

artiviematerskusspillend en'teateralp undar Center for Ligebehandling af Hantllcoppede. ¥

..1_:‘ ot optr
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Renneth Jacobsen er é4 ar.og oofellesskaberts ynaste ue‘:au. Hon harspinal muskelateofi. Han

le dsfag basisar pd Roskilde Univer:

Jacob Olsemer 22 drog Har ket
Hart kammer fro Holb

sitets Cent
kel pd russtur med univessiterets pyt

b Jacobsen kommer fra Falstar
uderende,

de totiradre, siden de var born. Hon fign ogsd Duchennes nius-
% fivar han baede 1 egenilejlighed. gsa han spiller bawling og
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budgettet. I starten fik de kebt for
meget og for spredt ind, hvilket
medforte, at en masse mad blev
ddrligt og smidt ud.

Nu har de fiet en fzelles mad-
konto, som hver beboer indbetaler
2.000 kr. til om mineden. Og sa
skiftes de til at bruge kontoens fel-
les dankort, ndr de er pa indkob.

Sma skaermydsler

Nojagtigt som i ethvert axgteskab
opstir der uenigheder om detal-
jerne, nir forst parterne med hver
deres forventninger flytter sammen
og skal have en hverdag til at fun-
gere. Henrik Knudsen forteller, at
de blandt andet har skeendtes om,
hvor stort et fjernsyn de skal kobe,
nir engang de fir rid, men lillebror
bryder ind og modererer storebrors
udtalelser:

“Jeg synes, det er smating, vi
skendes om. Ndr fire mennesker
flytter sammen, vil der komme nogle
ting, vi er uenige om. Det kan vi ikke
undgd. Men jeg tror, det var godt, vi
kendte hinanden 1 forvejen. Ellers
ville der have veret flere konflikter,
end der har vzret,” siger Seren
Knudsen.

Henrik er mere utilmodig med
indretningen af fellesrummene end
de andre tre. Iszer opholds- og spise-
stuen, synes han, er smaglest indret-
tet, for de gamle meobler passer slet
ikke til det nye hus. .

Emnect har tilsyncladende varet
bragt pd bane mange gange for, for
lillebror er hurtig 1 replikken:

“Man skal feje for egen dor forst.
Du kan bare gore en indsats, men
det er altid lettere at skyde pd andre
end sig selv,” siger han med et imede-
kommende smil til sin bror.

Dyrt med nyanskaftelser

“Jeg ved godt, man skal feje for egen
dor forst, men jeg stresser over de
ting, der ikke er klar 1 fellesloka-
lerne, selv om jeg ikke er ferdig hos

18

é

Det ergrer Soren V. Knudsen, at entrepiensren
havde glemt af Installere liften. Resultatet er, at
liftsystemet nu er meget synligt.

mig selv endnu. Jeg synes, de andre
slapper lidt for meget af;)” siger Hen-
rik Knudsen, der heller ikke har
pengene til nyanskaffelser.

“Men det irriterer mig at se pa
dette gamle spisebord. Det passer
simpelthen slet ikke til stuen 1 et
moderne hus som det her,” siger han
og konstaterer 1 samme dndedrag:

“Men vi har simpelthen ikke rad
til at kebe nye mebler til faellesstuen
lige nu. Til andre, der vil flytte i
bofellesskab, vil vi give dem et godt
rid: Spar op — bare 10.000 kr. hver
dl nyanskaffelser 1 faellesrummene
havde veret dejligt,” siger Henrik
Knudsen.

Jacob Olsen kerer lidt med sin
korestol og kigger ned under bordet
for at vise den stang, der er placeret
for at holde det gamle fyrretrzes spise-
stuebord oppe pd midten. Bordet er
Henriks gamle og har mange gange
veret brugt — ogsd som seng til
kammerater, der har overnattet pa
en madras pd bordet.

Rundt om fyrretrasbordet pry-
der hvide traestole. Nogle af dem har

- stdet udenfor og er merket af det.

Havde bofellesskabet veeret en

institution, var der formentlig afsat
penge til nyanskaffelser til feelles-
rummniene, men da det er et bofzel-
lesskab, er det beboerne selv, der ma
atholde udgifter til mabler i falles-
rummene. Ganske vist modtog de
fire kollektivister 20.000 kr. fra en
fond dl nyanskaffelser ved indret-
ningen. Pengene er blevet brugt til
en felles kummefryser, opvaske-
maskine, stole ul stuen og diverse
kokkengrej.

Indtil nu har de nye beboere 1
bofallesskabet haft nok at gove med
at 1 indrettet deres egne lejligheder,
der teeller 50 kvadratmeter fordelt pa
to vaerelser med bad. T ale rider de
hver iser over 91 kvadratmeter bolig,
altsi 41 kvadratmeter af fzlles-
arealerne til hver. Ingen af dem har
planer om at flytte, for de trives 1 det
store og hele fint. S sporgsmilet er
teoretisk, men alligevel: Bestemmer
de selv, hvem der skal flytte ind, hvis
en af dem flytter?

“Vi er blevet lovet at fi indfly-
delse pi eventuelle nyindflyttere,”
siger Henrik Knudsen, der mener, at
kommunen har ¢t ventelistesysten.

“Ja, men det er ikke et lofte, vi
har skriftligt. Det er blevet sagt og
skrevet 1 referaterne fra moderne,
men vi har ingen kontrakt pa, at vi
bestemmer. Det er maske lidt farligt,
at v1 ikke har det skriftligt,” konsta-
terer Seren Knudsen.

En god bo-form
Til gengzld har de fiet overbevist
kommunen om, at de fortsat skal
have deres egen personlige hjzlper.
Kommunen havde ellers foresliet
besparelser pd hjelperordningen, si
de om natten kunne dele hjelpere,
men forslaget er trukket tilbage.
Ingen hjelper er ansat hos to bebo-
ere pi én gang. Heller ikke om nat-
ten.

“Vi er atheengige af respiratoren
og skal have suget slim ogsa om na-
ten. Det dur altsd ikke, at hjaelperen

er optaget af en anden beboer, nir
man har brug for hjxlp,” konstaterer
Henrik Knudsen.

Forslaget til besparelserne ma
vere pa grund af solidaritet kom-
muner imellem, mener Henrik
Knudsen, for det er beboernes hjem-
kommune, der betaler hjelperord-
ninger og andre udgifter til de fire
bofeller.

Forelebig nyder de fire bofzeller
selvstendigheden og fellesskabet
med hinanden. For det meste 1 hvert
fald.

“Jeg kan godt lidt at vare sam-
men med mange mennesker, men jeg
har fiet en kereste, og hun vil til
gengeeld gerne have mig lide mere for
sig selv,” forteller Henrik Knudsen.

Kearesten er for nylig flyttet 1
egen lejlighed 1 Rodovre, og si er
det planen, at Henrik 1 hgjere grad
skal besege hende der.

“Jeg har ikke besogt hende tdli-

gere, fordi hun boede et sted med
trapper. Men jeg tror egentlig ikke,
at jeg kommer si meget ud til folk,
som jeg gjorde for, da jeg boede
alene. Behovet for at opsege venner
er mindre, ndr vi hele tiden er to —
tre hjemme her,” siger Henrik
Knudsen.

Jacob Olsen og Seren Knudsen
har bestemt heller ikke fortrudt. De
er meget glade for deres nye bolig.

“For mig er det en god bo-form,
hwor man ikke bliver sd ensom. Ind-
til nu har vi brugt meget tid pa at
mdrette vore egne lejligheder, og det
har taget lengere tid, end vi havde
regnet med. Vi har faktisk veret
noget stressede over det. Men nu er
der tid ul at gere noget ved det frel-
les,” siger Seren Knudsen.

“Opholdsstuen stir forst, men
ogsi bryggerset er rodet. Det er
sveert at finde plads til verktojskas-
sen, fordi vi ma opmagasinere en

Alle tiders Olsen

Vores bofzlle og ven, Jacob Olsen (Qlsi), forlod os desvarre
pludseligt den 4. september 2003 omkring fire maneder far sin

30 ars fadselsdag grundet hjertestop.

Vi husker tilbage pa ham som den stille, generte fyr med en
fed form for humor, gerne “sort”. Nar vi ser tilbage pa Olsi, er
der mange ting, der er veaerd at fremhave, og som vi vil savne
ham for. Han var gledende Manchester United og Brendby-fan,
der elskede at hovere over for de to “forr@dere” Henrik og
Kenneth (FCK'ere), nar Brendby vandt, men omvendt ndr hans
hold tabte, blev fllesrummet i huset ommegbleret under heftig

banden og svovlen.

Udover fodbold var Jacob en habil malmand til kerestols-
hockey og har i sin karriere stdet mange brandkampe til turne-

ringer 1 udlandet.

Sammen med Henrik og Sgren ndede han lige at starte til
bowling, hvor han ydmygede de to “tabere” ifalge ham selv.
Uden for banerne var han kendt som en natteravn med hang til
hasardspil og havde altid det rette pokerfjaes. Ogsa her var han
en darlig og meget hajrastet taber, men samtidig en godmodig

0g gavmild vinder.

masse ting 1 bryggerset lige nu,” for-
teeller Henrik Knudsen.

Forelpbig er skuret udenfor ikke
blevet isoleret, men nar det sker, kan
de fire beboere flytte de ting, de ikke
skal bruge lige nu ud 1 skuret. Indtil
da mi de vaebne sig med tilmodig-
hed og miske diskutere sig frem til
en fxlles smag og stil for, hvordan
feellesrummene skal indrettes.

Kan I finde en felles stil?

“Nu er det ikke aktuele, for vi
har ikke rid, men ja, det tror jeg
godt, vi kan,” siger Henrik Knudsen. s

Efter artiklen blev skrevet, dede
Jacob Olsen pludselig — for-
mentlig af et hjertestop.

Efter aftale nied de unge og
Jacob Olsens tamilie valger vi
at bringe artiklen uzendret.

Nar vi blev for kedelige at vaere sammen med, blev komedie-
serierne 1 fiernsynet arsag til hoj klukkende latter, der gav gen-

lyd i hele huset. Computeren blev 0gsa brugt flittigt til diverse

Heeyy Olsi!

spil sésom: Fodboldmanager, strategispil (herunder Risk m.m.)
og spil med destruktive formal.

Der blev ogsa smilet overbaerende og sendt himmelvendte
ojne, nar Kenneth bred ud 1 specielt tilegnede sange til Olsi,
bl.a. klassikerne: Husk, hvor kan man finde..., Smilende Olsi og

Snakker vi mad, var det de tre Fer (fiskefilet, frikadeller og

fleeskesteg) + B&4 (bacon og &g), der stod averst pa hans eget

menukort. Derudover tog han ikke afstand fra spde sager, ja
stort set alt med en sukkerprocent pa 100 reg indenbords.

Olsi, der sjzeldent sagde nej til en fest, var kendt som fest-

aben i smoking, der under indtagelse af vade varer glemte sin
generthed og festede lgs til den lyse morgen.
Med dette takker vi dig for mange glade og sjove minder.
Take care in svindler-heaven
Hilsen Henrik, Kenneth og Seren.
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En lmrg Proces, som kraver kﬂm‘ﬂ'fn.l.'rfl'.'g oy rfihnm.hlghed, ()’d('r e‘{ﬂ]l'fll_{{e"u
bag byggeri af bofwllesskabet i Stenlose

I sommeren 1998 skrev fire unge
med muskelsvind til henholdsvis
Institut for Muskelsvind og det, der
dengang hed Specialkonsulentord-
ningen for Bevagelseshandicap. De
unge onskede at flytte under samme
tag, sd de kunne have et frellesskab i
hverdagen og ikke skulle bruge si
lang tid pi transport for at besoge
hinanden. De onskede 0gsa stotte og
vejledning 1 denne proces.

Henvendelsen kom pd et tids-
punkt, hvor vi i Institut for Muskel-
svind var midt 1 overvejelser om ud-
vikling af alternative bomuligheder
og botrening for unge med mus-
kelsvind.Vi oplevede ofte, hvor svaert
det var at finde egnede botilbud,
hvor de unge kunne fi den nedven-
dige stotte i den svere proces at
flytte hjemmefra.

Vi medte — og meder — unge
med muskelsvind, som synes, det
kan veere ensomt at bo alene med
hjelperordning, selv om de 1 evrigt
er aktive og selvstendige. De onsker
egentlig ikke at bo alene, men har
ikke som andre unge mulighed for
at flytte i kollektiv, flytte sammen
med tre kammerater i en stor lejlig-
hed osv. — alene af den grund, at der
stilles store krav til bbligens indret-
ning. De onsker at bo sammen med
andre uden at miste de muligheder
for aktivitet og selvstendighed, som
bl.a. hjzlperordningen og bilen giver.

Institut for Muskelsvind var der-
for i sommeren 1998 i ferd med at
afdzckke problemfelter og overveje
projekter pd omridet. De Samvir-
kende Invalideorganisationer (DSI),
Videncenter for Bevaegelseshandicap
og enkelte amter havde ligeledes
arbejdet med problemstillingen og
udarbejdet rapporter, som beskrev
behovene og konstaterede mang-
lende muligheder.

Samtidig var lovgiverne tilsyne-

ladende ogsa klar over, at der var
brug for nytenkning. Med Lov om
Social Service blev. institutionsbe-
grebet nemlig ophavet i 1998, og
man lagde op til eget fleksibilitet i
opgave-varctagelsen.

En af de grupper, vi 1 instituttet
var opmarksomme pd, havde serlige
behov, svarede til de fire unge, som
henvendte sig.

I starten bestod de unge, som vi
kom til at kalde “De fire bofwxlles-
skabende”, af tre unge, som boede 1
egen bolig, mens den fjerde boede
hos foreldrene. De havde alle hjel-
perordning (§77), og alle var respi-
ratorbrugere med behov for dogn-
overvigning.

Undervejs i forlobet valgte én at
gd ud af gruppen, og en anden er
kommet til: Herefter bestod grup-
pen af Henrik og Soren Vestergaard
Knudsen, Kenneth Jacobsen og
Jacob Olsen. De fire, som nu er flyt-
tet ind pd Rugvaenget 1 Stenlose.

En lang proces
Det har varet en lang proces. |

perioder er der ikke sket meget, og
det har veeret svert at bevare opti-
mismen. [ andre perioder er det giet

hurtigt, og der har veret brug for

hurtige afgorelser og stillingtagen.

[ efteriret 1998 blev der holdt et
allerforste orienterende mede mel-
lem de fire unge, en konsulent fra
Institut for Muskelsvind og special-
konsulenten for bevegelseshandicap.
Formilet med modet var at finde ud
af, hvorvidt der overhovedet var
hold i de unges ensker.Ville de vir-
kelig flytte sammen? Hvad nu hvis
cn onskede at flytte? — og mange
andre spergsmail blev droftet.

Der er mange forhold at tage
hojde for: Hvilke fysiske krav er der
til boligen, hvordan skal balancen
mellem det felles og det individuelle
veere, hvordan er boliglovgivningen,
hvordan er den sociale lovgivning,
nir man flytter fra en kommune til
en anden osv.

Maodet resulterede i, at der blev
nedsat en arbejdsgruppe bestiende
af de fire unge, specialkonsulenten
for bevagelseshandicap, en bygher-

Af Inger Schroder

En graesplzene og et
betonrpr var i
sommeren 2000
udgangspunktet for
det bofaellesskab, de
fire unge mand med
muskelsvind gnskede
at bygge.

(Arkivfoto:
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rerddgiver fra Boplan og en reprae-
sentant fra Institut for Muskelsvind.

De unges behov var ikke et bo-
tilbud i henhold til lovgivningens
regler om bofellesskaber, men al-
mene boliger, hvor de kan bo tzt pa
hinanden med mulighed for feelles-
skab, men selvsteendigt med deres
hjzlperordning. '

Det blev derfor besluttet, at man
skulle forsege at ctablere boligerne
i forbindelse med opforelsen af et
alment boligbyggeri 1 en kommune
1 et nermere afgrenset geografisk
omride. Det var derfor en af byg-
herrerddgiverens allervaesentligste
opgaver at skabe kontake til et bolig-
selskab og en kommune, som skulle
i gang med et byggeri.

Efter en del sondering og et par
forgaeves henvendelser til kommu-
ner og boligselskaber blev der 1 som-
meren 2000 ctableret kontakt til
boligselskabet Venbo 1 Stenlgse og
Stenlgse Kommune. Og til arkiteke-
firmaet Skaarup og Jespersen, som
stod for projckteringen af det kon-
krete projekt.

Beliggenheden 1 Stenlase var lidt
lengere vack fra stgrre byer end op-
rindelig gnsket, men tzt pi offent-
lige transportmidler, hvilket var
vaesentligt 1 forhold til hjzlpere og
ikke for lang afstand til de unges ud-
dannelsessteder, idretsklubber m.m.

4 1/2 ar til realisering

Den kommende tid var spendende.
Nu skete der noget. Der blev holdt
projekterings- og planlegnings-
mgder. Arkitektfirmaet var engage-
ret og indstillet pd at tilgodese de
unges sxrlige behov. Der blev holdt
inspirationsmgder pd Musholm Bugt
Feriecenter og i eksisterende bofzl-
lesskab, og der blev diskuteret, teg-
net og kommenteret.

Som ved mange andre byggerier
skete der uforudsete ting, og proces-
sen blev forsinket. For eksempel
xndredes reglerne for statte til
almene boliger midt 1 forlebet,

hvilket sinkede projcktet nogle
miéneder. Der var hindvarksmaessige
forsinkelser og i sidste gjeblik pro-
blemer med ctableringen af loftslift,
da der ikke var tilstrekkelig hgjde 1
der-gennemfpringerne.

Men det lykkedes, og i januar
2003 kunne de forste af de fire unge
flytte ind — 4 1/2 ér cfter, at der
dumpede et brev ind hos Institut for
Muskelsvind.

Stor koordineringsopgave

En ting er det praktiske 1 forbindelse
med byggeri og flytning. Noget helt
andet er alle de beslutninger, bevil-
linger, tilsagn og afggrelser, der skal
treeftes, ndr fire unge respiratorbru-
gere med hjelperordning, tilkendt
fortidspension, hjaxlpemidler, handi-
capbiler osv. skal flytte.

En flytning, som inddrog tre fra-
flytter-kommuner og tre fraflytter-
amter — samt en fjerde kommune og
et flerde amt som ny opholds- og
handlekommune.

Der er rigtig mange sagsbehand-
lere, hjemmeplejeatdelinger, sags-
behandlende ergoterapeuter, bilsags-
behandlere osv., som skal involveres.
Specialkonsulenten for bevaegelses-
handicap var sammen med de unge
og konsulenten fra Institut for Mus-
kelsvind ansvarlig for denne koordi-
nering.

Der er i forlebet holdt mader
med alle hjemkommuner, der er
skrevet indstillinger og statusvurde-
ringer, og der er*rykket for refu-
sionstilsagn, som er helt afggrende
for, om tilflytterkommunen vil be-
handle ansggninger og henvendel-
ser.

Det lykkedes

Der skal ikke legges skjul p3, at det
indimellem var vanskeligt at fi hen-
vendelser til at give resultat. Det
skyldes bl.a., at de oprindelige hjem-
kommuner ikke gnsker at give tilsagn
om refusion vedrerende ydelser, de
ikke kender, og den nye hjemkom-

mune behandler ikke henvendelser

og anspgninger, for tilsagnet er givet.

En szrlig opgave ved koordine-
ringen var de unges hjelperordnin-
ger. For de unge indebar flytningen
til en og samme kommune og amt,
at de fik samme vilkdr, hvad angir
administration af hjzlperordning,
dekning af merudgifter m.m, hvor
der maske tidligere var tale om mere
individuelle mider at administrere
og bevillige ydelser. Tilflytterkom-
munen og —amtet er handlekom-
mune og dermed besluttende pa
omridet.

Men det lykkedes. Alle har varet
indstillet p4, at projektet skulle lyk-
kes. Der har veret stor opmaerk-
somhed og interesse for projektet.
Men ogsd usikkerhed, manglende
erfaringer og indimellem en ople-
velse af handlingslammelse:

Cand. scient. soc. og ergolerapeut
Inger Schroder har tidligere veeret ansat
som konsulent 1 Institut for Muskel-
svind. Hun underviser nu pd Ergo-
terapiskolen i Kobenhayn. ]

Nogle veasentlige erfaringer
fra forlobet:

* De unge skal kunne tage ansvar, holde fast og vaere aktive

i at treeffe valg, og de skal selv vaere opsegende i forhold

til f.eks. fraflytter- og tilftytterkommune.

| ® Det er vigtigt sammen med de unge at etablere et gen-
| nemgaende tvaerfagligt team bestdende af personer med

[ grundigt kendskab til:
- sociallovgivning

- de unges sarlige behov og dagligdag

- boligernes indretning
- byggeri og byggelovgivning

arkitekter og andre teknikere.

* Det er vigtigt at etablere et konstruktivt samarbejde med

® Der skal skabes overblik over den enkelte unges hjalper-

ordning, hjzlpemidler osv.

| e Der skal etableres koordinering mellem fraflytter- og til-
flytterkommune, og der er behov for kontaktpersoner i

bade fraflytter- og tilflytterkommune.
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En lidt besveerlig ferie i Bosnien

Rart at besage familien, men jeg kunne ikke teenke mig at bo déy, siger 14-drige Zerina Lekic

I min sommerferie har jeg vaeret hos
min mormor og oldemor i Bosnien.
Det er nt ir siden, jeg sidst har set
dem, men jeg kunné godt huske
dem og huset. Jeg var fem &r, da vi
kom til Danmark.

Det var godt at se dem igen, selv
om det ikke var nemt at komme
rundt med en kerestol. Men jeg
kunne bestemt ikke tzenke mig at bo
dér. Jeg ville ikke have nogen frem-
tid dér, og landet er ikke szrlig
handicapvenligt. Jeg har hert om
andre bosniere med muskelsvind,
der kom tilbage. En kom vist aldrig
uden for sit hus.

Jeg kan heller ikke huske sproget
sd godt, som jeg har kunnet. Jeg syn-
tes, det var lidt pinligt, ndr jeg mitte
spgrge min mor om ordene.

Vi kerte til Bosnien 1 bil, og
allerede der opstod problemerne.
Gennem Tyskland blev vi ngdt til at
stoppe flere gange ved forskellige
rastepladser og tankstationer for at
finde et handicaptoilet. P3 en tank
var der et handicaptoilet, men det 14
i keelderen, og der var ikke elevator.
Men det var alligevel ret nemt gen-
nem Tyskland og Ostrig i forhold til
senere.

Da vi kom til Croatien, blev det
underholdende. Der havde de fleste
steder kun containere som toiletter.
Gennem hele Croatien mitte jeg
holde mig, og det blev ikke bedre,
da vi kom til Bosnien. Der har de
ikke et cneste handicaptoilet pi
deres hoteller, rasteplader eller tank-
stationer. De har kun gammeldags
toiletter, som bestdr af et hul og en
vandhane ved siden af (hvis man er
heldig).

Masser af trapper

Hjemme hos min mormor er der
trapper ved hovedindgangen, men
for mange ir siden byggede de en

dor omme ved bagsiden af huset, si
jeg kunne komme ind. Men allige-
vel blev vi ngdt til at bruge ramper,
hver gang jeg skulle ud af huset,
fordi det var for hgijt.

Nir man kommer ind 1 gangen,
et der en meget stejl trappe, som
forer til forste sal, s3 den del af huset
fik jeg aldrig set.

Der er 1 alt tre toiletter i huset.
Det ene er ovenpd, det andet neden-
under 1 gangen, og det tredje ligger
1 min mormors gamle frisgrsalon,
som nu er blevet til et kokken/spise-
stue. Det er neermest en slags tilbyg-
ning, hvor der selvfglgelig er to
trappetrin. Der mitte vi ogsd bruge
ramperne. :

Vi havde taget lift med. Den var
god at have, men det var svert at
kore rundt med den pd grund af de
mange tepper. (Herhjemme har vi
kun tepper om vinteren. Det er alt
for besvaerligt hele tiden at skulle
sette dem pa plads. Og ndr jeg har
varet udenfor, bliver de som regel
meget beskidte.)

Bordet i kekkenet blev skubbet
til side, s3 vi kunne kere rundt med
liften, og dgren ind til toilettet blev
fiernet. Dgren blev ogséd fjernet til
det rum, hvor jeg skulle ligge og
sove. Der var heller ikke noget sted,
hvor jeg kunne ligge og f3 taj pd, si
jeg blev ngdt til at std op.

De kiggede

En dag var vi med familien p4 ud-+

flugt til hovedstaden Sarajevo. Det
var underligt at gd gennem byen,
fordi alle kiggede pd mig. De er ikke
vant til at se mennesker i kerestol.
Man oplever det da ogsd 1 Danmark,
men det er ikke s3 tit, og det er for
det meste smi born, der kigger lidt.
Dernede syntes jeg, det var ube-
hageligt! Lige meget hvor man kig-
gede, var der gjne, der stirrede pd en.

Jeg sd en mand en dag, som ogsi
karte 1 en el-korestol, men den var

meget gammel og slidt. Han kerte
bare ude pid vejen, hvor bilerne var.
Min mor og jeg var ude at

shoppe mange gange. Der var dog i -

butikker og spisesteder, hvor jeg
kunne komme ind. De farste gange
var det utrolig stressende, men efter-
hinden blev man vant til det.

Hver gang jeg skulle over en
kantsten, skulle min mor skubbe
korestolen, fordi de var omkring 20
cm. hgje. Der var f3 butikker, hvor
jeg kunne komme ind.

Nir vi gik en tur i byen, snak-
kede vi bare rigtig meget, fordi man
54 ikke lagde si meget meerke til det.
Det var ogsi fedt at tale dansk: S3 var
der ingen, der forstod os.

En dag var vi 1 et storcenter. De
fleste af butikkerne var ovenpd, men
de havde ikke elevator. Man legger
marke til en masse ting, som er
anderledes end 1 Danmark. Her ple-
jer der f.eks. at std, at det ikke er til-
ladt at ryge eller spise, men en dag,
da vi skulle ind i et storcenter, stod
der, at det ikke var tilladt at have
vdben. Si foler man sig ikke sarlig
tryg. 3
Trods alle besverlighederne var
det en god ferie, og jeg har lert at
paskenne alt det, jeg har her 1 Dan-
mark.
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Hjalperordningerne er for dyre for
samfundet. Det er en dirlig udnyt-
telse af ressourcerne, at én handicap-
pet har én (eller flere) hjaelpere. Han-
dicappede, der har brug for meget
hjelp, burde i stedet flytte sammen
pd plejehjem, i bofallesskaber eller
lignende, hvor de kan deles om
hjelpere, eller der burde sxttes loft
over udgifterne til hjelpere.

Sddan har argumenterne lydt i
den offentlige debat i den seneste
tid. Nogle amter og kommuner har
barslet med forskellige idéer til,
hvordan de kunne spare pi udgif-
terne til hjelperordninger. Enkelte
kommuner har endda forsegt at ind-
fore begraensninger, der slet ikke var
lovlige ifelge den sociale lovgivning.

En af de personer, der har ytret
sig 1 debatten, er amtsborgmester
Bent Hansen, Viborg, socialdemo-
krat og nastformand i Amtsrids-
foreningen.

Muskelkraft har inviteret Bent
Hansen og Muskelsvindfondens for-
mand Jes Erik Jessen til en direkte
droftelse af hjelperordninger, sko-

ritering eller okonomisk nodvendighed? Amtsborgmestel
modte formand Jes Erik Jessen til en debat

nomi og besparelser som et input til
den aktuelle debat.

Synlighed

Bent Hansen og Jes Erik Jessen er
som udgangspunkt enige om, at
hjelperordningen er en god ordning,
og at den herer naturligt med som
en del af den danske handicap-
politik.

Bent Hansen: “Den er et vasent-
ligt element i forhold til service-
loven og et vasentligt element i for-
hold til, at handicappede, der har
brug for en hjelper, ogsi kan leve et
liv sd taet p4 det normale som over-
hovedet muligt. Derfor er ordningen
selvfalgelig utroligt vasentlig.”

Men hyorfor bliver fokus sd rettet sé
voldsomt mod hjeelperordningen, og sat
sporgsmdlstegn ved den, fordi den er for
dyr?

Bent Hansen: “Det er ikke ud-
gangspunktet, at den er for dyr. Men
ndr regeringen satter fokus pi de
offentlige udgifter og siger, at vi skal
have skattestop. Og nir realvaksten
pd de offentlige udgifter i de sidste

HANDICAPPET POLITIK

fire-fem 4r har ligget pi mellem fem
og ti procent om dret, og regeringen
si siger, at realvaeksten hejst mi vaere
1/2 til 3/4 procent. Sa er du nedt til
som politiker, der skal skaffe pen-
gene til at betale for de forskellige
ordninger — f.eks. hjzlperordningen
— at sperge, hvor skal pengene
komme fra? S3 opstar debatten.”
Ifolge Bent Hansen er debatten
om hjelperordninger ogsi opstiet,
fordi udgifterne til ordningerne er
blevet mere synlige, efter at amter og
kommuner i januar 2002 overgik til
en ny fordeling af de sociale udgif-
ter. Den sikaldte grundtakstfinan-
siering. Tidligere delte amter og
kommuner udgifterne med 50% til
hver, hvor kommunerne bevilgede
ydelserne, og amterne refunderede
halvdelen. Nu er princippet, at den,
der bevilger, ogsi betaler, og at kom-
munerne betaler op 6l en vis grund-
takst, hvorefter amterne betaler
resten. Men amterne skal godkende
ydelsen. Det har gget synligheden
pd, hvad det koster at bevilge hjel-
perordninger, mener Bent Hansen.
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Bent Hansen: “Jeg
har det faktisk fint
med, at man |
kommuner og amter
kigger pa alle udgifts-
omrdder. Man er npdt
til at kigge pd, om der
er nogle ting ved
hjaelperordningen og
ved boformerne, der
kan tilrettelzgges
anglerledes, sd real-
veeksten ikke bliver
seks-syv procent, men
kun mdske to-tre.”
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Men er det rimeligt, at der bliver
Jokuseret sd meget pd hjeelperordninger?
Der er jo andre ting pd det sociale bud-
get, man kan pege pé.

Bent Hansen: “Det er rigtigt, at
alle kommuner og amter er igen-
nem voldsomme prioriteringsrun-
der i gjeblikket. Er det rimeligt at se
pa specialundervisningen, pé at der
er 32 elever 1 gymnasieklasserne. ..
alt dette bliver kigget igennem. Det
reelle er, at man er nedt til at stille
det sporgsmail, om et rigt samfund
som det danske er blevet s3 fattigt, at
vi ikke vil acceptere en realvekst,
der er hgjere end 1/2 procent. Jeg
mener ikke, vi kan holde vaksten
nede pd 1/2 procent.”

Enkeltmands-institutioner
Hvordan har du det med, at man kigger
pd hjelperordningen?

Bent Hansen: “Jeg har det faktisk
fint med, at man i kommuner og
amter kigger p4 alle udgiftsomrader.
Er der nogle ting her, som kan gores
anderledes og dermed ogsd skono-
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misk anderledes? Man er ngdt til at
kigge pa, om der er nogle ting ved
hjelperordningen og ved boformer-
ne, der kan tilretteleegges anderledes,
sd realvacksten ikke bliver seks-syv
procent, men kun mdiske to-tre.”

Er det rimeligt, at det er okonomien,
der styrer en ordning, som, du sely mener,
passer ind i den danske handicappolitik
om ligebehandling, Rorer man ikke ved
noget grundleggende | dansk handicap-
politik?

Bent Hansen: “Problemet er, nir
man teoretisk vedtager nogle love og
ikke folger op pd dem med ekono-
mien, si kommer det til at lyde hult.
Viiamterne vil gerne levere en hej
service til handicappede — det synes
vi allerede, at vi gor pd mange mider
— men ndr der bliver lagt si snax-
rende band ned over os, si har vi
ikke en chance for at dekke de
ckstra udgifter. Derfor er vi nedt til
at sige, her stiger udgifterne ekstra-
ordinaert, kan vi ggre noget ved det?

Og her sporger vi si, om det er
fornuftigt, at vi for multihandicap-
pede fir enkeltmands-institutioner
placeret ud over landet? Kunne man
i stedet for at have én handicappet
til en hjzlper have en til to — miske
via andre boformer? Der kigger vi
pd normeringen pd de tynde tids-
punkter. Kunne vi 3 mere ud af
det?”

Jes Erik Jessen:“Men det er dér,
debatten er forfejlet. Det, du siger,
forudsaztter jo, at der kun er den
samme pose penge til formalet. Men
du kunne vel ogs3 vaere med til at
rejse en langt mere overordnet debat
om de overordnede prioriteringer af
velferden. Hjelperordningen er en
fundamental forudsetning for at
kunne leve et selvsteendigt liv 1 egen
bolig sd tet pi det normale som
muligt — et fundamentalt princip i
dansk handicappolitik, mens man
kan stille spgrgsmélstegn ved, om
f.cks. efterlonsordningen har den
samme vaesentlige funktion. Men

den ter man ikke rore ved, fordi der
rerer man ved et gode, der rammer
en masse mennesker.

Man kan ogsd sige, hvorfor skal

pengene absolut hentes pa handicap-
omridet? Hjelperordningen er fun-
damental for et menneske, der har
behov for hjzlp, og der er skrappe
regler for visitationen, mens det nar-
mest betragtes som en ret at fi efter-
lgn, hvis du bare er fyldt 60 ir. Man
kunne godt stille spergsmilstegn ved
nogle af de prioriteringer i stedet
for.”
Bent Hansen: “Vi kan godt tage
den overordnede diskussion, men si
ender vi 1 en blindgyde. Dem, der er
pa vej pé efterlon, vil jo sige, at nu
har de veret pd arbejdsmarkedet i 35
ir, er det sd rimeligt...”

Bent Hansen mener ikke, at der
kommer noget ud af at blande tin-
gene samimen. Det md handle om at
forpligte socialministeren og finans-
ministeren til at fi de “pzne ord og
intentioner” til at heenge sammen
med gkonomien pad handicapom-
radet.

Mudderkastning

Jes Erik Jessen: “Jeg synes, det
handler om principper. En hjelper-
ordning koster nu engang det, den
koster. Man har valgt gennem en
overordnet handicappolitik at kom-
pensere mennesker for deres handi-
cap, og hvis man vil ind og pille ved
det, sd skal man sige, at det er det,
man gor.”

Bent Hansen: “Jeg mener, rege-
ringen er nedt til at treffe nogle
politiske valg. Vil man leve op til en
lov, eller er man kommet dertil, at
det vil man ikke mere af gkonomi-
ske grunde. Men det kraever en lov-
andring, som jeg godt tor garantere,
at ikke ét eneste politisk parti tor
stille op til. Men det kan ikke nytte
noget, at man 1 regeringen har kry-
sterfacon.Vi har lagt dokumentatio-
nen frem og spurgt, hvor vi skal

skere: er det bilordninger, de uvorne
unget, hjelperordninger..? Folketin-
gets politikere og socialministeren
kan ikke stikke hovedet i busken.
Den holder ikke med en realvaekst
pd kun 1/2 procent.”

Jes Erik Jessen: “Men hvis vi er
enige om principperne 1 service-
loven, kan vi vel ogsd indgi en alli-
ance, hvor vi sammen sparger Folke-
tinget og regeringen, hvorfor de
ikke kigger mere overordnet pd
velfeerden, hvor man kan hente flere
penge. Det er jo marginalt, hvad
man kan hente inden for handicap-
omrddet. Flere undersogelser viser
jo, at folk foretrackker en ordentlig
velfzerd frem for en marginal skatte-
nedsettelse.”

Bent Hansen: “Det kan du have
ret 1. Mien jeg vil ikke vaere med til
at indlede en mudderkastning. Vi
skal have et ‘rent snit’. Serviceloven
giver jer nogle rettigheder, der gor,
at I kan lave nogle individuelle insti-
tutioner i jeres eget hjem. Er det det,
man vil, s3 er man nedt til fra rege-
ringens side at betale for det. Men
kan vi alligevel dempe veksten ved
f.eks. at give nogle nye boligtilbud,
kan det jo godt vare, at I s3 det som
rimeligt attraktivt, og si kan man sl§
flere fluer med ét smak: skabe et
fagligt miljo for hjzlperne, give et
moderne og tidssvarende botilbud
og samtidig fi mere ud af driftsmid-
lerne, ved at hjelperne — f.cks. om
natten — kan hjzlpe tre-fire perso-
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Menneskeveerd

Helt konkret foreslir Bent Hansen,
at der etableres nogle bofallesskaber
og et boligmilje for handicappede,
som gor det attraktivt at bo dér, og

som samtidig gor, at man kan bruge

hjzlpere pd en anden made. Ifalge
Bent Hansen er der stor risiko for at
blive isoleret og ensom, hvis man
som multihandicappet lever i sin
egen bolig med sin egen hj=zlper.

Ogsd hjzlperne risikerer at blive
’ensomme ulve’, mener han. Derfor
kunne et bofellesskab lgse mange
problemer — og s er det en billigere
lgsning for kommuner og amter.

Jes Erik Jessen: “Jeg synes netop,
at hjeelperordningen giver mulighed
for at leve et liv sammen med andre
— opbygge en venskabskreds, et net-
vark, leve et aktivt socialt og udad-
vendet liv. Du fir jo ikke hjelperord-
ning, hvis du ikke lever et aktivt liv,

Men det er da rigtigt, at nogle
onsker at leve i et bofxllesskab, og s3
kan det vare en god idé. Det af-
gorende er, om det er en boform, de
selv gnsker. At blive tvunget til at
valge bofellesskab af skonomiske
hensyn strider mod serviceloven og
retten til at leve et uathengigt liv.

En hjzlperordning betyder for
mig, at jeg ikke er i et athengig-
hedsforhold, fordi jeg frit kan
bestemme over min dagligdag. Jeg
kan gi pd arbejde, tage en uddan-
nelse og gore som andre mennesker.
Det er et voldsomt indgreb i den
personlige frihed, hvis man begren-
ser muligheden for at f3 hjelperord-
ning af gkonomiske hensyn. Det rej-
ser sporgsmailet om vardien af et
menneskeliv, hvis du ger handicap-
pedes liv til genstand for en gkono-
misk prioritéring.”

Bent Hansen: “Du har fat 1 en
spandende principiel diskussion.
Men vi er nedt til at sige, at der er
en samfundsmassig kage, som skal
fordeles. Vi vil alle gerne have, at
kagen er betydeligt stgrre, men nu
blaser der politiske vinde, der siger,
at den del af kagen, som er til ridig-
hed til offentlige ydelser, skal vaere
mindre. Og s4 starter hundeslagsmi-
let, for hvor stor en del af kagen skal
vare til ridighed til uddannelse,
handicappede, syge, miljo, veje...?”

Gidsler

Men hvis amterne veelger at spare pd
handicapomrddet i stedet for at se over-

HANDICAPPET POLITIK

ordnet pd okonomien, understotter man
sd tkke regeringens politik, selv om du
siget, I er imod?

Bent Hansen: “Som politiker er
jeg ngdt til rent moralsk at handle
inden for de rammer, regeringen har
lagt. Man kan ikke tage en gruppe
og gore dem til gidsler: “Hvis I skal
have penge, s3 athenger det af, at vi
fir efterlennen ned forst” Si kom-
mer pengene ikke.”

Hvem er gidsler nu?

Bent Hansen: “Det er derfor, vi
skal holde det 'rene snit’ og sige til
regeringen, at den opgave 1 service-
loven koster det og det — vil I det,
eller vil I ikke? Man kan ikke bare
rore 1 den store gryde.”

Heller ikke sely om der er flere penge
at tage af i den store gryde, end hvis man
kun tog pengene fra handicapomrddet?

Bent Hansen: “Nej, for hvad nu
hvis det ikke lykkes, sd accepterer
man, at der ikke er si mange penge
til handicappede.”

Jes Erik Jessen: “Det er vel poli-
tikernes opgave at tage det valg,
ellers forflygtiger man sit ansvar. Det
er jo det, der sker med de tre
niveauer: stat, amt og kommuner.
Alle skyder ansvaret fra sig og over
pé de andre. Det er derfor, man skal
rejse den overordnede debat.”

Bent Hansen: “Jeg tror, strategien
skal veere anderledes. Du skal ikke
vare 1 tvivl om, at jeg gerne vil
levere varen — levere et vaerdigt til-
bud. Men jeg er ogsa sd meget sko-
norm, at jeg gerne vil diskutere med
jer, om vi kan gore det pd en anden
made, 3 det er gkonomisk lidt mere
acceptabelt, og vi samtidig kan f3
nogle sidegevinster for begge parter.
Jeg vil ikke politisk give keb p3, at
der skal vere en hjzlperordning.
Det vil vaere fuldsteendig umuligt at
teenke den tanke.” B
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Merudgifter er til for at bruges

Ingen grund til at fole darlig samvittighed ved at anke afgorelser, mener udviklingschef Jorgen
Lenger. De nye regler for merudgifter skal folges til dors

For en mineds tid siden udsendte
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind en lille pjece om ser-
vicelovens § 84 til 1.270 brugere af
Institut for Muskelsvind. Baggrun-
den var lidt tilfxeldig. Det var i for-
bindelse med Odense Kommunes
nedskaringer over for folk med en
hjxlperordning, at vi fik gje pi, at
der var nogle, som burde soge daek-
ning af merudgifter efter service-
lovens § 84.

Odense Kommune selv mente
ikke, det var nedvendigt at inddrage
den enkelte i sagsbehandlingen og
pastod at kende alle godt nok til at
gennemfpre nedskeringerne helt pd
egen hind. Retssikkerhedsloven krae-
ver ellers, at man inddrager borge-
ren, men det s Odense Kommune
stort pi. Men nir nu Odense Kom-
mune mente at vide alt om bru-
gerne 1 kommunen, si kunne man
vel tillade sig at antage, at kommu-
nen ogsi vidste, at mange er beretti-
get til deekning af merudgifter efter
servicelovens § 84, og at brugerne
derfor som det mindste burde orien-
teres om de nye regler. Men s langt
rakte kommunens pistiede store
viden altsd ikke!

Nu er Odense Kommunes forsgg
pd at skeere ned forelobig endt gan-
ske ynkeligt. Det Sociale Navn i
Fyns Amt har erkleret en stribe af
kommunens afggrelser ugyldige, fordi
kommunen ikke har overholdt loven.
Det har si fiet kommunen til at
trekke de ovrige afgorelser tilbage.

S4 langt, s§ godt. Men Odense
Kommune har ikke opgivet ned-
skaringerne. Nu forsoger de igen,
og denne gang vil kommunen som
noget nyt overholde loven.

I virkeligheden er det tankevaek-
kende, at et si omfattende, planlagt
lovbrud fra en stor kommunes side
kun fir den konsekvens, at afgarel-

serne erkleres ugyldige. Som Jes
Erik Jessen var inde pa i sin leder i
sidste nummer af Muskelkraft, er der
dbenbart forskel pd behandlingen af
lovbrydere. Odense Kommunes af-
gorelser er bare ugyldige. Hvis det
var en bruger, der sn@d, sd var det
socialbedrageri, og det er alvorligt.
Den ene tyveknaxgt bliver straffet,
den anden fir bare at vide, at han
skal levere tyvekosterne tilbage.

En hemmelig regel
Men ikke desto mindre var det
Odense Kommune, der ledte os pd
sporet af, at noget var helt galt med
brugen af de nye regler om merud-
gifter efter servicelovens § 84. Der-
for spurgte vi ti helt tilfeeldige med-
lemmer over hele landet, om de
kendte de nye regler, og om de havde
sogt dekning af merudgifter, og bil-
ledet var det samme: Nasten halv-
delen havde ikke hert om reglerne.
Nasten alle var i tvivl om, hvad de
skulle stille op med dem. Enkelte
havde fiet en bevilling. Kun én var
blevet orienteret af sin kommune.

Der bliver med andre ord indfert
et regelset med nye muligheder for
mange af kommunens borgere, men
kommunerne velger at bevare det
som en hemmelighed — dbenbart for
at slippe sd lenge som muligt for at
betale en udgift, som borgeren er
berettiget til. Og kommunerne kan
jo frejdigt sige, at de stort set ikke
har modtaget nogen ansggninger!

Derfor valgte vi at udsende en
lille pjece til 1.270 brugere af Insti-
tut for Muskelsvind for at udbrede
kendskabet til reglerne til s mange
som muligt. Vi forsggte at skrive
kortfattet og enkelt, for det er svart
stof. Til gengaeld ved vi godt, at vi
ikke har fiet alle detaljer med.

Og en enkelt lille detalje vil jeg
godt omtale her:Vi skriver, at man

er omfittet af reglerne, hvis man fir
invaliditetsydelse. Og at hvis man fir
fortidspension efter de gamle regler,
er man kun omfattet, hvis man har
en hjzlperordning. Mange — rigtig
mange — har ringet og fortalt, at de
fir bdde fortidspension og inva-
liditetsydelse. Og hvad s8? Svaret er,
at det, man eventuelt fir sammen
med sin fertidspension, ikke er inva-
liditetsydelse, men derimod invalidi-
tetsbelob!

Selv om ordene, “invaliditets-
ydelse” og “invaliditetsbelab” ligner
hinanden, er det to forskellige situa-
tioner. Men det er da unagtelig ogsd
indviklet, nir to ord, der pd den made
ligner hinanden, i virkeligheden
betyder noget helt forskelligt for de
muligheder, man har.

Sig det selv
Vi skriver 1 pjecen, at hvis man
mener, man er berettiget til dekning
af merudgifter, skal man selv hen-
vende sig til kommunen, og man
skal selv vaere opmarksom pi alle de
udgifter, man har som folge af, at
man har muskelsvind. Man kan
hverken forvente et kommunalt ini-
tiativ, eller at kommunen ger noget
for, at man husker alle udgifter.
Nir man si henvender sig, skal
kommunen bruge det, der er kom-
met til at hedde “funktionsevne-
metoden”. Den gir ud p4, at kom-
munen forst sender et kempestort
sporgeskema, som allerede har vakt
stor irritation hos mange medlem-
mer. Dernast skal kommunen invi-
tere til et mede, hvor man snakker
om, hvilke merudgifter man har.
Jeg har endnu ikke oplevet en
kommune, der husker at sige, at det
er frivilligt, om man vil udfylde sporge-
skemaet, og at man naturligvis kun
skal besvare de spergsmél, der er
relevantel!
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“Funktionsevnemetoden”  har
den fordel, at det bliver skrevet ned,
hvad man kan klare selv, og dermed
hvilken hjelp man har brug for, og
hvilke udgifter man atholder, og
man har chancen for, at det sker
med éns egne ord. Det kan vere
afgerende i en eventuel ankesag. Men
man kan ogsi valge at bruge ske-
maet som forberedelse til det mode,
man skal inviteres til, og bede sags-
behandleren udfylde det i samtalens
lgb. .

Men det er altsd frivilligt, om man
vil udfylde skemaet, og man har krav
pd at fi sin ansegning behandlet, selv
om man ikke udfylder skemaet.
Uanset hvad kommunen siger og
ikke siger.

Hjemmestrikket fortolkning
Ud fra de ansggninger og afggrelser,
jeg har set, er det 1 gvrigt mit ind-
tryk, at kommunerne har meget
vanskeligt ved at sette sig ind i,
hvordan det er at leve med muskel-
svind. Derfor skal man selv forklare
hver eneste udgift i ansegningen
meget grundigt. Iser skal det skeres
ud i pap, hvorfor det er en merudgift:
Det vil sige, at udgiften skal skyldes
muskelsvind, og at man ikke ville
have haft udgiften, hvis man ikke
havde haft muskelsvind.

Nir man fremlegger sin sag,
mundtligt eller skriftligt, er man
nedt til at gi ud fra, at kommunen
intet ved om livet med muskelsvind.
Det samme gglder, hvis man senere
klager over kommunens afgorelse.

Det er ogsd mit indtryk, at der er
store forskelle mellem kommu-
nerne. En merudgift, der accepteres
1 den ene kommune, accepteres ikke
ngdvendigvis i andre kommuner.
Det er der egentlig ikke noget
underligt i, for reglerne er nye, og
selv om de er detaljerede, er der
mange situationer, som ikke er
beskrevet. Folketinget har sagt lige

ud, at detaljerne mj falde pi plads,
efterhinden som der falder afgorel-
ser 1 ankesager.

Og der vil komme mange anke-
sager, for der er kommuner, som
dbenbart har besluttet, at service-
lovens § 84 ikke skal geelde hos dem.
I andre kommuner har man indfort
hjemmestrikkede fortolkninger, som
man kalder “serviceniveau”. Det
gelder i Arhus Kommune, der pi
den ene side accepterer at betale for
“héndsrekninger” som beskrevet i
reglerne, men som pid den anden
side kun giver e tilskud ud fra lon-
trin 1, der er en sats, som ikke kan
bruges i virkelighedens verden.

Oven i kgbet har Arhus Kom-
mune malet sig op 1 en krog med en
regel om, at en hindsreckning fra
venner og naboer ikke kan gengal-
des med en flaske vin eller en mid-
dagsinvitation, selv om det efter
dansk kultur ellers m4 anses som den
mest passende piskennelse 1 en
rekke af de eksempler, der er nevnt
i reglerne. Feks. hjlp til at udskifte
en pare, sld et som 1 veggen eller
skovle sne en gang imellem, typisk i
vinterhalviret. Konsekvensen er, at
det bliver mere besverligt for bru-
geren — og dyrere for Arhus Kom-
murne.

Ngdvendigt at anke
“Merudgifter til befordring” er et
andet omride med store forskelle i
fortolkningerne. Nogle kommuner
vurderer helt konkret og serigst, om
man har befordringsudgifter, der
alene skyldes, at man har muskel-
svind, og s giver de et tilskud, typisk
efter statens lave kilometertakst.

Andre kommuner har besluttet,
at hvis man har en handicapbil, er
man pr. definition udelukket fra at
fi daekket sine befordringsudgifter.
En fortolkning, der ikke har hjem-
mel 1 nogen som helst regel, og som
derfor skal ankes.

SOCIAL KOMMENTAR

Mange af vore medlemmer vil
helst undgi at klage over kommu-
nens afggrelse og foler sig endda
somme tider som kvarulanter, hvis
de klager. Og naturligvis bar man
ikke have som princip altid at klage
over stort og smit. Men lige netop
nir det gelder de nye merudgifis-
regler, er der mange kommuner, der
hellere giver et afslag for meget end
et for lidt. De ansker ankesager netop
for at skabe klarhed pd de mange
omrider, hvor de nye regler er
uklare. Derfor er der ingen grund til
at fole dirlig samvittighed, og de nye
regler har s stor betydning, at de
skal folges helt til ders. =

Fakta om merudgiftsydelse

Merudgiftsydelsen skal “medvirke til, at en person med
varigt nedsat fysisk eller psykisk funktionsevne og dennes

familie kan leve et almindeligt liv som andre ikke-handicap-

pede pa samme alder og i samme livssituation”.

® Man skal vaere mellem 18 og 65 ar.

® Man skal have en varigt nedsat fysisk eller psykisk

funktionsevne.

® Merudgiften skal veere en fplge af den nedsatte funktions-

evne.

“Varigt nedsat funktionsevne” betyder, at man har en

langvarig eller vedvarende sygdom, der har s “indgribende
konsekvenser” i den daglige tilvaerelse, at man har brug for

betydelige hjelpeforanstaltninger.

Hvis man modtager fortidspension efter de regler, der
gjaldt for 1. januar 2003, er man kun berettiget til daekning
af merudgifter, hvis man har en hjalperordning efter servi-

celovens § 77. Ellers kan man sgge om bistands- eller pleje-

tillzeg.

Hvis man modtager invaliditetsydelse, er man derimod
berettiget til deekning af merudgifter. Invaliditetsbelab er

ikke det samme som invaliditetsydelse.

Bade lgbende udgifter og enkeltudgifter kan daekkes,

hvis de opfylder betingelserne.
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Mig og Tarzan

Om at dyrké motion i et fitnesscenter blandt unge og smukke,
ndr man har ALS, sidder i kerestol og bruger respirator

Siden jeg 1 1998 fik diagnosen ALS,
har jeg trodset legernes og fysio-
terapeuternes rdd om ikke at
anstrenge og udmatte mig uned-
vendigt. Jeg har dyrket motion i
seks-syv af min lokale fysioterapeuts
motionsmaskiner! Dette har jeg
gjort 1 hdb om at bevare noget af
min forlighed eller i det mindste
udskyde den totale lammelse.

P3 trods af min motion blev jeg
konstant dérligere indtil februar
2001 og kunne pd det tidspunkt ikke
lofte mine arme til vandret. Jeg
havde dog en fornemmelse af; at jeg
burde fortsztte med at trene.

Det skal lige siges, at jeg 1 som-
meren 2000 fik respirator. Det gav
et bedre liv og mere overskud til de
daglige garemadl. For at [ kan forstd
det folgende, skal det ogsa lige naev-
nes, at jeg stadig kan gi lidt med
stotte fra hjelperne. Jeg har PEG-
sonde (mavesonde) og kan ikke tale.

Efter fem ir med de samme syv
gvelser var det sommie tider svert at
finde inspiration til hver dag at tage
til trening. Ogsd selv om tilbage-
gangen var stoppet for halvandet ir
siden, og jeg kunne lofte flere og
flere kilo.

Blandt unge og smukke
Men her i foriret dbnede et rigtigt
motions- og fitnesscenter 1 Ry. Det
13 1 gadeplan, og jeg havde stor lyst
til at se, om det var noget for mig.
Jeg luskede lenge rundt med tanken
om at treene i mere moderne maski-
ner. Men hvad har en 57-4rig kere-
stolsbruger, der ikke kan tale og har
respirator at gere blandt de unge,
smukke og steerke drenge af begge
kon?

Tiden gik, og min lyst og nys-
gerrighed voksede. En smuk junidag
tog jeg mod til mig og kerte op for

at se pd tingene. Selvfglgelig var der
her, som utallige andre steder ikke
tenkt pd rampe, men jeg tog tillab,
og det lykkedes for “Jazzyen” (min
korestol) at forcere et ret hgjt dor-
trin, uden at hverken jeg cller kore-
stolen blev rystet helt 1 smadder.
Men behageligt var det tkke.

Og der stod de. Mindst 25 mere
eller mindre Storm P’sk udseende
maskiner, der sd utroligt indviklede
ud. Bare at komme ind i dem si
voverskueligt ud. Det var for meget
for mig. En ting er at komme ind 1
maskinerne, men skulle lille jeg
kunne rokke dem ud af flekken.
Nej, pludselig var min optimisme og
selvtillid forsvundet som dug for
solen...

Derudover stod der mindst ti
flotte yngre mennesker af begge ken
med glinsende muskler og skelede
hen mod mig, som om de ville sige:
“Hvad vil han her.”

Nej, lad mig komme ud og til-
bage til de syv smikedelige, men
velkendte maskiner, ned til de andre
handicappede personer, som jeg
kendte og var vant til at treene sam-
men med. Jeg vendte stolen og ville
ud, men 1 deren stod pludselig
Arnold Schwartzeneggers “store-
bror” og sperrede udgangen. Nu var
alt hib ude.

Febrilsk si jeg mig om efter
npdudgangen. Jeg var sikker p4, at
nu faldt der breende ned, fordi jeg
havde vovet mig ind 1 de udvalgtes
hellige gemakker. Men det var bare
fitness-instruktgren, der blidt som et
lam og meget venligt spurgte, hvad
han kunne vare til tjeneste med.

Heldigvis kan jeg jo ikke stamme
mere, men rgd 1 hovedet og med
rystende fingre fik jeg vist pd nogen-
lunde korrekt dansk — hgjst en
stavefejl pr. ord — skrevet pd min
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Light Writer, at jeg vist var giet for-
kert, og nu skulle jeg straks forsvinde
lige 53 stille.

Jomfrue og gledespige

Men al min nervesitet var forgaeves.
Den store mand viste mig rundt, og
sammen — jeg er uddannet i legems-
ovelse ved Odense Universitet —
lagde vi et program, der skulle styrke
de muskler, der miske ville kunne
give mig et par af de funktioner til-
bage, som jeg havde mistet. Jeg blev
mere og meére rolig, og samumen fandt
vi de evelser og maskiner, jeg kunne
magte og fi glede af.

Nu er jeg jo gymnastikuddannet,
sd det var med en vis skepsis, at jeg
overlod initiativet til “Arnold”. Hvad
kunne sidan en fitnessinstrukter
leere mig? Men det tog ham ikke
lang tid at overbevise mig om, at her
var det ham, der var pd hjemme-
bane, og jeg har lert meget af hans
gvelser og treeningsprincipper.

To af maskinerne har jeg givet
navne: Gledespigen og jomfruen.
Den ene trener de muskler, der
spreder benene, og den anden de
modsatte. I ved miske, at lurbleserne
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pi Radhuspladsen i Kebenhavn
efter sigende skulle blese i hornene,
hvis der gir en jomfru over gaden.
Sadan er det ogsi med jomfruen”.
Hyvis den bliver brugt af en jomfru,
spiller den Madonnas “I am a vir-
gin”. Efter sigende har den ikke spil-
let endnu. Selv ikke da jeg fik en af
mine ugifte hjzlpere til at afprove
den. Det ma jeg sige undrede mig
meget.

Med den anden er det direkte
modsat. Den spiller nasten uaftbrudt
lystigt: “Girls just wanna have fun.”
Ja, vi har det sjovt i centret.

Instrukterens yndling

Jeg tror, jeg er en af instrukterens
yndlinge, for jeg skal slet ikke lafte
nar si meget, som de andre. Men
her for nylig mi jeg pa eller anden
mide vare faldet i unide, for i sid-
ste uge kom han og kravede, at fra
og med 1 morgen hed det flere gvel-
ser og flere kilo pd de avelser, jeg
havde i forvejen. S nu er jeg snart
oppe pa samme vagt som damerne.
Ganske pznt, synes jeg.

De nye gvelser er meget krae-
vende. Bl.a. er der en, som jeg ellers
var sikker p3, at den kunne jeg ikke
klare. Den foregir nemlig i over en
meters hgjde. Jeg skal klatre op i
den. Hvad gir I? Og uden stige! Men
der var ingen keere mor. Selv min
hjzlper piskede pd mig. Det var for
resten, da jeg klarede denne avelse,
at hjelperne kaldte mig Tarzan.

“Op med dig. Tror du, vi er
kommet pd hvilehjem?” spurgte hun.

Og op kom jeg til sidst. Hun slar
nemlig en proper nave. S3 fra nu af
er maskinen en fast del af program-
met. Den er heldigvis ikke s3 sveer,
som instrukteren og hjxlperne tror,
men lad det blive mellem os. Hvis
en af hjelperne opdager det, sladrer
hun bare, og sd setter de vaegten op.

Jeg ved i evrigt godt, hvorfor

hun holdt med instrukteren. Jeg
havde sagt nej til; at vi skulle i bil op
til fitnesscentret, og jeg havde vist
keort lidt vel hurtigt, s3 hun métte
spaene alt, hvad remmer og tajler
kunne holde efter kerestolen.

Det er i gvrigt ganske underhol-
dende at se byens borgere vende sig
let smilende og se pd hjxlperne, der
svedende forsgger at holde tempo
med mig og min karestol. Jeg ser det
nemlig som en af mine fornemmeste
opgaver at holde pigerne i form. I
skulle prove det engang. Iser om
sommeren er det sjovt. S§ hagler
sveden af dem.

De bliver i gvrigt meget smigret,
nir jeg kalder dem piger. Det kan
have noget med alderen at ggre.

Men lige den dag var hun 3ben-
bart blevet lidt smasur over det. Til
gengzld kan jeg garartere for, at
hun kom til at spzne hjemad den
dag.

Viklet ind i slanger

En anden af de nye maskiner er
direkte umulig at komme ind i. Det
lykkedes mig da ogsi at blive totalt
filtret ind i respiratorslangen samt
over- og undertryksslanger. Det var,
som om de var blevet levende. Det
virkede mest af alt som en ottearmet
bleksprutte, der omklamrede mig
fra alle sider. Sikke en kamp. Hel-
digvis havde jeg kort i hjelperven-
ligt tempo netop den dag, s3 min
hjelper var mig venlig stemt og gav
en hind med, si jeg til sidst blev vik-
let ud af slangerne. Men det var en
grim oplevelse.

Jeg har nu glet i centeret over to
mineder og har stor glede deraf. De
unge mennesker har taget godt
imod mig, og jeg trives godt hos
dem. Det er blevet en forngjelse at
trene igen.

Jeg er i gvrigt ikke den eneste
handicappede, der trener der, og jeg

har ogsd fict en enkelt pensionist
med. Ud over at jeg for tiden maer-
ker stor fremgang, kan jeg som et
kuriosum fortzlle, at ved at trene i
centret 1 modsztning til hos fysio-
terapeuten, sparer jeg amtet for om-
kring 13.000 kr."om 4ret, selv o de
betaler min trening. At lade hjel-
perne klare massagen sparer si yder-
ligere det dobbelte.

Jeg tenker tit p3, om andre kunne
have glede af at prave det samme.
Det kunne vare interessant at se, om
det kunne give lidt flere kraefter og
et storre velvaere. n

“Jeg troede ikke, jeg kunne klare maskinen, men
det lykkedes at komme hajt til vejrs,”
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Introduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for nye familier med barn med Duchennes muskeldystrofi.

Nyt om sygdommen og forskning - MarselisborgCentret, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland holder mede.

Medarbejderrad - MarselishorgCentret

Ugekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer ugekursus for personer med Duchennes muskeldystrofi mellem 18 og 26 dr.

Bustur - Holland
Myastenigruppen arrangerer ferietur til Holland for medlemmer af gruppen.

Hjeelpere i hjemmet - Sakskgbing
Foreeldregruppen Sjelland 2 arrangerer temadag.

Temaaften - Institut for Muskelsvind, Hellerup
Debatgruppen Sjelland holder temampde med forfatter Jane Aamund.

Besag i Kastrup Lufthavn
Aktivitetsgruppen Sjeelland arrangerer besog 1 Kastrup, Kebenhavns lufthavn.

Weekendkursus - Musholm Bugt Feriecenter
Voksengruppen arrangerer kursus om livet med muskelsvind.

Planlegningsweekend - Thy
Foraeldregruppen Nordjylland 2 holder weekendkursus og planlaegning af aktiviteter 1 2004.

Fagdag om kongenitte myopatier - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder temadag for fagpersoner om diagnosegruppen kongenitte myopatier.

ALS-mopde - Vestjylland
ALS-gruppen Vestjylland holder made. (Emnet er endnu ikke fastlagt.)

Diagnbsekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer weekendkursus for brugere med kongenitte myopatier.

ALS-made - Tarup Gl. Praestegdrd, Odense
ALS-gruppen Fyn arrangerer generalforsamling.

Weekendkursus - Strandsborg, Mols
Foreldregruppen for piger med muskelsvind (1990-92) holder kursus.

“Problemknuserne” — Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen holder weekendkursus med temaet ‘Takling af hverdagen:

MG-traef - MarselisborgCentret, Arhus
Myastenikere i Vestdanmark inviteres til treef om bl.a. sociallovgivningen.

IfM* - Institut for Muskelsvind

Se ogsd www.muskelsvindfonden.dk - Medlemstorv - Kalender.
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