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Kere julemand!

AF LANDSFORMAND EVALD KROG

orleden da jeg kom ind til vort

hus pi Kongsvang Allé i Arhus, si

jeg pludselig til min store skrak,

at vi ikke har nogen skorsten. Det har

jeg aldrig tenkt pd fer, men her op

mod jul gik konsekvenserne af denne

- lille forglemmelse for alvor op for mig.

P3 den anden side, tenkte jeg, her i
disse moderne tider har sikkert ogsa
julemanden indfert lidt ny teknologi.
Men jeg besluttede alligevel at skrive
tl dig, ferst for at undskylde det med
skorstenen, dernzst for at komme med
et andet forslag.

Muskelsvindfonden har haft 25 &rs
jubilzum i dr. Vi har fejret, at vi nu i
mange ér har arbejdet for folk med
muskelsvind, og at vi har niet store
fremskridt gennem disse 4r. Det er
lettere at leve med muskelsvind nu, end
det var dengang. Ja, der er faktisk livet
til forskel, for forst i de senere r er det
blevet en selviolge, at vi fir hjelp til at
trekke vejret, nar musklerne ikke selv
kan klare den lille, men betydnings-
fulde detalje godt nok.

Vi har varet nadt til at slis for det,

men det er lykkedes. De liv, vi selv
har erobret, er blevet bedre. Mere ind-
hold, mere glede; ikke mindst pd grund
af hjelperordninger, boligendringer,
hjzlpemidler, fysioterapi og alle de
andre ting, vi ogsd har mittet sl3s for,
og som vi har haft succes med.

Vi er pi 25 4r blevet en del af sam-
fundet. Vi kommer overalt og tager del
i de samme aktiviteter som andre men-
nesker.

Vi nér vore mél

Vi havde det starste og bedste lands-
mede, vi nogen sinde har haft, med
masser af varme og inspiration til os
alle sammen. Jeg nod hvert sekund. Og
et par fester er det ogsi blevet til. Dem
ned jeg ikke mindre.

Vi er sa langt med at realisere vores
idé om et Institut, at vort Vejlednings-
og Behandlingscenter i 1996 tog navne-
forandring til Institut for Muskelsvind.
P3 den made markerede vi, at vi nu er
niet langt med realisering af indholdet
i Institut-tanken, dels i form af de ydel-
ser vi kan tilbyde og dels i form af det
nye MarselisborgCenter i Arhus og
vort kommende byggeri ved Korser.
Begge steder far vi de mest avancerede
faciliteter for vore medlemmer.

S4 alt 1 alt synes jeg, det er svert at
bevare pessimismen. Bevares, vi har
fortsat mange store opgaver, der skal
loses, men fra de forste 25 r ved jeg, at
vi nir vore mal, nir vi bare viser snilde,
opfindsomhed, gi-pi-mod, humor og
optimisme. S3 det skal nok ga.

Desvearre blev det skonomiske resul-
tati 1996 ikke si godt som budgetteret.
Iser vore sommerarrangementer gav
et skuffende resultat. Men det svige-
fulde danske sommervejr er jo ikke
ukendt for os. Vi har pravet det for, og
vi ved, der er store udsving i indtjenin-
gen. Derfor har vi lagt penge til side
fra de gode 4r, sd vi kan klare et enkelt
darligt 4r uden alt for dramatiske ud-
sving i vore aktiviteter. Det skal vi ogsd
gere fremover, for sommeren 1996 er

neppe den sidste med dirligt vejr i
Danmark; men forhibentlig tjener vi
mange penge igen naste ar.

Vi har varet artige 4

Vi er Verdens bedste forening. Vi har
en masse medlemmer, som altid brin-
ger mig i godt humer. Vi har ogsé en
helt unik dnd blandt vore medarbej-
dere. For at forbedre Muskelsvindfon-
dens gkonomi har de f.eks. afstdet fra
bade lenforhejelser, kursuspuljer og
forbedring af de fysiske rammer i 1997.

Der kan ikke vere nogen tvivl om, at
vi har veret artige og fortjener at fa
besgg af julemanden. Men s er der jo
desvaerre det med skorstenen.

Men jeg har et andet forslag: Som du
ved, er vi i gang med at bygge et dejligt
feriecenter ved Musholm Bugt nord
for Korsgr. Det skal vere et sted, hvor
man i kerestol kan gere de samme ting
i sin ferie, som hvis man ikke bruger
kerestol. Vi fir den nyeste teknologi,
de dejligste boliger i et naturskent
omride, med udfoldelsesmuligheder,
socialt samver, sport, legepladser og
sandelig ogsd mulighed for at dyppe

hjulene i vandkanten. Vi er allerede i-

gang med byggeriet, men det koster
mange penge.

S84 jeg tenkte egentlig pa, kere jule-
mand, om ikke det i virkeligheden er
meget lettere for dig at putte din jule-
gave til os ind pd girokonto nr.
0609919, ligesom mange andre for-
habentlig ogsa ger. Sd er du heller ikke
begrenset til det, der kan vere i en sok.
Dusslipper for at bekymre dig'mere om
skorstenen, og vi fir flere penge til vort
byggeri ved Musholm Bugt. Til gen-
geld lover jeg dig, at vi husker skor-
stenen i vort nye byggeri.

De venligste hilsener

i oz
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Forbud ¢//er velvilje

EU-landene forbandler om en ny traktat, som mdiske ogsd skal lz'ndeholde bestemmelser om

ligebebandling af bandicdppede. Det bar aktualiseret diskussionen om, hvordan man bedst

undgdr forskelsbebandling. Med skvappe lovparagraffer eller ved at satse pi de gode vzl]er?

vordan sikrer man EU-landenes
handicappede mennesker lige-
_behandling?

Skal man slzbe dem, der diskrimi-
nerer, 1 retten? Eller tale til deres bedre
jeg med gode argumenter?

Det diskuteres i gjeblikket mere end
sedvanligt i europziske, herunder dan-
ske, handicapkredse, fordi EU er i fzerd
med at @ndre sin traktat og ved siden af
forhandlingerne om unionens udvidelse
og institutionernes kompetence ogsi
har sat spergsmalet om styrkelse af
menneskerettighederne pa dagsorde-
nen. Herunder sporgsmélet om ligebe-
handling af handicappede.

Nogle taler for, at den ny EU-traktat
skal indeholde bestemmelser, der ud-
trykkeligt forbyder landene at forskels-
behandle pa grund af handicap. Be-
stemmelser, som juridisk er udformet
sidan, at myndigheder og andre kan
stilles for en domstol. _

Andre mener, at man skal afsti fra
serlovgivning vedrorende handicap-
pede. Man kommer lengere ved at be-
arbejde holdninger og satse pa de gode
viljer, siger de og henviser til darlige
erfaringer i USA med skrappe anti-
diskriminationslove, der skaber kon-
frontationer og modvilje mod handi-
cappede i brede befolkningslag.

Mange af de store europ=iske han-
dicapsammenslutninger er tlhzngeré
af den “hirde” linie. En af deres for-
talere er formanden for Den Tver-
politiske Handicapgruppe i Europa-
Parlamentet, Barbara Schmidbauer,
som mener, at “det er pé tide, at
Europa lovgiver om rettighederne for
dets 35 millioner handicappede bor-
gere. Handicappede mennesker er i
dag usynlige borgere, der dagligt ud-
settes for direkte og indirekte diskri-
mination.” Barbara Schmidbauer, der

AF JORGEN JEPPESEN

selv er mor tl en psykisk handicappet,
vil have indfejet en klausul om ikke-
diskriminering i EU-traktaten.

Danske forslag

Herhjemme har bide De Samvirkende
Invalideorganisationer (DSI) og Det
Centrale Handicaprad (DCH) udtalt
sig om sagen.

DSI har sendt statsminister Poul
Nyrup Rasmussen et forslag om en lig-
hedsgrundsetning, der bl.a. bygger pa
FN’s Standardregler om Lige Mulig-
heder for Handicappede. Forslaget
indeholder en bestemmelse, der paleg-
ger den, der gor forskel pd grund af
handicap, bevisbyrden for, at forskels-
behandlingen er sagligt velbegrundet.

DCH har ogs skrevet til statsmini-
steren. Forinden nedsatte ridet et szr-
ligt udvalg til at klarlegge nogle af de
mange og komplicerede juridiske pro-
blemstillinger, og udvalget har holdt en
hering med deltagelse af juridisk sag-
kyndige og reprasentanter for handi-
caporganisationerne. P den baggrund
har DCH anbefalet statsministeren, at
der i traktatens indledning indsattes en
“politisk forpligtende tilkendegivelse”,
der opfordrer EU til at leve op tl FN’s
Standardregler. Tilkendegivelsén skal
rette sig mod sivel de enkelte lande
som EU’s administration.

DCH skriver desuden til statsmini-
steren, at Kommissionen “ofte glemmer
handicapaspektet” i direktiver, for-
ordninger m.m.. Derfor ber regerin-
gen tillige arbejde for etablering af et
horingsberettiget EU-Handicaprid,
der er ligeligt sammensat af reprasen-
tanter for alle generaldirektorater og
de éurop=ziske handicaporganisationer.
Rédet skal have en “formand med gen-
nemslagskraft” og et “uathengigt se-
kretariat”.

DCH slutter sit brev: “Med en sidan
konstruktion vil landene fortsat kunne
velge den handicappolitik, der passer
bedst til deres land. Den europziske
handicappolitik vil blive demokratise-
ret, dben, helhedsorienteret og sektor-
ansvarlig, og Generaldirektoraterne fir

et heringsorgan med brugerindflydelse °

at samarbejde med.”

Regeringen afventer
Den danske regering har endnu ikke
bestemt, om den i regeringskonferen-
cen vil fremlegge konkrete forslag om
grundleggende rettigheder og ikke-
diskrimination.

I et svar-til DCH skriver Poul Nyrup

Rasmussen, at dreftelserne om ikke- .

diskrimingtionsbestemmelser har “givet
anledning til bekymring fra flere med-
lemslandes side, herunder ogsi fra
dansk.” Bekymringen gir p4, at sidanne
bestemmelser vil kunne stede sammen
med béde den eksisterende retstilstand
i medlemslandene og med Den Euro-
pziske Menneskerettighedskonvention.
Der vil kunne skabes visse “grense-
flade-problemier”, skriver statsministe-
ren, der vil “andg3 tiltag, som ikke i et
storre perspektiv er til fordel for de
grupper, vi ensker at sikre mod diskri-
mination”.

I Udenrigsministeriet oplyser kon-
torchef Claus Grube, at sporgsmilet
“fortsat er genstand for overve]else og
at det er for ddligt at sige, hvor “det
barer henad”. Man afventer det irske
formandskabs udkast til en traktattekst,
og farst derefter kan man forvente en
nermere afklaring af, hvad EU’ stats-
og regeringschefer maiske kan blive
enige om ved topmadet i Amsterdam i
juni 1997, hvor forhandlingerne om en
ny tralctat plﬂl‘l]i!:ggeﬁ afsiuttc:_ a

Erfaringer med forbud

I Danmark bar vi to besternmelser; der skal hindre diskrimination pi grund af race,

budfarve, national eller etnisk oprindelse, tro eller seksuel orientering.

AF JORGEN LENGER

ikke nogen ny ting i dansk lov-
givning. 7

Faktisk har vi hele to bestemmelser,
der skal hindre diskrimination pé grund
af race, hudfarve, national eller etnisk
oprindelse, tro eller seksuel oriente-
ring. Den ene findes i straffeloven, og
den forbyder udtalelser, der “truer, for-
hiner eller nedvardiger” folk af de
nevnte grunde. Den anden findes i en
lov for sig selv, og den forbyder fakzisk
diskrimination af de samme grupper, i
praksis iszr pd arbe]dsmarkcdet og pa
offentlige steder.

De to bestemmelser blev indfert af
Folketinget i 1970, fordi Danmark
skulle tiltrede en international kon-
vention mod racediskrimination, og det
krevede, at vi havde en sidan lovgiv-
ning.

Begejstringen for de to bestemmelser
har aldrig veret stor. Synspunktet er,
at diskrimination udspringer af hold-

E t forbud mod diskrimination er

Begejstringen for de to bestemmelser har aldrig veret stor

Skal handicappede

under EU’s beskyttelse

i form af juridiske forbud
mod diskrimination?

Det diskuteres i

| ojeblikket i forbindelse
med forhandlingerne om
zendring af EU-traktaten.

ninger, og at holdninger ikke #ndres
ved forbud. Dertil kommer, at forbud
mod bestemte ytringer jo dybest set er
en begrensning af ytringsfriheden.

Siden 1970 har lovene veret 2ndret
et par gange, senest ved at “seksuel ori-
entering” kom med. Fortsat ikke ud fra
nogen storre begejstring for den form
for lovgivning, men mere fordi man
mente, at nr reglerne skal gelde det
ene mindretal, skal de ogsa gzlde det
andet. Ikke desto mindre kan man sige,
at med det argument kan man gere
listen uendelig lang.

Praksis =
I praksis er bestemmelserne kun brugt
nogle fi gange.

En dyrlege fra Hobro blev demt for
at sige om indvandrere, at de “yngler
som rotter”. To TV-journalister blev
demt for at have interviewet nogle
gronjakker, der gav udtryk for racist-

ske synspunkter. Journalisternes brede

bestod i, at de havde “viderebragt” racis-
tiske synspunkter i et TV-program.
Dommen blev senere omstadt.

Desuden var der for nogle r siden
den meget omtalte Emmy Fomsgaard-
sag. Fru Fomsgaard var en kvinde fra
Skjern, der i et lzserbrev havde sam-
menlignet besser og lesbiske med “tyve-
knzgte”. Hun blev frikendt i Vestre
Landsret med dommerstemmerne 3-3.

Fealles for disse sager er, at de “for-
budte” synspunkter i sagsforlebet blev
refereret igen og igen og kom ud tl en
langt sterre kreds, end de ville vere
kommet, hvis der ikke var rejst nogen
sag.

Loven om forbud mod den faktiske
diskrimination er ogsé kun brugt nogle
fa gange, idet der er faldet nogle bede-
straffe til arbejdsgivere og til restaura-
torer, der har diskrimineret indvandrere.

Holdninger til handicappede

Men der er sandsynligvis ikke blevet en
eneste racist mindre eller et eneste
tolerant menneske mere af de to be-
stemmelser i lovgivningen.

I samme periode er holdningen til
personer med et handicap zndret be-
tydeligt i positiv retning, selv om de to
paragraffer slet ikke nevner ordet
“handicap”. Det skyldes iser, at handi-
capforeninger og personer med et
handicap har satset pa at &ndre hold-
ninger frem for at sl3 folk oven i hove-
det med straffebestemmelser.

Derfor kan det ikke undre, at handi-
caporganisationerne aldrig har rejst
noget krav om at blive omfattet af den
gzldende lovgivning. Vore metoder
har typisk veret mindre bastante og
mere effektive — og bedre i overens-
stemmelse med danske traditioner! m

Les artikel side 8§ “En social aftale”
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Ensocial aftale

Lidt efter lidt er der sket en udvikling i retning af, at man ogsd kan indgd internationale

aftaler om sociale vettigheder. Det er en sidan aftale, der er brug for

ir der diskuteres regler mod dis-
krimination af personer med et
handicap i Europa, ber man
torst gore sig klart, hvilket problem
man egentlig vil lese, og hvilken dis-
krimination der skal bekempes.
Det er et ganske sveert spergsmal, for
der er vidt forskellige levevilkar for folk
med et handicap i de forskellige lande.

" Iintet land foregér der dog egentlig

forfelgelse, men diskrimination som
folge af uvidenhed findes utvivlsomt,
og i hvert fald er det sikkert, at per-
soner med et handicap i mange lande
er afskiret fra at udeve deres person-
lige rettigheder, fordi de fysiske, be-
handlingsmeassige og sociale forhold
hindrer dem i det.

Grundliggende rettigheder som f.eks.

* ytringsfrihed, foreningsfrihed og for-

samlingsfrihed er jo ikke meget veerd,
hvis man er ude af stand til at forlade
sin bolig pd grund af trapper, mang-
lende transportmulighed eller mang-
lende praktisk hjzlp, eller hvis man er
ude af stand til at komme ind, hvor
andre mennesker samles.

Dirlige levevilkir er ikke nadvendig-
vis diskrimination, selv om resultatet
til forveksling ligner. Men under ingen
omstendigheder vil det gore nogen
forskel for den enkelte, at der indferes
bestemmelser, som dem vi kender fra
dansk lovgivning, heller ikke selv om
de blev indfert i EU med mulighed for
repressalier mod de lande, der ikke
lever op til dem.

Rettigheder
Den “diskrimination”, der foregir i Eu-
ropa, har farst og fremmest sociale, be-
handlingsmeassige og fysiske drsager,
og det er mod dem, der mi sattes ind.
Der findes efterhdnden en hel rakke
menneskerettighedsaftaler mellem for-
skellige lande. Oprindelig handlede de

AF JBRGEN LENGER

mest om politiske og personlige rettig-
heder. Men lidt efter lidt er der sket en
udvikling i retning af, at man ogsé kan
indg3 internationale aftaler om sociale
rettigheder. Det er en sidan aftale, der
er brug for.

I'en social aftale mellem europziske
lande kan f.eks. indg3,

at ethvert menneske har ret til og
skal sikres mulighed for at deltage i
samfundets politiske og sociale liv,

at ethvert menneske har ret til en”

levestandard pé et vist niveau, og

at ethvert menneske har ret til be-
handling. ,

Det vil bl.a. sige, at man har ret til

en bolig, som man kan ferdes i, og som -

man kan komme til og fra, og at der
skal veere mulighed for transport og
praktisk hjelp, si man kan deltage i
samfundsaktiviteter og-opbygge en
vennekreds. '

Rige og fattige lande

Problemet med den type aftaler er
imidlertid, at de skal have mening for
bade rige og fattige lande. Det er uden
mening at palegge Rumanien, Cypern
og Letland samme forpligtelse tl at be-
vilge invalidebiler, som vi har rid dl i
Danmark. Vi ndr ingen vegne med for-
pligtelser, som en del af landene ikke
kan leve op til.

Forpligtelserne ma derfor nedven-
digvis szttes i forhold til de skonomi-
ske muligheder, som de enkelte lande
har. Det mi gerne vare svert at nd mé-
lene, s der er noget at strebe efter;
men det skal ikke vere umuligt.

Men nar alt kommer til alt, er den
allerstorste vardi af en aftale om han-
dicappedes réttigheder, at den henle-
der nogle regeringers opmarksomhed
pa, at der ogsi i deres land er menne-
¢ker med et handicap, selv om de har
vaeret gemt vek, og at mennesker med

et handicap har samme krav p3 et godt
liv, som andre mennesker har.

Gensidige forpligtelser
Endelig skal der ogsé tages hejde for, at
nogle rige lande helt uforpligtende
bare kan pélegge nogle fattige lande
en masse forpligtelser, som de ikke har
nogen chance for at leve op til. Hvis
der skal veere mening i den slags aftaler,
skal alle regeringer have pligt til at
hjzlpe hinanden med at lase proble-
merne. Der er ingen tvivl om, at fat-
tige lande gerne vil veere med, men de
mangler bare pengene.

Derfor tror jeg, at forpligtelserne

skal vende begge veje. De fattige lande

skal tage fat pd at lose problemerne, og
de rige lande m4 stotte de fattige lande
okonomisk med at forbedre forholdene
for folk med et handicap.

Der er sikkert nogle rige lande, der
vil slé syv kors for sig, nir en sidan
tanke nevnes, og der skal simand nok
ogsd vere folk med et handicap i de
rige lande, som vil sige, at vi ikke skal
hjelpe andre landes borgere, s lenge
der overhovedet er noget som helst,
som er utlfredsstillende hos os selv.

Den holdning dur bare ikke, for man
kan i fattige lande na langt for sma
penge. Mange steder er forholdene si
dirlige, at de end ikke kan oprette
brugbare handicapforeninger til at va-
retage deres interesser..Man' skal ikke
undervurdere den gevinst, vi fir som

danskere ved at vare behjzlpelige med.

at have det sociale niveau i andre
lande, og vi har brug for samarbejds-
partnere overalt.

Det er et socialt, fysisk og behand-
lingsmassigt problem, der skal loses.
Det kan kun gores ved at sztte positive
mil mellem lande i fellesskab, og en
aftale mi forudsette, at alle hjzlper
med til at lase problemerne. -

Jes Erik Jessen, nestformand i Mus-
kelsvindfonden, plejer ikke sidan at
tage fusen pd folk, men i oktober
gjorde han det, og det endda s4 resul-
tatet af spegen endte pad TV. Jes Erik
Jessen havde nemlig sagt ja til at vere
muldvarp pd programmet “Rent Fup”
pd TV3 og skulle i den forbindelse
lokke skuespilleren Paul Hagen til at
medvirke i en reklamefilm for Muskel-
svindfonden. Paul Hagen gik til op-

sller Paul Hagen (t.v.) anede ikke
urid, da Jes Erik Jessen fra Muskelsvind-
fonden lokkede ham i Rent-fup-fzlden.

gaven i fuld tillid tl, at det var en rig-
tig reklamefilm og blev tilmodigt ved
med at kravle ind og ud af et telt ifert
pyjamas og nathue og gentage sine
replikker i det uendelige, selv om sével
filmhold som hans “medskuespiller”
gjorde de mest besynderlige ting. Forst
efter meget lang tid blev det afsloret
for Paul Hagen, at det hele var rent

fup. B

26 handicapforeninger har indgiet en
ny aftale om fordeling af tips- og lotto-
midlerne fra 1. januar 1997. Ved afstem-
ningen stemte 20 foreninger for, fem
stemte imod, og en forening svarede
ikke. Det var iszr de store foreninger,
der var utilfredse med resultatet.
Aftalen indebzrer, at de ca. 60 mio.
kr. til handicapforeningerne fordeles

- ud fra fem kriterier: Omsetning, pri-

vate tilskud til foreningerne, medlem-
tal, udgift pr. medlem og udgift til
lokalt arbejde. De fem kriterier blev
valgt for at belonne foreninger, som
gor en indsats for selv at skaffe penge

Tipsaftale

til deres arbejde, og som legger vegt
pa at arbejde for medlemmerne.
Aftalen er udarbejdet af en mindre
arbejdsgruppe, der ndede at holde 26
meder i lobet af halvandet 3r. Fra Mus-
kelsvindfonden deltog Jorgen Lenger i
arbejdsgruppen. Det var p4 forhdnd be-
stemt, at de smé foreningers andel af
tips- og lottomidlerne skulle stige, og at
de store eller mellemstore foreninger
til gengeld skulle have lidt mindre. De
forelobige konsekvensberegninger viser,
at dette mal er niet, men her ud over
sker der i evrigt ogs3 andre forskyd-
ninger mellem handicapforeningerne.

Arbejdsgruppens opgave har ikke
varet let, for det handlede jo om at for-
dele en afgrenset pose penge. Hver
gang en forening fir en krone mere,
fir andre automatisk en krone mindre.
Aftalen er nu af De Samvirkende Inva-
lideorganisationers forretningsudvalg
indstillet til Finansministeriet til god-
kendelse.

Jorgen Lenger vurderer i ovrigt, at
Muskelsvindfondens andel af tips- og
lottomidlerne vil vere nogenlunde
uzndret med den nye aftale. I 1996
modtager Muskelsvindfonden cirka tre
mio. kr. ‘ "

W |

Kadri Tamm fra den estiske muskelsvind-
forening, ELS, overrzkker den danske
ambassader Svend Roed Nielsen et eksem-
plar af bogen om Evald Krog p3 estisk.

“Lihaste {IEXYIE
gld Krogi lugu”

Selvbiografien om muskelsvindleren
Evald Krog er nu ogsi kommet i en
estisk udgave. Bogen, som pa dansk har
titlen “En muskelsvindler. Historien
om Evald Krog”, er blevet oversat af
den tidligere formand for den estiske
muskelsvindorganisation (ELS), Aive
Raudkivi, og er udgivet med statte fra
“Open Estonian Foundation”.

I midten af oktober udkom bogen,
og i den anledning holdt det danske

kulturinstitut i Tallinn en reception,
hvor blandt andre den danske ambassa-
der i Estland, Svend Roed Nielsen del-
tog. Evald Krog havde sendt sin tale,
som blev lest op under receptionen.

Flere af de ovrige talere udtrykte
glede over bogen og over den inspira-
tion, som Evald Krog er med til at give
esterne.

“Handicappede ensker og kan leve
et selvstendigt liv. De skal have mulig-

“heden, og de muligheder eksisterer

ogsa i Estland,” sagde Jaak Vosa fra

'ELS i sin tale og henviste til Evald

Krog.

Udgivelsen af bogen blev i svrigt
omtalt i den estiske radio og i den
skrevne presse. Desuden havde det
estiske fjernsyn afsat dele af en udsen-
delse til udgivelsen. e




anmeldelser

Gleden et der 0gsa

En film om at
veere foreldre til et
barn med spastisk

lammelse

AF MICHELLE CHARLTON

pastikerforeningen og filmpro-
s ducenten Peter Bloch er netop

barslet med filmen “Glzden er
der ogsd”. I filmen, der er lavet pa ini-
tiativ fra et foreldrepar, optreder seks
forskellige familier, der alle har et spas-
tisk lammet barn.

Der er en skarp og meget kontrast-
fyldt opdeling mellem lyd og billedside
i filmen. Man herer forzldrene fortelle
om hverdagen pé godt og ondt med et
handicappet barn, samtidig med at bil-
lederne, der ruller over lerredet viser
born i fuld aktvitet, hvor glede og
humor lyser ud af dem.

Forzldrene kommer godt rundt om
den massive problemstilling, der felger
det at fi et handicappet barn. Sével
praktiske emner som boligendringer
og hjzlpemidler som det mere folelses-
ladede om uvisheden for diagnosen og
reaktionen pa den bliver behandlet seri-
ost og meget erligt.

Lige prezcis zrligheden er filmens
styrke og samtidig dens svaghed. Flere
af foreldrene reflekterer med stor
dbenhed over de “mindre pane” folel-

Nikolaj og hans forzldre Henrik Hansen og Birte Hagelund Hansen medvirker i filmen
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“Gladen er der ogsa”. De har ogsa lavet oplzgget til filmen.

ser som skam over og en betinget keer-
lighed til barnet. Ligesom gleden lyser
ud af bernene, lyser det ud af for-
@ldrene, at de har gennemlevet en stor
sorg og mange besverligheder, men er
kommet styrket ud af det. Det er flot!

Men det er knap si flot, at en del af
disse tanker og felelser formuleres,
mens barnene sidder pi skadet af for-
@ldrene. Det tangerer det anstadelige,
og af den grund synes jeg, 2rligheden
ogsé er filmens svaghed.

Den harfine grense

Filmens primzre mélgruppe er for-
zldre til nydiagnosticerede barn. Den
er produceret, fordi nogle af de med-
virkende forzldre har haft behov for at
vide, hvordan andre forzldre i samme
situation har tacklet diagnosen og det
kaos, den efterlader.

Her mener jeg, der er en harfin
grense mellem pé den ene side at give
den nedvendige information, der giver
et erligt billede af hvordan, man kan
komme gennem sorgen og alle de
praktiske folger af diagnosen, og pé

den anden side give denne information
uden at “velte” foreldre til nydiagno-
sticerede bern. Af samme grund mener
jeg ikke filmen ma4 std alene, men bar
folges op af mere “garvede foreldre”,
en psykolog eller andre fra Spastiker-
foreningen.

Afslutningsvis skal jeg nzvne, at
mange af problemstillingerne i filmen
ligger tet op ad de problemstillinger,
jeg som forzlder til en “muskelsvind-
ler” kender, men der er dog den afgo-
rende forskel, at disse forzldre snakker
om et ikke-progressivt handicap. For-
zldre til “muskelsvindlere” har derfor
en ekstra dimension, nemlig fremad-
skridende funktionstab, hvilket af gode
grunde ikke bliver behandlet i filmen.

Alti alt en flot og severdig film, hvor
serigse og alvorlige ord gir hind i hind
med farverige og glade billeder. Som in-
formationsmedarbejder Frands Hava-
leschka fra Spastikerforeningen udtrykte
det ved premieren: “..en film af for-
ldre til foreldre — en film fra hjertet”.

Og dette med alt hvad hjertet inde-
holder af gleder og sorger. L

13
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Kulturemn

skal vare
~for alle

Arbejdsgruppe under Kulturministeriet har set pd
handicappedes adgang til kulturlivet og vil i 1997 komme

med en konkret handlingsplan pa omridet

AF JANE W. SCHELDE
FOTO: MIGHAEL LANGE/CHILI

Spergsmilet, som samtidig var

titlen pa en konference i novem-
ber om handicappedes adgang til kul-
turen; var tydeligt nok. Det samme var
kulturministerens eget svar pa spergs-
milet: “Nej! Og det kan vi ikke vaere
bekendt” - ]

Kulturminister Jytte Hilden var selv
medt op for at §bne to-dages konferen-
cen, som foregik pd Egtmont Hegjsko-
len ved Odder. Omkring 75 represen-
tanter fra blandt andet handicaporgani-
sationer, ministerier, kulturinstitutio-
ner og medier var madt op for at debat-
tere emnet bide gruppevis og i plenum.

Udgangspunktet for debatten var et
udkast til en betenkning, som en ar-
bejdsgruppe under kulturministeriet
havde udarbejdet. Arbejdsgruppen blev
nedsat i februar i r med den opgave at
“belyse de overordnede problemstil-
linger vedrerende den fremtidige kul-
turpolitik i forhold til mennesker med
handicap og fremkomme med ideer til
mulige anbefalinger og initiativer pa
omridet”.

Kulturpolitikken blev i denne for-
bindelse defineret som handicappedes
muligheder for dels at nyde godt af de
eksisterende kulturtilbud, dels selv
aktivt at udfolde sig pa det kunstneriske
omride. Det blev desuden preciseret,
at man med ordet adgang ikke kun
mente de fysiske barrierer, men der-
imod tilgengelighed i bred forstand.

E r det kulturelle Danmark for alle?

Arbejdsgruppen, som har best3et af
ni personer fra handicaporganisationer,
kultur- og uddannelsesinstitutioner og_
medier, fik landsformand for Dansk

‘Handicap Forburd, Karen Madsen,

som formand. Gruppen valgte fra star-
ten at fokusere pé fire temaer: 1) ud-

- viklingshemmedes og 2) psykisk syges

adgang til kulturlivet, 3) information
om handicaptilgengelighed inden for
det kulturelle omride og 4) arkitektur
og uddannelser inden for det kulturelle
omr4de i forhold til handicaptilgenge-
lighed.

I sidstnevnte gruppe har Muskel-
svindfondens formand, Evald Krog,
deltaget.

Lige adgang uanset handicap
Pi konferencen begrundede kultur-
minister Jytte Hilden, hvorfor man
netop nu har taget fat i emnet.

“Den rede trid i dansk kulturpolitik
har veret til stadighed at gore kulturen

mere tilgengelig. Det gjaldt i ferste
omgang geografisk og socialt. Naste,
naturlige skridt er at sikre lige adgang
for alle vanset handicap,” sagde Jytte
Hilden.

Hun fremhzvede, at det var et krav,
som ikke havde veret fremme for, men
som — meget rimeligt — er kommet
frem nu, fordi der i samfundet i dag er.
starre forstielse og interesse for handi-
cappedes levevilkir. Og fordi de handi-
cappede selv har gjort et iherdigt
arbejde for netop at skabe forstielsen
og interessen i samfundet.

“Det er en politisk nadvendighed at
sikre handicappede adgang til kultur-
livet,” sagde Jytte Hilden, som lovede
at afsette pkonomiske midler til at
realisere en handlingsplan, nir den var
blevet konkretiseret og prioriteret i
arbejdsgruppen.

Det starste fremskridt
Holger Kallehauge, formand for Lands-

foreningen for Polio~, Trafik- og Ulyk-
kesskadede roste i et indleg betenk-
ningen. Han mente, at det var godt, at
der blev udarbejdet en handleplan for
ét ministerium, som kan fungere som

. pilotprojekt for de evrige ministerier.

Men han var ikke si begejstret for de
fire temaer. Det er gammelkendte pro-
blemstillinger, mente han.

Det vigtige er dog nu politisk at felge
op pa betenkningen og idéerne i
handleplanen. Sker det, vil det vare det
storsté frémskridt, dér er sket i Dan-
mark pa handicapomridet, mente han.

I et andet indleg satte Karen Marie

_Pedersen, leder af Dansk Blindesam-

funds FuglsangCentret, spergsmals-
tegn ved, om alle kulturtilbud skal
gores tilgengelige for alle. Skal f.eks.
al visuel kunst — malerier og fotos -
“oversettes”, si blinde kan fi en op-
levelse af dem? “Oversatte” billeder vil
altid blive noget andet end det oprin-
delige veerk, sagde hun og nzvnte, at

“Bliver betenkningen og handle-
planen fulgt op politisk, vil det vere
det storste fremskridt, der er sket i
Danmark pd handicapomridet,”
sagde Holger Kallehauge, formand
for PTU i sit indleg pi
konferencen.

det i mange tilfelde var si lidt, der
skulle til, for kunsten blev tilgengelig
for f.eks. blinde.

“En god information om kunsten kan
give den handicappede forudsztinger
for at forstd oplevelsen,” sagde hun.

For Karen Marie Pedersen handlede
ligeverd mellem handicappede og ikke-
handicappede pé kulturomradetom, at
alle kunne bidrage til den falles kultur.

. “Blindes kultur skal ikke kun vere for
blinde, og man skal ikke blot give plads
til blinde i felleskulturen. Blinde skal
selv bidrage til felleskulturen,” sagde
hun. :

Modstridende krav
I den efterfolgende debat blev der fra
nogle sider rejst tvivl, om arbejdet
nytter. Hvad sker der, nir konferencen
er slut? Hvordan sikrer vi os, at initia-
tivet bzrer frugt, spurgte nogle del-
tagere?

Bade af debatten p3 konferencen og

,~
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Kulturminister
Jytte Hilden havde
taget initiativet 4l
at sztte fokus pi
handicappedes ad-
gang til kulturlivet.
Hun lovede i sin
tale at afsette
pgkonomiske midler
til at skabe storre
tilgengelighed for
handicappede.

udkastet til beteenkningen var det tyde-
ligt, at den svere opgave for arbejds-
gruppen bliver at koordinere og priori-
tere de forskellige handicapgruppers
onsker og behov til en samlet hand-
lingsplan. Det vil i mange tilfelde
handle om at prioritere mellem mod-
stridende krav.

En anden problemstilling, som ar-
bejdsgruppen skal forholde sig til, er
at fa gjort tilgengelighedsbegrebet si
bredt, som der er lagt op til. Den
fysiske tilgengelighed er oftest den,
der er lettest at g til; den er maélbar
og desuden omfattet af et lovgrundlag.
Den psykiske tilgengelighed er deri-
mod svarere at indkredse.

Lektor Birger Perlt fra Den Sociale
Hajskole kaldte den sidstnzvnte for
den psykiske og sociale adgang. Om
den psykiske adgang sagde han med
henvisning til bl.a. udviklingshem-
mede, at “der findes grupper af men-
nesker i samfundet, som trods infor-
mation om kulturtilbuddene, alligevel
ikke kommer ud. Nogle har derfor
brug for at f at vide, hvorfor de har
brug for kultur.”

Om den sociale adgang, som Birger
Perlt forbandt med ordene samherig-
hed og summen af felles erfaringer,
kan man sperge, om det omgivende
samfund har brug for handicappedes
erfaringer?

“Det krever i hvert fald, at vi handi-
cappede er villige til at give det om-
givende samfund adgang til 0s,” mente
han.

Reglement overholdes ikke

Temaet om de fysiske adgangsforhold
til kultur- og uddannelsesinstitutioner
var efter manges mening kedsomme-

ligt at beskaftige sig med, men ikke
desto mindre stadig bide vesentligt og
nedvendigt. Der findes stadig mange
eksempler pd ny- og ombygninger,

som ikke lever op til bygningsregle- -

mentet om tilgengelighed. Og det
undrede arkitekt Poul Ostergaard,
Arkitektskolen i Arhus.

“Ingen er i tvivl om, at brandkravene
til et byggeri skal overholdes. Hvorfor
gelder det samme ikke for tilgenge-
ligheden,” spurgte han og angav selv
manglende kendskab til lovgivningen
hos byggebranchen og holdningen
generelt som nogle af forklaringerne.

Det kunne ifplge Poul Ostergaard
henge sammen med, at der ikke er
nogen konsekvenser, hvis lovgivningen
om tilgengelighed ikke overholdes.
Kommuner, som har tilsynspligt og
skal godkende offentligt byggeri, har
ikke styr pd kravene, eller de dispen-
serer fra dem.

En lgsning kunne vare at oprette en
konsulentordning, som kontrollerer
byggerier og samtidig har kompetence
til at gribe ind, hvis byggeriet ikke
lever op til reglementet. Men ogsi
information og oplysningskampagner
kan medvirke dl at gore noget ved pro-
blemerne.

Ved afslutningen af konferencen
opsummerede Karen Madsen de for-
slag og kommentarer, der var kommet
frem til de fire temaer. Hun lovede, at
arbejdsgruppen ville indarbejde dem i
nzste udkast til betznkning, som der-
efter sendes til hering i alle medlems-
organisationer af De Samvirkende
Invalideorganisationer frem til midten
af januar. Den endelige betenkning
ventes ferdig omkring 1. marts 1997.

"

Anbefalinger

Uldpluk af de forslag, som ifolge arbejds-
gruppen kan give bandicappede adgang
til kulturens verden pa lige fod med alle
andre. (Forslagene er ikke prioriteret.)

Kulturministeriet giver kun tilskud
til lovligt byggeri. Derfor skal rid-
givernes ansvar for bygningers han-
dicapegnethed prciseres.

Kulturinstitutionernes personale skal
yde handicappede kvalificeret for-
naden hjzlp.

Kulturministeriets institutioner skal
sikre, at alle talentfulde ansogere fir .

‘adgang til og mulighed for gennem-

forelse af en ensket uddannelse.

Kunstnere og kunsthindvarkere ind-
drages som kulturformidlere p insti-
tutioner for born og voksne med
handicap.

Kendskab tl sindslidende skal ud-
bredes. Forst den dag, vi ser pi en
psykisk syg person pd samme mide,
som vi ser pA en person med en
brakket arm, kan ligestilling opnis.

Der skal i alle udgivelser vedrorende
Kulturministeriets institutioner vare
oplysninger om tilgengelighed med
handicapsymboler, og udgivelserne
skal foreligge i udgaver, der er tl-
gengelige for alle handicapgrupper.

Kulturministeriets oplysningskam-
pagner resulterer i en kiring af drets
kulturinitiativ pd handicapomradet.

Alle nye generationer af arkitekter
og designere skal have beskaftiget
sig med plantegning af bygninger og
produkter til brug for mennesker
med handicap.

Kulturministeriet udarbejder i sam-
arbejde med ministeriets institutio-
ner, rid og nzvn en plan for tilgen-
gelighed for handicappede inden for
kulturomridet. Planen rummer tids-
massige og skonomiske data. Kul-
turplanen ajourferes og evalueres
hvert ar.
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Druger cller
kunde?

Sd bar de gjort det igen i Kobenbhavns lokalgruppe

i Muskelsvindfonden, samlet knap bundrede

mennesker til temadag pd Rodovregard.

Det store og svere emne pd dagsordenen var

sporgsmdlet om, bvordan man bliver sin egen advokat

i modet med velferdssamfundets mange “vesener”

AF METTE BOCK

| erfaring viser, at det kan vare
vanskeligt at opretholde ligevaer-

dighed og selvverd i modet med
det offentlige system. Den ene part har
nogle behoy, som den anden part har
myndigheden til at afgore relevansen af.

Hyvordan kan man medvirke tl at op-
arbejde et konstruktivt samarbejde med
de mennesker, der forvalter
de mange regler, systemer,
hjzlpemidler og skonomi-
ske ressourcer, man har si
hardt brug for, nir man har
et handicap? .

Med dette sporgsmail bad
Anita Kruse fra Kebenhavns
lokalgruppe velkommen til
en spendende dag og bad de
seks paneldeltagere prasen-
tere deres bud pd den van-
skelige problemstilling.

Tank som en skakspiller

Udviklingschef Jorgen Len-
ger har i en drrekke, for han kom til
Muskelsvindfonden, veret ansat i
Arhus Kommune, og han anbefalede,
at man som bruger skal gore ligesom,
nér man spiller skak: Man skal forsege
at forestille sig, hvordan man ville

tenke, hvis man sad i “modpartens”
stol.

Det er altid en god-idé at vare vel-
forberedt til mederne og at have sat sig
grundigt ind i reglerne pi forhind, s3
man selv kan medvirke og foresld jord-
nzre og fornuftige lasninger pé det ak-
tuelle problem.

Jorgen Lenger understregede des-
uden vigtigheden af at “prioritere” kon-
flikterne med systemet, si man undgir
at blive 'stemplet som kvarulant. Hvis
man er kendt som samarbejdsvillig, er
sandsynligheden for at vinde en kon-

Patienter, klienter, brugere eller kunder?

flikt om en vasentlig problemstilling
langt sterre, end hvis man hele tiden
brokker sig over stort og smit. Sags-
behandlere er nemlig ogsi mennesker,
der kan lide at blive rost indimellem.

Kontrol kan vare bedre end tillid
Socialradgiver Anette Lindelov tog
som voksen brugerrepra-
sentant udgangspunkt i det
ulige forhold mellem bru-
geren og systemet. Det kan
meget nemt pavirke selv-
vardet og medfore angst,
ensomhed og felelsen af at
vare uverdig. Den omsten-
dighed, at man ikke engang
selv vaelger sin sagsbehand-
ler vanskeligger den gode
kommunikation, der netop
forudsetter, at kemien mel-
lem sagsbehandler og bruger
er i orden.

Mange érs erfaring har
for Anette Lindelov medfert erkendel-
sen af, at kontrol desvarre ofte er bedre
end tllid. Det er bade klogt og ned-
vendigt selv at checke, om sagen gir
sin gang, som den skal.

uden, at man ved et vedva-

Sog i tide , :
Den socialdemokratiske amtsridpoli-
tiker, Peter Valenius, Kabenhavins Amt,
udtrykte sin bekymring over en ny
tendens, der ikke er serlig flatterende
for velferdssamfundet. De
velstillede er i modet med
systemet begyndt at hyre
rigtige advokater al at fore
deres sag. Det ber f3 os til
at ribe vagt i gever, for et
sddant samfund ensker vi
ikke. !
Valenius anbefalede des-

rende dirligt samarbejde
med en kommune simpelt-
hen overvejer at flytte, da
der findes bidde gode og
dérlige kommuner, ligesom
der er forskel i holdninger
og fortolkninger fra kom-
mune til kommune. Man
kan ogsi overveje muligheden for at
“anke” direkte tl de folkevalgte politi-
kere, hvis man feler sig darligt be-
handlet.

Men ogsd her skal man prioritere
sine klager. I det hele taget ber man
altid dlstrebe felles forstielse frem for
konfrontation. Og endelig anbefalede
Valenius, at man som en tommelfinger-
regel ber sege udgiftskrevende statte
sa tidligt i budgetiret som muligt!

Dialogens vilkar

Specialkonsulent for bevegelseshandi-
cappede, Dorte Trier, udtrykte bekym-
ring for den tiltagende tillidskrise. En
miniundersogelse foretaget af special-
konsulenterne har vist, at op mod 80
procent af brugerne mangler tillid tl
systemet. '

Anthony Giddens, en internationalt
anerkendt sociologiprofessor, har i
“Modernitetens svebe” pipeget, at til-
lidskrisen er global. Den skyldes
formentlig en eksistentiel angst for
offentlige systemer, der er uigennem-

Kobenhavns lokalgruppe har skabt en

skuelige, og hvor det er svert at se,
hvem der egentlig har kompetence tl
at treffe afgorelser.

Som et kuriosum nevate Dorte
Trier, at der i det nye forslag til social

f( /i .xd

servicelov tales om dialog #/ borgerne
og ikke om dialog 7zed borgerne. Vi har
ganske enkelt brug for en undersegelse
af, hvad der egentlig foregar i kom-
munerne, og hvad der forhindrer den
gode dialog mellem system og kunde,
mente hun.

“Kun” en mor

Marianne Steen Andersen, mor til to
drenge med muskelsvind, fortalte om
sine personlige oplevelser og de for-
tvivlede situationer, hun gang pd gang
er lebet ind i. Et af hovedproblemerne
er, at alle tilsyneladende ved bedre end
een selv. Det giver ingen autoritet, at
man “kun” er mor, selv efter 14 irs er-
faring.

Derfor ber man altid serge for at
hzgte sig pd en autoritet, der kan
fremme ens sag. Det kan vzre legen,
speéialkonsulenten — 1 dette tilfelde
Dorte Trier, der fik mange roser — eller
Institut for Muskelsvind. Og alligevel
oplever man sirbarheden, som da en
sagsbehandler pd hjemmebesgg stillede

‘ tradition
for et irligt temameade pi Redovregird, hvor omkring
100 medlemmer hver gang meder frem.

de mest intime spergsmél om forzl-
drenes forhold tl hinanden. Eller nir
man opdager, at sagsbehandlerens spe-
ciale er sociale tabere og alkoholikere.
Eller nér lenkompensationen for at

tage sig af barnet skal hen-

tes pa bistandskontoret.
Marianne Steen Ander-
sens rid var, at den bedste
stotte findes hos andre for-
zldre til barn med handicap
eller zldre handicappede.
Man skal desuden kende
sine rettigheder og tro pé
sin egen styrke til at keempe.
Omkostningen er, at omgi-
velserne kan opfatte en som
meget hird og kold. Gle-
den er, at man oplever, at
samarbejdet bliver bedre,
som drene gir, og at man
bliver rigere p4 erfaringer.

Pligten til at deltage

Jes Rahbek rundede dagen af med at
fremhaeve, at det er et livslangt rehabi-
literingsforleb at have muskelsvind.

I FNs standardregler om ligebe-
handling stir der, at man har ret tl at
deltage i alle beslutninger vedrerende
dette forleb. Men ifelge Rahbek skal
man ikke blot tznke pi dette som en
ret, men ogsd som en pligt, da bruge-
rens egen ekspertise er helt afgorende
for, at der bliver truffet de rigtige be-
sluminger péd de rigtige tidspunkter.

De mange indleg og den efterfol-
gende debat gav stof til eftertanke. I
dagens leb blev der brugt mange be-
tegnelser for mennesker, der skal
advokere for egen sag. I drevis har der
varet talt om patienter, klienter og
brugere, alt atheengig af hvilken del af
det offentlige system man kom i be-
rering med. Under medet kunne man
ogsa here betegnelsen “kunde”. Er det
mon i de baner, vi kommer til at tenke
i fremtiden? Og er det godt eller skidt?

~
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Ynalingsdigter

Et sekund er en lille bl prik med noget gult om, og en time er murstensfarvet

AF JBRGEN JEPPESEN - FOTO: SOREN MADSEN

Det var en morgen. Peter havde lige veret i bad, og en
bekendt stod i veerelset, i modlys og ifert boxershorts, og
blev til gypteren. Blev til digtet “Egypteren”.

Den der stdr som en skinnende silhouet
foran lysets portal
Den der smiler drilsk og snedigt
med sit afskallede bovede
Den der sveder fra de kraftige sener omkring balsen
Sveden danner floder af salt '
der lober i vender
ned under bans ophevede nogne bryst
Den der kun berer en egyptisk nederdel

Den der ligger afkledt
dog med et lpst klede lagt
Jra navlen og nedefter
Haret stadig vidt
ryggen stadig fugtig
og larene stadig dampende
efter morgenens bad
Den der far et rislende vindpust
ind over kroppen

Den der fremavler viden
og pdstdelighed af sin unge alder

21
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“Hvem er du?”
“Jeg hedder Peter Mikkelsen og er 15

“ér. Jeg gdr 1 9. klasse pa Osted Fri- og

Efterskole. Jeg er meget glad for at
vare her. Der sker si meget, at man
aldrig keder sig, og man kan udfolde
sig nzsten, som man har lyst til. Men
der er selvfolgelig regler, som man skal
overholde. Det er ogsi meget rimeligt.”

“Hvad er det for vegler?”

“Man skal vere stille kl. 10 om afte-
nen, og man mi ikke lave ballade om
natten. Alkohol er bandlyst fuldsten-
dig, og man mé kun ryge udenfor. Der
er et par stykker, som er sendt hjem,
fordi de ikke kunne overholde reglerne.
Det er lidt @rgerligt.”

Vi sidder inde pa Peters verelse med

- deren lukket ud til fellesrummets hoj-

lydt dunkende rap-musik, som klasse-
kammerater og et par handicaphjel-
pere indtager til slurke af halvliters
Coca Cola-flasker. Peters vegge er de-
koreret i den szrlige stil, ynglinge midt
mellem dreng og mand ynder: En dra-
belig tiger, fotograferet close-up, hzn-
ger side om side med den halvnegne
pin-up girl. Mens en Anders And-vits
er tapet pd deren. Leg og drift og ken
i et sammensurium, og helt alminde-
ligt.

Lidt valmindeligt er det, at Peter har
muskelsvind, som gor, at han allerede
i flere ar ikke har kunnet gi. Hans
lillebror pd 11 har samme sygdom,
Duchennes muskeldystrofi.

Ualmindeligt er det vel ogs, at han
helt dbenlyst skriver digte. Digte, som
han forseger at fi udgivet, fordi han
synes, de er gode.

De tar sporge
“Hvorfor ko du ber pi skolen?”

“For at mede nogle nye mennesker.
Dem i min gamle klasse var nogen, der
ikke gad noget. Det korte bare i ring.
De gad aldrig noget, si jeg ville prove
at finde nogle lidt sjovere kammerater
at vere sammen med. Det har jeg ogsd
fundet.

Her er der heller ingen, der kender
hinanden fra for. Man kender kun hin-
anden, som man er nu. Det er meget
rart at medes pé den made. Hvis nogen
har téet sig dndssvagt dret for, men nu
har lavet om pa sig selv, s& ved man
ikke, hvordan de har veret, og det be-
hever man heller at vide.”

“Havde du svert ved at finde kamme-
ratev devhjemme?”

“De gad ikke folges hjem med mig.
Og hvis der var arrangeret en video-
aften for eksempel, og der var trapper
op, sagde de: Der er trin op, s det kan
du ikke. De gad ikke tage videoen ned,
s jeg kunne se med.

Her er det meget anderledes. Og s&
synes jeg, det er rart, at de tor sporge,
hvad jeg fejler.”

“Har du veret ude for, at folk ikke tor
sporge dig om det?”

“Ja, meget tit.

De tror sikkert, at jeg ikke har det
godt med mit handicap. Men det er
ikke noget, jeg gir og tenker over. Det
er ikke noget, der svekker mig, synes
jeg. Men det er trels, nér folk ikke tor
sperge om det. S er det som om, de
holder sig lidt fra en.”

“Er det en stov forandring at flytte
hjemmefral”

“Jeg har fundet ud af hvor mange
ting, man egentlig skal huske. Og hvor
lidt man egentlig fir for pengene. Det
var ikke et chok, men en overraskelse
for mig, for jeg har aldrig prevet at
klare mig selv. Men det er ogsd rart at
gore det.

Jeg regner med at vare her et 4r. S3
vil jeg gerne i gymnasiet pd Bagsverd
Kostskole, hvor de er meget villige til
at have mig. De har bare aldrig haft
handicappede fer, s dér er nogle prak-
tiske problémer, der skal loses. Men det
er der jo altid.”

Digt og handicap
“Har din digtning nogen forbindelse med
dit handicap?” '

“Det tror jeg ikke. Hvis det har, si er
det ikke bevidst. Det kan da godt vare,
det ligger nogle steder, men det er ikke
noget, jeg tenker pi, at jeg vil skrive
om, og jeg kan ikke huske, jeg har skre-
vet noget om mit handicap.

Og hvis jeg gjorde, si ville det nok
vare noget om, at man ikke skal tage
det sd tungt. At man skal se pi det lyse
i stedet for det morke. P4 det punkt er
jeg meget som min mor; vi har altid
vaeret meget optimistiske. Vidst, at det
handler om, hvad man kan, frem for
hvad man ikke kan.

Jeg har det aldrig darligt over at vaere
handicappet. Og jeg tenker heller ikke
over det, ndr jeg er sammen med andre.

Jeg foler mig ikke som handicappet,
men jeg ved selviolgelig, at jeg er det.”

“Huvordan er du begyndt pd ar skrive
digte?”

“Min far har skrevet nogle digte, og
jeg har altid godt kunnet lide at skrive
historier. Skrive i det hele taget. Jeg
synes, det er skegt at lege med ordene.

Noget af det, jeg skriver, er noget,
jeg har oplevet, som jeg dekker bag
ved noget, der minder om det. Sidan
en slags associationer.

Jeg har meget stor forkerlighed for
mytologi, som du ogsa kan lese. Men
jeg prover at se det fra en anden side
end den, der lige star i bogen. Hvordan
personerne tenker. Hvordan man ville
teenke i en kamp. Der stdr jo tt bare, at
de gjorde det og det, og den ene dade,

~ for eksempel. Jeg kan godt lide at skrive,

hvordan de synes, det er. Jeg har lest
meget Tolkien, og af den nordiske my-
tologi har jeg lest nesten alt, tror jeg.

Man lerer mange mader at s@tte ord
sammen pa ved at lese, og lesning er
en af mine storste interesser. Jeg laser
faktisk alt, ogsd mange tegneserier.
Men ikke kerlighedsromaner, det er
ikke lige mig.”

“Hvordan ger du, ndv du skriver dine
digte?”

“Nogle gange, lige inden jeg sover,
eller nér jeg vigner om natten, fir jeg
pludselig en ide. Men det kan ske nér-
sombhelst. Og s skriver jeg bare digtet
ned med en blyant. Det er ikke noget,
jeg bruger s lang tid pa.

Jo, jeg retter fejl, men jeg bruger som

regel ikke mere end en dag pi at skrive
et digt, tror jeg. Altsd hvis ideen er der.

Hyvis ideen er der, s kommer det
bare.”

Jeg hadede at ga

“Huvis jeg ikke var blevet handicappet,
tror jeg ikke, jeg var blevet meget an-
derledes. Jeg tror, jeg ville have haft de

Ynglingsdigter

samme interesser. Jeg har aldrig felt, at
handicappet var en hindring.”

“Der mi da vere mange ting, som du
ikke bar kunner?”

“Ta, det er rigtignok. Men efter mine
interesser har jeg altid kunnet gore,
hvad jeg ville. Fodbold har for eksem-
pel aldrig interesseret mig, og jeg har
aldrig lagt mine interesser efter, hvad
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Ynglingsdigter

jeg kunne. Men det har méske bare
varet et tilfzlde. ,

Mange vil synes, at det ma da vere
forferdeligt ikke at kunne gi mere. For
mig var det lige omvendt, jeg hadede
at ga, det gjorde ondt i ryggen og be-
nene. Det var en lettelse at komme i
kerestol. S8 kunne jeg slappe helt af”

Pi efterskolen har Peter obligatori-
ske fag som dansk, engelsk og mate-
matik. I valgfag gir han il billedkunst
og drama. Skemaet har han limet fast
pa kerestolens bordplade, s han hur-
tigt kan tjekke, hvad der stir pa dagens
program, som altid begynder lidt i otte
med felles morgensang og aflyting af
radioavisen. Om aftenen mellem syv og
et kvarter i otte er der varelsestime;
alle skal da opholde sig i det private, s3
der er tid og ro il at lese lektier. To
aftener om ugen skal alle elever vere
pa “aftenvalg”, for eksempel collage,
teatergymnastik eller basketball.

Kvart over ni dbner kiosken for salg
af slik, sodavand og snacks.

“Der sker noget nasten altid. Ogs4 i
fritiden. Jeg gar til hockey i Borup fem
km herfra, og vi er de bedste i Dan-
mark, Borup Racing Team. Vi trener
hver tirsdag i halvanden time, og der
er mange kampe og steevner.”

Peter peger pi et sorthvid foto af en
meget smuk ung pige.

“Jeg har ogsi en storesaster pa 19 ar.
Hun er faktisk der. Hun er fotomodel
og har lige veret i Milano. Hun bor
inde i Kabenhavn”

De ting man ikke kan se

“Der er nogle digte, der irriterer mig. I
nogle ungdomsblade for eksempel, hvor
nogle skriver om problemer med deres
kereste eller familie. For eksempel:
“Mine forzldre er dndssvage/ jeg vil
ikke hjem mere/ jeg vil have min kere-
ste helt for mig selv”. Det er kedeligt.
Det er skrevet sidan, som man snakker.

Jeg ser tit mine digte i billeder,
meget tit endda. Jeg har for eksempel
ogsd en forestilling om, hvordan en
time og et sekund ser ud.”

“Hvordan ser de ud?”

“Et sekund er en lille bld prik med
noget gult om, og en time er murstens-
farvet og murstensformet.

Sédan har jeg mange forestillinger
om, hvordan ting ser ud. Ting, som man
ikke kan se, men som er der alligevel”

“Der er bestemte temaey og dyr, som gér
igen i dine digte. For eksempel ild og best?”

“Heste har en vis stolthed, lidt lige-
som mennesker. De har selvfolgelig
ikke den samme intelligens, men jeg
synes, de ser kloge ud.

- Og ilden er altopzdende. Den kan
man bruge om ondskaben. Men ogsa
om noget, der bliver rent.

Jeg kan godt lide det dramatiske”.

Den sidste sol
Sorm krusninger pi oceanet
ser jeg solen gennem treernes blade

Jeg oplades
oplyses af hendes svidende pragt -
Sorm kaskader af orange elektricitet

der fir alle mine atomer til at simre
0g gennemvisler mine muskler

som jeg stdende i korridoren

kigger pd bimlens vade lober

Geverernes svingninger
giver et gjaldende ekko
i denne gobelinformede tilverelse-

Det haje opstigende rum
bvor dybden og bundlgsheden
udsletter mine tanker

En salt kugle af forstenede térer
oploses i mit varme indre

0g ophever mine dndelige sanser
til wvisheden

Hun tager min sjel til sig

og omdanner den til -

en utilfeldig sammenheng

i dette sidste stadie af Dodens Cyklus

Som i et flimvende bolgesus
af tusind cikaders sang.
udslukkes solen i oceanets kongebli suk

Peter siger om digtet “Den sidste sol”,
at deden ikke er s slem, som man gir
0g tror.

“Selvfolgelig vil jeg ikke do, men det
er ikke noget, jeg gir og er bange for.
Jeg ved bare, at nir jeg skal vk, s skal
jeg vak.

Jeg har kendt nogle mennesker, som

havde en frygtelig dedsangst. I stedet
for at tenke p4, hvad man kan f3 ud af
det, man har” m
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Det kan vere svert at
bolde styr pd de, dev
arbejder i Muskel-
svindfondens forskel-
ltige afdelinger.

Vi bringer ber fire
gemmesider.

Muskelsvindfonden
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
Telefax 8948 2212

Institut for
Muskelsvind
Arhus

Kongsvang Allé 23

8000 Arhus C

TIf. 8948 2222
elefax 8948 2238

Brandby

Brendby Mellevej 2
2605 Brandby

TIt. 4343 4866
Telefax 4343 6151

Medarhejdere i

Muskelsvindfonden

BirGrrre DALUM,
FORMANDSSEKRETER

Rasmus DaHL,
PROJEKTMEDARBEJDER FONDE
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FERIECENTER

TORBEN HOLM,
PROJEKTLEDER

s
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(i midten) har muskel-
svind. Hans chancer for
at komme i skole eller
fa en korestol er ikke
gode, nar han bor pi
landet. Det bekymrer
hans mor og
bedstemor.

At ville forsta en anden kultur

Medlemmer af Muskelsvindfondens Ulandsgruppe, Muskuland

blev i efterdret sendt afsted for at komme tet pi muskelsvindleres bverdag i Zimbabwe

en artikel om Muskulands forun-

dersogelse af Zimbabwes muskel-
svindforening, MDAZ. Mange madte
vores zimbabwiske gester under lands-
madet i ir eller leeste den zimbabwiske
landsformands umiddelbare indtryk af
Danmark i Muskelkraft i august. Men
hvordan gir det egentlig med forenin-
gen i Zimbabwe? Hvad er der sket med
de tanker og idéer, MDAZ havde — er
de blevet realiseret?

Siden de forste kontakter mellem
Muskuland og MDAZ blev skabt i
1994, er det lykkedes Muskelsvindfon-
den at fi okonomiske midler til at
hjzlpe MDAZ i gang med sit arbejde.
Fordelt over flere anspgninger har vi i
alt fiet knap 550.000 kroner gennem
De Samvirkende Invalideorganisatio-
ners miniprogramaftale med Danida.
Det storste belab er giet til at stotte
MDAZ i at etablere og drive en lands-

I sommeren 1995 bragte Muskelkraft

AF KIRSTEN NIELSEN

dakkende muskelsvindforening med et
lille kontor, starte aktiviteter for med-
lemmer og udgive et nyhedsbrev.
Senere har vi ogsé fiet penge til at
finansiere et studiebeseg i Danmark for
en lille delegation fra MDAZ, til at
producere en video om MDAZ og tl at
evaluere foreningens arbejde. Sporgs-
malet er s, om pengene har gjort en
forskel for mennesker med muskel-
svind i Zimbabwe? Bliver pengene
brugt til de aftalte formal, og sker der
noget for den almindelige muskel-
svindler ude pa landet? Eller er der blot
sket noget for de fire ansatte pi kon-
toret (to med og to uden muskelsvind)
og madske lige deres venner i emridet?

En verden til forskel

Vi har i hele samarbejdet med MDAZ
haft en tet og dben dialog med iser
formanden for MDAZ, Mr. Watson
Khupe. Vi har f.eks. hert om de start-

vanskeligheder, foreningen havde i for-
hold til pludselig at blive ansvarlig for
et budget pé i alt ca. 300.000 Zimbab-
we § eller godt 160.000 danske kroner
om iret. Neasten fra den ene dag til den
anden flyttede foreningen fra forman-
dens sofabord til eget kontor med to
rum, eget toilet og fire ansatte — en ud-
vikling, der nok kan tage pusten fra
mange danske foreninger.

Vi er ogsd blevet informeret om,
hvor MDAZ selv har set de storste
barrierer i deres arbejde, og vi har
efterhdnden fiet meget information,
der vidner om, at MDAZ er blevet en
“rigtig” forening med telefonnummer,
telefax, computer og eget nyhedsbrev.

Men trods den gode og @rlige kon-
takt, er det alligevel uendelig svert at
sidde herhjemme i vores lille danske
“smerhul” og forestille sig en hverdag
i Zimbabwe, oven i kebet en hverdag
for en muskelsvindforening, som ikke
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disability voice

A Bi-annual Publication of Ihe
Muscular Dy hy A lion of 2|

MD.AL

muscular dystrophy is an incurable disabling disorder

MDAZ udgiver to gange om éret et
nyhedsbrev, som bide tager politiske
emner op, fortzller om muskelsvind-
sygdomme, MDAZ’s arbejde og bringer
personhistorier. Her det seneste
nummer af nyhedsbrevet.

har sin lige i hele Afrika. Ofte har det
veret svert at forstd de problemer, som
MDAZ ansi for at vere problemer.
Hvorfor gjorde de ikke bare ..., var si
nerliggende for os at sperge.

Til Zimbabwe for at forsta

Med mange af disse sporgsmil i
bagagen drog en lille gruppe medlem-
mer af Muskuland i sluingen af sep-
tember til Zimbabwe for at evaluere
MDAZ-projektet og forsege at {3 svar
pd vores sporgsmil. Den danske dele-
gation — eller slet og ret “The Danes” -
bestod af Dan Brock, Carsten Michel-
sen, Marianne Frederiksen, Kirsten
Nielsen og vores to hjzlpere, Lena
Jespersen og Henrik Schiitt.

Vi var i Zimbabwe i nzsten fem uger,
men det skulle vise sig ikke at vare en
eneste dag for meget. P4 programmet
var bide en evaluering af projektet, op-
tagelser af rafilm til den kommende
yideoproduktion om MDAZ og afthol-
delse af en konference for den samlede
zimbabwiske handicapbevagelse. Sidst-
nevnte opgave udferte vi i tet samar-
bejde med DSI’s formand, John Meller.

Vi havde i programmet lagt vegt pa
at komme si tet pd som overhovedet
muligt. Vi ville ikke blot se den pzne
og rengjorte overflade, som vi ofte selv
kommer til at vise vores gaster. Vi ville

2

forstd de bedngelser, som muskelsvind-
ramte lever under, for vores egen skyld,
men ogsé 1 hib om at blive en bedre
mod- og medspiller for MDAZ, nir vi
kom tilbage til Danmark igen.

Og vi kom tet pi. Vi bide si med
vores egne gjne og ikke mindst mer-
kede pa vores egne svindlerkroppe
(Dan Brock og Kirsten Nielsen har
muskelsvind, 7ed.), hvordan en hverdag
er i Zimbabwe. Vi havde vores daglige
gang pi kontoret, og vi besagte fami-
lier sdvel i storbyen som hundredevis
af kilometer ude i bushen — helt derude,
hvor bilen. karte fast i sandet, kare-
stolene punkterede, og hvor der ikke

var vand i kilometers omkreds, nir

vores egne reserver var sluppet op. Det
var i det hele taget temmelig upraktisk
at have muskelsvind si langt uden for
storbyen! :

Straffen fra vrede forfdre

Derude gik det op for os, at de danske
briller, vi har pd, nir vi hjemme sidder
og leser MDAZ’s rapporter, ikke dur.

“Vi tager en masse ting for givet. Vi

glemmer — eller ved i virkeligheden slet
ikke nok om — hvad kultur og sygdoms-
opfattelse betyder for udviklingen af
bevidsthed om sygdom, de begrans-
ninger sygdom medferer, og de tilpas-
ninger den kraver. Hvis man ikke tror
pd, at man selv har indflydelse pi sit
eget liv eller pi omgivelserne — hvis
man dybest set ved, at ens sygdom er
betinget af vrede forfedres straf —
hvorfor s fi en diagnose, hvorfor si
forsege dt flytte stenene pd have-
gangen, s man ikke falder over dem
naste gang, man skal forbi?

Kultur og sygdomsopfattelse er ikke
den eneste forklaring pi, at mange af
de muskelsvindlere, vi madte, ikke
gjorde s meget for at 2ndre pa deres
nzre omgivelser eller pé deres krop,
sddan som man ville have set det i Dan-
mark. For vores fundament herhjemme
er et andet. Vores overlevelse er sikret
via et socialt sikkerhedsnet, og vi har
ikke veret underlagt 100 irs under-
trykkende begivenheder, som har un-
dergravet vores selvtillid og gjort os til
ofre. Der er mange forklaringer.

Men vi modte mennesker, der knok-
lede for at finde en nzringsvej pa trods
af et handicap. For os at se tit hovedlas
gerning, da det ofte var inden for

manuelle erhverv, hvor en muskel-
svindler — i hvert fald i vores samfund —
ikke ville have mange chancer.

Vi blev klogere

I Muskuland har vi tit diskuteret, hvad
“medlemsaktiviteter” egentlig vil sige.
For os dzkker begrebet blandt andet
medlemskurser om f.eks. hjzlperord-
ninger eller sexualitet, seminarer om
muskelsvindsygdommene og lands-
mader. I Zimbabwe fandt vi ud af, at
her betyder medlemsaktiviteter noget
helt andet. For MDAZ er det enten at
give “iverksztterydelse”, det vil sige
give en familie et Iin, der kan sztte den
i stand til at gene sine egne penge, eller
at give en familie en karestol, eller at
fortzlle en familie om de — omend
meget fi — muligheder, der er for at f3
hjzlp fra regeringen eller fra private
organisationer.

Hjemmefra fattede vi ikke helt, at et
kontor er andet end en mulighed for at
udfore et stykke arbejde. At et kontor for’
en handicapforening i Zimbabwe sim-
pelthen er en vigtig del af foreningens
identitet — en markering og en styrkelse
af muskelsvindlere som gruppe og af
gruppens gennemslagskraft over for
omverdenen. At det nesten er en aktivi-
teti sig selv. Men det sd vi, da vi var der.

Under vores besog i Zimbabwe fandt
vi ogsd ud af, at det er en meget stor
ambition at ville forstd et andet sam-
fund, en anden kultur - iser nir man
kun har fem uger il det! Men vi blev
meget klogere, men ogsi meget mere
forvirrede. For hvert svar vi fik, har vi
nok fiet tre nye sporgsmal. u

Evaluevingen af MDAZs arbejde skal
munde ud i anbefalinger til, bvordan for-
eningen kan komme videre i sit arbejde for
at skabe bedye vilkir for muskelsvindlere.
Vel at maerke i et land, bvor vicesundbeds-
ministevens forste bud pd at bjelpe er at
fortelle, at bun kender en prest, der belt
sikkert vil kunne organisere en kovestols-
indsamling! Velviljen er der, men en af
MDAZ’s store opgaver for fremtiden bliver
at forklare, at det ikke alene handler om
velvilje og velgorenbed, men om menne-
skeret og politisk ansvar.

I Muskuland arbejder vi lige nu pé at
skrive en ansogning til Danida om at {3
stotte til MDAZ's arbejde for en flevirig
periode.

Ad bullede bjulspor
til landsmede

Trods mangel pd transport og
hjelpemidler modte ca. 75
mennesker fra mange egne af
Zimbabwe op til det forste
landsmode i MDAZ

AF DAN BROCK

ordag den 12. oktober er en serlig
dag for MDAZ: Foreningen skal

have sit forste egentlige lands-
mede. Kort for middag meder jeg for-
manden, Watson Khupe, foran konto-
ret. Han er pa vej til hotellet, hvor det
landsdzkkende made skal holdes. Han
har darlig tid til at tale, da han skal
til made med vicesundhedsministeren,
som det er lykkedes ham at overtale til
at vere hovedtaler pa landsmadet. En
aftale, der forst er kommet i stand fem
dage tidligere.

Jeg har mine tvivl om, hvor lands-
dekkende madet kan blive efter den
sidste uges bespg hos familier rundt om
ilandet. For mig, der er vant tl at kere
pa asfalterede veje, er det vanskeligt at
forestille sig, hvordan det overhovedet
vil veere muligt, ndr man har muskel-
svind, at komme fra landomriderne ind
til Zimbabwes naststorste by — Bula-
wayo. Iser nir man kommer fra en
landsby, hvor vejen derfra kun bestir
af smalle hjulspor.

Da jeg kommer ind pa MDAZ’s kon-
tor for at aflevere nogle papirer, bliver
min tvivl gjort til skamme. Allerede her

meder jeg nogle af de forste deltagere,
der er kommet langvejs fra. Det er 30-
drige Chloepas Mashanga og hans lille-
bror, der begge har muskelsvind. Det
er lykkedes dem at skabe en mindre
stoftrykforretning, der dog har sveart
ved at give nok udbytte til at dekke de
daglige fornadenheder. De er derfor
afthengige af familiens mulighed og
velvilje til at hjelpe dem gkonomisk.

En viljesterk muskelsvindler

Jeg begiver mig hen til hotellet, der
er ramme om landsmedet. Igen bliver
jeg positivt overrasket over at se mange
af dem, vi tidligere har medt. Jeg er
iseer overrasket over at se Manomwe
Chagwiza. Miske skal jeg ikke vere si
forundret. Hvis han kan klare sig igen-
nem tilverelsen pd de betingelser, han
har haft, si er han gjort af et serligt stof
og besidder en vilje til at lade det
nzsten umulige blive muligt.

Vi medte Manomwe Chagwiza forste
gang for en uge siden, da vi bespgte
bam i hans landsby i et af de bjergrige
omréder af Zimbabwe. Vi mitte dreje
fra den asfalterede vej og forsege at

'To muskelsvindlere modes: Dan Brock og Manomwe Chagwiza, som bor i en landsby

i en bjergrig del af Zimbabwe.

folge de hjulspor, der til tider nzrmest
kun var gangstier. Det var utroligt, at
nogen overhovedet kunne finde vej
gennem de stenede omrider uden
mange kendemarker. Men efter en
halv times kersel kom vi til landsbyen,
der 13 pa en lille bjergskrining. Jeg
tenkte i mit stille sind, at det mitte vare
umuligt at eksistere her med muskel-
svind. Jeg var glad for, at jeg ikke skulle
lengere i det meget ujzvne terrzn.

Vi steg ud af bilen, og der blev sendt
bud til én af hytterne, der 13 lidt nede
af bjerget. Vi sd, hvordan Manomwe
Chagwiza blev skubbet og trukket i sin
kerestol over jordknolde, sten og huller
op til et af de f3 treer, der kunne give
lidt skygge. Karestolen havde tydelig-
vis set bedre dage. Der var ikke lengere
dek pd hjulene, men derimod dzk-
rester, der var surret rundt om fzlgene.

I skole i trillebar

Manomwe Chagwiza er 32 4r. Han fik
kun fire &rs undervisning i under-
skolen. Da han var 11 &r, var han ikke
leengere i stand til at g& de to kilometer
til skolen p3 grund af sin muskelsvind.

N3STIHOIW H!iSHVﬂ ‘0104
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S4 snart vi kerte vak fra de asfalterede hovedveje, var det ngdven

danskerne skulle besage. Hjulsporene var til tider kun gangstier.

Efter en periode uden skolegang var
der en bekendt, som fik fat i en trille-
ber, s3 Manomwe kunne blive skubbet
til skole. Men han mitte igen stoppe,
da der ikke var nogen til at hjzlpe ham
i skolen med blandt andet toiletbesag.
Farst da han var omkring 18 ir, var der
en, der skaffede ham en karestol.

Senere var Manomwe Chagwiza tre
dr pd landets sterste rehabiliterings-
center for handicappede - Jairos Jiri.
Her laerte han at flette kurve, som gav
ham en lille indezgt.

Gennem MDAZ har Manomwe
Chagwiza i 4r fiet hjzlp til at starte et
mindre projekt, som gir ud pé at op-
dratte kyllinger til videresalg. Det har
dog vist sig, at opdrzt af kyllinger er
en dirlig idé, fordi alt for mange i for-
vejen avler kyllinger. Da han ikke kan
leve for de 120 Zimbabwe $ (ca. 70
danske kroner), som han modtager fra
staten hver méned, har han taget
undervisning i bogbinding, som nu
giver ham en yderligere indtzgt.

Manomwe fortalte, at nir han skal
binde beger ind, fir han hjlp tl at

blive skubbet ud til nzrmeste bus-.

stoppested pa asfaltvejen. Der fir han
hjzlp til at komme op i bussen, som
kerer ham ud til en skole. Her bor han
sé, til han er ferdig med bogbindings-
opgaverne.

Med de besverligheder, Manomwe
Chagwiza hver dag ma leve med, burde
det ikke undre mig at se ham til lands-
modet.

Til gavn for alle handicappede
Inden selve landsmedet 3bner, bliver vi
alle budt p4 frokost. Omkring 75 men-
nesker er madt op. Nogle har muskel-
svind, mens andre er pirerende. Nogle
har helt klart andre handicaps end
muskelsvind, og sidan vil det givetvis
vare i mange dr fremover, da det ps
mange af sundhedsklinikkerne er van-
skeligt at stille de rigtige diagnoser.
Andre af deltagerne onsker at stotte det
arbejde, MDAZ gar, og man haber, at
de forbedringer, som opnis deri-
gennem, vil veere til gavn for alle han-
dicappede i Zimbabwe.

Formanden byder velkommen fem
minutter efter programsat tid. Det
overrasker mig, fordi jeg efterhinden

har vennet mig til, at tempoet er lang-
sommere end i Danmark. Den eneste

TV-station i Zimbabwe er madt op,
iser for at dekke vicesundhedsmini-
sterens tale, hvor hun lover at holde en
konference for folk med muskelsvind
og fagfolk, si behov og problemer kan
diskuteres.

Handicapteater med budskab
Efter drsberetning, afleggelse af regn-
skab og valg af bestyrelse, der i avrigt
fortsztter uzendret, slutter landsmodet
med optraden af en teatertrup besti-
ende af handicappede. Det er vanske-
ligt at forstd hele dialogen, nar det bade
foregir pd engelsk og de to lokale
sprog: shona og ndebele. Men menin-
gen er klar: Handicappede er ikke ver-
dilese, men besidder en stor verdi.
Det har varet en utrolig spendende
dag, hvor medlemmerne har vist stor
opbakning til MDAZ. Det har givet
mig en tro pd, at mange af de sterke
personligheder, jeg har medt, vil
arbejde videre med at forbedre livsvil-
kirerne for folk med muskelsvind.
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Medlemmets
demokrati

Det arlige kontaktudvalgsmode, ogsi kaldt mz'hz'-lﬂndsmadet,
diskuterede demokratiets tilstand i Muskelsvindfonden

se var de vigtigste overskrifter for

det drlige kontaktudvalgsmede i
Muskelsvindfonden, der fandt sted den
forste weekend i november. Cirka 30
medlemmer havde tilmeldt sig madet i
Sankt Helene-centret i Tisvildeleje.

Nogle af spargsmilene lod: Hvordan
skal foreningens struktur skrues sam-
men, hvis den skal sikre et optimalt
medlemsdemokrati? Hvilke forpligtel-
ser og ansvar har det enkelte medlem
selv for at pleje demokratiet? Er arbejds-
formen i representantskab og besty-
relse rigtig? Hvad skal reprzsentant-
skabet egentlig lave? Er-der en modsat-
ning mellem professionelle og gras-
redder i Muskelsvindfonden?

Der kom flertydige svar pa de fleste
spargsmil, men det generelle indtryk
var, at demokratiet i Muskelsvindfon-
den lever og har det godt! Siledes kon-
staterede den tidligere nastformand
Anette Thomsen, at lysten til at enga-
gere sig politisk i Muskelsvindfonden
er betydeligt storre i dag end for 10 4r
siden, da hun selv blev valgt forste
gang.

“I'sin tid blev jeg ringet op og spurgt,
om jeg ville stille op, for dengang var
man bange for at komme 1 den pinlige
situation, at der ikke ville vare kandi-
dater nok. Nu er der altid mange flere,
der stiller op til reprasentantskabet,
end der er pladser til. Det er et sundt
tegn,” sagde hun.

Den nuvzrende nzstformand, Jes
Erik Jessen, mente, at mange i Muskel-
svindfonden “brznder for indflydelse”.
“Det er et godt tegn,” sagde han.

F oreningsliv og medlemsindflydel-

Politikernes rolle
Nestformand Jes Erik Jessen holdt et
opleg med dtlen “De politiske organer

— opgaver og indflydelse”. Oplegget
affedte bl.a. en diskussion om repra-
sentantskabsmedlemmernes rolle.

Brugergrupperne vil gerne have be-
sog af representantskabsmedlemmer,
og politikerne skal synliggore, hvad de
kan tilbyde medlemmerne, blev det sagt.
En idé om, at reprzsentantskabsmed-
lemmerne fordelte sig pi srlige
ansvarsomrider, vandt ikke umiddel-
bar tilslutning, for “vi skal ogs3 passe
pd, at de ikke kun bliver fortalere for
bestemte interesser i foreningen; de er
valgt for hele Muskelsvindfonden”.

Der var bred tilslutning il Jes Erik
Jessens tanker om at nedsztte smi
adhoc-grupper, der gir i dybden med
udvalgte, aktuelle politiske spergsmal
(f.eks. etik, genteknologi, pensionsre-
form, bistandslovsreform), s& forenin-
gen er ordentligt kledt p3 tl at aflevere
kvalificerede heringssvar og i evrigt
deltage i den handicappolitiske debat.

Anette Thomsen, nuvzrende besty-
relsesmedlem, talte ud fra sine mange
drs erfaringer om “Politiker i Muskel-
svindfonden — hvordan?”. Overordnet
slog hun fast, at den klarere adskillelse
mellem den daglige adminstrative
ledelse og den politiske styring, som
blev indfert for fire 4r siden i forbin-
delse med anszttelsen af en direktor,
havde resulteret i mere effektivitet og
mindre “uldenhed”.

Demnzast kom hun ind p4 den tilbage-
vendende diskussion om rollefordelin-
gen mellem reprasentantskabet og be-
styrelsen. Reprasentantskabet har for
nylig igen grundigt diskuteret sporgs-
malet og konkluderet, at den arbejds-
deling, der eksisterer nu, er den rigtige:
Bestyrelsen treffer labende beslutnin-
ger, mens reprzsentantskabet pd bag-
grund af holdningsdiskussioner og fast-
leggelse af overordnede politikker forst
og fremmest inspirerer bestyrelsen.

“Men ndr det er sagt, s3 skal det ogsa
siges, at repraesentantskabsmederne hid-
til har béret prag af for meget oriente-
ring og for lidt debat. Det bar 2ndres,”
sagde Anette Thomsen.

Hvorfor en Muskelsvindfonden?

Janne Sander Knudsen fortalte om
“Min egen historie i Muskelsvindfon-
den”. Hun er foreningens DSI-reprz-
sentant i Kebenhavn og Frederiksberg
kommuner, men har ellers forladt

mange ars aktivt medlemsarbejde, fordi
hun finder Muskelsvindfonden for lidt
brugerorienteret. Hun berettede kritisk
om sin oplevelse af en forening, der —i
hvert fald tidligere — var praget af
‘4rhuseri’ (modsat kebenhavneri), af en
alt for ensidig fokuseren pi muskel-
svindbprnenes behov samt en ufor-
holdsmessig stor indflydelse til med-
arbejderne pé brugerne bekostning.

T evrigt mente hun, at Muskelsvind-
fonden skal huske ogsa at vere et fri-
sted, hvor man ikke altid skal vere
sterk; muskelsvind udvikler sig og
bliver med 4rene sverere at leve med
for de fleste.

En deltager var enig i synspunktet.

om fokus pa bern. Man skal ikke “foku-
sere for meget pd bern, selv om de er
gode historier og der er penge i dem,; vi
er ogsa mange zldre,” sagde han.

Journalist Jorgen Jeppesen talte om
“Muskelsvindfonden — historie og tradi-
tion” med udgangspunkt i bogen “Sund
og vanskabt. Historie om Muskel-
svindfonden”. Den efterfolgende debat
handlede bl.a. om det helt elementazre
sporgsmal: Hvorfor har vi en Muskel-
svindfonden her i 1996, hvor mange af
de problemer, som foreningen blev
dannet for at lose, er lost?

Et svar lod: “Muskelsvindfondens
medlemmer stér slet ikke uden proble-
mer i dag, for det er stadig anderledes
og besverligt at have muskelsvind, og
det vil det altid vere.” Et andet svar:
“Vi bliver nedt til hele tiden at gare en
indsats for at fastholde de opniede
resultater; ligevaerdighed er en starrelse
ligesom frihed og demokrati, som vi
kun har s lenge, vi kemper for det.”
Og et tredje: “Vores styrke og stolthed
bunder i en felles identitet, som for-
eningen er en forudsztning for at
kunne skabe.”

Efter opleg og debat blev der arbej-
det videre i mindre grupper med nogle
af temaerne. Et par markante udsagn
fra gruppereferaterne: i

— Som medlem er man forpligtet til
at sige sin mening og gore det pa rette
tid og sted.

— Jo mere anarkistisk en forening
karer, jo sterre magtfaktor bliver de an-
satte. '

— Det er godt, at vi har en forening,
hvor det er tilladt at vere uenig og
dumme sig, ogsi udaddl. joi
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Netvarkere

Om Muskelsvindfonden som netverksorganisation

edarbejdere i Muskelsvindfon-

den og medlemmer af fore-

ningens reprasentantskab og
bestyrelse har det seneste 4rs tid flere
gange diskuteret begrebet netverksor-
ganisation. Hvad er nu det for nogle
tikse idéer, de har fiet, kunne medlem-
mer og brugere maske finde pa at
sperge om?

Ja, egentlig er det ikke si mystisk og
slet ikke nyt for vores organisation.
Men det er forst nu, vi begynder at be-
navne det, vi p mange mader allerede
ger, som netverksorganisation.

Netvarksorganisation er, som ordet
siger, en benzvnelse for at organisere
sig i netveerk, og den overordnede grund
til, at vi intensiverer vores netvaerks-
organisering, er gnsket om bedre ud-
nyttelse af ressourcer — medarbejder-
nes og medlemmernes - til glede og
gavn for bide organisationen, den en-
kelte medarbejder og det enkelte med-
lem. Vi er allesammen fyldt med gode
ressourcer af alle mulige slags, og det er
vores opfattelse, at vi kan bruge alle de
ressourcer, der er, endnu bedre. Ved at
man bruger sine ressourcer bredt, ud-
vikler man sig som menneske, og ved i
hajere grad at benytte alle de ressour-
cer, der samlet findes i Muskelsvind-
fonden, udvikler vi organisationen.

Kendetegn
En netvarksorganisation er kendeteg-
net ved, at den holdes sammen af ez
felles verdigrundlag i hejere grad end
regelstyring og kontrol.

Organisationen er decentraliseret. Det
vil sige, at den er sammensat af mange
smé enheder med si stor selvstendig-
hed som muligt lagt ud i enhederne.
Heraf folger, at mange deltager i
ledelse og beslutninger, s3 hierarkiet
bliver si fladt som muligt, og flest
mulige i organisationen er ansvarlige
og beslutningsdygtige for eget omride
og dermed engagerede.

Et andet noglebegreb er fleksibilitet.
De sma enheder - netvarkene — er ikke
statiske. Grupper — af medarbejdere,
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medlemmer og frivillige — sammen-
szttes og omdannes efter behov. Nogle
opgaver vil have en fastlagt tidsmassig
ramme, hvorefter gruppen opleses igen.
Andre opgaver er langvarige og uden
fastlagt sluttidspunkt.

Et delt ansvar kraver, at alle ved,
hvad der foregir, hvor man skal hen og
hvordan. Det krever gennemsigtighed.
Der skal blandt andet vere synlighed i
okonomien, opgavestyringen, hvem
der tager beslutninger om hvad og
hvordan. ‘

Ovenstiende kan kun eksistere ved,
atalle i organisationen ger sig indbyrdes
afbengige. Ved at der er sikkerhed for,
at ensket om gensidighed findes hos
alle. Samt ved en hgj grad af §benhed
og ansvarlighed.

Hvordan ger vi?

Som sagt har vi ikke fundet de vises
sten én gang til. Der er allerede mange
netvark i funktion i vores organisation,
og som eksempel kan nzvnes vores
etablering af Musholm Bugt Ferie-
center. Projektleder ‘Torben Holm hol-
der sammen pi et stort netverk af
interne og eksterne samarbejdspartnere
bestiende af akonomifunktionen, PR-
og markedsferingsfunktionen, fund-
raising, Institut for Muskelsvind, direk-
toren, bestyrelserne for henholdsvis
Musholm Fonden og Muskelsvindfon-
den, advokat, arkitekter, ridgivende
ingenierer, Korsor Kommune m.fl.

Alle disse deltagere bidrager hver med
deres ckspertise og inspiration, s vi fir
det bedst mulige feriecenter rejst.

Et andet godt eksempel er plan-
lzgningen og afviklingen af det &rlige
landsmade, hvor projektlederen er Jens
Spanfelt fra Medlemsservice. Han
styrer et netverk, som bestir af Mus-
kelsvindfondens bestyrelse og repre-
sentantskab, Ungdomsgruppen, berne-
passerne Muskeltererne, direktoren,
konsulenterne i Medlemsservice, Insti-
tut for Muskelsvind, Intern Service,
okonomiafdelingen, medarbejdere pa
Sehgjlandet m.fl. Alle disse mennesker
sorger for, at vi hvert 4r afvikler vores
imponerende landsmeder.

Institut for Muskelsvind arbejder i
netverk, nar de planlegger og afvikler
familiekurser og temadage. Dette net-
vark styres af kursussekreter Asger
Frost, som samarbejder med leder, tera-
peuter og sekreterer fra Institut for
Muskelsvind, Medlemsservice, Intern
Service, barnepasserleder og Muskel-
terer, skonomiafdelingen, brugergrup-
per og medlemmer, medarbejdere pi
kursusstederne m.fl.

Netvark bygges ogsi op omkring
koncertarrangementer, det handicap-
politiske arbejde, det internationale
arbejde og meget mere.

Nu vil vi formalisere netveerks-struk-
turen yderligere for at fastholde og
styrke nzerheden i vores hus mellem
medarbejdere, medlemmer og frivil-
lige. For at give plads til udnyttelsen af
alles evner og kreativitet. Og for at
sikre engagemenit, fleksibilitet og laering
pé tvars af organisationen internt sivel
som eksternt.

I'lobet af det kommende ar vil vi der-
for gore en serlig indsats for at udvikle
netverks-tankegangen. Der er nok at
tage fat pa i vores store, 4bne hus med
60 medarbejdere, 1.600 medlemmer og
2.000 frivillige, som jo alle brender for
sagen.

Eva Hage er personalekonsulent i Mus-
kelsvindfonden
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Fra medliden_/yed
til anarki og lotteri

Bare sidan et nummer som
“T'he Slappendales” flyttede
mere i voves felles bevidsthed,
end nok si mange dyre re-
klamekampagner kunne

bave klaret

AF EBBE KL@VEDAL REICH

markshistorien et sporskift af de

mere dramatiske. Det begyndte i
slutningen af 60’erne med det hero-
stratisk opreklamerede “ungdomsop-
ror”, hvor (en mindre del af) det heldige
slzgtled, der blev fadt under beswttel-
sen, og som siden ikke havde oplevet
andet end fremgang og hejkonjunktur,
gav sig til at protestere imod sam-
fundsudviklingen. Opreret gik som be-
kendt i sig selv igen, men ikke for det
havde afsat en ny form for uformelt,
fredeligt anarki, der gav sig varige ud-
tryk f.eks. i kvindefrigarelsen, musik-
smagen og Christiania.

I den “modsatte” ende af spekteret
tridte i 1970 den kommunalreform i
kraft, som politikerne havde solgt til
velgerne som en decentralisering og
en styrkelse af det nere samfund. Den
viste sig hurtigt at gi ud p4 det stik

. modsatte: Styrkelse og rationalisering
af den offentlige administration - og
tilsvarende nedlzggelse af en masse
urentable, folkelige lokalfellesskaber.

For at ingen skulle vare i tvivl om,
at det var i den ende, virkeligheden fore-
gik, kom si Danmarks indlemmelse i
EF, oliekrisen og arbejdslesheden i
irene efter. Det hele indebar nye op-

I drene omkring 1970 foretog Dan-

Ebbe Klovedal Reich: “Eksperterne og “systemet” vidste ikke ret
meget mere om muskelsvind end dem, der var ramt af det. Og pa de
vasentlige punkter naturligvis meget mindre”

gaver til det offentlige apparat og der-
for ny centralisering. Indtil reaktionen
mod det offentlige apparat satte sig
igennem i en bolge af privatisering og
markedsgarelse.

Det ligevardige anarki

Det var i denne mangetydige over-
gangsfase, at Muskelsvindfonden gjorde
sin entré i Danmarkshistorien — pa det

nermeste tvillingfedt med fristaden
Christiania. De to enestiende, sociale
nydannelser kan begge anskues som —
vidt forskellige — virkeliggerelser af
ungdomsoprerets vision om det lige-
vardige anarki i kamp mod “systemet”.

Der er nok to hovedarsager til, at
Muskelsvindfonden kom til at spille sin
rollé si overbevisende. For det farste
blev muskelsvindsygdommene kun
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langsomt erkendt og diagnosticeret, og
helbredelsen 14 ganske uden for leger-
nes rekkevidde. Det betad, at eksper-
terne og “systemet” ikke vidste ret
meget mere om muskelsvind end dem,
der var ramt af det. Og p3 de vesent-
lige punkter naturligvis meget mindre.

For det andet var der Evald Krog.
Forskernes aldrig afsluttéde debat om
personens rolle i historien er — som det
ogsd fremgir af Jorgen Jeppesens
“Sund og vanskabt” - ret overflodig i
denne sammenhzng. Der havde slet
ikke varet nogen historie, hvis det ikke
havde veret for Evald Krog og hans
idéset.

Hans konsekvente forkastelse af
appeller til medlidenheden berer i sin
selvbevidsthed mindelser om f.eks.
60’ernes Black Power-bevagelse i USA.
Og hans lige s3 konsekvente afvisning
af at komme under legevidenskabens
vingers skygge har mange fellestrek
med studenteropreret og dets krav om
samfundsrelevans og humanitet p4 fag-
idiotiens bekostning.

En frihedskamp
Tilsammen gjorde disse idéer Mus-
kelsvindsfondens arbejde til en fri-
hedskamp - og ikke bare til et nyt
stykke omsorgsarbejde. Og det gav
inspiration, humer og genlyd langt ud
over “muskelsvindlernes” egne rekker.
Bare sidan et nummer som “The Slap-
pendales” flyttede mere i vores fzlles
bevidsthed, end nok s mange dyre re-
klamekampagner kunne have klaret.
En af fondens grundpistande er, at
folk med handicaps er en samfunds-
ressource, der bare skal udnyttes ordent-
ligt. Og fonden har selv fort bevis for
pistanden ved gennem f.eks. gronne
koncerter, lotterier og kasino-investe-
ringer at agere bide dynamisk og entre-
prenant p det frie marked. Det har
selvfelgelig, som det herer sig til i
erhvervslivet, kostet budgetskuffelser,
lederkriser og almindelig frustration.
Men forst og fremmest har det er-
stattet medlidenheden (som Graham
Greene kaldte en grusom og nedver-
digende folelse) med sund nysgerrig-
hed og menneskelig interesse. Deri lig-
ger Muskelsvindfondens vigtigste bidrag
til Danmarkshistorien. =l

Ebbe Klpvedal Reich er forfatter
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Jorn Henrik Petersen “Interessegrupper kan virke forvrldende
Negligere helhedsperspektivet og soge “den trepattede ko malket i Jesu navn”.
S4 udhuler de velferdsstatens grundlag.”

Mellem ide 09
mekanisme

Med den legitimt omfordelende velferdsstat som
figenblad resulterer det moderne de%okmtis
interessebaserede politik i udviklingen af et
samfund, bvor omfordelingen er lpsrevet fra

velferdsstatens legitime forudsetninger

AF JORN HENRIK PETERSEN

elferdsstatens hovedhjornesten

er den historie, vi alle kender si

godt. Historien om den barm-
hjertige samaritan. Den forteller os
om det grundvilkdr, at livet leves i ud-
sathed og i indbyrdes afthengighed.
Alle kan vi, som ham der faldt i rever-
nes hender, blive ramt af livets tilskik-
kelser, henvist pa en athengighed af
andre. Vi er hinandens verden og hin-
andens skzbne.

Hzvet over al historisk relativering
fastholder fortzllingen os ogsi pa et
andet menneskeligt grundvilkir: For-
pligtigelsen til at holde nestens liv i vor
hand; forpligtigelsen p3 et liv i ansvar,
hvis forssmmelse péferer os skyld. En
konsekvens af livet som den gave, der
forpligtiger os pa livet som opgave.

Velferdsstats-etikken kan ogs3 be-
grundes pa et rent humant grundlag,
uden hensyn til hvem der fortalte sama-
ritanerligningen. Det var, hvad Log-
strup gjorde i “Den etiske Fordring”.

Det er, hvad Klawonn ger i sin teori
om moralens grundlag. Den menne-
skelige evne til indlevélse i andres ver-
dener ger, at disse andre verdener ogs3
bliver nerverende i den enkeltes egen
virkelighed. Just virkeliggarelsen for
mig af andres virkelighed er den ahisto-
riske, absolutte betingelse for menne-
skeligt samliv.

Bag uvidenhedens slar

Endnu en indfaldsvinkel til velferds-
statens etiske grundlag er tanken om
beslutninger “bag uvidenhedens slor”.
Spillereglerne for vore indbyrdes rela-
tioner udspringer da af fzlles béslut-
ninger i en tznkt situation, hvor ingen
kender sin egen fremtidige placering i
samfundsstrukturen. Ikke ved, om han
eller hun, nir “sleret falder” bliver rig

| MUSKELSVINDFONDEN 0G VELFZRDSSAMFUNDET |

eller fattig, steerk eller svag, handicap-
pet eller standardiseret, privilegeret
eller underprivilegeret.

Det, vi da i denne hypotetiske til-
stand kan enes om, er velferdsstatens
kerne, de etiske przferencer, losrevet
fra interesserne. Risikomodvillige val-
ger vi regler, der er fair og rimelige, og
som beskytter den enkelte imod en til-
varelse levet i udsathed. .

Lad det vere nok til at konkludere, at
velferdsstaten har et solidt edsk funda-
ment.

Idé kontra mekanisme

Nu er der si imidlertid det problem,
at velferdsstatens udvikling ikke be-
stemmes i “etikerens varksted”. I vir-
kelighedens virkelighed er det maske
snarere sidan, at det moderne demo-
kratis politiske dynamik indebarer, at
forsog pd at &ndre markedets uligheds-
skabende effekter bliver et dekke for
fremme af egne fordehngspohtlske
mal.

Med den legitimt omfordelende
velferdsstat som figenblad resulterer
det moderne demokratis interesse-
baserede politik i udviklingen af et
samfund, hvor omfordelingen er los-
revet fra velferdsstatens legitime for-
udsetninger. Mere eller mindre dbent
@&ndres velferdsstaten til et system,
hvor spillet mellem konkurrerende
interessegrupper gar os alle fattigere.

Hermed er det antydet, at der kan
vzre en spending mellem idéen bag
velferdsstaten forstiet som dens etiske
grundlag og mekanismen bag velferds-
statens udvikling forstdet som de politi-
ske processer, der styrer udformningen.

Muskelsvindfonden i sp&ndingsfeltet
Og heraf folger da s min ambivalens i

forhold til en organisation som Mus-
kelsvindfonden.

Som antydet kan interessegrupper
virke forvridende ind i mekanismen.
Negligere helhedsperspektivet og sege
“den trepattede ko malket i Jesu navn”.
S4 udhuler de velferdsstatens grund-
lag.

‘P4 den anden side kan det med en
ikke ringe sandsynlighed hnde sig, at
ikke mindst “smd grupper” bliver til-
sidesat. Det turde vere indlysende, at
risikomodvillige individer bag “uviden-
hedens slor” vil gardere sig mod risi-
koen for arvelige sygdomme; men er
gruppen tilstrekkelig lille og maske i
en udgangssituation tilpas “uinteres-
sant”, er der risiko for, at den ikke kan
sl3 igennem i mekanismens politiske
proces. Med mindre den optreder ud-
praget spektakulert. Og varetages pa
denne mdde, hvad jeg ovenfor har be-
tegnet de genuint etiske preferencer,
har det ikke lengere si meget at gore
med interessevaretagelse.

Er gruppen - ud over at engagere sig
i opmerksomhedsskabelse — tillige op-
taget af selvforvaltede forandringer af
gruppemedlemmernes daglige vilkir
med henblik p3 selv at kunne mestre
hverdagen, bidrager den ikke alene til
en nedvendig afdekning af velfards-
praferencer, men ogsi til velfzrdens
forankring uden for bide det statslige
og det markedsmassige system. Som
begge fremmer den for den sande
velferd yderst skadelige tendens til
anonymisering af de mellemmenne-
skelige relationer.

Det overlades til “muskelsvindlerne”
selv at placere sig i spendingsfeltet. w

Jorn Henrik Petersen er professor dr. phil.
ved Odense Universitet
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Dyrebar tid

Svensk/amerikansk bornebog om

ni-drige Stefan med muskelsvind

AF JANE W, SCHELDE

“Precious Time”/ “En kamp for
Jramtiden”

Af Thomas Bergman

Gareth Stevens Publishing

1555 North RiverCenter Drive,
Swuite 201, Milwaukee, W1 53212
USA. 1996

48 sider, US$ 14,95

Den svenske fotograf Thomas Berg-
man har i et 4r fulgt ni-drige Stefan,
der har muskelsvind. Det er der kom-
met en bernebog ud af, som i billeder
og kortfattet tekst fortzller om Stefans
liv og dagligdag med sygdommen.

Bogen er udgivet som en del af en
amerikansk serie om bern med handi-
cap eller sygdommie. Idéen med hele
serien er at fortzlle raske bern og unge
fra ca. otte 4r, at selv om handicappede
eller syge born pi nogle mider er
anderledes, er de stadig bern med
humor, fantasi og dremme.

I bogen folger man Stefan i nogle
hverdagssituationer og fir undervejs
fortalt hans historie. At han som to-
drig havde svart ved at gi og var meget
svag. At hans mor fik ham undersogt
hos lzgen, som kunne konstatere, at
han havde Duchennes muskeldystrofi.
Og at sygdommen siden har udviklet
sig.

‘Historien om Stefan er bygget op af

anmeldelser

sma fortzllinger ud fra billederne. Man
herer om hans elskede legetojslastbiler
og drammen om at blive lastbilchauf-
for som sin far. Man fir glimt fra hans
skolegang, hans leg med lillesgsteren
Sandra, og man herer om den dag,
hvor han fir sin el-bil. Man felger
Stefan til undersogelser pa hospitalet
og behandling hos fysioterapeuten og
fir en forklaring p3, hvorfor det er
noadvendigt for ham at f3 kontrolleret
vejrtrezkningen, testet musklerne og
bruge stistativ derhjemme.

Bag i bogen er der en oversigt over
de mest almindelige spergsmil om
muskelsvind og svarene pa dem — mest
beregnet for den voksne leser — og
nogle forslag til bredere emner, man
kan tale med bernene om.

Bernebogen, som findes i en ameri-
kansk og en svensk udgave, er billed-

massigt en flot bog. Men titlen og
dermed ogs undertonen i teksten er
dyster. P4 engelsk har bogen fet titlen:
“Precious Time” (dyrebar tid) og pa
svensk: “En kamp for framtiden”, og

-det er efter min mening netop det pro-

blematiske ved bogen. Som titlen siger,
er den gennemgiende holdning, at det
for Stefan og hans familie er et kapleb
med tiden. Gid urets visere ville st3
stille, til man har fundet en behandling,
der kan stoppe sygdommens udvikling,
hedder det blandt andet i bogen.
Havde bogens titel og holdning blot
taget afszt i bogens sidste afsnit, der
for mig at se kommer ind pi det
vasentlige: Familiens enske om, at alle
vil kunne se ud over sygdommen og se
Stefan som den gode og kvikke dreng,
han virkelig er, med et glimt i gjet og et

stort, varmt hjerte. m

Norske erfaringer

Dag Brian Fleet, der er stzrkt handi-
cappet, og hans hjzlper Frode Jensen
har sammen skrevet bogen “Slik vi ser
det — om brukerstyrt personlig assi-
stanse” for at oplyse om den store be-
tydning, en hjzlperordning har for en
bevagelseshandicappet. I Norge er
hjzlperordningen ikke lovfestet, og

bogen er da ogs3 et indlzg i den aktu-
elle, norske debat om indferelse af en
brugerstyret ordning.

Forlaget skriver i en pressemed-
delelse, at Dag Brian Fleet dbner vore
gjne for, hvordan funktionshemmede
kan pavirke deres livskvalitet ved aktivt
at deltage i de muligheder, livet giver.

Men om den brugerstyrede personlige
assistance giver brugeren gget frihed,
athenger tillige af “brugerens defini-
tion af frihed”, tilfajes det.

“Slik vi ser det” er udgivet af Fleet
Forlag, Bydalsveien 80, 4628 Kristian-
sand. Pris Nkr. 50. Plus porto. m
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Sommetriejre 1997

Tid og sted for naste 4rs sommerlejre
er lagt fast. Vi bringer en oversigt, si
man allerede nu kan sztte kryds i
kalenderen.

* Borne-sommerlejr 8-10 dr. Fra 6. til 12.
Juli pé Sendbjerg Ungdomsskole, der
ligger i Salling.

* Borne-sommerlejy 11-13 dr. Fra 29.
Juni til 5. juli pa Salling Ungdomsskole.

* Ungdoms-sommerlejr 14-17 dr. Fra 29.
Juni til 5. juli pi SI-Centret ved Rode-
kro.

Servicebutik pa
Ralborg Sygehus
Nordjyllands Amt og Aal-
borg Sygehus har taget ini-
tiativ til at oprette en ser-
vicebutik p4 sygehus Nord.

Den 22. oktober indkaldte

de patientforeninger til

mede angdende service-
butikken.

Som reprasentant for Mus-
kelsvindfondens lokale ung-
domsgruppe Region Nord valgte
jeg mig ind i den styregruppe, som skal
hjzlpe med at fi servicebutikken stab-
let pa benene. P4 modet besluttede vi
at dele os op i nogle undergrupper:
Info-EDB, Info-skriftlig, Indretning,
Aben rddgivning, Arrangementer, PR,
Fonds-segning.

Servicebutikkens formal er falgende:
1) at give patienter og parerende gene-
rel information om sundhed og syg-
dom 2) at give orientering om skriftlig
patientinformation fra patientforenin-
ger, institutioner m.v. 3) at holde tema-
meder og udstillinger med henblik pa
at udvide borgernes kendskab til sund-
hed og sygdom 4) at give patienter og
pdrerende mulighed for lesning af
aviser, tidsskrifter, blade, med videre.

Yderligere oplysninger hos Kim Juul
Petersen pé tIf. 9813 0880.

Kim Fuul Petersen

Det er svert at forestille sig her ved vintersolhverv, men si dejligt er det
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altsa at veere pa sommerlejr. Naste irs sommerlejre er allerede programsat.

Lille interesse for e-mail
Kun fi medlemmer af Muskelsvind-
fonden har vist interesse for at snakke
sammen elektronisk. I Muskelkraft nr.
6/96 opfordrede vi medlemmer med
e-mail-adresse til at meddele deres
adresse, og indtil nu har kun seks med-
lemmer henvendt sig. Det er langt
ferre, end vi havde regnet med.

“Enten har langt ferre medlemmer,
end vi troede, en e-mail-adresse, eller
ogsd har medlemmerne ikke lest artik-
len i Muskelkraft,” lyder forklaringen
fra Jorgen Lenger, udviklingschef i
Muskelsvindfonden og initiativtager til
e-mail-snakke-klubben.

Idéen med at samle e-mail-adresser
var i forste omgang at finde ud af, hvor
mange medlemmer der kan sende og
modtage elektronisk post og derefter
at starte en uformel snak mellem de
interesserede. Senere var det tanken at
udvikle et forsegsprojekt, som kunne
vaere med til at afdekke, hvordan Mus-
kelsvindfonden fremover kan bruge
den elektroniske kommunikation.

De oprindelige idéer gelder stadig,
og vi er derfor fortsat interesseret i at
hore fra medlemmer med e-mail-
adresser. En ny opfordring vil blive
sendt direkte ud til alle medlemmer
omkring 1. februar ssmmen med invi-
tationen til landsmede 1997.

Interesserede medlemmer kan melde
sig pd e-mail-adressen: Jorgen_Len-
ger@online.pol.dk.

jaws




Nye regler for hjzlpemidier
Fra 1. januar treder der nogle nye
regler i kraft inden for hjelpemiddel-
omridet.

Andringerne har betydning i de
kommuner, som har indgiet leveran-
deraftaler om levering af “serligt per-
sonlige hjzlpemidler”. Her fir man
som bruger nemlig ret til at indkebe sit
hjzlpemiddel hos en anden leverander
efter eget valg. Man far i s fald refun-
deret et beleb hos kommunen, som
svarer til prisen for hjzlpemidlet hos
den leverander, som kommunen har en
aftale med. Man kan dog hejst f3 re-
funderet det belob, som man har givet
for hjelpemidlet.

Ved “sarligt personlige hjzlpemid-
ler” forstis: Ortopadisk fodtej, arm- og
benproteser, tandproteser, stottekorset-
ter og bandager m.v,, parykker, bryst-
proteser, stomihjzlpemidler og krops-
birne synshjzlpemidler til personer
med et varigt synshandicap eller medi-
cinsk-optisk definerede gjenlidelser.

Det er samtidig vedtaget, at kommn-
ner skal inddrage reprasentanter for
brugerne, nar de udarbejder kray til
leverandererne om f.eks. kvalitet af
hjzlpemidler, forsyningssikkerhed, for-
handlernet osv. Disse reprasentanter
udpeges af De Samvirkende Invalide-
organisationer efter indstilling fra han-
dicapforeningerne.

Pa Let Dansk

Folk med lzsevanskeligheder kan i
avisen Pa Let Dansk f3 adgang til de
samme nyheder, som findes i alminde-
lige aviser, radio og TV. Forskellen er,
at Pa Let Dansk skriver korte, klare
artikler med mange billeder og stor

skrift.

‘med bygyelovgiv-

Kommunalt sleseri
ningen

Boligministeriet har igen
kontrolleret kommuner-
nes evne og vilje til at
overholde handicapkra-
vene i byggesager. Resul-
tatet viser, at kommunerne
tilsyneladende ikke har oppet
sig.

Den farste underspgelse omfat-
tede samtlige kommuner, mens den
nye er foretaget som en stikprove i 18
kommuner. Som i 1993 blev der i 13
procent af byggesagerne konstateret
overtredelser af byggelovgivningens
handicapkrav. I 60 procent af disse
sager har kommunerne stillet krav om
zndringer, og i 20 procent har man
givet dispensation. I de sidste 20 pro-
cent, som totalt svarer til tre procent
af samtlige byggesager i stikproveun-
dersagelsen, har kommunerne ikke
reageret pd overtredelserne af byg-
ningsreglementet.

Det er iszr bestemmelserne om
niveaufri adgang og handicaptoiletter,
der overtredes. Og det pé trods af, at
Boligministeriet siden 1994 har gen-
nemfert en serlig oplysningskampagne
over for kommunerne, herunder ud-
sendelse af en video til samtlige borg-
mestre.

Der Centrale Handicaprid skriver i
sit nyhedsbrev, at man forventer, at
boligminister Ole Levig Simonsen
lever op til de lofter, han afgav til radet
1 december 1995: At kravene til kom-
munernes overholdelse af bygnings-
reglementet vil blive strammet.

Handbog om
revalidering
Forlaget Frydenlund Gra-
fisk udsender nu 3. udgave af Revali-
deringsHandbogen. Bogen folger i
indhold og struktur princippet i de tid-
ligere udgaver og er ajourfort op til ud-
givelsestidspunktet.

Siden 1. udgave udkom i 1993, er bi-
standslovens regler om revalidering
blevet endnu vigtigere i og med, at der
nu legges mere vegt pi at fi folk uden
for arbejdsmarkedet aktiveret. Bogen
indeholder i den forbindelse forfatter-
nes redegerelse for, hvad en vedtagelse
af socialministerens forslag til Lov om
aktiv socialpolitik vil betyde pa revalide-
ringsomridet.

Det er en god handbog for sivel fag-
folk som personer, der selv stir overfor
eller er i gang med en revalideringssag.

RevalideringsHandbogen, 3. udgave,
172 sider, kr. 198.

Annemarie Mikkelsen
socialrddgiver

GUNNA AABAK & MARIANNE VILSTRUP

Revullderln

Letlesnings-avisen er ud-
kommeti 10 4r. I begyndelsen

Pale %L

Al el tnfoimation

som en avis for udlendinge,
men efterhinden har bladet
ogsid fiet mange lesere blandt
danskere med lzsevanskelig-
heder. P4 Let Dansk udkom-
mer 10 gange érligt, og prisen
for et ars abonnement er kr.
150. Proveeksemplar kan be-
stilles pd tIf. 3311 0744.
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Formand med gl®zde
Jeg har haft den glzde at blive valgt
som De Samvirkende Invalideorgani-
sationers amtsformand pd Fyn.
Grunden til, at jeg skriver “glede”,
er, at da Muskelsvindfonden beshuttede,
at vi nu skulle veere medlem af DSI,
syntes jeg i hvert fald ikke, at det var
den bedste id¢, der var udtznkt i Mus-
kelsvindfonden.
Men vi blev medlem, og si trak vi i
arbejdstejet for er der blevet sagt A, s3
mi vi ogsd sige B. Jeg blev valgt af
Muskelsvindfonden som vores repras-
-entant, og jeg sad de forste to ir som
nzstformand i amtsbestyrelsen. Men
* pd grund af uvoverensstemmelser med
formanden valgte jeg at holde en lille
pause, til der blev ro igen. Det blev si
til — pa grund af valg af ny formand - at
jeg blev spurgt, om jeg ville stille op.
Det sagde jeg ja til og blev valgt.

Nu har jeg varet formand lidt over et
halvt ar, og jeg synes, det gir godt med
en god og arbejdsom bestyrelse. Sam-
men satte vi os nogle ensker og mil
om, hvad vi skulle have gjort inden
naste periode, og vi har nesten niet
malene. P4 nzr et enkelt, men ogsa det
mest vigtige, nemlig at komme pi et
samarbejde- og profileringskursus.
Desuden har vi sat som ma3l at holde et
stormade for alle de representanter, vi
har siddende i rid og nzvn.

Jeg deltager i forskellige meder i
Kabenhavn, og i gjeblikket er det jo,
som de fleste ved, debatten om pensio-
ner og hjzlpemidler, der stir for tur.

Der sker mange ting, og med alle de
rid og nzvn, der skal varetages af DSI-
representanter, har vi snart ikke han-
dicappede nok! P4 Fyn er der 32 kom-
muner, som skal have en representant
hver gang, der oprettes et nyt rid.

S4 jeg kan selvfolgelig frygte for,
hvad der sker, nér nu alle handicappede
skal pa arbejdsmarkedet...

. Birthe Malling

Vejledning om arhejde

Dansk Handicap Forbund dannede for
nogle ér siden Handi-KRAFT, et initia-
tiv der skal hjzlpe handicappede ind p3
arbejdsmarkedet.

Handi-KRAFT ridgiver fysisk han-
dicappede, private og offentlige ar-
bejdsgivere, socialforvaltninger og ud-
dannelsesinstitutioner. Man kan f3 vej-
ledning i at sage arbejde eller tage en
uddannelse. Rédgivningen kan end-
videre oplyse om emner som beskyttet
arbejde, start af egen virksomhed og
kompenserende hjelpemidler.

Dansk Handicap Forbund mener i
en pressemeddelelse, at en besverlig
arbejdsgang i det offentlige system er
en vesentlig 4rsag til, at mange arbejds-
skadede og handicappede
ikke fir en reel mulighed
for en aktiv og integreret
tilverelse i det almindelige
samfundsliv.

Forbundet har udgivet
en pjece om Handi-
KRAFT, som kan bestil-
les pé df. 3929 3555, hvor
man ogsé kan fi flere op-
lysninger.

Afgift pa
dieselbiler

Siden 1. januar

1996 har ejere
af storre diesel-
drevne invalide-
biler skullet be-
tale en sikaldt
udligningsafgift
pi typisk 800 kr.
arligt. Afgiften vakte
undren, og Muskelsvind-
fonden har derfor spurgt skatte-
minister Carsten Koch, om der kunne
vare tale om en fejl. Men det er “des-
verre ikke nogen fejl”, svarer skatte-
ministeren i et brev, der forklarer bag-
grunden.

Det er en lidt indviklet forklarmg,
som kort fortalt gir ud pa, dels at
ligestille ejere af henholdsvis benzin-
og dieseldrevne-biler, dels - som
Carsten Koch skriver — “af miljomas-
sige grunde” standse vzksten i antallet
af dieselbiler. -

Ministeren noterer i gvrigt, at afgif-
ten pa 800 kr. “meget hurtigt kan vare
betalt i benzinafgift af den invalide, der
kerer i en benzindreven bil.” ‘
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Tref om gener

Den sidste weekend i september
méned fandt der for 13. gang dansk/
tysk-tref sted. Denne gang var det
tyskernes tur til at arrangere, og de
havde fundet et hyggeligt sted ved en
so 1 Ulsnits ner Slesvig.

Ved siden af hygge og venskabelig
snak kom der selvfolgelig ogsé alvor-
lige temaer pa bordet, og temaet for
madet i ir var human arvelighedslere,
som professor dr.med. E. Schwinger
fra det medicinske universitet i Litbeck
holdt foredrag om.

For den medicinske praksis giver
forskningen inden for human arvelig-
hed masser af nye diagnosemuligheder.
Disse ferer til bedre kendskab til og

il

Ulandsudvalgets Ny edshrev 2/96#

DSIU-land er navnet pé et nyhedsblad,
som De Samvirkende Invalideorgani-
sationers ulandsudvalg er begyndt at
udgive. Der er forelebig udkommet to
numre.

Milgruppen er forst og fremmest
ulands-aktive i DSIs medlemsorgani-
sationer, DSIs.lokale tillidsfolk, ulands-
udvalgets samarbejdspartnere samt

forstaelse for sygdom
og muligger derved
en forbedring af fore-
byggende behandlin-
ger.

Opdagelsen af gener,
der forirsager sygdom-
me, har sammen med den
metodiske udvikling inden for

molekyler arvelighed givet nye be-
handlingsmuligheder. I tilflde af syg-
dom eller udviklingshemning, hvis op-
treeden/udbrud ikke kan forhindres
med forebyggende medicinsk behand-
ling, giver en diagnostik af generne
personer mulighed for at treeffe beslut-
ninger om deres fremtidige livs- og
familieplanlegning.

Overgangen fra basisforskning til
praktisk anvendelse inden for human
arvelighed er blevet mere og mere
umiddelbar. Specialisterne er derfor
klar over, hvor vigtigt det er at treffe
de rigtige beslutninger allerede i
projekteringen af forskningen — og ikke
farst ved anvendelsen af dens resultater.

Behandlingsmessigt er resultaterne
af forskningen dog langt fra optimale.
Hvad hjzlper det at vide en masse om

amvirkends |nvalideorganisationer

andre med serlig interesse for handi-
cappede i ulandene.

Bladet informerer primert om
ulandsudvalgets arbejde, men redak-
tionen legger samtidig op til, at
medlemsorganisationerne og deres
enkelte medlemmer bidrager med stof
og idéer.

“Det kan vzre stort og smit —
erfaringer med arbejdet med at stotte

kroppens finheder og funktioner, men
ikke at kunne anvende denne viden,
kunne man sperge?

Forskning inden for human arvelig-
hed giver os sterre viden om sam-
mensztningen af vore gener, og det
giver samtidig nye handlingsmulig-
heder. For at kunne anvende denne
storre viden pd en forsvarlig mide mé
man orientere sig om principper og
handlemadder, der beskytter individet.

Historien har vist, at der kan vare
fare for, at respekt for det enkelte
menneskes verdighed gir tabt, mis-
bruges og endda blive understottet af
folket; som det skete i Tyskland i
nationalsocialismens tid. Men heldig- |
vis kan 'der i dag i de udviklede lande
som Danmark og Tyskland ses adferds-
og holdningsendringer over for per-
soner eller persongrupper, som tid-
ligere blev isoleret, diskrimineret eller
nedverdigende behandlet.

: Bodil og Peter Pedersen

DSI

handicappede i ulandene sivel pd det
organisationsmessige som pé det per-
sonlige plan, idéer eller emner, du
onsker at sztte tl debat eller noget helt
andet! Bare skriv eller ring,” lyder
opfordringen fra redaktionen.

DSIU-land er gratis, og man kommer
pa postlisten ved at ringe til DSI pa tlf.
3675 1777. Adressen er Kloverprisvej
10B, 2650 Hvidovre.




