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Kære iulemand!

AF tAI{DSFORMAND EVATD KROG

I orleden da ieE kom ind til vort
L nr* pr n orrgråg rule r Arnus, sa

I jeg pludselig til min store skræk,

at vi ikke har nogen skorsten. Det har
jeg aldrig tænkt på føq men her op
mod jul gik konsekvenserne af denne
lille forglemmelse for alvor op for mig.

På den anden side, tænkte jeg, her i
disse moderne'tider har sikkert også
julemanden indført lidt ny teknologi.
Men jeg besluttede alligevel at s}rive
til dig, først for at undskylde det med
skorstenen, dernæst for at komme med
et andet forslag.

Muskelsvindfonden har haft 25 fus
jubilæum i år. Vi har fejret, at vi nu i
mange år har arbejdet for folk med
muskelsvind, o'g at vi har nået store
fremskridt gennem disse år. Det er
lettere at leve med muskelsvind nu, end

det var dengang. Ja, der er faktisk livet
til forskel , far førsti de senere år er det
blevet en selvfølge, at vi får hjælp til at
trække vejret, når musklerne ikke selv

kan klare den lille, men betydnings-
firlde detalje godt nok.

Vi har været nødt til at slås for det,

men det er lykkedes. De liv, vi selv
har erobret, er blevet bedre. Mere ind-
hold, mere glæde; ikke mindstpå grund
af hjælperordninger, boligændringer,
hjælpemidler, frsioterapi og alle de

andre ting, vi også har måttet slås for,
og som vi har haft succes med.

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

Vi når vore mål

Vi havde det største og bedste lands-
møde, vi nogen sinde har haft, med
masser af varme og inspiration til os

alle sammen. J eg nødhvert sekund. Og
et par festeir er det også blevet til. Dem
nød jeg ikke mindre.

Vi er så langt med at realisere vores
id6 om et Institut, at vort Vejlednings-
og Behandlingscenter i 1996 tog navne-
forandring til Institut for Muskelsvind.
På den måde markerede vi, at vi nu er
nået langt med realisering af indholdet
i Institut-tanken, dels i form afde ydel-
ser vi kan tilbyde og dels i form af det
nye MarselisborgCenter i Århus og
vort kommende byggeri ved Korsør.
Begge steder får vi de mest avancerede

faciliteter for vore medlemmer.
Så alt.i alt slmes jeg, det er svært at

bevare pessimismen. Bevares, vi har
fortsat mange store opgaver, der skal
løses, men fra de første 25 år ved jeg, at
vi når vore måI, når vi bare viser snilde,
opfindsomhed, gå-på-mod, humor og
optimisme. Så det skal nok gå.

Desværre blev det økonomiske resul-
tati 1996 ikke så godt som budgetteret.
Især vore sommerarrangementer gav
et skuffende resultat. Men det svige-
fulde danske sommervejr er jo ikke
ukendt for os. Vi har prøvet detfør, og
vi ved, der er store udsving i indtjenin-
gen. Derfor har vi lagt penge til side
fra de gode år, så vi kan klare et enkelt
dårligt år uden alt for dramatiske ud-
sving i vore aktiviteter. Det skal vi også

gøre fremover, for sommeren 1996 er

næppe den sidste med dårligt vejr i
Danmark; men forhåbentlig tjener vi
mange penge igen næste år.

Vi har været artige
Vi er Verdens bedste forening. Vi har
en mdsse medlemmer, som altid brin-
ger mig i godt humør. Vi har også en

helt unik ånd blandt vore medarbej-
dere. For at forbedre Muskelsvindfon-
dens økonomi har de f.ela. afstået fra
både lønforhøjelseq kursuspuljer og
forbedring af de fizsiske rarrrmer i 1997 .

Der kan ikke være nogen tvivl om, at
vi har været artige og fortjener at få
besøg af julemanden. Men så er der jo
desværre 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 Korsør. Det skal være et sted, hvor
man i kørestol kan gøre de samme ting
i sin ferie, som hvis man ikke bruger
kørestol. Vi får den nyeste teknologi,
de dejligste boliger i et naturskønt
område, med udfoldelsesmuligheder,
socialt samvær, sport,.legepladser og
sandelig også mulighed for at dyppe
hjulene i vandkanten. Vi er allerede i.
gang med byggeriet, men det koster
mange penge.

Så jeg tænkte egendig på, kære jule-
mand, om ikke det i virkeligheden er
meget leftere for dig at putte din jule-
gave til os ind på girokonto nr.
0609919,ligesom mange andre for-
håbendig også gør. Så er du heller ikke
begrænset til det, der kan være i en sok.

Du slipper for at bekyrnre dig mere om
skorstenen, og vi får flere penge til vort
byggeri ved Musholm Bugt. Til gen-
gæld lover jeg dig, at vi husker skor-
stenen i vort nye byggeri.

De venligste hilsener

,
3c
nr

E
Q,åna tu



Fothud eller ueluilie Er rxnger med lorhud
o

EU-la,ndene forhøndler o.m en ny trøktøt, som måske også skøl'try,_deholde besternmelser orn

ligebehøndli"S øf høndicøppede. Det hør øktaøliseret diskussionen nrn, haordø:n møn bedst

und,går forskelsbebønd.ling. Med, skrøppe loapørøgrffir eller aed. øt søtse p,fi, d,e god,e uil'jer?

AF JøRGEI{ JEPPESEN

I Dønmørk hør ai to besternmelseri der skøl hindre diskrirninøtion på grund øf røce,

Begejstringen for de to bestemmelser hør øldrig aæret stur

6

I L,oro* slKrer man Eu-tanoenes

Jl nandicappede mennesker lige-
I I u.h"r,ati'gi

Skal man slæbe dem, der diskrimi-
nerer, i retten? Eller ale til deres bedre
jeg med gode argumenter?

Det diskuteres i øjeblikket mere end
sædvanligt i europæiske, herunder dan-
ske; handicapkredse, fordi EU er i færd
med at ændre sin traktat ogved siden af
forhandlingerne om uilonens udvidelse
og institutionernes kompetence også
har sat spørgsmålet om styrkelse af
menneskerettighederne på dagsorde-
nen. Herunder spørgsmålet om ligebe-
handling af handicappede.

Nogle taler for, at den nyp,g-traktat
skal indeholde bestemmelseq der ud-
trykkeligt forbyder landene at forskels-
behandle på grund af handicap. Be-
stemmelseq som juridisk er udformet
sådan, at myndigheder og andre kan
stilles for en domstol.

Andre mener, at man skal afstå fra
særlovgivning vedrbrende handicap-
pede- Man kommer længere ved at be-
arbejde holdninger og satse på de gode
viljer, siger de og henviser til dårlige
erfaringer i USA med skrappe anti-
disftriminationslove, der skaber kon-
frontationer og modvilje mod handi-
cappede i brede befolkningslag.

Mange af de store europæiske han-
dicapsammenslutninger pr tilhængere
af den "hårde" linie. En af deres for-
talere er formanden for Den Tvær-
politiske Handicapgruppe i Europa-
Parlamentet, Barbara Schmidbauer,
som mener, at "det er på tide, at
Europa lovgiver om rettighederne for
dets 3 5 millioner handicappede bor-
gere. Handicappede mennesker er i
dag usynlige borgere, der dagligt ud-
sættes for direkte og indirekte diskri-
mination." Barbara Schmidbauer, der

selv er mor til en psykisk handicappet,
vil have indføjet en klausul om ikke-
diskriminering i Ell-traktaten.

Danske lorslag
Herhjemme har både De Samvirkende
Invalideorganisationer (DSI) og Det
Cenualp Handicapråd (DCH) udtalt
sig om sagen.

DSI har sendt statsminister Poul
Ny*p R.asmussen et forslag om en lig-
hedsgrundsæming, der bl.a. bygger på

FN's Standardregler om Li$e Mulig-
heder for Handicappede. Forslaget
indeholder en bestemmelse, der pålæg-
ger den, dgr gør forskel.på grund af
handicap, bevisbyrden for, at forskels-
behandlingen er sagligt velbegrundet.

DCH har også skrevet til statsmini-
sterån. Forinden nedsatte rådet et sær-
ligt udvalg til at klarlægge nogle af de
mange og komplicerede juridiske pro-
blemstillinger, og udvalget har holdt en
høring med deltagelse af juridisk sag-
loTndige og repræsentanter for handi-
caporganisationerne. På den baggrund
har DCH anbefalet statsministeren, at
dei i trakatens indledning indsættes en

"politisk forpligtende tilkendegivelse",
der opfordrer EU til at leve op til FN's
Standardregler. Tilkendegivelsen skal
rette sig mod såvel de enkelte lande
som EU's administration.

DCH sliriver desuden til statsmini
steren, at Kommissionen "gfte glemmer

handicapaspektet" i direktiver, for-
ordninger m.m.. Derfor bør tegetin-
gen tillige arbejde for etablering af et

høringstierettiget EU-Handicapråd,
der er ligeligt sammensat af repræsen-

tanter for all'e generaldirektoråter og

de eluropæiske handicaporganisationer.
Rådet skal have en "formand med gen-
nemslagskraft" og et "uafhængigt se-

kretariat'1

DCH slutter sit brev: "Med en sådan
konstruktion vil landene fortsat kunne
vælge den handicappolitik, der passer

bedst til deres land. Den europæiske
handicappolitik vil blive demokratise-
ret, åben, helhedsorienteret og sekor-
ansvarlig, og Generaldirekoraterne får -

et hørihgsorgan med brugerindflydelse
at samarbejde med."

Regeringen alventer

-Den danske regering har endnu ikke
bestemt, om den i.regeringskonferen-
cen vil fremlægge konkrete forslag om
grundlæggende rettigheder og ikke-
diskrimination.

I et war.til DCH skriver Poul Nymp
Rasmussen, at drøftelserne om ikke- .

diskriminationsbestemmelser har "givet
anledning til belo/mring fra flere med-
lemslandes side, herunder også fra
dansk." sekFmringen går på, at sådanne

bestemmelser vil kunne støde sammen
med både den eksisterende retstilstand
i medlemslandene og med Den Euro-
pæiske Menneskerettighedskonvention.
Der vil kunne skabes visse "grænse-
flade-problemer", skriver statsministe-
ren, der vil "undgå tiltag, som ikke i et

større perspektiv er til fordel for de

gnrpper, vi ønsker at sikre mod diskri-
mination'1

I Udenrigsministeriet oplyser kon-
torchef Claus Grube, at spørgsmålet

"fortsat er genstand for overvejelse", og
at det er for.tidligt at sige, hvor "det
bærer henad'1 Man afuenter det irske
formandskabs udkast til en traktattekst,
og først derefter kan man forvente en
nærmere affiaring af, hvad EU's stats-
og regeringschefer måske kan blive
enige om ved topmødet i Amsterdam i
juru 1997,hvor forhandlingerne om en
ny traktat planlægges afsluttet. r .

AF Jø8GEI{ tEI{GER

F . tbrbud mod diskrimination er

E ;fftil,t'" 
nt ting i dansk lov-

Faktisk har vi hele to bestemmelser,
der skal hindre diskrimination på 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-
håner eller nedværdiger" folk af de
nævnte grunde. Den anden findes i en
lov for sig selv, og den forbyder føktisk
diskrimination af de samme grupper, i
pralsis især på arbejdsmarkedet og på

offendige steder.

De to bestemmelser blev indført af
Folketinget I 1970, fordi Danmark
skulle tiltræde en international kon-
vention mod racediskrimination, og det
krævede, at vi havde en sådan lovgiv-
ning.

Begejstringen for de to bestemmelser

har aldrig været stor. Synspunktet er,
at diskrimination udspringer af hold-

Skal handicappede
under ELI's beskyttelse .

i form afjuridiske forbud
mod diskrimination?
Det diskuteres i
øieblikket i forbindelse
med forhandlingeme om
ændring af Ell-traktaten.

ningeq og at holdninger ikke ændres
ved forbud. Dertil kommer, at forbud
mod bestemte ytringer jo dybest set er
en begrænsning af ytringsfriheden.

Siden 1970 har lovene været ændret
et par gange, senestved at "seksuel. ori-
entering" kom med. Fortsat ikJ<e ud fra
nogen større begejstring for den form
for lovgivning, men mere fordi man
mente, at når reglerne skal gælde det
ene mindretal, skal de også gælde det
ande-t. Ikke desto mindre kan man sige,

at med det argument kan man gøre
listen uendelig lang.

Praksis

I praksis er bestemmelserne kun brugt
nogle få gange.

En dyrlæge fra Hobro blev dømt for
at sige om indvandrere, at de "ymgler
som rotter". To TV-journalister blev
dømt for at have interviewet nogle
grønjaker, dei'gav udtryk for racisti-
ske synspunkteq. Journalisternes brøde

bestod i, at de havde "viderebragt" racis-

tiske synspunkter i et TV-program.
Dommen blev senere omstødt.

Desuden var der for nogle år siden
den meget omtalte Emmy Foms gaard-
sag. Fru Fomsgaard var en kvinde fra
Skjern, der i et læserbrev havde sam-
menlignet bøsser og lesbiske med "tyve-
knægte". Hun blev frikendt i Vestre
Landsret med dommerstemmerne 3 -3.

Fælles for disse sager et at de "for-
budte" slmspunkter i sagsforløbet blev
refereret igen og igen og kom ud til en
langt'større kreds, end de ville være
kommet, hvis der ikke var rejst nogen
sag.

Loven om forbud mod den faktiske
dislrimination er også kun brugtnogle
få gange, idet der er faldet noglebøde-
straffe til arbejdsgivere og til restaura-
tører, der har diskrimineret indvandrere.

Hoidninger til handicappede

Men der er sandsynligvis ikke blevet en

eneste racist mindre eller et eneste

tolerant menneske me{e af de to. be-
stemmelser i lovgivningen.

I samme periode er holdningen til
personer med- et handicap ændret be-
tydeligt i positiv retning, selv om de to
paragraffer slet ikke nærmer ordet
"handicap'1 Det skyldes isæq dt handi-
capforeninger og personer med et
handicap har satset på at ærrdre hold-
ninger frem for at slå folk oven i hove-
det med straffebestemmelser.

Derfor kan det ikke undre, at handi-
caporganisationerne aldrig har rejst
noget lrav om at blive omfattet af deri
gældende lovgivning. Vore metoder
har typisk været mindre bastante og
mere effektive - og bedre i overeris-
stemmelse med danske traditioner! l'
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E n -r ociøl alt a le Fuppet al londen
Jes Erik Jessen, næstformand i Mus-
kelsvindfonden, plejer ikke sådan at
tage fusen på folk, men i oktober
gjorde han det, og det endda så resul-
tatet af spøgen endte på TV Jes Erik
Jessen havde nemlig sagt ja til at være
muldvarp på programmet "Rdnt Fup"
på TV3 og skulle i den forbindelse
lokke skuespilleren Pall Hagen til at
medvirke i en reklamefilm for Muskel-
svindfonden. Paul Hagen gik til op-

Skuespiller Paul Hagen (t.v) anede itke
uråd, daJes ErikJessen fra Muskelsvind-
fonden lokkede ham i Rent-frrp-fælden.

gaven i fuld tillid til, at det var en rig-
tig reklamefilm og blev tålmodigtved
med at kravle ind og ud af et telt iført
pyjamas og nathue og gentage sine
replikker i det uendelige, selv om såvel
filmhold som hans "medskuespiller"
gjorde de mest besynderlige ting. Først
efter meget lang tid blev det afsløret
for Paul Hagen, at det hele var rent
fup. rI I ar der diskuteres regler mod dis-II

lf krimination af personer med et
I.I handicap i Europa, bør man
først gøre sig klart, hvilket problem
man egendig vil løse, og hvilken dis-
krimination der skal bekæmpes.

Det er et ganske svært spørgsmå.I, for
der er vidt forskellige levevilkar for folk
med et handicap i de forskellige lande.
I intet land foregår der dog egentlig
forfølgelse, men diskrimination som
følge af uvidenhed findes uwivlsomt,
og i hvert fald er det sikkert, at per-
soner med et handicap i mange lande
er afskåret fra attdøve deres pet'son-
lige rettigheder, fordi de $'siske, be-
handlingsmæssige og sociale forhold
hindrer dem i det.

Grundliggende rettigheder som f.eks.

ytringsfrihed, foreningsfrihed og for-
samlingsfrihed er jo ikke meget værd,

hvis man er ude af stand til at forlade
sin bolig på grund af trappeq mang-
lende transportmulighed eller mang-
lende praktisk hjælp, eller hvis man er
ude af stand til at komme ind, hvor
andre mennesker samles.

Dårlige levevilkår er ikke nødvendig-
vis diskrimination, selv om resultatet
til forvelsling ligner. Men under ingen
omstændigheder vil det gøre nogen
forskel for den enkelte, at der indføres
bestemmelser, som dem vi kender fra
dansk lovgivning, heller ikke selv om
de blevindførti EUmed mulighed for
repressalier mod de lande, der ikke
lever op til dem.

Rettigheder
Den "diskrimination", der foregår i Eu-
ropa, har først og fremmest sociale, be-
handlingsmæssige og lzsiske årsageq
og det er mod dem, der må sættes ind.

Der findes efterhånden en hel række

menneskerettighedsaftaler mellem for-
skellige lande. Oprindelig handlede de

AF JøBGEN TENOEB

mest om politiske og personlige rettig-
heder. Men lidt efter lidt er der sket en

udvikling i retring af, at man også kan
indgå internationale aftaler om sociale

rettigheder. Det er en sådan aftale, der
er brug for.

I'dn social aftale mellem europæiske
lande kan f.efts. indgå,

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

at ethvert menneske har ret til en
levestandard på et vist niveau, og

at ethvert menneskd har ret til be-
handling.

Det vil bl.a. sige, at man har ret til
en bolig, som man kan færdes i, og som '
man kan komme til og fra, og at der
skal være mulighed for transport oi
praktisk hjælp, så man kan deltage i
samfundsaktiviteter og.opbygge en
vennekreds.

Rige og lattige lande

Problemet med den type aftaler er
imidlertid, at de skal have mening for
både rige og fattige lande. Det er uden
mening at pålægge Rumænien, Cypem
og Ledand sarnme forpligtelse til at be-
vilge invalidebiler, som vi har råd til i
Danmark. Vi når ingen vegne med for-
pligtelser, som en del aflandene ikke
kan leve op til.

Forpligtelserne må derfor nødven-
digvis sættes i forhold til de økonomi-
ske muligheder, som de enkelte lande

har. Det må gerne være svært at nå må-

lene, så der'er noget at stræbe efter;

men det skal ikke være umuligt.
Men når alt kommer til alt, er den

allerstørste værdi afen aftale om han-
dicappedes r6ttigheder, at den henle-
der nogle regeringers opmærksomhed
på, at der også i deres land er menne-
Sker med et handicap, selv om de har
været gemt væk, og at mennesker med

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

Gensidige lorpligtelser
Endelig skal der også tages højde for, at
nogle rige lande helt uforpligtende
bare kan pålægge nogle fattige lande
en masse forpligtelser, som de ikke har
nogen chance for at leve op til. Hvis
der skal være mening i den slags aftaler,
skal alle re$eringer have pligt til at
hjælpe hinanden med at løse proble-
merne. Der er ingen tvivl om, at fat-
tige lande gerne vil være med, men de
mangler bare pengene.

Derfor tror jeg, at forpligtelserne
skal vende begge veje. De fattige lande
skal tage fatpåatløse problemerne, og
de rige lande må støtte de fattige lande
økonomisk med at forbedre forholdene
for folk med et handicap.

Der er sikkert nogle rige lande, der
vil slå syv kors for sig, når en sådan
tanke nærrnes, og der skal såmænd nok
også være folk med et handicap i de
rige lande, som vil sige, atvi ikke skal

hjælpe andre landes borgere, så længe

der overhovedet er noget som helst,
som er utilfredsstillende hos os selv.

Den holdning dur bare ikke, for man
kan i fattige lande nå langt for små

penge. Mange steder er forholdene.så
dårlige, at de end ikke kan oprette
brugbare handicapforeninger t17 at va-
retage deres interesser..Man' skal ikke
undervurdere den gevinst, vi får som
danskere ved at være behjælpelige med
at hæve det sociale niveau i andre
lande, og vi har brug for samarbejds-
partnere overalt.

Det er et socialt, Szsisk og behand-
lingsmæssigt problem, der skal løses.

Det kan kun gøres ved at sætte positive

mål mellem lande i fællesskab, og en
aftale 1nå forudsætte' at alle hjælper
med til atløse Problemerne. !

Lidt efter lidt er der sket en uduikling i retning øf, øt rnan lgså køn indgå internøtionøle

øftøler orn sociøle rettigheden Det er en sådøn øftøle, der er brugfor

Iipsaltale
26 handicapforeninger har indgået en
ny aftale om fordeling af tips- og lotto-
midlerne fra 1. januar 1997.Yedafstem-
ningen stemte 20 foreninger for, fem
stemte imod, og en forening svarede
ikke. Det var især de store foreningeS
der var utilfredse med resultatet.

Aftalen indebærer, at de ca. 60 mio.
kr. til handicapforeningerne fordeles
ud fta fem lriterier: Omsætning, pri-
vate tilskud til foreningerne, medlem:
tal, udgift pr. medlem og udgift til
lokalt arbejde. De fem kriterier blev
valgt for at belønne foreninger, som
gør en indsats for selv at skaffe penge

til deres arbejde, og som lægger vægt
på at arbejde for medlemmerne.

Aftalen er udarbejdet af en mindre
arbejdsgruppe, der nåede at holde 26
møder i løbetaf halvandet år. Fra Mus=
kelsvindfonden deltog Jørgen Lenger i
arbejdsgruppen. Det var på forhand be-
stemt, at de små foreningers andel af
tips- og lottomidlerne skulle stige, og at
de store eller mellemstore foreninger
til gengæld skulle have lidt mindre. De
foreløbige konsekvensberegninger viser,
at dette mål er nået, men her ud over
skei der i øvrigt også åndre forskyd-
ninger mellem handicapforeningerne.

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

Jørgen Lenger yurderer i øvrigt, at
Muskelsvindfondens andel af tips- og
lottomidlerne vil være nogenlunde
uændret med den nye aftale. I 19?6
modtager Muskelsvindfonden cirka tre
mio. tr. r

Kadri Tbmm fra den estiske muskelsvind-
forening, ELS, over:rækker den danske
ambassadør Svend Roed Nielsen et elsem-
plar afbogen om Evald Krog på estisk.

Selvbiografi en om muskelsvindleien
Evald Krog €r nu også kommet i en
estiskudgave. Bogen, som på danskhar
titlen "En muskelsvindler. Historien
om Evald kog", er blevet oyersat,af
den tidligere formand for den estiske
muskelsvindorganisation (ELS), Aive
Raudkivi, og er udgivet med støtte fra
"Open Estonian Foundation'1

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

kulturinstirut i Thllinn en reception,
hvor blandt andre den danske ambassa-

dør i Esdand, Svend Roed Nielsen del-
l, tog. Evald Krog havde sendt sin tale,

som blev læst op under receptionen.
Flere af d,e øvrige talere udtrykte

glæde over bogen og over den inspira-
. tion, som Evald Krog er med til at give

esterne,

"Handicappede ønsker og kan leve
.et selvstændigt liv. De skal have mulig-

.'heden, og de muligheder eksisterer
også i Esdand," sagde Jaak Vdsa fra'ELS i sin tale og henviste til Evald
Ktog.

Udgivelsen af bogen blev i øvrigt
omtalt i den estiske radio og i den
skrevne presse. Desuden havde det
estiske fernsyn afsat dele afen udsen-
delse til udgivelsen. r

tiiss aia
Krogi lugu
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Glæd,en et det også

anmeldelser

Nikolaf og hans forældre Henrik llansen og Birte Hagelund llansen medvirker i filmen
"Glæden er der også'1 De har også lavet oplægget til filmen.

En film om øt

uære foreldre til et

barn med spøstisk

larnmelse

AF MICHEILE CHABLTON

!l pastikertbreningen og tiimpro-
I du..nten Peter Bloch er netop
ll b.rrl.t med filmen "Glæden er
der også". I filmen, der er lavet på ini-
tiativ fra et forældrepar, optræder sels
forskellige familier, der alle har et spas-

tisk lammet barn.
Der er en skarp og meget kontrast-

fi'ldt opdeling mellem M oS billedside
i filmen. Man hører forældrene fortælle
om hverdagen på godt og ondt med et
handicappet barn, samtidig med at bil-
lederne, der ruller over lærredet viser
børn i fuld aktivitet, hvor glæde og
humor lyser ud af dem.

Forældrene kommer godt rundt om
den massive problemstilling, der følger
det at få et handicappet barn. Såvel

praktiske emner som boligændringer
og hjælpemidler som det mere følelses-

ladede om uvisheden før diagnosen og
reaktionen på den bliver behandlet seri-
Øst og meget ærligt.

Lige præcis ærligheden er filmens
styrke og samtidig dens svaghed. Flere
af forældrene reflekterer med stor
åbenhed over de "mindre pæne" følel-

ser som skam over og en betinget kær-
lighed til barnet. Ligesom glæden lyser
ud af børnene, lyser det ud af for-
ældrene, at de har gennemlevet en stor
sorg og mange besværligheder, men er
kommet styrket ud af det. Det er flot!

Men det er knap så flot, at en del af
disse tanker og følelser formuleres,
mens børnene sidder på skødet af for-
ældrene. Det tangerer det anstødelige,
og af den grund slmes jeg, ærligheden
også er filmens svaghed.

Den hårline grænse

Filmens primære målgruppe er for-
ældre til nydiagnosticerede børn. Den
er produceret, fordi nogle af de med-
virkende forældre har haft behov for at
vide, hvordan andre forældre i samme

situation har tacklet diagnosen og det
kaos, den efterlader.

Her mener jeg, der er en hårfin
grænse mellem på den ene side at give
den nødvendige information, der giver
et ærligt billede af hvordan, man kan
komme gennem sorgen og alle de

praktiske følger af diagnosen, og på

den anden side give denne information
uden at "vælte" forældre til nydiagno-
sticerede børn. Af samme grund mener
jeg ikke filmen må stå alene, men bør
følges op af mere "garvede forældre",
en psykolog eller andre fra Spastiker-
foreningen.

Afslutningsvis skal jeg nævne, at
mange af problemstillingerne i filmen
ligger tæt op ad de problemstillinger,
jeg som forælder til en "muskelsvind-
ler" kender, men der er dog den afgø-
rende fo6kel, at disse forældre snakker
om et ikke-progressiw handicap. For-
ældre til "muskelsvindlere" har derfor
en ekstra dimension, nemlig fremad-
slridende funktionstab, hvilket af gode

grunde ikke bliver behandlet i filmen.
Alti alt en flot og seværdig film, hvor

seriøse og alvorlige ord går hånd i hånd
med årverige og glade billeder. Som in-
formationsmedarbejder Frands Hava-
leschka fr a Spastikerforeningen udtyke
det ved premieren: "...en film af for-
ældre til forældre - en film fra hjertet".

Og dette med alt hvad hjertet inde-
holder af glæder og sorger. r
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Kulturen
ska l u æte

lot alle
Arbejdsgr"olppe under l(uhuryninisteriet hør set på

høndicøppedes ød,gøngtil kulturliaet ogail i 1gg7 komme

med, en konkret høndlingspløn på området

I r det kulturelle Danmark for alle?

! Spørgsmålet, som samtidig var
I tiden på en konference i novem-
ber om handicappedes adgang til kul-
turen; var tydeligt nok. Det samme var
kulturministerens eget svar på spørgs-
målet: "Nej! Og det kan vi ikke være

bekendt."
Kulturminiåter Jytte Hilden var selv

mødt op for at åbne to-dages konferen-
cen, som foregik på Egtrnont Højsko-
len ved Odder. Omliring 75 repræsen-
anter fra blandt andet handicaporgani-
sationer, ministerieq kulturinstitutio-
ner og medier var mødt op for at debat-
tere emnet både gruppevis og i plenum.

Udgangspunktet for debatten var et
udkast til e.n betænkning, som en ar-
bejdsgruppe under kulturministeriet
havde udarbejdet..Arbejdsgruppen blev
nedsat i februar i år med den opgave at

"belyse de overordnede prob,lemstil-
iinger vedrørende den fremtidige kul-
turpolitik i forhold til mennesker med
handicap og fremkomme med ideer til
mulige anbefalinger og initiativer på

området'1
Kulturpolitikken blev i denne for-

bindelse defineret som handicappedes
muligheder for dels at nyde godt af de

eftsisterende kulturtilbud, dels selv

alcivt at udfolde sig på det ktnstneriske
område. Det blev desuden præciseret,

at man. med ordet adgang ikke kun
mente de fi'siske barrierer, men der-
imod tilgængelighed i bred forstand.

Arbejdsgruppen, som har bestået af
ni personer fra handicaporganisationer,
kultur- og uddannelsesinstitutioner og-
medier, fik landsformand for Dansk
Handicap Forbund, Karen Madsen,
som formand. Gruppen valgte fra star-
ten at fokusqlg på fire temaer: 1) ud-

- viklingshæmmedes og 2) psykisk syges

adgang til kulturlivet, 3) information
om handicaptilgængelighed inden for
det kulturelle område og 4) arkitektur
og uddannelser inden for det kulturelle
område i forhold til handicaptilgænge-
lighed.

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

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

"Den røde tråd i dansk kulturpolitik
har været til sadighed Lt gffie kulturen

mere tilgængelig. Det gjaldt i første
omgang geografisk og.socialt. Næste,
naturlige skridt er at silre lige adgang
for alle uanset handicap," sagde Jytte
Hilden.

Hun fremhævede, at det var et krav,

som ikke havde været fremme før, men

som - meget rimeligt - er kommet
frem nu, fordi der i samfundet i dag er.

større forståelse og interesse for handi-
cappedes levevilkår. Og fordi de handi-
cappede selv har gjort et ihærdigt
arbejde for netop at skabe forståelsen
og interessen i samfundet.

"Det er en politisk nødvendighed at
sikre handicappede adgang til kultur-
livet," sagde Jytte Hilden, som lovede
at afsætte økonomiske midler til at
realisere en handlingsplan, når den var
blevet konkretiseret og prioriteret i
arbejdsgruppen.

Det største lremskridt
Holger Kallehauge, formand for Lands-

foreningen for Polio^, tafik- og lllyk-
kesskadede roste i et indlæg betænk-
ningen. FIan mente,'at det var godt, at
der blev udarbejdet en handleplan for
6t ministerium, som kan fungere som

, pilotprojekt for'de wÅge ministerier.
Mbn han var ikke så begejstret for de

fire temaer. Det er gammelkendte pro-
blemstillinger, mente han.

Det vigtige er dog nu politisk at følge
op på betænkningen og id6erne i
handleplanen. Sker det, vil det være det
størstd fremskridt, der er sket i Dan-
mark på handicapområdet, mente han.

I et andet indlæg satte Kåren Marie
Pedersen, leder af Dansk Blindesam-
funds Fuglsangcentret, spørgsmåls-
tegn ved, om alle kulturtilbud skal
gøres tilgængelige for alle. Skal f.eks.

al visuel kunst - malerier og fotos -
"bversættes", så blinde kan få en op-
levelse af dem? "Oversatte" billedervil
altid blive noget aridet end det oprin-
delige værk, sagde hun og nævnte, at

"Bliver betænkningen og handle-
planen frrlgt op politisk, vil det være
det største fremskridt, der er sket i
Danmark på handicapområdet,"
sagde Holger Kallehauge, formand
for PTU i sit indlæg på
konfeiencen.

det i mange tilfælde var så lidt, der
skulle til, før kunsten blev tilgængelig
for f.eks. blinde.

"En god information om kunsten kan
give den handicappede forudsætninger
for at forstå oplevelsen," åagde hun.

For Karen Marie Pedersen handlede
ligeværd mellem handicappede og ikke-
handicappede på kulturområdet'om, at
alle kunne bidrage til den fælles kultur.
. "Blindes lmltur skal ilfte kun være for

blinde, og man skal ikke blot give plads

til blinde i fælleskultuien. Blinde skal

selv bidrage til fælleskulturen,'l s2t6"
hun.

Modstridende krav
I deh efterfølgende debat blev der fia
nogle sider rejst wivl, om arbejdet
nyttbr. Hvad sker der, når konferencen
er3lut? Ilvordan siLrer vi os, at initia-
tivet bærer frugt, spurgte nogle del-
tagere?

Både af debatten på konferencen og

14

I

I

I

I

1t

e

E

x
v
å

d

n
F
fr
å
'J

AF JAiIE W. SCHEI-DE

F0T0: ttllCHAEL LAilGE/CHltl



Kulturminister
['tte Hilden havde
taget initiativet til

at sætte fokus på
handicappedes ad-

gang til kulturlivet.
Hun lovede i sin

tale at afsætte
økonomiske midler

til at skabe større
tilgængelighed for

handicappede.

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

En anden problemstilling, som ar-
bejdsgruppen skal forholde sig til, er
at få gjort tilgængelighedsbegrebet så

bredt, som der er lagt op til. Den

f'siske tilgængelighed er oftest den,
der er lettest at gh til; den er målbar
og desuden omfattet af et lovgrundlag.
Den psykiske tilgængelighed er deri-
mod sværere at indkredse.

I.ektor Birger Perlt fra Den Sociale

Højskole kaldte den sidstnævnte for
den psykiske og sociale adgang. Om
den psykiske adgang sagde han med
henvisning til bl.a. udviklingshæm-
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 fe fi vide, hvorfor de har
brug for kultur."

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

"Det kræver i hvert faId, atvi handi-
cappede er villige til at give det om-
givende samfund adgang til os," mente
han.

Reglement overholdes ikke

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

:l

: Anhefalinger 
:

.:
', tld.ptok øf d,e farskg som ifølge ørbejds- ,

Wppen køn giue høndicøppede ødgøng

' til kalørms aerd.en'på lige fod med ølle '

' a.nd.re. (Fwsløgene er ikke prioriteret) t

Kulturministeriet giver kun tilskud
, til lovligt byggeri. Derfor skal råd-
: givernes ansyar for bygningers han- ,

dicapegnethed præciseres.

Kulnrrinstitutionernes personale skal

yde handicappede kvalificeret for-
nøden hjælp.

ligt at beskæftige sig med, men ikke
desto mindre stadig både væsendigt og
nødvendigt. Der findes stadig mange
eksempler på ny- og ombygningeq
som ikke lever op til bygningsregle-
mentet om tilgængelighed. Og det
undrede arkitekt Poul Østergaard,
Arkitektskolen i Å,rhus.

"Ingen er i tvivl om, at brandkravene
til et byggeri skal overholdes. F{vorfor
gælder det samme ikke for tilgænge-
ligheden," spurgte han og angav selv
manglende kendskab til lovgivningen
hos byggebranchen og holdningen
generelt som nogle af forklaringerne.

Det kunne ifølge Poul Østergaard
hænge sammen med, at der ikke er
nogen konsekvenser, hvis lovgiimingen
om tilgængelighed ikke overholdes.
Kommuner, som har tilsynspligt og
skal godkende offentligt byggeri, har
ikke styr på kravene, eller de dispen-
serer fra dem.

En løsning kunne være at oprette en

konsulentordning, som kontrollerer
byggerier og samtidig har kompetence
til at gribe ind, hvis byggeriet ikke
lever op til reglementet. Men også

information og oplysningskampagner
kan medvirke nlatgøre nogetved 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
næste udkast til betænkning, som der-
efter sendes til høring i alle medlems-
organisationer af De Samvirkende
Invalideorganisationer frem til midten
af jantar. Den endelige betænkning
ventes færdig omkring 1. marts 1997.

, Kulturministeriets institutioner skal

, sikre, at alle talentfulde ansøgere ffr
, adgang til og mulighed for gennem-
' førelse afen ønsketuddannelse.

Kunstnere og tunsthåndværkere ind-
' drages som kulturformidlere på insti-
tutioner for børn og voksne med
handicap.

Kendskab til sindslidende skal ud-
bredes. Først den dag, vi ser på en

, psykisk syg person på samme måde,
' som vi ser på en persOn med. en

brækket arm, kan ligestilling opnås.

' Der skal i alle udgivelser vedrørende
Kulturministeriets institutioner være

oplysninger om tilgængelighed med
handicapsymboler, og udgivelserne
skal foreligge i udgaver, der er til-

: gængelige for alle handicapgrupper.
:' 

Kulturministeriets oplysningskam-
pagner resulterer i en,kåring afårets
kultnrinitiativ på handicapområdet.

, Alle nye generationer af arkitekter
: og designere skal have beskæftiget
: sig med planlægning af bygninger og
, produkter til brug for mennesker

; med handicap.

Kulturministeriet udarbejder i sam-

arbejde med ministeriets institntio-
ner, råd og næwr en plan for tilgæn-
gelighed for handicappede inden for
kulturområdet. Planen rummer tids-

, mæssige og økonomiske data. I(ul-
turplanen ajourføres og evalueres

.l
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Klisnl eller
htuger eller

kunde?
Så hør de gjort det igen i Københøuns loka.lgruppe

i Muskelnindfonden, sa.mlet knøp bundrede

mennesker til temød,øg på Rød,ouregård..

Det sture 0g svære enxne på d.øgnrd.enen uar

spørgsru,fi,let 0m, haordøn møn bliaer sin egen adaokøt

i n ødet med uelfurdssømfundets mønge "uæsener"

AF METTE BOCK

18

Alfr:rffi å'df+i;i""l:,"tr
det offendige system. Den ene part har
nogle behov, som den anden part har
myndigheden nl at afgøre relevansen af.

Hvordan kan man medvirke til at op-
arbejde et konstrukivt samarbejde med
de mennesker, der forvalter
de mange regler, systemer,
hjælpemidler og økonomi=
ske ressourceE man har så

hårdt brug for, når man har
et handicap?

Med dette spørgsmål bød
AniaKruse fraKøbenhavns
lokalgruppe velkommen til
en spændende dag og bad de
seks paneldeltagere præsen-

tere deres bud på den van-
skelige problemstilling.

Tænk som en'skakspiller
Udviklingschef Jørgen Len-
ge1 har i en årrække, før hrn kom til
Muskelsvindfonden, været ansat i
Århus Kommune, og han anbefalede,
at man som bruger skal gøre ligesom,
når man spiller skah Man skal forsøge
at foiestille gig, hvordan man ville

tænke, hvis man sad i "modpaitens"
stol.

Det er altid en god.id6 at være vel-
forberedt til møderne og at have sat sig
grundigt ind i reglerne på forhånd, så

man selv kan medvirke og foreslå jord-
nære og fornuftige løsninger på det ak-
tuelle problem.

Patienter, klienter, brugere eller kunder?

Jørgen Lenger understregede des-
uden vigtigheden afat "prioritere" kon-
flikerne med systemgt, så man undgår
at blive'stemplet som kværulant. Hvis
man er kendt som samarbejdwillig, er
sandiynligheden for at vinde en koh-

flikt om en væsendig problemstilling
langt større, end hvis man hele tiden
brokker sig over stort og småt. Sags-
behandlere er nemlig også mennesker,
der kan lide at blive rost indimellem.

Kontrol kan være bedre end tillid
Socialrådgiver Anette Lindeløv tog

som voksen brugerrepræ-
sentant udgangspunkt i det
ulige forholfl mellem bru-
geren og systemet. Det kan
meget nemt påvirke selv-
værdet og medføre angst,
ensoinhed og følelsen af at
være uværdig. Den omstæn-
dighed, at man ikke engang
selv vælger sin sagsbehand-
ler vanskeliggør den gode
kommunikation, der netop
forudsætter, at kemien mel-
lem sagsbehandler og bruger
er i orden.

Mange års erfaring har
for fuiette Lindeløv medført erkendel-
sen af; at kontrol dewærre ofte er bedre
end tillid. Det er både klogt og nød-
vendigt selv at checke, om sagen går
sin gang, som den skal.
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Søg i tide
Den socialdemokratiske amtsrådpoli-
tiker, Peter Valenius,'Københavns Amt,
udtrykte sin bekymring over en ny
tendens, der ikke er særlig flatterende
for velfærdssamfundet, De
velstillede er i mødet med

systemet begyndt at hyre
rigtige advokater al atføte
deres sag. Det bør få os til
at råbe vagt i gevær, for et
sådant samfund ønsker vi
ikke.

Valenius anbefalede des-
uden, at man ved et vedva-
rende dårligt samarbejde
med en kommune simpelt-
hen overvejer at flytte, da
der findes både gode og
dårlige. kommuner, ligesom
der er forskel i holdninger
og fortolkninger fra kom-
mune til kommune. Man
kan også overveje muligheden for at
"anke'l direkte til de folkevalgte politi-
kere, hvis man føler sig dårligt be-
handlet.

Men også her skal man prioritere
sine klager. I det hele taget bør man
altid tilstræbe fælles forståelse frem for
konfrontation. Og endelig anbefalede
Valenius, atman som en tommelfinger-
regel bør søge udgiftskrævende støtte
så tidligt i budgetåret som muligt!

Dialogens vilkår
Speiialkonsulent for bevægelseshandi-

cappede, Dorte Tlier, udtryke bekym-
ring for den tiltagende tillidsftrise. En
miniundersøgelse foretaget af special-
konsulenterne har vist, at op mod 80
procent af brugerne mangler tillid til
systemet.

Anthony Giddens, en internationalt
anerkendt sociologiprofessor, har i
"Modernitetens svøbe" påpeget, at til-
lidskrisen er global. Den skyldes
formentlig en el,sistentiel angst for
offendige systemer, der er uigennem-

skuelige, og hvor det er svært at se,

hvem der egendig har kompetence til
attxæffe afgørelser.

Som et kuriosum nævnte Dorte
Tlier, at der i det nye forslag til social

Københavns lokalgruppe har skabt en tradition
for et årllgt temamødepå Rødowegård, hvor omkring

100 medlemmer hver gang møder frem.

seryicelov tales om dialog tilborgerne
og ikke om dialognaedborgerne. Vi har
ganske enkelt brug for en undersøgelse
af, hvad der egendig foregår i kom-
munerne, gg hvad der forhindrer den
gode dialog mellem system og kunde,
mente hun.

"Kun" gn mor

Marianne Steen Andersen, mor til to
drenge med muskelsvind, fortalte om
sine personlige oplevelser og de for-
wivlede situationer, hun gang på gang
er løbet ind i. Et af hovedproblemerne
eE at alle tilsFneladende ved bedre end
een selv. Det giver ingen autoritet, at
man "kun" er mor, selv efter 14 års er-
faring.

Derfor bør man altid sørge for at
hægte sig på en autoritet, der kan
fremme ens sag. Det kan værelægen,
specialkonsulenten - i dette tilfælde
Dorte Ti'ieq der fik mange roser - eller
Institut for Muskelsvind. Og alligevel
oplever man sårbarheden, som da en
sagsbetrandler på hjemmebesøg stillede

de mest intime spørgsmål oni foræl-
drenes forhold til hinanden. Eller når
man opdager, at sagsbehandlerens spe-
ciale er sociale tabere og alkoholikere.
Eller når lønkompensationen for at

tage sig afbarnet skal hen-
tes på bistandskontoret.

Marianne Steen Ander-
sens råd var, atden bedste
støtte findes hos andre for-
ældreril børn med handicap
eller ældre handicappedi.
Man skal desuden kende
sine rettigheder og tro på

sin egen styrke til at kæmpe.

Omkosuringen er, at omg'i-
velserne kan opfatte en som
meget hård og kold. Glæ-
den eq at man oplever, at
samarbejdet bliver bedre,
som årene går, og at man
bliver rigere på erfaringer.

Pligten til at deltage

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

I FNs standardregler om ligebe-
handling står der, at man har ret til at
deltage i alle beslutninger vedrørende
dette forløb. Men ifølge Rahbek skal
man ikke blot tænke på d.tt" soå en
ret, men også som en pligt, da bruge-
rens egen ekspertise er helt af.gørende
for, at der bliver truffet de rigtige be-
slutninger på de rigtige tidspunkter.

De mange indlæg og den eftefiøl-
gende debat gav stof til eftertanke. I
dagens løb blev der brugt mange be-
tegnelser for mennesker, der skal
advokere for egen sag. I årevis har der
været talt om patienter, klienter og
brugere, alt afhængig afhvilken del af
det offendig€ system man kom i be-
røring med. Under mødetkunne man
også høre betegnelsen "kunde'1 Er det
mon i de baner, vi kommer til at tænke
i fremtiden? Og er det godt eller skidt?
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Et sekund er en lille blå prik med noget gult om, 0g en time er murstensføntet

AF JøRGEI'l JEPPESEI'I . F0T0: SøRtil MADSET'I

Det var en morgen. Peter havde lige været i bad, og en
bekendt stod i værelset, i modlys og iført boxershorrs, og
blev til æglpteren. Blev til digtet "Ægypteren'1

Den der saår sorn en shinnend.e silhouet

forøn lysets pornl
Den der srniler d.rilsk og sned'igt

med sit øfikøllede boztede

Den d.dr sttederftø de krøfti.ge sener omkring hølsen
Saeden dønnerllod.er øf søh

d.er løber i rend.er .

ned. und.er høns ophæaede nøgne bryst
Den der kun barer en ægtptisk nederdel

Den dcr ligger ølklædt
d.og med, et løst klæd.e Løgt

frø nøulen og ned.eftgr

Håret stød.ig aådt

ryggen stødigfugti.g
og l.årene stød.ig dampende

efter morgenens bød
Den derfiflr et rislende aindpust

ind. oaer kroppen

Den der fremanler aid.en
og påståelighed. øf sin unge øld.er
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"Huern er d.u?"

'Jeg hedder Peter Mikkelsen og er 15

år. Jeg går i 9. klasse på Osted Fri- og
Efterskole. Jeg er meget glad for at
være her. Der sker så meget, at man
aldrig keder sig, og man kan udfolde
sig næsten, som man har lyst til. Men
der er selr.{ølgelig regler, som man skal

overholde. Det er også meget rimeligt."
"Haød er det for regler?"

"Man skal være stille kl. 10 om afte-
nen, og man må ikke lave ballade om
natten. Alkohol er bandlyst fuldstæn-
dig, og man må kun ryge udenfor. Der
er et par stykker, som er sendt hjem,
fordi de ikke kunne overholde reglerne.
Det er lidt ærgerligt."

Vi sidder inde på Peters værelse med
døren lukket ud til fællesrummets høj-
lydt dunkende rap-musik, som klasse-
kammerater og et par handicaphjæl-
pere indtager til slurke af halvliters
Coca Cola-flasker. Peters vægge er de-
koreret i den særlige stil, ynglinge midt
mellem dreng og mand ynder: En dra-
belig tiger, fotograferet close-up, hæn-
ger side om side med den halvnøgne
pin-up girl. Mens en Anders And-vits
er tapet på døren. Leg og drift og køn
i et sammensurium, og helt alminde-
ligt.

Lidt ualmindeligt er det, at Peter har
muskelsvind, som gØt at han allerede
i flere år ikke har kunnet gå. Hans
lillebror på 11 har samme sygdom,
Duchennes muskeldystrofi .

Ualmindeligt er det vel også, at han
helt åbenlyst skriver digte. Digte, som
han forsøger atfi udgivet, fordi han
s1mes, de er gode.

De tør spørge

"Haorfor kom d.u her på skolen?"

"For at møde nogle nye mennesker.
Dem i min gamle klasse var nogen, der
ikke gad noget. Det kørte bare i ring.
De gad aldrig noget, så jeg ville prøve
at finde nogle lidt sjovere kammerater
atvære sammen med. Det har jeg også
fundet.

Her er der heller ingen, der kender
hinanden ftafør. Man kender kun hin-
anden, som man er nu. Det er meget
rart at mødes på den måde. Hvis nogen
har t6et sig åndssvagtåretfør, men nu
har lavet om på sig selv, så ved man
ikke, hvordan de har været, og det be-
høver man heller at vide."

"Høade du næn aed øt finde kømme-
røter derhjemme?"

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

Her er det meget anderledes. Og så

synes jeg, det er rart, at de tør spØrge,

hvad jeg fejler."
"Hør du aæret ade fo4 at folk ikke tør

spørge dig om det?"

'Ja, meget tit.
De tror sikkert, at jeg ikke har det

godt med mit handicap. Men det er
ikke nogei, 1eg går og tænker over. Det
er ikke noget, der svækker mig, slmes
jeg. Men det er træls, når folk ikke tør
spØrge om det. Så er det som om, de

holder sig lidt fra en."

"Er det en stor forandring øt flytte
hjemmefrø?"

'Jeg har fundet ud af hvor mange
ting, man egentlig skal huske. Og hvor
lidt man egendig får for pengene. Det
var ikke et chok, men en overraskelse
for mig, for jeg har aldrig prØvet at
klare mig selv. Men det er også rart at
gøre det.

Jeg regner med at være her et år. Så

vil jeg gerne i gyrnnasiet på Bagsværd

Kostskole, hvor de er meget villige til
at have mig. De har bare aldrig haft
handicapped e før, så der er nogle prak-
tiske problemer, der skal løses. Men det
er der jo altid."

Digt og handicap

"Hør din d.igtning nogen forbind.else med
dit høndicøp? "

"Det tror jeg ikke. Hvis det har, så er
det ikke bevidst. Det kan da godt være,

det ligger nogle steder, men det er ikke
noget, jeg tænker på, at jeg vil skrive
om, og jeg kan ikke huske, jeg har skre-
vet noget om mit handicap.

Og hvis jeg gjorde, så ville det nok
være noget om, at man ikke skal tage
det så tungt. At man skal se på det lyse
i stedet for det mørke. På det punkt er
jeg meget som min mor; vi har altid
været meget.optimistiske. \4dst, at det
handler om, hvad man kan, frem for
hvad man ikke kan.

Jeg har det øldrig dårligt over at være
handicappet. Og j"g tænker heller ikke
over det, når jeg er samnen med andre.

Jeg føler mig ikke som handicappet,
men jeg ved selvfølgelig, at jeg er det."

"Huordøn er du begyrcdt på øt skriae
digte?"

"Min far har skrevet nogle digte, og
jeg har altid godt kunnet lide at skrive
historier. Skrive i det hele taget. Jeg
s1mes, det er skægt at lege med ordene.

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

Jeg har meget stor forkærlighed for
m'vtologi, som du også kan læse. Men
jeg prøver at se det fra en anden side
end den, der lige står i bogen. Hvordan
personerne tænker. Hvordan man ville
tænke i en kamp. Der står jo tit bare, at
de gjorde det og det, og den ene døde,

' 
for eksempel. Jeg kan godt lide at skrive,

hvordan de synes, det er. Jeg har læst

meget Tolkien, og af den nordiske my-
tologi har jeg læst næsten alt, tror jeg.

Man lærer mange måder at sætte ord
sammen på ved at læse, og læsning er
en af mine stØrste interesser. Jeg læser

faktisk alt, også mange tegneserier.
Men ikke kærlighedsromaner2 det er
ikke lige mig."

"Haordøn gør du, når du skriaer dine

digte?"

"Nogle g nge, lige inden jeg sover,

eller når jeg vågner om natten, fir jeg
pludselig en ide. Men det kan ske når-
somhelst. Og så skriver jeg bare digtet
ned med en blyant. Det er ikke noget,
jeg bruger så lang tid på.

Jo, j"g retter fejl, men jeg bruger som

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

Hvis ideen er deq så kommer det
bare."

Jeg hadede at gå

"Hvis jeg ikl<e var blevet handicappet,
tror jeg ikke, jeg var blevet meget an-
derledes. Jeg tror, jeg ville have haft de

samme interesser. Jeg har aldrig følt, at

handicappet var en hindring."
"Der må da aære ntønge ting, som da

ikke bør kannet?"
'Ja, deter rigtignok. Men eftermine

interesser har jeg altid kunnet gøre,
hvad jeg ville. Fodbold har for eksem-

pel aldrig interesseret mig, og jeg har
aldrig lagt mine interesser efter, hvad



Ynglings digter

jeg kunne. Men det har måske bare
været et tilfælde.

Mange vil s1mes, at det må da være
forfærdeligt ikke at kunne gå mere. For
mig var det lige omvendt, jeg hadede
at gå, det gjorde ondt i ryggen og be-
nene. Det vår en lettelse at komme i
kørestol. Så kunne jeg slappe helt af."

På efterskolen har Peter obligatori-
ske fag som dansk, engelsk og mate-
matik. I valgfag går han til billedkunst
og drama. Skemaet har han Iimet fast
på kørestolens bordplade, så han hur-
tigt kan tjekke, hvad der står på dagens
program, som altid beglmder lidt i otte
med fælles rnorgensang og aflytning af
radioavisen. Om aftenen mellem syv og
et kvarter i otte er der værelsestime;
alle skal da opholde sig i det private, så

der er tid og ro til at læse lektier. To
aftener om ugen skal alle elever være
på "aftenval g", for eksempel collage,
teatergymnastik eller basketball.

Kvart over ni åbner kiosken for salg
afslik, sodavand og snacks.

"Der sker noget næsten altid. Også i
fritiden.Jeg går til hockeyi Borup fem
km herfla, og vi er de bedste i Dan-
mark, Borup Racing Team. Vi træner
hver tirsdag i halvanden time, og der
er mange kampe og stærrner."

Peter peger på et sorthvid foto afen
meget smuk ung pige.

'Jeg har også en storesØster på 19 ir.
Hun er faktisk der. Hun er fotomodel
og har lige været i Milano. Hun bor
inde i Københarm.l'

De ting man ikke kan se

"Der er noglei digte, der irriterer mig. I
rlogle ungdomsblade for eksempel, hvor
nogle skriver om problemer med deres
kæreste eller familie. For eksempel:
"Å4jne forældre er åndssvage/ jeg vil
ikke hjem mere/ jeg vil ha-re-min klre-
ste helt for mig selv". Det er kedeligt.
Det er skrevet sådan, som man snakker.

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

"Hubrdøn ser de ud?"
"Et sekirnd er en lille blå prik med

noget gult om, og en time er murstens-
farvet og murstensformet.

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

"Der er bestemte temøer og d.yr3 sonz går
igen i dine digte. For eksempel ild og hest?"

"Heste har en vis stolthed, lidt lige-
sorn mennesker. De hai selvfølgelig
ikke den samme intelligens, men jeg
s1mes, de ser kloge ud.

Og ilden er altopædende. Den kan
man bruge om ondskaben, Men også
om rioget, der bliver rent.

Jeg kan godt lide det dramatiske'1

Den sidste sol
Som krusninger på ocea.net

ser jeg solen gennenr. træerwes blød.e

Jeg oplødes

oplyses øf hend.es nidende prøgt
Sonz køskøder øf orønge elektricitet

der får ølle mine øtlrner til øt simre
og gennemrisler mine maskler
som jeg stående i hozvidoren

kigger på himlens rød.e løber

G ea ærernes nt in gnin ger
giaer et gjøldende ekko

i d.enne gob e linforznede tilaære lse

Det høje opstigende rurn
haor d.ybden og bund.løsheden

udsletter rnine tanker

En sølt hagle øfforstened.e tårer
opløses i mit aørrne indre
og ophæaer mine åndelige sønser

til uuisbeden

Han,tøger m n sjæl til sig
og omdønner den til
en ut ilfæ ldi g s ømmen h æng

i dette sid.ste stødie af Dødens Cyklus

Som i et flimrend.e bølgesas

øf tusind cikøders søng.

adslukkes solen i oceønets kongeblå suk

Peter siger om digtet "Den sidste sol",
at døden ikke er så slem, som man går
og tror.

"Selvfølgelig vil jeg ikke dø, men det
er ikke noget, jeg går og er bange for.

Jeg ved bare, atnår jeg skal væk, så skal
jeg væk.

Jeg har kendt nogle mennesker, som 
-

havde en frygtelig dødsangst. I stedet
for at tænke på, hvad man kan flr.ud af
det, man har." r
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3-årige Frince
(i midten) har muskel-

svind. Hans chancer for
at komme i skole eller
ffi en kørestol er ikke
gode, når han bor på

landet. Det bekymrer
hans mor og

. bedstemor.

! ro-meren |tgs bragte Muskelkraft
I en artikel om Muskulands forun-
I d".rrg.l, e af Zimbabwes muskel-
svindforenin g, MD AZ. Mange mØdte
vores zimbabwiske gæster under lands-
mødet i år eller læste den zimbabwiske
landsformands umiddelbare indtryk af
Danmark i Muskelkraft i august. Men
hvordan går det egendig med forenin-
gen i Zimlnbwe? Hvad er der sket med
de tanker og id6er, MDAZ havde - er
de blevet realiseret?

Siden de første kontakter mellem
Muskuland og MDAZ blev skabt i
1994, er det lykkedes Muskelsvindfon-
den at Få økonomiske midler til at
hjælpeMDAZ i gang med sit arbejde.
Fordelt over flere ansøgninger har vi i
alt fået knap 550.000 kroner gennem
De Samvirkeirde Invalideorganisatio-
ners miniprogram ftale med Danida.
Det største beløb er gået til at stØtte

MDAZ i at etablere og drive en lands-

AF KIRSTET{ NIELSEN

dækkende muskelsvindforening med et
lille kontor, starte aktiviteter for med-
lemmer og udgive et nyhedsbrev.

Senere har vi også fået penge til at
finansiere et studiebesøg i Danmark for
en lille delegation fra MDAZ, trl at
producere en video om MDAZ og til at
evaluere foreningens arbejde. Spørgs-
målet er så, om pengene har gjort en
forskel for mennesker med muskel-
svind i Zimbabwe? Bliver pengene
brugt til de aftalte formåI, og sker der
noget for den almindelige muskel-
svindler ude på landet? Eller er der blot
sket noget for de fire ansatte på kon-
toret (to med og to uden muskelsvind)
og måske lige deres venner i området?

En verden til lorskel
Vi har i hele samarbejdet med MDAZ
haft en tæt og åben dialog med især
formanden for MDAZ, Mr. Watson
Khupe. M har f.eks. hørt om de start-

vanskeligheder, foreningen havde i for-
hold til pludselig at blive ansvarlig for
et budget påi alt ca. 300.000 Zimbab-
we $ eller godt 160.000 danske ftroner
om året. Næsten 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 også blevet informeret om,
hvor MDAZ selv har set de stØrste
barrierer i deres arbejde, og vi har
efterhånden fået meget information,
der vidner om, atMDAZ er blevet en
" rig:.j.g" forening med telefonnummet
telefax, computer og eget nyhedsbrev.

Men trods den gode og ærlige kon-
takt, er det alligevel uendelig syært at
sidde herhjemme i vores lille danske

"smørhul" og forestille sig en hverdag
i Zimbabwe, oven i købet en hverdag
for en muskelsvindforening, som ikke

I

2

At uille lotstå en il,nd,en kultar
Me dlemmer øf Musk e lx.t indfondens Ulønds grapp e, Muskulønd

blea i efterår,et sendt øfsted. for øt komme tæt på rnuskelsvind,leres haerd.a.g i Zirnbøbwe
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disability voice
A Bi-annual Publiddon of lh€

Musculatr Dystrahy Asælation of Zmbabwe

il.rt,a"L

it tt a,lt

muscular dyshophy is an tncurable disbling disorder

MDAZ udgrver to gange om året et
nyhedsbrev, som både tager politiske
enrner op, fortæller om muskelsvind-
sygdomme, MDAZb arbejde og bringer
personhistorier. lfer det seneste
nummer af nyhedsbrevet.

har sin lige i hele Afrika. Ofte har det
været svært at forstå de problemeq som
MDAZ anså for at være problemer.
Hvorfor gjorde de ikke bare ..., var så

nærliggende for os at spØrge:

Til Zimbabwe lor at lorstå
Med mange af disse spørgsmål i
bagagen drog en lille gruppe medlem-
mer af Muskuland i slumingen af sep-
tember ttl Zimbabwe for at evaluere
MDAZ-projektet og forsøge at få svar
på vores spørgsmål. Den danske dele-
gation - eller slet og ret((The Danes".
bestod af Dan Brock, Carsten Michel-
sen, Marianne Frederiksen, Kifsten
Nielsen og vores to hjælpere, Lena

Jespersen og Henrik Schiitt.
Vi var i Zimbabwe i næsten fem ugeq .

men det skulle vise sig ikke at være en
eneste dag for meget.'På programmet
var både en evaluering afprojektet, op-
tagelser af råfilm til den kommende
yideoproduktion omMDAZ og afhol-
delse af en konference for den samlede
zimbabwiske handicapbevægelse. Sidst-
nævnte opgave udførte vi i tæt samar-
bejde med DSI's formand,John Møller.

Vi havde i programmetlagtvægtpåt
at komme så tæt på som overhovedet
muligt. \4 ville ikke blot se den pæne

og rengjorte overflade, som vi ofte selv
kommer til at vise vores gæster. Vi ville

forstå dq betingelseq som muskelwind-
ramte lever irnder, for vores egen skyld,
men også i håb om at blive en bedre
mod- og medspiller for MDAZ, nfu Å
kom tilbage til Danmark igen.

Og vi kom tæt på. Vi både så med
vores egne øjne og ikl<e mindst mær-
kede på vores egne svindlerkroppe
(Dan Brock'og Kirsten Nielsen har
muskelsvind , red.),hvordan en hverdag
er iZimbabwe. Vi havde vores daglige
gang på kontoret, og vi besøgte fami-
lier såvel i storbyen som hundredevis
af kilometer ude i bushen - helt derude,
hvor bilen.kørte fast i sandet, køre-
stolene punkterede, og hvor der ikke
var vand i kilometers omkreds, når
vores egne reserver var sluppet op. Det
var i det hele taget temmelig upraktisk
at have muskelsvind så langt uden for
storbyen!

Strallen fra vrede forlædre
Derude gik det op for os, at de danske
briller, vi har på, når vi hjemme sidder
og Iæser MDAZ's rapporter, ikke dur.
Vi tager en masse tirig 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 begræns-
ninger sygdom medfører, og de tilpas-
ninger den kræver. Hvis man ikke tror
på, at man selv har indflydelse på sit
eget liv eller på omgivelserne - hvis
man dybest set ved, at ens sygdom er
betinget af vrede forfædres straf -
hvorfor så få en diagnose, hvorfor så

forsøge lt fl|tte stenene på have-
gangen, så man ikke falder over dem
næste gang, man skal forbi?

Kulrur og sygdomsopfattelse er ikke
den eneste forklaring på, at mange af
de muskelsvindlere, vi mødte, ikke
gjorde så meget for at ændre på deres
nære omgivelser eller på deres krop,
sådan som man ville have set det i Dan-
mark. For vores fundament herfi emme
er et andet. Vores overlevelse er sikret
via et socialt sikkerhedsnet, og vi har
ikke været underlagt 100 års under-
trykkende begivenhede! som har un-
dergravet vores selvtillid og gjort os til
ofre. Der er mange forklaringer.

Men vi mødte mennesker, der knok-
lede for at finde en næringsvej på trods
afet handicap. For os at se tit hovedløs
gerning, da det ofte var inderr for

manuelle erhvery hvor en muskel-
svindler - i hvert fald i vores samfirnd *
ikke ville have mange chancer.

Vi blev klogere
I Muskuland har vi tit diskuteret, hvad
"medlemsaktiviteter" egentlig vil sige.
For os dækker begrebet blandt andet
medlemskurser om f.eks. hjælperord-
ninger eller sexualitet, seminarer om
muskelsvindsygdommene og lands-
møder. I Zimbabwe fandt vi ud af, at
her betyder medlemsaktiviteter noget
helt andet. For MDAZ er det enren ar
give "iværksætterydelse", det vil sige
give en famiiie et lån, der kan sætte den
i stand til at tjene sine egne penge, eller
at give en familie en kørestol, eller at
fortælle en familie om de - omend
meget få - muligheder, der er for at få
hjælp fra regeringen eller fra private
organisationer.

Hjemmefra fattede vi ikke helt, at et
kontor er andet end en mulighed for at
rdføre 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
gruppelnq gennemslagskraft over for
omverdenen. At detnæsten er en akivi-
tet i sig selv. Men det så vi, da vi var der.

llnder vores besøg i Zimbabwe fandt
vi også ud af, at det er en meget stor
ambition at ville forstå et andet sam-
fund, en anden kultur - især når man
kun har fem uger til detl Men vi blev
meget klogere, men også meget mere
forvirrede. For hvert svar vi fik, har vi
nok fået tre nye spørgsmåI. r

'Eoølueringen. øf MDAZ's ørbejdc skøl
ruunde ad i ønbefølinger til, haord.øn for-
eningen køn komme aidere i sit ørbejde for
øt skøbe bedre ailkår for muskelnind.lere.

Wl øt mærke i et lønd, haor aicesundheds-

ministerens første bud på øt hjælpe er øt

fortælle, øt hun hend.er er! præst, der heh

sikkert ail kunne orgønisere en kørestols-

inilsømling! Wlailjen er d.et; men en øf
MDAZ's store opgaaer for frerutiden bliaer
øt forkløi,e, øt det ikke ølene bøndler orn

aelailje og aelgørenhed., men lnx n enne-

skeret og politisk ø.nsaør

I Muskulønd. ørbejder ai lige nu på øt
skriae en ønsøgning til Dønidø 0r7t øt få
støtte til MDAZ'r ørbejd.e for en Jlerårig
perioile.

Thoh rnangel på tra.nsport og

hjælpemidler rnødte ca. 7,
rnennesker frø mønge egne af

Zimbøbwe op til det første

la,ndsmøde i MDAZ

Ad hullede hjulspor
til I andsm øde

;

-

AF DAN BROCK

To muskelsvindlere mødes: Dan Brock og Manomwe Chagwiza, som bor i en landsby
i en bjergrig del af Zimbabwe.
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I ørdag den 12. okober er en særlig

L fl;:J:#}ffi ' 

"å"":',1il3T 
iål

møde. Kort før middag møder jegfor-
manden, Watson. Khupe, foran konto-
ret. Han er på vej til hotellet, hvor det
landsdækkende møde skal holdes. Han
har dårlig tid til at tale, da han skal
til møde med vicesundhedsministeren,
som det er lykkedes ham at overtale til
atvære hovedtaler på landsmødet. En
aftale, der først er kommet i stand fem
dage tidligere.

Jeg har mine wivl om, hvor lands-
dækkende mødet kan blive efter den
sidste uges besøg hos familier rundt om
i landet. For mig, der er vant ttl atkøre
på asfalterede veje, er detvanskeligt at
forestille sig, hvordan det overhovedet
vil være muligt, når man har muskel-
wind, at komme fra landområderne ind
til Zimbabwes næststØrste by - Bula-
wayo. Især når man kommer fra en
landdby, hvor vejen derfra kun består
af smalle hjulspor.

Da jegkommer ind påMDAZ'skon-
tor for at aflevere nogle papirer, bliver
min wivl gjort til skamme. Ælerede her

møder jeg nbgle af de første deltagere,
der er kommet langvejs fra. Det er 30-
årige Chloepas Mashanga og hans lille-
bror, der begge har muskelsvind. Det
er lykkedes dem at skabe en mindre
stoftrykforretning, der dog har svært
ved at give nok udbytte til at dække de
daglige fornødenheder. De er derfor
afhængige af familiens mulighed og
velvilje til at hjælpe dem økonomisk.

En viljestærk muskelsvindler

Jeg begiver mig hen til hotellet, der
ei ramme om landsmødet. Igen bliver
jeg positivt overrasket over at se mange
af dem, vi tidligere har mødt. Jeg er
især overrasket over at se Manomwe
Chagwiza. Måske skal jeg ikke være så

forundret. Hvis han kan klare sig igen-
nem tilværelsen på de betingelser, han
har haft, så er han gjort af et særligt stof
og besidder en vilje til at lade det
næsten umulige blive muligt.

\4 mødte Manomwe Chagtwza første
gang for.en uge siden, da vi besøgte
ham i hans landsby i et af de bjergrige
områder af Zimbabwe. Vi måtte dreje
fra den asfalterede vej og forsøge at

fø\ge de hjulspor, der til tider nærmest
kun var gangstier. Det var utroligt, at
nogen overhovedet kunne finde vej
gennem de stenede områder uden
mange kendemærker. Men efter en
halv times kørsel kom vi til landsbyen,
der lå på en lille bjergskråning.Jeg
tænkte i mit stille sind, at det måtte være

umuligt at eksistere her med muskel-
svind. Jeg var glad foq at jeg ikke skulle
længere i det meget ujærme teffæn.

Vi steg ud af bilen, og der blev sendt
bud til 6n afhytterne, der lå lidt nede
af bjerget. \4 så, hvordan Manomwe
Chagw:izablev skubbet og trukket i sin
kørestol over jordknolde, sten og huller
op til et af de få træer, der kunne give
lidt skygge. Kørestolen havde tydelig-
vis set bedre dage._ Der var ikke længere
dæk på hjulene, men derimod dæk-
resteq der var surret rundt om fælgene. 3,
lskole itrillebør
Manomwe Chagwiza er 32 år. Han fik
kun fire års undervisning i under-
skolen. Da han var ll år, var han ikke
længere i stand til at gå de to kilometer
til skolen på grund af sin muskelsvind.
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Så snart vi kørte væk fra de asfalterede hovedveje,
danskerne skulle besøge. Hjulsporene var til tijer

F.fter en periode uden skolegang var
der en bekendt, som fik fat i en trille-
bør, såManomwe kunne blive skubbet
til skole. Men han måtte igen stoppe,
da der ikke var nogen til at hjælpe ham
i skolen med blandt andet toiletbesøg.
Først da han var omkring 18 år, var der
en, der skaffede ham en kørestol.

Senere var Manomwe Chagviiza tre
år på landets srØrste rehabiliterings_
center for handicappede - Jairos Jiri.
Her lærte han at flefte kurwe, som gav
ham en lille indtægt.

Gennem MDAZ har Manomwe
Chagwiza i år fået hjælp til at starte et
mindre projekt, som går ud på at op_
drætte kyllinger til videresalg. Det har
dog vist sig, at opdræt af llyllinger er
en dårlig id6, fordi alt for mange i for-
vejen avler kyllinger. Da han ikke kan
leve for de 120 Zimbabwe li (ca. 70
danske kroner), som han modtager fra
staten hver måned, har han taget
undervisning i bogbinding, som nu
giver ham en yderligere indtægt.

Manomwe fortalte, at når han skal
binde bøger ind, får han hjælp til at
blive skubbet ud til nærmeste bus-

at have kendere med for at finde frem til de landsbyer,var det nødvendigt
kun gangstier.

stoppested på asfalwejen. Der får han
hjælp til at komme op i bussen, som
kører ham ud til en skole. Her bor han
så, til han er færdig med bogbindings-
opgaverne.

Med de besværligheder, Manomwe
Chagwiza hver dag må leve med, burde
det ikke undre mig at se ham til lands-
mødet.

Til gavn lor alle handicappede
Inden selve landsmødet åbner, bliver vi
alle budt på fiokost. Omkring 75 men-
nesker er mødt op. Nogle hai muskel-
svind, mens andre er pårørende. Nogle
har helt klarr andre handicaps end
muskelsvind, og sådan vil det givewis
være i mang'e år fremover, da det på
mange af sundhedsklinikkerne er van-
skeligt at stille de rigtige diagnoser.
Andre afdeltagerne ønsker at støtte det
arbejde, MDAZ gØt, og man håbeq at
de forbedringer, som opnås deri-
gennem, vil være til gavn for alle han-
dicappede i Zimbabwe.

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

har vænner mig til, at tempoet er lang-
sommere end i Danmark. Den eneste
TV-station i Zimbabwe er mødt op,
især for at dække vicesundhedsmini-
sterens tale, hvor hun lover at holde en
konference for folk med muskelsvind
og fagfolk, så behov og problemer kan
diskuteres.

Handicapteater med budskab
Efter årsberetning, afl æggelse af regn-
skab og valg af bestyrelse, der i øviigt
fortsætter uændret, slutter landsmødåt
med optræden af en teatertrup bestå_
ende af handicappede. Det er vanske-
ligt at forstå hele dialogen, når det både
foregår på engelsk og de to lokale
sprog: shona og ndebele. Men menin-
gen er klar: Handicappede er ikke vær-
diløse, men besidder en stor værdi.

Det har værer en urrolig spændende
dag, hvor mediemmerne har vist stor
opbakning il MDAZ. Det har givet
mig en tro på, at mange af de stærke
personlighedea jeg har mødt, vil
arbejde videre med at forbedre livsvil-
kårerne for folk med muskelsvind. r
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Medlemmets
demokra

D et årlige k ontø ktuda øl gsmø de, o gs å k øldt mini - la.ndsmø det,

dis kut ere de derno krøti ets ti lstønd i Mus k e ln indfonden

! oreningsliv og medlemsindflydel-

F ru;fi ; Jåif,'"ff:"":',H'H3;
Muskelsvindfonden, der fandt sted den
første weekend i november. Cirkå 30
medlemmer havde tilmeldt sig mødet i
Sankt Helene-centret i Tiwildeleje.

Nogle af spørgsmålene lød: 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 repræsentantskab og besty-
relse rigtig? Hvad skal repræsentant-
skabet egentlig lave? Er der en modsæt-
ning mellem professionelle og græs-
r ødder i Muskelsvindfonden?

Der kom flertydige svar på de fleste
spørgsmåI, men det generelle indtryk
va\ at demokratiet i Muskelsvindfon-
den lever og har det godtl Således kon-
staterede den tidligere næstformand
Anette Thomsen, at lysten til at enga-
gere sig politisk i Muskelsvindfonden
er betydeligt større i dag end for 10 år
siden, da hun selv blev valgt første
gang'

"I sin tid blevjegringetop ogspurgt,
om jeg ville stille op, for dengang var
man bange for at komme i den pinlige
situation, at der ikke ville være kandi-
dater nok. Nu er der altid mange flere,
der stiller op- til repræsentantskabet,
end der er pladser til. Det er et sundt
tegn," sagde hun.

Den nuværende næstformand, Jes
ErikJessen, meirte, at mange i Muskel-
svindfonden "brænder for indflydelse".
"Det er et godt tegn," sagde han.

Politikernes rolle
Næstformand Jes ErikJessen holdt et
oplæg med tiden "De politiske organer

- opgaver og indflydelse". Oplægget
affødte bl.a. en diskussion om repræ-
sentantska bsmedlemmernes rol le.

Brugergrupperne vil gerne have be-
sø g af repræsentantskabsmedlemmel
og politikerne skal synliggøre, hvad de
kan tilbyde medlemmerne, blev det sagt.

En id6 om, at repræsentantskabsmed-
lemmerne fordelte sig på særlige
ansvarsområder, vandt ikke umiddel-
bar tilslutning, for "vi skal også passe

på, at de ikke kun bliver fortalere for
bestemte interesser i foreningen; de er
valgt for hele Muskelsvindfonden".

Der.var bred tilslutning til Jes Erik
Jessens tanker om at nedsætte små
adhoc-grupper, der går i dybden med
udvalgte, aktuelle politiske spørgsmål
(f.eks. etik, genteknologi, pensionsre-
form, bistandslovsreform), så forenin-
gen er ordendigt klædt på til at aflevere
kvalificerede høringssvar og i øvrigt
deltage i den handicappolitiske debat.

Anette Thomsen, nuværende besty-
relsesmedlem, talte ud fra sine mange
års 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 indført for fire år siden i forbin-
delse med ansættelsen af en direktør,
havde resulteret i mere effektivitet og
mindre "uldenhed".

Dernæst kom hun ind på den tilbage-
vendende diskussion om rollefordelin-
gen mellem repræsentantskabet og be-
styrelsen. Repræsentantskabet har for
nylig igen grundigt diskuteret spØrgs-

. målet og konkluderet, at den arbejds-
deling, der elsisterer nu, er den ngtrge:
Bestyrelsen træffer løbende beslutnin-
ger, mens repræsentantskabet på bag-
grund af holdningsdiskussioner og fast-
læggelse af overordnede politikker først
og fremmest inspirerer besqnelsen.

"Men når det er sagt, så skal det også
siges, at repræsentantskabsmødeme hid-
til har båret præg af for meget oriente-
ring og for lidt debat. Det bør ændresl'
sagde Anette Thomsen.

Hvorfor en Muskelsvindfonden?
Janne Sander Knudsen fortalte om
"Min egen historie i Muskelsvindfon-
den'1 Ffun er foreningens DSI-repræ-
sentant i København og Frederitsberg
kommuner, men har ellers forladt

mange års akiw medlemsarbejde, fordi
hun finder Muskelsvindfonden for lidt
brugerorienteret. Hun berettede kritisk
omsin oplevelse afen forening, der-i
hvert fald tidligere - var præget af
'århuseri' (modsat københavneri), af en
alt for ensidig fokuseren på muskel-
svindbørnenes behov samt en ufor-
holdsmæssig stor indflydelse til med-
arbejderne på brugerne bekostning.

I øvrigtmente hun, at Muskelsvind-
fonden skal huske også at være et fri-
sted, hvor man ikke altid skal være
stærk; muskelsvind udvikler sig og
bliver med årene sværere at leve med
for de fleste.

En deltager var enig i synspunktet,
om fokus på børn. Man skal ikke "foku-
sere for meget pi børn, selv om de er
gode historier og der er penge i dem; vi
er også mange ældre,".sagde han.

Journalist Jørgen Jeppesen talte om
"Muskelwindfonden - historie og tradi-
tion" med udgangspunkti bogen "Sund
og'vanskabt. Historie om Muskel-
svindfondeh'1 Den efterfølgende debat
handlede bl.a. om det helt elemenrære
spørgsmål: Hvorfor har vi en Muskel-
svindfonden her i 1996, hvor mange af
de problemet som foreningen blev
dannet for atløse, er løst?

Et svar lød: "Muskelsvindfondens
medlemmer står slet ikke uden proble-
mer i dag, for det er stadig anderledes
og besværligt at have muskelsvind, og
det vil det altid være." Et andet svar:
"Vi bliver nødt til hele tiden atgØre en
indsats for at fastholde de opnåede
resultater; ligeværdighed er en størrelse
.ligesom frihed og demokrati, som vi
kun har så længe, vi kæmper for det."
Og et tredje: "Vores styrke o$ stolthed
bunder i en fælles identitet, som for-
eningen er en forudsætning for at
kunne skabe."

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

- Som medlem er man forpligtet til
at sige sin mening og gffe det på rette
tid og sted.

- Jo mere anarkistisk en forening
kører, jo sørre magtfakor bliver de an-
satte.

- Det er godt, at vi har en forening,
hvor det er tilladt at være uenig og
dumme sig, også udadtil. jøj
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Å,-e tuærkete
O rn Mas k e ln in dfon d en s om n e tv æ r k s or gøøis øt i o n

lul lT-1å'[ilr:frh:r;':;
bestyrelse har det seneste års tid fleri
gange diskuteret begrebet nerværksor-
ganisation. Hvad er nu det for nogle
filse id6er, de har fået, kunne medlem-
mer og brugere måske finde på at
spørge om?

_ 
Ja, egendig er det ikke så mystisk og

slet ikke nyt for vores organisation.
Men det er først nu, vi beglmder at be-
nævne det, vi på mange måder allerede
gØr, som netværksorganisation.

Newærksorganisation er, som ordet
siger, en benævnelse for at organisere
sig i newærk, og den overordnede grund
til, at vi intensiverer vores netværks-
organisering, er ønsket om bedre ud-
nyttelse af ressourcer - medarbejder-
nes og medlemmernes - til glæde og
gavn for både organisationen, den en-
kelte medarbejder og det enkelte med-
lem. \ii er allesammen Szldt med gode
ressourcer af alle mulige slags, og det er
vores opfattelse, at vi kan bruge alle de
ressourceq der er, endnu bedre. Ved at
rnan bruger sine resSource,r bredt, ud-
vikler man sig som menneske, og ved i
højere grad atbenytte alle de ressour-
cer, der samlet findes i Muskelsvind-
fonden, udvikler vi organisationen.

Kendetegn

En newærksorganisation er kendeteg-
net ved, at den holdes sammen af et
fælles aærdigrundløg ihøjere grad end
regelstyring og kontrol.

Organisation en er d.ec entrøliseret. D et
vil sige, at den er sammensat af mange
små enheder med så stor selvstændig-
hed som muligt lagt ud i enhederne.
Heraf følger, at mange deltager i
lbdelse og beslutninger, så hierarkiet
bliver så fladt som muligt, og flest
mulige i organisatiorr"n .i ansvarlige
og beslutningsdygtige for eget område
og dermed engagerede.

Et andet nøglebegreb er fleksibititet.
De små enheder - netværkene - er ikke
statiske. Grupper - af medarbejdere,

medlemmer og frivillige - sammen-
sættes og omdannes efter behov. Nogle
opgaver vil have en fastlagt tidsmæssig
rarnme, hvorefter gruppen opløses igen.
Andre opgaver er langvarige og uden
fasdagt sluttidspunkt.

Et delt andvar kræver, at alle ved,
hvad der foreglr, hvor man skal hen og
hvordan. Det kræver gennernsigtighei.
Der skal blandt andet iære ry"ilg[.a i
økonomien, opgavestyring"r, -hlr.-
der tager beslutninger om hvad og
hvordan.

Ovenstående kan kun eksistere ved,
at alle i organisation en gØr sig indfoird.es
øJhængige. Ved at der er sikkerhed for,
at ønsket om gensidighed findes hos
alle. Samt ved en høj grad af åbenhed
og ansvarlighed.

Hvordan gwua?

Som sagt har'vi ikke fundet de vises
sten 6n gang til. Der er allerede mange
newærk i funktion i vores organisation,
og som eksempel kan nævnes vores
etablering af Musholm Bugt Ferie-
center. Projekdeder Torben Holm hol-
der sammen på et stort netværk af
interne og eksterne samarbejdsparmere
bestående af økonomifunktionen, pR-
og markedsføringsfunktionen, fund-
raising, Institut for Muskelsvind, direk-
tøren, bestyrelserne for henholdsvis
Musholm Fonden og Muskelsvindfon-
den, advokat, arkitekter, rådgivende
ingeniører, Korsør' Kommune m.fl.

AIle disse deltagere bidrager hver med
deres elsperrise og inspiration, så vi får
det bedst mulige feriecenter rejst.

Et andet godt eksempel er plan-
lægningen og afviklingen af det årlige
landsmøde, hvor projeklederen er Jens
Spanfelt fra Medlemsservice. Ffan
styrer et netværk, som består af Mus-
kelsvindfondens bestyrelse og repræ-
sentantskab, Ungdomsgruppen, børne-
pasSerne Muskeltererne, direktøren,
konsulenterne i Medlemsservice, Insti-
tut for Muskelsvind, Intern Service,
økonomiafdelingen, medarbejdere på
Søhøjlandet m.fl. Alle disse mennesker
sØtgff for, at vi hvert år afirikler vores
imponerende landsmøder.

Institut for Muskelsvind arbejder i
netværk, når de planlægger og afi,ikler
familiekurser og temadage. Derte net-
værk sfyres af kursussekretær Asger
Frost, som samarbejder med leder, tera-
peuter og sekretærer fra Institut for
Muskelsvind, Medlemsservice, Intern
Service, børnepasserleder og Muskel-
terer, økonomiafdelingen, brugergrup-
per og medlemmer, medarbejdere på
kursusstederne m.fl.

. Newærk bygges også op omkring
koncertarrangementer, det handicap-
politiske arbejde, der internationale
arbejde og meger mere.

Nu vil vi formalisere netværfts-struk-
turen yderligere for at fastholde og
styrke nærheden i vores hus mellem
medarbejdere, medlemmer og frivil-
lige. For at give plads til udnyttelsen af
alles evner og kreativitet. Og for at
silre engagement, fleftsibilitet og læring
på wærs af organisationen internt såvel
som eksternt.

I løbet af det kommende år vil vi der-
for gøre en særlig indsats for at udvikle
netværks-tankegangen. Der er nok at
tage fat på i vores store, åbne hus med
60 medarbejdere, 1.600 medlemmer og
2.000 frivillige, som jo alle brænder for
sagen.

Eaø Høge er personølekonsalent i Mus-
kelsvindfonden

AF EVA HAGE
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Fril, me dlid,enh e d,

an ilki og lotteriril
Børe sådøn et namrner sorn

"Th e Sløppendøles'2 flynede
rnere i aores fælles beuidsthed.,

end nok så mønge dyre re-

klømekørnpagner kunne

høae kløret

AF EBEE I(LøVEDAL REICH

I
årene omkring 1970 foretog Dan-
markshistorien et sporskift af de
mere dramatiske. Det begyndte i

slutningen af 60'erne med det hero-
stratisk opreklamerede "ungdomsop-
rØf',hvor (en mindre del af) detheldige
slægded, der blev født under besættel-
sen, og som siden ikke havde oplevet
andet end fremgang og højkonjunktur,
gav sig til at protestere imod sam-
fundsudviklingen. Oprøret gik sorn be-
kendt i sig selv igen, men ikke før det
havde afsat en ny form for uformelt,
fredeligt anarki, der gav sig varige ud-
tryk f.els. i kvindefrigørelsen, musik-
smagen og Christiania.

I den "modsatte" ende af spekteret
mådte i 1970 den kommunalieform i
kraft, som politikerne havde solgt til
vælgerne som en decentralisering og
en styrkelse af det nære samfund. Den
viste sig hurtigt at gå ud på det stik

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

For at ingen skulle være i tvivl om,
at detvar i den ende, virkeligheden fore-
gik, kom så Danmarfts indlemmelse i
E$ olieftrisen og arbejdsløsheden i
årene efter. Det hele indebar nye op-

Ebbe Kløvedal Reich: ,'Eksperterne og,.systemet" vidste ikke ret
mesetmere"-"'"'n"*t"å;0n1ff;1TJånffi:f j;:;h* j;

gavel til det offendige apparat og der-
for ny centralisering. Indtil reaktionen
mod det offentlige apparat satte sig
igennem i en bølge af privatisering og
markedsgørelse.

Det ligeværdige anarki
Det var i denne mangetydige over-
gangsfase, at Muskelwindfonden gjorde
sin entr6 i Danmarkshistorien - på det

nærmeste willingfødt med fristaden
Christiania. De to enestående, sociale
nydannelser kan begge anskues som -
vidt forskellige - virkeliggørelser af
ungdomsoprørets vision om det lige-
værdige anarki i kamp mod "systemet'1

Der er nok to hovedårsager til, at
Muskelsvindfonden kom til at spillesin
rolle så overbevisende. For det første
blev muskelsvindsygdommene kun
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langsomt erkendt og diagnosticeret, og
helbredelsen lå ganske uden for læger-
nes rækkevidde. Det beød, at eksper-
terne og ((systemet" ikke vidste ret
meget mere om muskelsvind end dem,
der var ramt af det. Og på de væsent-
lige punkter naturligvis meget mindre.

For det andet var der Evald Krog.
Forskernes aldrig afsluttede debat om
personens rolle i historien er - som det
også fremgfu af lørgen Jeppesens
"Sund og vanskabt" - ret overflødig i
denne sammenhæng. Der havde slet
ikke været nogen historie, hvis det ikke
havde været for Evald Krog og hans
id6sæt.

Flans konsekvente forkastelse af
appeller til medlidenheden bærer i sin
selvbevidsthed mindelser om f.eks.
60'ernes Black Power-bevægelse i USA.
Og hans lige så konsekvente afuisning
af at komme under lægevidenskabens
vingers skygge har mange fællestræk
med studenteroprØret og dets krav om
samfundsrelevans og humanitet på fag-
idiotiens bekostning.

En lrihedskamp
Tilsammen gjorde disse idder Mus-
kelsvindsfondens arbejde til en fri-
hedskamp - og ikke bare til et nyt
stykke omsorgsarbejde. Og det gav
inspiration, humør og genlyd langt ud
over t'muskelsvindlernes" egne rækker.
Bare sådan etmrmmer som "The Slap-
pendales" flyttede mere i vores fælles
bevidsthed, end nok så mange dyre re-
klamekampagner kunne have klaret.

En af fondens grundpåstande er, at
folk med handicaps er en samfunds-
ressource, der bare skal udnyttes ordent-
ligt. Og fonden har selv ført bevis for
påstanden ved gennem f.eks. grønne
koncerter, lotterier og kasino-investe-
ringer at agere både dynamiåk og entre-
prenant på det frie marked. Det har
selvfølgelig, som det hører sig til i
erhvervslivet, kostet budgetskuffelser,
lederkriser og almindelig frustration.

Men først og fremmest har det er-
stattet medlidenheden (som Graham
Greene kaldte en grusom og nedvær-.
digende følelse) med sund nysgerrig-
hed og menneskelig interesse. Deri lig-
ger Muskelwindfondens vigtigste bidrag
til Danmarkshistorien. r
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Mellem ide og
me k o,nisme

Jørn Henrik Petersen: ('Interessegrupper kan virke forwidende.
Negligere helhedsperspektivet og søge "den trepattede ko malket iJesu navn".

Så udhuler de velfærdsstatens grundlag."

Med den legitimt omfordelende aelfærdsstøt snrn

fi genb lad, resalt erer d,et mo d,ern e d,emo krøtis

interessebasered.e politik i ud.aiktingen hf et

sømfund, haor omfordelingen er løsr"eaetfrø

a elfærdsstøtens le gitinte foradsætninger

I f eFærdsstatens hovedhjørnesten
ll er den historie. vi alle kender sa

I goat. Historien om den barm-
hjertige samaritan. Den fortæller os

om det grundvilkar, at livet leves i ud-
sathed og i indbyrdes afhængighed.
Æle kan vi, som ham der faidt i røver-
nes hænder, blive ramt af livets tilskk-
kelser, henvist på en afhængighed af
andre. Vi er hinandens verden og hin-
andens skæbne.

Hævet over al historisk relativering
fastholder fortællingen os også på et
andet menneskeligt grundvilkar: For-
pligtigelsen til at holde næstens liv i vor
hånd; forpligtigelsen på et liv i ansvar,
hvis forsømmelse påfører os skyld. En
konsekvens aflivet som den gave, der
forpligtiger os på livet som opgave.

Velfærdsstats-etikken kan bgså be-
grundes på et rent humant grundlag,
uden hensyn til hvein der foralte sama-
ritanerligningen. Det var, hvad Løg:
strup gjorde i "Den etiske Fordring".

Det er, hvad Klawonn gør i sin teori
om moralens grundlag. Den menne-
skelige evne til indlevelse i andres ver-
dener gøq at disse andre verdener også
bliver nærværende i den enkeltes egen
virkelighed. Just virkeliggørelsen for
mig af andres virkelighed er den ahisto-
riske, absolutte betingelse for menne-
skeligt samliv.

Bag uvidenhedens slør
Endnu en indfaldsvinkel til velfærds-
statens etiske grundlag er tanken om
beslutninger "bag uvidenhedens slør'1
Spillereglerne for vore indbyrdes rela-
tioner udspringer da af fælles båslut-
ninger i en tænkt situation, hvor ingen
kender sin egen fremtidige placering i
samfundsstrukturen. Ikke ved, bm han
eller hun, når "sløret falder" bliver rig

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

Det, vi da i denne hypotetiske til-
stand kan enes .om, er velfærdsstatens
kerne, de etiske præferencer, løsrevet
fra interesserne. Risikomodvillige væl-
ger vi regler, der er fair og rimelige, og
som besk1rtter den enkelte imod en til-
værelse levet i udsathed. .

Lad det være nok til at konkludere, at
velfærdsstaten har et solidt etisk frrnda-
ment,

ld6 kontra mekanisme
Nu er der så imidlertid det problem,
at velfærdsstatens udvikling ikke be-
stemmes i "etikerens værksted". I vir-
kelighedens virkelighed er det måske
snarere sådan, at det moderne demo-
kratis politiske dynamik indebærer, at
forsøg på at ændre markedets uligheds-
skabende effekter bliver et dække for
fremme af egne fordelingspolitiske
må1.

Med den legitimt omfordelende
velfærdsstat som figenblad resulterer
det moderne demokratis interesse-
baserede politik i udviklingen af et
samfund, hvor omfordelingen er løs-
revet fra velfærdsstatens legitime for-
udsætninger. Mere eller mindre åbent
ændres velfærdsstaten til et system,
hvor spillet mellem konkurrerende
interessegrupper gØr os alle fattigere.

Hermed er det antydet, at der kan
være en spænding mellem id6en bag
velfærdsstaten forstået som.dens etiske
grundlag og mekanismen bag velfærds-
statens udvikling forstået som de politi-
ske processer, der styrer udformningen.

Muskelsvindlonden i spændingsfeltet
Ogheraf følger da så min ambivalens i

forhold til en organisation som Mus-
kelsvindfonden.

Som antydet kan interessegrupper
virke forvridende ind i mekanismen.
Negligere helhedsperspektivet og sØge

"den trepattede ko malket iJesu navn'1
Så udhuler de velfærdsstatens grund-
lrg.

'På den anden side kan det med en
ikke ringe sandsynlighed hænde sig, at
ii<ke mindst "små grupper" bliver til-
sidesat. Det turde være indlysende, at
risikomodvillige individer bag "uviden-
hedens slør" vil gardere sig mod risi-
koen for arvelige sygdomme; men er
gruppen tilstrækkelig lille og måske i
en udgangssituation tilpas "uinteres-
sant'1 er der risiko foE at den ikke kan
slå igennem i mekanismens politiske
proces. Med mindre den optræder ud-
præget spektakulært. Og varetages på
denne måde, hvad jeg or'enfor har be-
tegnet de genuint etiske præferencer,
har det ikke længere så meget at gøffe.

med interessevaretagelse.

Er gruppen - ud over at engagere sig
i opmærlsomhedsskabelse - tillige op-
taget af. selvforvaltede forandringer af
gruppemedlemmernes daglige vilkår
med henblik på selv at kunne mestre
hverdagen, bidrager den ikke alene til
en nødvendig afdækning af velfærds-
præferenceq men også til velfærdens
forankring uden for både det statslige
og det markedsmæssige system. Som
begge fremmer den for den sande
velfærd yderst skadelige tendens til
anon)'misering af de mellemmenne-
skelige relationer.

Det overlades til "muskelsvindlerne"
selv at placere sig i spændingsfeltet. r

Jøm Henrik Petersen er professor dr phil.
aed Odense Uniaersitet



DyreIar tid
Sa ens k / ørneri k ø.nsk b ørn eb o g orn

nt-d.rige Steføn rned rnuskelnind

anmeldelser

mæssigt en flot bog. Men titlen og
dermed også undertonen i teksten ei
dyster. På engelsk har bogen fået titlen:
"Precious Time" (dyrebar tid) og på
svensk: "En kamp frjr framtiden',, og

. det er efter min mening netop det pro-
blematiske ved bogen. So- titl"r rig.r,
er den gennemgående holdning, at det
for Stefan og hans familie er et kapløb
med tiden. Gid urets visere ville stå
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 afsæt i bogens sidste afsnit, der
for mig at se kommer ind på det
væsendige: Familiens ønske 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 øjet og et
stort, varmt hjerte. r'

AF JANE W. SCHETDE

"Precious Time"/ "En kømpfir
frørntid.en"
Af Thornøs Bergmøn
Gøreth Steaens Publishing
1555 North RizterCenter Driae,
Saite 201, Milwøukee, WI j j2I2
usA. 1996
48 sider, US$ 14,95

Den svenske fotograf Thomas Berg-
man har i et år fulgt ni-årige Stefan,
der har muskelsvind. Det er der kom-
met en børnebog ud af, som i billeder
og kortfattet tekst fortæller om Stefans
liv og dagligdag med sygdommen.

Bogen er udgivet som en del af en
amerikansk serie om børn med handi-
cap eller sygdomme. Idden med hele
serien er at fortælle raske børn og unge
fra ca. otte år, at selv om handicappede
eller syge børn på nogle måder er
anderledes, er de stadig børn med
humor, fantasi og drømme.'

I bogen følger man Stefan i nogle
hverdagssituationer og får undervejs
fortalt hans historie, At han som to-
årig havde svært ved at gå og var meget
svag. At hans mor fik ham undersøgt
hos lægen, som kunne konstatere, at
han havde Duchennes muskeldystrofi .

Og at sygdommen siden har udviklet
sig.

'Historien om Stefan er bygget op af

små fortællinger ud fra billederne. Man
hører om hans elskede legetøjslastbiler
og drbmmen om at blive lastbilchauf-
før som sin far. Man får glimt fra hans
skolegang, hans leg med lillesøsteren
Sandra, og man hører om den dag,
hvor han får sin el-bil. Man føIger
Stefan til undersøgelser på hospitalet
og behandling hos f'sioterapeuten og
får en forklaring på, hvorfor det er
nødvendigt for ham at få kontrolleret
vejrtrækningen, testet musklerne og
bruge ståstativ derhjemme.

Bag i bogen er der en oversigt over
de mest almindelige spørgsmål om
muskelsvind og svarene på dem - mest
beregnet for den voksne læser - og
nogle forslag til bredere emnet man
kan tale med børnene om.

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

Notske etlatingel
Dag Brian Fleet, der er stærkt handi-
cappet, og hans hjælper FrodeJensen
har sammen slrevet bogen "Slik vi ser
det - om brukerstyrt personlig assi-

,stanse" for at oplyse om den store be-
tydning, en hjælperordning har for en
bevægelseshandicappet. I Norge er
hjælperordningen ikke lovfæstet, og

bogen er da også et indlæg i den aktu-
elle, norske debat om indførelse af en
brugerstyret ordning.

Forlaget skriver i en pressemed-
delelse, atDag Brian Fleet åbner vore
øjne foq hvordan funktionshæmmede
kan påvirke deres livskvalitet ved aktir,t
at deltage i de muligheder, livet giver.

Men om den brugerstyrede personlige
assistance giver brugeren Øget frihed,
afhænger tillige af "brugerens defini-
tion af frihed",trlføjes det.

"Slik vi ser det" er udgivet af Fleet
Forlag,,Bydalsveien 80, 4628 Kristian-
sand. Pris Nkr. 50. Plus porto. r
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Seruicebulik nå
Aalborg Sygehus

$ommeileire 1997

Tid og sted for næste års sommerlejre
er lagt fast. Vi bringer en oversigt, så

man allerede nu kan sætte kryds i
kalenderen.
o Børne-sommerlejr 8-10 år Frø 6. til 12.
juli på Sønd,bjerg Ungd.omsskole, d.er
ligger i Sølling.

o Børne-sorrzmerlejr 11-13 år Frø 29.
juni til 5. juli på SøllingUngdonzsskole.

. Ungdoms-sommerlejr 14-17 år. Frø 29.
juni til 5. jali på Sl-Centret aed Røde-
kro.

Det er svært tt forestille srg her ved vintersolhvery dejligtmen så er det
altså at væfe på sommerlejr. Næste ars sommerlejre er allerede programsat.

Nordjyllands Amt og Aal-
borg Sygehus har taget ini-
tiativ til at oprette en ser-
vicebutik på sygehus Nord.
D en 22. oktober indkaldte
de patientforeninger til
møde angående service-

butikken.
Som repræsentant for Mus-

kelsvindfondens lokale ung-
domsgruppe Region Nord valgte

jeg mig ind i den stynegruppe, som skal
hjælpe med at få sen'icebutikken stab-
let på benene. På mødet besluttede vi
at dele os op i nogle undergrupper:
Info EDB, Info-skriftlig, Indretning,
Åben rådgivning, Arrangementer, pR,
Fonds-søgning.

Servicebutikkens formål er følgende:
1) at give patienter og pårørende gene-
rel information om sundhed og syg-
dom 2) at give orientering om slriftlig
patientinformation fra patientforenin-
ger, institutioner m.v. 3) at holde tema-
møder og udstillinger med henblik på
at udvide borgernes kendskab til sund-
hed og sygdom 4) at give patienter og
pårørende mulighed for læsning af
aviser, tidsskrifter, blade, med vjdere.

Yderligere oplysninger hos Kim Juul
Petersen på tlf. 9813 0880.

Kim./uul Petersen

lille inleresse lo] e.mail
Kun få 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
færre, end vi havde regnet med.

((Enten 
har langt færre medlemrner,

end vj troede, en e-mail-adresse, eller
også har medlemmerne ikke læst artik-
len i Muskelkrafr," lyder forklaringen
fra Jørgen Lenger, udviklingschef i
Muskelsvindfonden og initiatiwager til
e-mail-snakke-klubben.

Id6en med at samle e-mail-adresser
var i første 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 forsøgsprojekt, som kunne
være med til at afdække, hvordan Mus-
kelsvindfonden fremover kan bruge
den elektroniske kommunikation.

De oprindelige id6er gælder stadig,
og vi er derfor fortsat interesseret i at
høre fra medlemmer med e-mail-
adresser. En ny opfordring vil blive
sendt direkte ud til alle medlemmer
omkring 1. februar sammen med invi-
tationen til landsmøde 1997.

Interesserede medlemmer kan melde
sig på e-mail-adressen: Jorgen_Len-
ger@online.pol.dk. jaws
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NYe teglet lot hiælpemidler
Fra 1. januar træder der nogle nye
regler i kraft inden for hjælpemiddel-
området.

-Ændringerne har betydning i de
kommuner, som har indgået leveran-
døraftaler om levering af "særligt pel-
sonlige hjælpemidler". Her får man
som bruger nemlig ret til at indkøbe sit
hjælpemiddel hos en anden leverandør
efter eget valg. Man får i så fald refun-
deret et beløb hos kommunen, som
svarer til prisen for hjælpemidlet hos
den leverandØr, som kommunen har en
aftale med. Man kan dog højst få re-
funderet det beløb, som man har givet
for hjælpemidlet.

Ved "særligt personlige hjælpernid-
ler" forstås: Ortopædisk fo dtøj, arm- og
benproteser, tandproteser, støftekorset-
ter og bandager m.v., parykker, bryst-
protesel stomihjælpemidler og krops-
bårne synshjælpemidler til personer
med et varigt slmshandicap eller medi-
cinsk-optisk defi nerede øjenlidelser.

Det er samtidig vedtaget, at kommu-
ner skal inddrage repræsentanter for
brugerne, når de udarbejder krav til
leverandørerne om f.eks. kvalitet af
hjælpemidler, forsyningssikkerhed, for-
handlernet osv. Disse repræsentanter
udpeges af De Samvirkende Invalide-
organisationer efter indstilling fra han-
dicapforeningerne.

Pa let Danslr
Folk med læsevanskeligheder kan i
avisen På Let Dansk få adgang til de
samme nyheder, som findes i alminde-
lige aviser, radio og TV Forskellen eE

at På Let Dansk skriver korre, klare
artikler med mange billeder og stor

Kommunall sløsefi
ned [yggelougiu-
ntngen
Boligministeriet har igen
kontrolleret kommuner-
nes evne og vilje til at
overholde handicapkra-
vene i byggesager. Resul-
tatet viser, at kommunerne
tilsTneladende ikke har oppet
sig.

Den første undersøgelse omfat-
tede samtlige kommuner, mens den
nye er foretaget som en stikprøve i 18
kommuner. Som i 1993 blev der i 13
procent af byggesagerne konstateret
overtrædelser af byggelovgivningens
handicapkrav. I 60 procent af disse
sager har kommunerne stillet krav om
ændringer, og i 20 procent har man
givet dispensation. I de sidste 20 pro-
cent, som totalt svarer til tre procent
af samtlige byggesager i stikprøveun-
dersøgelsen, har kommunerne ikl<e
reageret på overtrædelserne af byg-
ningsreglementet.

Det er især bestemmelserne om
niveaufri adgang og handicaptoiletter,
der overtrædes. Og det på trods af, at
Boligministeriet siden 1994 har gen-
nemført en særlig oplysningskampagne
over for kommunerne, herunder ud-
sendelse af en video til samtlige borg-
mestre.

Der Centrale Handicapråd skriver i
sit nyhedsbret at man forventer, at
boligminister Ole Løvig Simonsen
lever op til de løfter, han afgav til rådet
i december 7995: Lt kravene til kom-
munernes overholdelse af bygnings-
reglementet vil blive strammet.

lir. 6

Owrgrcb
mod bøm Abort-

strid

Håndbog om
reualidefing

Forlaget Frydenlund Gra-
fisk udsender nu 3. udgave af Revali-
deringsHåndbogen. Bogen følger i
indhold og strukrur princippet i de tid-
ligere udgaver og er.åjourført op til'ud-
givelsesti dspunktet.

Siden 1. udgave udkom i 1993, er bi-
standslovens regler om revalidering
blevet endnu vigtigere i og med, at der
nu lægges mere vægt på at få folk uden
for arbejdsmarkedet aktiveret. Bogen
indeholder i den forbindelse forfatter-
nes redegørelse for, hvad en vedtagelse
af socialministerehs forslag til Lou om.

øktiu sociølpolitik vllbeqtde på revalide-
ringsområdet.

. Det er en god håndbog for såvel fag-
folk som personel der selv står overfor
eller er i gang med en revalideringssag.

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

Annemørie Mikkelsen
sociølrådgiaer

6UNNA MBÅK s, 
'IIIARIANNT 
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slrift.
Letlæsnings-avisen er ud-

kommet i 10 år. I begyndelsen
som en avis for udlændinge,
men efterhånden har bladet
også fået mange læsere blandt
danskere med læsevanskelig-
heder. På Let Dansk udkom-
mer 10 gange årligt, og prisen
for et års abonnement er kr.
150. Prøveeksemplar kan be-
stilles på tlf . 33ll 07 +4.

!r* titiri:r*rls .$ix.t{L5t;lt J}. / 3. udgave



Fomand med glæde

Jeg har haft den glæde at blive valgt
som De Samvirkende Invalideorgani-
sationers amtsformand på Fyn.

Grunden til, at jeg skriver "glæde",
er, at da Muskelsvindfonden besluttede,
at vi nu skulle være medlem af DSI,
qmtes jeg i hvert fald ikke, at det yar
den bedste id6, der var udtænkt i Mus-
kelsvindfonden.

Men vi blev medlem, og så trak vi i
arbejdstøjet, for er der blevet sagtA, så

må vi også sige B. Jeg blev valgt af
Muskelsvindfonden som vores repræs-
entant, og jeg sad de første to år som
næstformand i amtsbestyrelsen. Men
på grund af uoVerensstemmelser med
formanden valgte jeg at holde en lille
pause, til der blev ro igen. Det blev så

til - på 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 været formand lidt over et
halvt år, og jeg synes, det går godt med
en god og arbejdsom bestyrelse. Sam-
men satte vi os nogle ønsker og mål
om, hvad vi s'kulle have gjort inden
næste periode, og vi har næsten nået
målene. På nær et enkelt, men også det
mest vigtige, nemlig at komme på er
samarbejde- og profileringskursus.
Desuden har vi sat som mål at holde et
stormøde for alle de repræsentanter, vi
har siddende i råd og nævn,

Jeg deltager i forskellige møder i
Københayn, og i øjeblikket er det jo,
som de fleste ved, debatten om pensio-
ner og hjælpemidlea der står for tur.

Der sker mange ting, og med alle de
råd og nævtr, der skal varetages af DSI-
repræsentanter, har yi snart ikke han-
dicappede nok! På Fyn er der 32 kom-
muner, som skal have en repræsentant
hver gang, der oprettes et nyt råd.

Så jeg kan selvfølgelig frygte for,
hvad der sker, når nu alle handicappede
skal på arbejdsmarkedet...

Biøhe Mølling

Ueiledning om aftcide
Dansk Handicap Forbund dannede for
nogle år siden Handi-KRAru et initia-
tiv der skal hjælpe handicappede ind på
arbejdsmarkedet.

Handi-KRAFT rådgiver f,sisk han-
dicappede, private og offentlige ar-
bejdsgivere, socialforvaltninger og ud-
dannelsesinstitutioner. Man kan få vej-
ledning i at søge arbejde eller tage en
uddannelse. Rådgivningen kan end-
videre oplyse om ernner som beskyttet
arbejde, start af egen virksomhed og
kompenserende hj ælpemidler.

Dansk Handicap Forbund mener i
en pressemeddelelse, at en besværlig
arbejdsgang i det offendige system er
en væsendig årsag til, at mange arbejds-
skadede og handicappede
ikke får en reel mulighed
for en aktiv og integreret
tilværelse i det almindelige
samfundsliv.

Forbundet har udgivet
en pjece om Handi-
KRAF:II som kan bestil-
les på df. 3929 3555,hvor
man også kan få flere op-
lysninger.

Alsifi på
dieselIiler
Siden 1. januar
1996 har ejere
afstørre diesel-
drerme invalide-
biler skullet be-
tale en såkaldt

udligningsafgift
på typisk 800 kr

årligt. Afgiften vakte
undren, ogMuskelsvind-

fonden har derfor spurgt skatte-
minister Carsten Koch, om der kunne
være tale om en fejl. Men det er "des-
værre ikke nogen fejl", svarer skatte-
ministeren i et brev, der forklarer bag-
grunden.

Det er en lidt indviklet forklaring,
som kort fortalt går ud på, dels at
ligestille ejere af henholdsvis benzin-
og dieseldrevne-biler, dels - som
Carsten Koch sftriver - "af miljømæs-
sige grunde" standse vælsten i antallet
afdieselbiler. -

Ministeren noterer i øvrigt, at.afgif-
ten på 800 kr. "meget hurtigt kan være
betalt i benzinafgift af den invalide, der
kører i en benzindreven bil."
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Ilæl on gencl
Den sidste weekend i september
måned fandt der for 13. gang dansk/-tysk-træf 

sted. Denne gang var det
tyskernes tur til at arrangere, og de
havde fundet et hyggeligt sted ved en

sø i Ulsnits nær Slesvig.

Ved siden afhygge og venskabelig
snak kom der selvfølgelig også alvor-
lige temaer på bordet, og temaet for
mødet i år var human arvelighedslære,
som professor dr.med. E. Schwinger
fra det medicinske universitet i Liibeck
holdt foredrag om.

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

forståelse for sygdom
og muliggør derved
en forbedring affore-
byggende behandlin-
get.
Opdagelsen af gener,

der forårsager sygdom-
me, har sammen med den

metodiske udvikling inden for
mole$ær arvelighed givet nye be-

handlingsmuligheder. I tilfælde af syg-
dom eller udviklingshæmning, hvis op-
træden/udbrud ikke kan forhindres
med forebyggende medicinsk behand-
ling, giver en diagnostik af generne
personer mulighed for at træffe beslut-
ninger om deres fremtidige livs- og
familieplanlægning.

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 træffe
de rigtige beslutninger allerede i
projekteringen afforskningen - og ikke
først ved anvendelsen af dens resultater.

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

kroppens finheder og funktione! men
ikke at kunne anvende denne viden,
kunne man spørge?

Forskning inden for human arvelig-
hed giver os stØrre viden om sam-
mensætningen af vore gener, og det
giver samtidig nye handlingsmulig-
heder. For at kunne anvende denne
større viden på en forsvarlig måde må
man orientere sig om principper og
handlemåder, der beskytter individet.

Historien har vist, at der kan være

fare for, at respekt for det enkelte
menneskes værdighed går tabt, mis-
bruges.og endda blive understøttet 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 adfærds-

og holdningsændringer over for per-
soner eller persongrupper, som tid-
ligere blev isoleret, diskrimineret eller
nedværdigende behandlet

' Bodil og Peter Pedersen

handicappede i ulanderie såvel på det
organisationsmæssige som på det per-
sonlige plan, id6er eller emner, du
ønsker at sætte til debat eller noget helt
andetl Bare sftriv eller ring," lyder
opfordringen fra redaktionen.

DSIU-land er gratis, og man kommer
på postlisten ved at ringe til DSI på df.
3675 1777. Adressen er Kløverprisvej
10B,2650 Hvidovre.
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Blad om ulande
DSIU-lønd er nar,net på et nyhedsblad,
som De Samvirkende Invalideorgani-
sationers ulandsudvalg er begyndt at
udgive. Der er foreløbigudkomrnet to
numfe.

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

andre med særlig interesse for handi-
cappede i ulandene.

Bladet informerer primært om
ulandsudvalgets arbejde, men redak-
tionen lægger samtidig op til, at
medlemsorganisationerne og deres

enkelte medlemmer bidrager med stof
og id6er.

"Det kan være stort og småt -
erfaringer med arbejdet med at stØtte
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