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Handicaphjelpere fir bedre lon- og arbejdsvilkdr — Nyt bestyrelsesmedlem.

En spraellevende julehilsen fra Muskelsvindfondens formand.

Sjovt, lererigt og udfordrende, siger to unge om deres deltagelse i Akasku-projektet.
Projekter bliver for sjzldent fulgt op, lyder budskabet i speciale.

Frivilligt socialt arbejde er langtfra nyt, fortzller bog om frivillighedens historie.
Et velbesogt onsdagsbanko pd Osterbro. Muskelkrafts journalist og fotograf var med.
En aktiv og diskussionslysten flok deltog i Muskelsvindfondens netvz‘erksm@de.
Verden kan lere af os born med muskelsvind, konkluderer Christian Stadil.
Agtepar fortzller om konflikter med hjelpere og betydningen af et aktivt sexliv.
Aktivitetskalender — Adresser.

Jes Erik Jessen byder den ny regering velkommen og lover, at Muskelsvindfonden
vil tage regeringen pa ordet, ndr de gir ind for princippet om valgfrihed pa sund-
hedsomradet, og at pengene skal folge patienten. Principperne gelder vel ikke kun,
ndr det drejer sig om at fjerne ventelisterne til sygehusene? sporger Jes Erik Jessen,
der mener, at hvis principperne bliver fulgt pd andre omrider, kan aktuelle proble-
mer blive lgst.

Et godt sexliv er ikke det vigtigste i et forhold, men det er ogsd
vigtigt, mener agteparret Susanne Amundsen og Kurt Jorgensen,
som tit nyder et glas redvin, musik og god mad, ndr de skal hygge
sig sammen.

Foto: Karin Riggelsen

“Det skete i saunaen”, side 37.
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Hojere lon til handicaphjaelpere

Arhus kan blive foregangskommune, ndr den fra drsskiftet forbedrer vilkarene for handicaphjeelpere

Handicaphjelpere i Arhus Kom-
mune vil fra 1. januar 2002 fi et lon-
maessigt hop og forbedrede ansat-
" telsesvilkdr. Beslutningen er taget af
kommunen i erkendelse af] at han-
dicaphjelperne er sakket en del bag-
ud i forhold til de grupper, de ellers
sammenlignes med. Men ogsi flere
irs pres fra handicaporganisationer,
Forbundet af Offentligt Ansatte
(FOA) og brugerklubber har med-
virket til, at eendringerne sker nu.

[ forste omgang gxelder de for-
bedrede forhold kun i Arhus Kom-
mune, men ogsd Odense og Alborg
kommuner er pa vej med tilsvarende
~ @ndringer.

“Det burde vere sket for, men jeg
har ikke vaeret klar over det lonmaes-
sige misforhold, der har vaeret mel-
lem handicaphjelpere og hjemme-
hjeelpere,” siger socialdirekter 1 Arhus
Koimmune, Leif Jepsen og henviser
til, at handicaphjalpere ifolge social-
lovgivningen altid har skullet side-
stilles med hjemmehjelpere. Men
mens ansattelsesvilkdrene for hjem-
mehjxlperne gradvist er blevet for-

Nyt medlem i bestyrelsen

bedret, er handicaphjelpernes vilkir
ikke fulgt med 1 de ca. 25 ir, hjel-
perordningen har eksisteret.

Da det handler om en tolkning
af sociallovgivningen, har den prak-
sis ikke varet ulovlig, understreger
Leif Jepsen. Omvendt er det heller

ikke en-urimelig stigning, der nu .

sker, mener han.

De forbedrede forhold, der tra-
der i kraft fra drsskiftet, betyder, at
handicaphjelpere fremover fir pen-
sionsordning, fuld len under barsel
og sygdom og ret til at gd pa bar-
selsorlov otte uger for fodslen. Pa
lonomradet vil handicaphjzlpere
stadig have en begyndelseslon pé
lentrin 9, men som noget nyt vil
lennen kunne stige til lentrin 16.
Hjzlpere ansat hos handicappede,
der bruger respirator, vil vere beret-
tiget til et hgjere lontrin.

Rent praktisk sker de nye @n-
dringer som en instruks til de med-
arbejdere 1 social- og sundhedsfor-
valtningen, der udmiler hjzlpen til
brugerne af hjelperordningen. Ord-
ningen vil traeede 1 kraft pr. 1. januar

Bue Andersen er indtrade i Muskelsvindfondens bestyrelse

Muskelsvindfondens bestyrelse har
fiet nyt medlem. Foreningens repra-
sentantskab har valgt Bue Andersen
til at treede ind pd den plads, der blev
ledig efter Henning Dahls ded 1
oktober. _

Bue Andersen har siddet 1 Mus-
kelsvindfondens reprasentantskab
siden 1998 og har desuden varet
valgt til Muskelsvindfondens besty-
relse 1 drene 1998, 1999 og 2000.

Bestyrelsen vealges pa foreningens
landsmede for et dr ad gangen.Ved
landsmedet i juni 1 dr genopstillede
Bue Andersen ikke til bestyrelsen.

Bue Andersen, der i dag er busi-
ness manager 1 Europa for virksom-
heden 3M, begyndte sin karriere i
Muskelsvindfonden som militer-
nagter og blev 1 gvrigt foreningens
forste ansatte medarbejder 1 1976
med titel af kontorchef.

2002 eller samtidig med, at kom-
muner og amter indfgrer den nye
grundtakstmodel. En model, der be-
skriver, hvordan udgifterne pd det
sociale omride skal fordeles mellem
kommuner og amter.

I det konkrete tilfzelde betyder
det, at regningen for de forbedrede
vilkir for handicaphjlperne vil blive
sent videre til amtet. Leif Jepsen har
endnu ikke regnet pd, hvad forbed-
ringerne vil komme til at koste, men
en stigning pd 10 procent af udgif-
terne til hjelperordningen har veeret
inddraget i forhandlingerne med
Arhus Amt i forbindelse med ind-
forelsen af grundtakstmodellen.

Arhus Kommune stir for nesten
halvdelen af de hjzlperordninger,
der er blevet etableret i hele landet,
og det kan derfor ventes, at de
gvrige kommuner vil skele til for-
holdene i Arhus. Dermed kan Arhus
igen komme til at danne precedens
pé handicaphjelperomridet, som det
skete, da Arhus for ca. 25 4r siden var
den forste kommune, der indforte
hjelperordninger. Jaws

b

&)

Musketkraft 8/2001

|



Lim siden p4 et stykke karton. Klip delene
ud og saml med en snor.



For halvandet ar siden var jacob
Brincks ikke meget for at springe ud
1 noget, han ikke vidste, hvad var.
Men han gjorde det, da han sagde ja
til at deltage 1 Akasku-projektet —
Muskelsvindfondens projekt for
unge med muskelsvind, der trenger
til et skub videre ud i livet. Nu hvor
projektet er slut, synes han, det har
veret fedt.

“Vi er blevet rystet godt sam-
men, fordi det har veret et utradi-
tionelt kursus. Normalt skal man
sidde og here pa foredrag i flere
timer. Her var vi med i det og blev
sat til noget, og de foredrag, der var,
var ting, man kunne bruge,” lyder
den positive kritik fra Jacob Brincks,
27 dr, som var én af de ni deltagere,
der gennemferte projektet.
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Jeg har faet blod pa tanden

For Jacob Brincks var Akasku-projektet en leererig og sjov rekruttid

At sige noget negativt om pro-
jektet er straks svaerere, mener han.
Han plejer ikke at bruge tid pa at
huske det dirlige.

“Der var et foredrag med en rig-
tig “Svend-kedelig”. Dér nikkede
jeg engang imellem,” siger han, men
kan 1kke komme 1 tanke om mere.

Akasku-projektet blev indledt i
marts 2000 og havde sine sidste kur-
susdage 1 slutningen af september 1
ar. I de mellemliggende 18 méineder
har programmet budt pa manedlige
arrangementer: temadage og -week-
ender, en uges hgjskoleophold og en
rejse tl Berlin med opferelse af et
teaterstykke.

Flytte ud
Inden starten havde Jacob Brincks
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“Man kan godt sige, at
Akasku-projektet har
vaeret min rekruttid -
og det er positivt
ment,” siger Jacob
Brincks.

Foto: Michael Daugaard

Af Jane W. Schelde
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Jacob Brincks kunne godt lide at spille med i den meget moderniserede version af Romeo og Julie

ingen forventninger til projektet,
eller hvad han selv kunne fi ud af
det. Det gav bare skuffelser, mente
han, s han ville vente og se uuden an.

I dag mener han, at projektet har
veeret med il at rykke ham, selv om
det ikke var hans mal med at del-
tage. I dag har han sat sig et hgjt mal:
Han vil flytte vaek fra Lionskollegiet
1 Kebenhavn, den institution for fy-
sisk handicappede, hvor han har boet
1 de sidste ni ar. Han vil have sin
egen lejlighed, hjelperordning og bil
— og maske pa sigt et job.

“Det er det, jeg arbejder pd nu,”
siger han og har i forste omgang
bedt kommunen om et mode. Han
hiber, de vil indkalde til det inden
jul.

Hvor han skal bo, og hvor hur-
tigt han kan flytte ud, har han ingen
forventninger til. Nu vil han forst se,
hvad kommunen kan tilbyde. Hans
egne krav ul en lejlighed er ikke si
store. Blot der er mere plads end pa
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hans nuverende vearelse, der er pa
10-12 kvadratmeter med et tilhg-
rende badeverelse. Han vil gerne bo
i nerheden af sin mor 1 Gladsaxe,
hvor han er opvokset, og sé selvfol-
gelig i en lejlighed, hvor han kan
komme omkring 1 sin elektriske
kerestol.

Men siadan led planen ikke for
halvandet ar siden. [déen om at bo
for sig selv er fgrst dukket op 1 sid-
ste halvdel af Akasku-projektet.

“Jeg havde ikke tenkt pa at flytte
ud. Der har veeret tale om noget bo-
fellesskab, men ikke rigtigt. Men nu
har jeg fiet blod pi tanden til at
rykke ud for mig selv. Nar andre
kan, kan jeg sgu ogsd,” siger han og
henviser til nogle af de andre delta-
gere 1 Akasku, som bor i egen lejlig-
hed.

PC-korekort
Huad vil veere godt ved at bo for sig selv?
“Man kan nogle flere ting, end

man kan her. Eeks. tage ud, nar man
vil. Her skal det planlegges, fordi der
er flere beboere, som skal deles om
hjzlperne. Jeg har ikke mine egne
hjelpere.”

Har du savnet det?

“Det er et godt sted at bo her,
men nir man har boet her si lenge,
som jeg har, synes jeg, man burde
komme videre.”

Jacob Brincks ved, at han skal
vaere aktiv, ndr han flytter ud for sig
selv, og at han ikke lengere bare kan
gd ud af sit veerelse og finde nogle at
snakke med. Men det opfatter han
ikke som noget problem. Han tager
bare “knoglen” og ringer til nogen,
siger han, eller gir pa Internettet og
chatter med andre. Det gor han
meget 1 forvejen.

Det bliver selvfglgelig nyt og
maéske svert, at han selv skal til at
organisere arbejdet med hjelperne.

“Men det tager jeg med. Jeg tror,
jeg har meget med 1 bagagen herfra
— og mdske mere end mange andre,
der flytter ud.”

Eeks. har Jacob Brincks veret
med til at ansaette hjelpere pa kolle-
giet, fordi han har siddet 1 kollegiets
bestyrelse. Ogsa kravene om at vaere
aktiv mener han at kunne opfylde.
Han har det aktivitetsniveau, der
passer til det, han kan klare, siger
han.

“Det ma de acceptere.”

I dette efterdr er han begyndt at
tage PC-kgrekort pd aftenskole. Han
har veret til den ferste prove, hvor
han desvarre dumpede. Han skulle
have haft 76 point, men fik 73, sa det
var tet pi. Men si tager han det bare
om igen. Det gor ikke sd meget.

Med PC-kerekortet 1 handen
hiber han, at han kan fd nogle job-
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muligheder. Edb-verdenen er jo der,
det sker, siger han og forestiller sig,
at jobbet kunne vere noget med at
sidde ved en computer 1 nogle
timer. Det mi tiden vise. Desuden
regner han med at beholde sit nu-
varende arbejde 1 kiosken péd Lions-
kollegiet de to dage om ugen, han
har nu.

Rekruttid

“Man kan godt sige, at Akasku har
veret min rekruttid, og det er posi-
tivt ment. Man gennemgar alt mu-
Ligt- sammen 1 bade medgang og
modgang, fir venner, leerer at samar-
bejde og sidan. Det ligner hdt livet
ved militeret,” siger han.

For Jacob Brincks er det nerlig-
gende at drage den sammenligning.
For det forste er han meget fascine-
ret af militaeret. Livet derinde, disci-
plinen, ikke noget med sjuskeri — og
sd er der jo lige det med uniformen.
Den er pen, mener han.

“Det er jo ogsa det, pigerne kan
lide,” tiltgjer han med et grin.

For det andet har Akasku-pro-
jektet haft nogle af de samme ele-
menter som militeret med at over-
skride granser, fi nye venner, have
pligter og ansvar og selv deltage
aktivt. Med andre ord ting, Jacob
Brincks forbinder med det soldater-
liv, han har hert hjzlpere fortelle om
eller har set i fiernsynet. Det tetteste,
han selv er kommet pa militeret, er
indkaldelsen til session og de dbent
hus-arrangementer, Vaerlgse kaserne
har holdt. Hvem ved, om der en dag
kunne blive et job til ham ved mil-
teret. Lige nu overvejer han, om han
skal sporge.

Da Jacob Brincks som en del af
projektet skulle holde foredrag for

de andre deltagere om noget, han
kunne lide, valgte han netop et mi-
liter-emne: Fremmedlegionen 1
Frankrig. Om kravene tl at blive
optaget og livet som soldat, hvor han
supplerede med at vise nogle op-
tagelser fra tv-kanalen Discovery.
“Jeg var den, der holdt det lzeng-
ste foredrag. Det varede lidt over en
time,” siger han og lyder stolt.

Udfordring

Den samme stolthed kan ogsa for-
nemmes, nar han forteller om andre
dele af Akasku-projektet. Iser op-
forelsen af teaterstykket “Romeo og
Julie”, som var kulminationen pa
projektforlabet, og som fyldte meget
1 sidste del af projektet. I teaterstyk-
ket, som var tilpasset deltagerne og
derfor slet ikke fulgte den klassiske
version af Romeo og Julie, havde
Jacob Brincks rollen som fortaller
med en barsk pikledning, der ledte
tankerne 1 retning af en rockerkonge
med tatoveringer, sort pande- og
armbind med solvbeslag og merkt
skaeg.

“Det var sjovt at spille teater,”
siger han og synes egentlig ikke, at
det var sd sveert at std pd en scene
foran et publikum.

“Jeg tog det bare, som det kom,”
lyder det lette svar 1 dag. Han in-
dremmer dog, at teaterdelen 1 star-
ten var den, der var mest udfor-
drende. Nogle af teaterovelserne og
rollespillene forud for teaterstykket
virkede fuldstendig ulogiske. Feks.
at lege kongens efterfolger. Bagefter
kunne han vist nok se meningen
med det.

Kunne du tenke dig at spille teater

igen?
“Ja, det kunne da vere meget skeegt.

Sé hvis de har brug for nogle, kan de
da bare ringe,” siger Jacob Brincks,
som ikke selv vil tage initiativ til at
sette noget 1 gang. Han har sa
mange projekter 1 gang 1 forvejen og
vil ikke have for meget pd én gang.
Der skal ogsd vere ud til at slappe af
og vere sig selv, mener han.

“Men jeg kan stille mig ul radig-
hed. Det er sidan, det er.”

Til foraret regner han med, at han
og de gvrige Akasku-deltagere skal
genopfere Romeo og Julie-forestil-
lingen. Planen er ogsa, at deltagerne
vil danne en gruppe, sa de kan fort-
sztte aktiviteterne og holde fast 1 det
netverk, der er blevet opbygget.

Stolthed

For Jacob Brincks betyder det
meget, at Akasku-deltagerne alle har
muskelsvind. Det har gjort det let-
tere at snakke om f.eks. respirator.

“Man forstir hinanden,” siger
han og synes, det har veret rart.

Fallesskabet har miske ogsa
gjort, at Jacob Brincks 1 dag selv
mener, at han er mere iben om sin
sygdom. Tidligere var hans hold-
ning, at det behgvede folk ikke vide
noget om, men det har endret sig,
siger han. P sin hjemmeside har han
for forste gang fortalt 2rligt om sin
sygdom.

“Du skal ikke veaere bange for at
vise dig, som du er. Du skal vaere dig
selv. Du har muskelsvind, og det er
sidan, du er,” lyder hans forklaring 1
dag, efter at han selv er kommet
over barriererne med sin sygdom.

“Nu kan jeg sige, at jeg er svind-
ler, og det er jeg fan’me stolt af” =
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Egentlig ville Vibeke Johansen have spillet en af e
de andre rotler i forestillingen Romeo og Julie,
men som eneste pige 1 Akasku-projektet var der
ikke sa mange valgmuligheder.

Mit liv har flest plusser

Akasku-projektet har giver Vibeke Johansen lyst til ar arbejde med drama
T

Af Jane W. Schelde

Foto: Claus Hansen
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Dremmen for Vibeke Johansen er at
komme pa hejskole igen. Gerne
noget med drama. Og si bagefter
flytte ud for sig selv. Men lige nu er
dremmen udskudt. Det er svert at
overskue, hvordan den kan blive op-
fyldt, sa mens hun venter, fylder hun
tiden med andre akuviteter.

Vibeke Johansen, 23 ar, sidder
denne torsdag eftermiddag pa kon-
toret 1 Snoezelhuset 1 Maribo og
passer telefonen. Netop én af de ak-
tviteter, der optager hende og ger,
at hun ikke har lyst al at flycte fra
byen. Hun er glad for sit arbejde,
som hun har haft 1 godt to ar — eller
nasten lige sa lenge, hun har boet
pa Sendersohjemmet — et amts-
plejehjem for yngre fysisk handi-
cappede 1 Maribo. Snoezelhuset er
et sansehus for bern med handicap,
indrettet 1 tilknytning til Sender-
sehjemmet.

Egentlig var det kun meningen,
at Vibeke Johansen skulle bo mid-
lertidigt pd amtsplejehjemmet 1
Maribo. Hun flyttede ind, da hun
sluttede sit ophold pa Egmont Haj-
skolen 1 Hou 1 sommeren 1999 og
ikke vidste, hvor hun ellers skulle
bo. De ovrige beboere er meget
aldre end hende, og mange har ikke
noget sprog, si det er begrenset,
hvor meget hun er sammen med de
ovrige beboere, siger hun.

Det gor heller ikke sa meget, for
hun har mange andre aktiviteter ud-
over sit 10-timers arbejde 1 Snoezel-
huset. Undervisning pd VUC og
under aftenskolen gir hun til mad-
lavning, squaredance og “beauty”,
som dog foregir pd Sendersghjem-
met, hvor hun ogsa spiller bowling.
Desuden spiller hun boccia. Men
hun regner med at flytte pa et tids-
punkt, nir der viser sig nogle mu-
ligheder. Miske 1 de handicapboli-
ger, der efter planen skal bygges i
Maribo, og som skulle have vaeret

feerdig i denne sommer. Nu ved hun
ikke, hvornar byggeriet kommer i
gang.

Vibeke Johansen har muskel-
svind og har 1 de sidste halvandet ar
veret én af deltagerne 1 Muskel-
svindfondens Akasku-projekt. I ov-
rigt den eneste pige 1 hovedparten af
forlebet- og det var lidt kedeligt,
synes hun. Men ellers var projektet
sjovt nok, selv om hun godt kan
ergre sig over, at hun ikke har veret
med til alle arrangementer. Mange
gange matte hun melde fra til Aka-
sku-dagene, fordi hendes pedagogi-
ske hjelper skulle have friweekend,
eller fordi mededagene kolliderede
med hendes 9. klasses eksamen.

I en periode var hun athengig af
Sendersghjemmets personale, fordi
hendes hjzlper havde sagt op, og
hun endnu ikke havde fiet ansat en
ny.

“Det var irriterende, for sa kunne
Jeg ikke alle de ting, jeg gerne ville,”
siger hun.

Et grimt sprog

For Vibeke Johansen har Akasku-
projektet givet et godt kammerat-
skab.

“Der var mere gang i den, og de
andre var mere pa min egen alder.
Det var godt.”

Hun synes ogsa, det har vaeret en
fordel, at de andre deltagere har
muskelsvind. Det har gjort det let-
tere at tale med dem om sygdom-
men, hvordan de tackler den osv.

Sa pd mange mider har Akasku-
projektet vaere med til at prage
hende, mener hun. Det samme siger
hendes omgivelser. Nir hun kom
tilbage fra kursusdagene 1 Akasku,
sagde de altid, at de kunne here, at
hun havde veret ssmmen med “alle
de knaegte”.

“TJeg havde det dér grimme
sprog, sagde de. Og det var sveert at

komme af med igen,” griner Vibeke
Johansen, som ikke selv lagde marke
til forandringen, for personalet pa
Sendersghjemmet nevnte det.

Ud over et godt kammeratskab
var det iser teaterdelen 1 projektet
og opleggene fra psykolog John
Marquardt fra Institut for Muskel-
svind, der gav Vibeke Johansen
noget med 1 rygsekken. Psykologen
var god at here pi, mener hun.

“Vi grinede meget. Han var pro-
vokerende pd en god mide og havde
ret i mange af de ting, han sagde. Jeg
fik 1 hvert fald noget med hjem at
tenke over.”

Iseer snakken om, hvad der havde
varet minusser og plusser 1 ens liv,
gjorde indtryk.

“Han sagde, at han ville vedde
med, at der var flest plusser 1 ens liv,
og sa pravede jeg, da jeg kom hjem
— og det var rigtigt. Det var ellers
ikke den fornemmelse, jeg havde
inden. Jeg tenkte, at mit liv er da
bare minus hele molevitten.”

ForVibeke Johansen var det iser
muskelsvindsygdommen, hun havde
det sveerest med.

“Men jeg har det egentlig godt,
selv om jeg har min sygdom, sd det
er jo et plus. Faktisk da jeg skulle
finde det negative ved mig, kunne jeg
slet ikke finde pa noget,” siger hun og
synes, det var en rar oplevelse.

Jeg blev tvunget

Ogsa teaterdelen, som fyldte meget
1 Akasku-projektet, er hun begejst-
ret for — nu. I starten var hun ikke
meget for at lave de forskellige ovel-
ser og rollespil.

“FEeks. da v1 skulle std bag en
plade og komme frem og sige hej pa
forskellige mader. Det var slet ikke
mig. Jeg hadede at optraede, si jeg
meldte mig aldrig som den forste.”
Hun turde ikke og havde sveert ved
at overskride den graense, det var.

“Men de tvang mig til det, og sd
var der jo ikke andet at gore,” siger
hun og hentyder til de to teater-
instrukterer, der var med 1 arbejds-
gruppen, og som stod for alle avelser,
rollespil og den afsluctende teater-
forestilling.

“Det har hjulpet mig, at jeg blev
tvunget til det. Nu ter jeg nok mere
overskride mine granser. Der sker

jo ikke noget ved det.”

Erfaringerne fra teatergvelserne
kan Vibeke Johansen ogsd maerke pa
andre omrader, mener hun. Hun tor
sige sin mening meget mere og har
det bedre med sig selv.

“Huvis jeg for var sur pa en per-
son, havde jeg det med at gemme
det inden 1 mig selv, og det gde-
legger en. Det er bedre at komme
ud med det, og det har jeg det fint
med,” siger hun.

Hgjskoleophold udskudt
Teaterforestillingen og det at prove
at optraede for et publikum har givet
Vibeke Johansen lyst til at arbejde
videre med drama. Hun ved endnu
ikke helt, hvad hun vil bruge det tl
— om det skal vaere som skuespiller,
noget med undervisning eller noget
helt tredje. Det vigtigste er, at det har
med drama at gere.

Fakusk har hun allerede meldt
sig til drama paVUC 1 Maribo, men
undervisningen har 1 begyndelsen
vaeret mere teoretisk, end hun havde
forestillet sig. Den mere praktiske del
13 uheldigvis pd et udspunkt, som
ikke kunne forenes med hendes ar-
bejde 1 Snoezelhuset. Derfor matte
hun melde fra, selv om det netop var
den del, hun havde lyst tl. Til foriret
skal de spille igen, og si haber hun,
at hun kan fi sine mange aktiviteter
til at passe sammen.

Allerhelst ville Vibeke Johansen
beskeftige sig med drama pé en hgj-
skole. Hun var meget begejstret for

sit hajskoleophold 1 1998-99 pi Eg-
mont Hejskolen og kunne godt
tenke sig at komme afsted igen.
Men et hgjskoleophold rejser nogle
problemer med bolig, som hun ikke
lige kan se en lgsning pa.

“Jeg kan ikke blive boende pa
Sendersghjemmet, hvis jeg tager pa
hgjskole, og sa ved jeg ikke, hvor jeg
skal tage hen pd weekend, eller hvor
jeg skal have alle mine ung,” siger
hun og mener ikke, at der er nogle
umiddelbare lesninger. Hos hendes
plejefamilie har de f.eks. ingen hft,
sa hun kan ikke bo hos dem 1 hjem-
meweekenderne. Hun har heller
ikke lyst til at opmagasinere alle sine
ting, for si mangler hun dem bare,
nar hun er hjemme pd weekend.

“Sa nu har jeg udskudt det og er
gaet 1 gang med alt muligt andet,”
siger Vibeke Johansen.

Nar Vibeke Johansen skal pege
pé, hvad der har veret dirligt ved
Akasku-projektet, er det, at projek-
tet er slut. Det mitte gerne have
fortsat som hidul, ige bortset fra alle
de kedelige foredrag, siger hun. Hun
regner dog med at fortsette 1 Aka-
sku-gruppen, nar de fremover selv
skal tage initiativ til at mades og lave
aktiviteter sammen.

Hun kunne godt forestille sig, at
de kunne inddrage andre unge med
muskelsvind 1 projektet og bide lave
teaterforestillinger og tage dem med
pa rejser.Vise dem, at det godt kan
lade sig gore, selv om man sidder 1
kgrestol. Den erfaring har hun i
hvert fald selv gjort og har fiet
mange oplevelser ud af det. "
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Neergdende undersogelse af et ambitiost socialt projekt om unge med handicap,
afdwkker alvorlige mangler | mal, metoder og resultater

Er dette virkelig standarden for soci-
ale projekter, sporger man sig selv
efter lesning af ergoterapeut Inger
Schraders speciale pa Den sociale
kandidatuddannelse. Hun har under-
sogt virkningen af Projekt Ung med
Handicap, et ambitigst 3-drigt for-

spg, der sluttede 1 1997. Inger,

Schreder arbejder til daglig i Insti-
tut for Muskelsvind.

Hvorfor valger man at gennem-
fore et projekt uden forst at afklare
behovet for det, sperger Inger
Schreder selv 1 specialets konklude-
rende afsnit. Tja, maske var selve
projektet vigtigere, end hvad der
kom ud af det, svarer hun nogle
sider lengere fremme.

Det ville sikkert vaere hird kost
for de fleste andre forsggsprojekter
at blive dissekeret tilsvarende pa
kryds og tveers, for der vil altid aben-
bares svagheder, som stir soleklart i
bagklogskabens klare lys. Det er dog
tankevaekkende, nir en grundig ana-
lyse og vurdering munder ud 1 kon-
klusioner som: At projektet har haft
oplevelsesmessig betydning, men
ikke vesentlig konkret betydning
for de unges samlede livssituation. At
der er opstiet negative psykiske reak-
tioner 1 og efter projektforlobet. At
der ikke har varet nogen dialog
mellem projekt- og systemkulturen.

“Jeg er bange for, at man ville
finde en lignende mangel pa resul-
tater 1 mange andre sociale projek-
ter. Man gar 1 gang, skriver en rap-
port — og nir s ikke lengere. Det er
meget sjeldent, at et projekt resulte-

rer i videreforelse og forankring af
den ny viden, man opnir. Jeg kan
selvfplgelig ikke generalisere, men jeg
frygter, at det er ret almindeligt 1
Danmark,” siger Inger Schrader, 49
ar og nysliet kandidat i socialt arbejde
med titlen cand.scient.soc.

Handicappet er ikke problemet
Projekt Ung med Handicap omfat-
tede 12 unge bevagelseshandicap-
pede, som gennem et individuelt og
et kollektivt forleb skulle stimuleres
til en mere aktiv tilverelse. Der blev
for hver deltager opbygget et team
af professionelle fagpersoner, en
brugerreprasentant fra den relevante
handicaporganisation og den unge
selv. Sidelgbende blev der gennem-
fort en rekke udviklende og sociale
aktiviteter.

Inger Schrgders analyse viser, at
noget fundamentalt tilsyneladende
er giet skaevt fra starten. Det viste sig

at vere svert overhovedet at finde-

12 egnede deltagere, formentlig fordi
kriterierne for udvalgelse var uklare.
Man har opereret med en upracis
malgruppe.

Det ser ogsd ud til, at man har
undervurderet betydningen af del-
tagernes kognitive og psykisk ud-
viklingsmassige problemer. Det har
vaeret (og er vel stadig?) gengs at
mene, at den vigtigste barriere for
aktivitet og deltagelse hos malgrup-
pen er det bevaegelseshemmende
handicap — og stort set kun det. I
virkeligheden er det fysiske handi-
cap 1 sig selv miske det mindste pro-

blem. Der er jo adskillige eksempler
pa, at mennesker med et yderst ind-
gribende fysisk handicap tager del 1
tilvaerelsen pa alle leder og kanter og
synes, at deres livskvalitet er hej.

Skjulte politiske formal
Et andet vaesentligt problem i pro-
jektet er den mangelfulde opfolg-
ning af de sociale fxllesskaber og
sammenhzange, som er skabt under-
vejs. Det betyder, at projektet 1 bed-
ste fald har varet problemafdaek-
kende, men ikke medvirket til at
lgse de-unges konkrete problemer.
Inger Schreder mener, at en bag-
vedliggende drsag til projektets — og
mange andre lignende projekters —
manglende pracision og klare mal
ligger 1, at formalet 1 virkeligheden
kan vere et andet end det, der kom-
munikeres ud. Det kan handle om
politik. Om at “dulme” socialpoliti-
ske problemer, “udskyde” lgsninger
eller “bremse” nedvendige, men
miske kostbare tiltag, siger hun.
“Vi skal gve os 1 at bruge pen-
gene pi en mere varig made,” siger
Inger Schreder. Med “vi” mener
hun ogsi sin egen arbejdsplads, hvor
man delvis lever af projektfinansie-
ring. ““Vi skal blive bedre til at bygge
ind 1 projekterne, at resultater skal
formidles og fores videre.”

Huyis man onsker ncermere oplysninger om
Inger Schroders undersogelse, kan man
skrive til inger@muskelsvindfonden.dk
eller ringe pd 3962 2205, >
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“Det er meget sjzldent, at et projekt e—

resutterer i videreforelse og forankring
af den ny viden, man opndr,“ siger
ergoterapeut Inger Schrader, der for
nylig blev cand.scient.soc. pd en
analyse af Projekt Ung med Handicap.
Arkivfoto: Toke Hage

Nogle perspektiver

Inger Schroders speciale, der hedder “Projekt Ung med Handicap
~ projektets betydning for de unge med handicap og for det so-
ciale arbejde”, afsluttes med et perspektiverende afsnit om det
fremtidige arbejde med unge med handicap, om projektet som
arbejdsform og om forskning pd omrddet. Det folgende er cita-
ter fra dette afsnit.

“Undersegelsens pavisning af, at halvandet ars intensivt
projektarbejde ikke kunne lase op for de unges fastlaste situ-
ation, retter opmaerksomheden pa, at det i forhold til et frem-
tidigt socialt arbejde er vigtigt at sege at undga den fastlaste
situation, der giver grobund for, at nogle unge med handicap
ikke kan gare brug af samfundets tilbud. Min undersegelse giver
ikke grundlag for at beskrive forhold af betydning for den fast-
laste situation, men en gget opmarksomhed og forskning pa
omradet er ngdvendig.”

“Min undersggelse viser, at der ikke eksisterer de praktiske
foranstaltninger, de unge har brug for. Der er ikke boliger og
beskaftigelsesmuligheder, der kan imgdekomme de unges behov
fleksibelt og individuelt, hvitket er medvirkende til, at Projekt
Ung med Handicap ikke har haft varig betydning for de unge.

Ingvardsen og Andersen (2000) beskriver i deres under-
spgelse af yngre handicappede pa kommunale og amtskommu-
nale plejehjem det samlede indtryk som en mangelsituation:
“Stort set pa samtlige omrader af de handicappedes liv fore-
kommer der betydelig ventetid og mangler”. I det lys kan det
ikke undre, at Projekt Ung med Handicap ikke har kunnet
imgdekomme de unges problemer, idet varige samfundsmaes-
sige mangler fordrer helt andre lgsninger end et midlertidigt
projekt.

P& baggrund af Ingvardsen og Andersens undersggelse har
socialministeriet for arene 2001-2004 afsat en satsregule-
ringspulje pa 112 mio. kr. til at forbedre boligforhold og ud-
bygge aktiviteter, som kan forbedre forholdene for yngre fysisk
handicappede. Man kan saledes héabe, at der med denne pulje
igangsa@ttes en satsning pa varige lgsninger og ikke kun en er-
faringsopsamling i forhold til gruppen af unge handicappede.”

“Undersogelsens papegning af de forskellige indholdsmaessige
vaerdier, der tilleegges begreber som f.eks. handleplan og bru-
gerinddragelse i det sociale arbejde, giver anledning til at
skaerpe vores opmaerksomhed pa de begreber, vi anvender i det
sociale arbejde. Det er vigtigt at veere opmaerksom pa begre-
bernes indhold og betydning i en tid, hvor den socialpolitiske
udvikling gér i retning af overordnede rammer og begreber,
som kan tolkes forsketligt afhangigt af malgruppe og hold-
ningsmaessigt perspektiv. At leegge vaegt pa hvordan begre-
berne dannes, og hvordan de anvendes i daglig tale. Sa vi er
sikre pa, at vi taler om det samme, nar vi taler sammen.”

“Pavisningen af, at projektet ikke lever op til et moralsk
ansvar over for projektdeltagerne og pavisning af usikkerhed
om projektmotiv og malgruppe retter opmarksomheden mod
ngdvendigheden af i et fremtidigt projektarbejde at sgge en
mere aben strategi, mere gennemarbejdet planlaegning og be-
vidst opfelgning. Sa negative konsekvenser mindskes. Sa pro-
jekter ikke kun gser varige problemer midlertidigt, sa risikoen
for usikkerhed og rygtedannelse mindskes, og sa projekters so-
cialpolitiske funktion tydeligggres. Dette kan blandt andet sik-
res ved gget offentlighed og bevidsthed om projekters funk-
tion, ved at f.eks. et grundleggende rammenotat er offenttigt
tilgaengeligt og ikke betegnes som et internt arbejdsnotat.

I forhold til projekters formal som metodeudvikting er det
i et fremtidigt arbejde vaesentligt, at viderefgrelse og -for-
midling som udgangspunkt tilleegges stor betydning. At der
skabes dialog mellem projekt- og systemkultur. Det er ikke nok,
at der skrives en rapport, som engagerede fagfolk laeser og in-
spireres af, og det er ikke nok at lade enkeltpersoner sta for
viderefgrelse. Der bar vaere tale om en mere planlagt og orga-
niseret videreformidling - ogsé af negative erfaringer, som er
et frugtbart grundlag for organisatorisk lering. Og det bar
veaere helt selvfolgeligt at tage stilling til nedvendig opfalg-
ning i forhold til deltagerne.” ]
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Filantropi, selvhjalp og
interesseorganisering

Friviltige organisationer i dansk socialpolitik

1849-19%0°erne

A i

‘%'

Peter Bundesen,

Lars Skov Henriksen

& Anja lorgensen

De frivillige sociale organisationers
roller i den socialpolitiske udvikling

Det er bemeerkelsesveerdigt, at den ideologiske opprioritering af de frivillige organisationer
og det frivillige arbejde siden begyndelsen af 1980erne er kommet fra offentligt politisk
hold. Insisteringen pd det frivilliges “egenart” er paradoksalt nok forst kommet fra det
offentlige, hvilket siden har affodt en livlig diskussion blandt de frivillige organisationer

om deres egen identitet.

I sidste halvdel af 1800-tallet gik det
centrale skel i fattigforsorgen mellem
de uverdige og de vardige traen-
gende. Hjzlpen blev derfor givet i to
parallelle systemer. Det offentlige
ydede fattighjelp til de uvardige,
mens sociale ydelser til de verdige
trengende — 1 det mindste 1 den
forste periode — hvilede pa et selv-
hjelpsprincip og pid frivilligt ind-
samlede bidrag. Organiseringen af
social stotte til de vaerdige byggede
derfor dels pd et selvhjelpsprincip,

hvor medlemmerne organiserede sig
i gensidige sikringskasser, dels pa en
filantropisk stette, hvor bedre stillede
borgere hjalp de mindrebemidlede.
Den organiserede selvhjelp havde
generelt svert ved at vinde et ud-
bredt fodfeste uden stotte fra det
offentlige. Derfor udviklede det of-
fentlige et hjelp-til-selvhjelps-prin-
cip, hvorefter statsanerkendte syge-
kasser blev understettet. Inden for
den organiserede filantropi kan man
1 1800-tallet skelne mellem to for-

skellige typer: dels understattelsesfi-
lantropien, hvor formalet var at
understatte verdige treengende, og
dels pionerfilantropien, som iveerk-
satte uddannelses- og arbejdsmulig-
heder for forskellige handicapgrup- -
per. Mens det var centralt for under-
stottelsesfilantropien, at den blev
ydet uathengigt af det offentlige, var
det sigtet i pionerfilantropien at
opna offentlig stotte til de privat
iverksatte initiativer.

Selv om filantropien generelt
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De frvillige er i fokus.
Her fejrer Muskelsvind-
fondens koncert-frivil-
lige indsatsen 1 2001
med den traditionelle
Efterslukningsfest.
Foto: Christian Asbol
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rettede sin stotte mod en anden per-
songruppe end den, der var omfat-
tet af den offentlige fattighjelp, blev
den filantropiske stotte ikke betrag-
tet som en modsztning til den of-
fentlige hjelp. Bade i de filantropi-
ske foreninger og i det offentlige
betragtede man arbejdsdelingen som
udtryk for en ensket opgaveforde-
ling. Arbejdsdelingen var med andre
ord udtryk for en felles forstielse af,
hvorledes de sociale problemer
burde loses. Der var ogsi et forholds-
vis teet samarbejde mellem den orga-
niserede filantropi og det offentlige
fattigveesen for at undga, at hjzlpe-
systemerne overlappede hinanden.

Filantropi og interesser

Omkring overgangen fra det 19. til
det 20. drhundrede @ndredes for-
holdet mellem det offentlige social-
vaesen og de frivillige sociale orga-
nisationer markant. Understottelses-
filantropien blev i stigende grad mar-
ginaliseret, da det blev dbenbart —
bade 1 organisationerne selv og inden
for det offentlige — at den ikke kunne
lpfte de foregede og 1 stigende grad
retsbestemte opgaver. Denne udvik-
ling medferte imidlertid ikke en til-
bagegang for organisationerne. De
udviklede en ny rolle i samarbejdet
med det offentlige, som vi har be-
nzevnt partnerskabsfilantropien. Den-
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ne term forsgger at fange det for-
hold, at de filantropiske foreninger
indgik i et snaevert samarbejde med
det offentlige om lgsning af speci-
fikke opgaver ud fra den intention,
at de to parters forskellige styrker
skulle komplementere hinanden.
Den tidligere adskillelse mellem det
offentlige og filantropien baseret pd
person grupper (verdige og uver-
dige) blev altsd erstattet af en mere
funktionel opdeling. I denne part-
nerskabsfilantropi fungerede de fri-
villige organisationer forst og frem-
mest som opgavevaretagere, men
virkede ogsd som pionerer ved at
iverksztte nye initiativer. I denne
periode skete der desuden en reel
statsliggorelse af de tidligere hjelp-
til-selvhjelpsbaserede sygekasser. En
tredje vasentlig @ndring i denne
periode var, at de pionerfilantropiske
organisationer pa handicapomridet
lavede sig om til eller blev erstattet
af medlemsbaserede interesse-orga-
nisationer for de pagzldende handi-
capgrupper. Pa dette omrade skete
der siledes en overgang fra pio-
nerfilantropi til interesseorganisatio-
ner, hvilket fik stor betydning spe-
cielt 1 efterkrigstiden.

I den efterfolgende periode frem
til bistandslovens implementering i
1976 blev det offentlige 1 stigende
grad anset som det samfundsmeessige

overgribende og styrende subjekt.
Det blev i stigende grad det offent-
ligt ansatte og professionelt uddan-
nede personale, der blev de social-
politiske initiativtagere. Generelt var
interesseorganisationerne gode til at
udvikle et samarbejde med de for-
skellige grupper af fagprofessionelle.
Hermed blev der skabt steerke alli-
ancer, som var 1 stand til at pavise
behovet for nye initiativer og tilbud
til de mange partikulere interesse-
grupper. Dette var derimod vanske-
ligere for den type af frivillige orga-
nisationer, der 1 den tidligere periode
havde virket som ligeverdige part-
nere i partnerskabsfilantropien. Ar-
sagen hertil var, at det, som tidligere
var blevet anset for at veere de filan-
tropiske organisationers styrke, for
eksempel “det kristne kald”, nu
stodte sammen med professionali-
seringen og de @ndrede verdisaet,
der var knyttet til denne proces.
Langt hen ad vejen hindterede
organisationerne denne konflikt ved
at tilpasse deres institutioner og
aktiviteter til de statsligt og professio-
nelt definerede normer og standar-
der. Organisationerne blev med
andre ord 1 hgjere grad leverandgrer
af offentligt specificerede service-
ydelser. Hermed skete der en bety-
delig @ndring i personale-profilen,
sidan at det professionelle element

blev styrket. I begyndelsen af 1970-
erne gav den ggede vagt pd offent-
lig styring og kontrol sig ogsd udtryk
1 et krav om, at de privat og frivilligt
drevne sociale institutioner ikke
lengere mitte vaere foreningsejede,
men skulle vere selvejende. Det ar-
bejde, der blev udfert 1 institutio-
nerne, blev fra da af reguleret af et
meget snevert sat af normal-
overenskomster.

Nyorienteringen i den offentlige
politik, som tog fart i begyndelsen af
1980erne, medfprte en “genopdag-
else” af de frivillige organisationer.
Troen pa velferdsstaten som over-
gribende samfundsmessig regule-
ringsinstans var blevet alvorligt
svekket. I denne kontekst fik ideen
om, at de frivillige sociale organisa-
tioner — bade interesseorganisatio-
nerne og de mere alment humani-
tere eller kristelige — rummede
nogle vaerdier og ressourcer, som det
offentlige ikke selv besad, ny nering.
Snarere end at undertrykke og mar-
ginalisere disse potentialer skulle de
udnyttes ved tilretteleggelsen af
soclalpolitikken. Nyorienteringen
blev ogsi fulgt op af en betydelig
foregelse af den wkonomiske stotte
til de frivillige organisationer —
seerligt gennem de statslige forsegs-
og udviklingspuljer. Klart nok med-
forte den @ndrede attitude i forhold

'
.

’&"" ‘\s *

til den frivilligt organiserede velfeerd
ogsd en mere eller mindre eksplicit
udtalt kritik og problematisering af
professionernes “bedreviden”.

Kolonisering
Det centrale sporgsmil, som rejses
med denne beskrivelse af den histo-
riske udvikling, er naturligvis, hvor-
dan vi skal fortolke historien. En af
de mest sejlivede hypoteser 1 denne
sammenheng er, at vi har veret
vidne til en offentlig “kolonisering”
af de frivillige sociale organisationer.
Ud fra det foregiende er det imid-
lertid ganske oplagt, at denne pro-
blemstilling kan angribes pa forskel-
lig made, og at der naeppe findes en
entydig mide at besvare den pi.
Alene differentieringen mellem de
tre hovedtyper af organisationer — de
gensidige sikringskasser, de filantro-
piske og kirkelige organisationer
samt interesseorganisationerne — rej-
ser et generaliseringsproblem, lige-
som inddelingen af den socialpoliti-
ske historie i fire faser gor det.
Huvis vi skal tolke historien som
en omfattende og gennemgribende
koloniseringsproces, hvor det ube-
rgrte og xgte civile engagement er
blevet destrueret af en ekspansiv
statsmagt, kreever det logisk set, at
situationen i midten af 1800-tallet
var karakteriseret ved en fri og uaf-
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hengig samling af frivillige organi-
sationer. Her kan det vere veerdi-
fuldt at skelne mellem organisations-
typer. Hvad angir pionerfilantro-
pien var uvafhengigheden 1 sagens
natur ganske kort, og den var slet
ikke tilstrebt, tvaertimod. Disse orga-
nisationer sggte ganske enkelt at
ansvarliggere det offentlige. Og selv
nar vi taler om den gkonomisk uaf-
hangige understegttelsesfilantropi,
var der en omfattende ideologisk
overensstemmelse med de oftentlige
myndigheder om opgavefordelin-
gen. Samtidig var der ogsd person-
meassige sammenfald og i mange
tilfelde et forholdsvist tet organisa-
torisk samarbejde. Derfor finder vi
det mere nerliggende at se den
forste periodes opgavefordeling,
hvor det offentlige tog sig af de
uverdige trengende, mens under-

stattelsesfilantropien rettede sin ind--

sats mod de vardige treengende, som
udtryk for en fzlles socialpolitisk
forstielse eller “diskurs”. Aktivite-
terne var siledes allerede fra begyn-
delsen sammenvaevet med de offent-
lige foranstaltninger, hvilket gor det
mindre meningsfuldt at tale om en
oprindelig uathengig frivillighed pa
dette omride. Derimod minder den
hurtige atheengighed og den herpad
folgende statsliggarelse af selvhjaelps-
foreninger som eksempelvis syge-
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kasserne mere om en koloniserings-
proces. Men her kan det vere verd
at minde om, at store dele af syge-
kasserne, iser de socialdemokratisk
dominerede, lige fra begyndelsen
mente, at sygesikring egentlig burde
vere en offentlig opgave. Statslig-
gorelsen kan derfor ogsa ses som et
udtryk for en realisering af mal, der
oprindelig 13 inden for sygekasse-
bevagelsen.

Udviklingen af partnerskabs-
filantropien i begyndelsen af det 20.
drhundrede skal ses som et udtryk
for, at staten pitog sig et stadig storre
ansvar for lgsning af sociale opgaver.
Men ogsa inden for de frivillige
organisationer mente man, at det
primert var det offentlige, der gko-
nomisk var 1 stand til at lese de sti-
gende sociale opgaver. Organisatio-
nerne sagte og fik da ogsa 1 stigende
grad offentlig stotte til drift af de
institutioner, hvorigennem det stats-
lige ansvar kom til udtryk. Det, som
er pointen for partnerskabsfilan-
tropien, er imidlertid, at der langt op
1 arhundredet var tale om en arbejds-
deling baseret pd gensidig anerken-
delse og respekt. Handicaporganisa-
tionerne eller de pionetfilantropiske
organisationers forvandling til med-
lemsbaserede interesseorganisationer
i samme periode ma primart ses
som udtryk for en udvidelse af hver-
dagslivsdemokratiet, hvorved for-
skellige borgergrupper opniede en
samfundsmaessig ligestilling. For disse
organisationer har der vaeret tale om
en betydelig autonomi og selvbe-
stemmelse 1 forholdet til det offent-
lige, der ikke er blevet mindre med
tiden.

Det frivilliges egenart
Der, hvor man med en vis ret kan
tale om en “kolonisering” af frivil-

lige sociale organisationer, var ved
den omfattende professionalisering
af det sociale arbejde efter anden
verdenskrig. Her stedte i mange til-
feelde en traditionel kristen kaldsba-
seret holdning sammen med de nye
professionsideologier, hvilket tvang
organisationerne ud 1 tilpasninger til
de nye fordringer. Ikke mindst an-
settelsen af mere professionelt ud-
dannet personale samt tilpasningen
af aktiviteter og service til professi-
onelle standarder reprasenterer en
form for kolonisering — de frivillige
organisationer overtog og imple-
menterede elementer, der historisk
var fremmede for dem. Ogsd bi-
standslovens kommunalisering af
velfeerden 1 1970erne repraesenterer
en form for kolonisering, idet mange
frivilligt ejede institutioner blev
tvunget til at endre sig til selvejende
institutioner, ligesom mange frivii-
lige organisationer oplevede, at de
nye (amts-)kommunale samarbejds-
partnere opsagde overenskomsterne
og indlemmede institutionsdriften
under egne vinger. Man kan i disse
tilfelde tale om en reel offentlig
“overtagelse” af frivillig virksomhed.
Imidlertid har den fremherskende
holdning i foreningerne tilsynela-
dende veret, at man burde tilpasse
sig de nye fordringer, og kun 1 en-
kelte tilfeelde har vi 1 vores materi-
ale set egentlige konflikter. To tolk-
ninger af dette forhold ligger
umiddelbart lige for. Man kan se det
som et udslag af et ulige magtfor-
hold, hvor organisationerne ikke har
haft andre realistiske muligheder end
at “rette ind”, hvis de gnskede at
fortsette deres virksomhed. Eller
man kan tolke det som et udtryk
for, at organisationerne er si indlej-
ret i den givne socialpolitiske kon-
tekst, at de herskende forestillinger

ogsd forekommer organisationerne
at veere “rigtige og naturlige”.

Det er bemarkelsesvaerdigt, at
den ideologiske opprioritering af de
frivillige organisationer og det fri-
villige arbejde siden begyndelsen af
1980erne er kommet fra offentligt
politisk hold. Insisteringen pa det
frivilliges “egenart” er paradoksalt
nok ferst kommet fra det offentlige,
hvilket siden har affedt en livlig dis-
kussion blandt de frivillige organisa-
tioner om deres egen identitet. Nar
man ser tilbage pd de frivillige orga-
nisationers historiske udvikling, er
det imidlertid vanskeligt, for ikke at
sige umuligt, at fastseette en felles
karakteristisk egenart for disse. Deres
organisation, opgaver og mal har 1
altovervejende grad vaeret bestemt af
de forskellige socialpolitiske kon-
tekster, hvori de er indgdet. At finde
den felles “egenart” 1 veerdier eller
handlemade hos for eksempel 1800-
tallets Christianshavns Bespisnings-
forening og nutidens DAMP-for-
ening synes allerede pi forhind at
vaere en udsigtsles opgave. De senere
drtiers nyorientering kan siledes tol-
kes som et forsgg pa fra det oftent-
liges side at fremme udviklingen af
en sadan “egenart” i de frivillige
sociale organisationer. I hvilket om-
fang denne @ndrede optik ogsi vil
pavirke de frivillige organisationers
handlemider, er endnu uafklaret,
Men den offentlige “genopdagelse”
af de frivillige organisationer har
endnu en gang tydeliggjort, 1 hvor
hgj grad den frivillige sektors skaeb-
ne er forbundet med de almene for-
andringsprocesser, der pagir i sam-
fundet. =

23

Muskelkraft 8/2001




Til onsdagsbanko

“Banko!”

Lyder rabet, og en arm kommer
i vejret. En af de frivillige hjelpere
styrer méilrettet hen mod den hel-
dige, mens der hores smasnakken
ved de andre borde 1 lokalet. Hjzl-
peren laeser hurtigt tallene op.

“Den er god nok — vi fortsztter
med hele pladen,” lyder det fra op-
riberen pd podiet.

Der bliver straks helt stille 1

lokalet igen. Man skulle ikke tro, at
over 300 mennesker var samlet ‘i
lokalet denne aften 1 november til
Muskelsvindfondens onsdagsbanko.
En populer aften 1 Bankoforeningen
Osterbro, som hver dag hele ugen
legger lokale til bankospil for for-
skellige foreninger. Onsdagen har
veret Muskelsvindfondens siden
marts 2000.

I den ene ende af lokalet haenger

rogen tungt. Cigaretter, kaffekopper,
stabler af bankobrikker, lotterisedler,
miniplader og de hvide bankoplader
tapet fast pd bordet. Der er ikke ge-
vinst hver gang, men man kommer
ogsd mest for hyggen, samvaret og
atmosferen. Nogle har valgt onsda-
gen, fordi det gar til et godt forméil
— andre fordi der er nogle flotte
premier: kebmandskurve, slagter-
varer, snaps, redvin og 1 hvert fald
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altid et par overraskelser. For ken-

dere bliver der sat pris pd den slags.
“Nummer...” )
Banko-spillet fortsetter. Det be-

gyndte kl. 18.30 og slutter kl. 23,

men allerede lige over middag, da

Ulla Hautop, “bankodirekteren”,
kom for at stille an, pakke premier
og gore klar, dukkede de forste spil-
lere op. Kaffe i termokanden, en lille
madpakke, strikketej eller en bog —
og si er der masser af tid til en
hyggesnak med de andre spillere
eller Ulla, hendes familie og de 14
gvrige frivillige bankohjzlpere.
“Det er sd velorganiseret og al-
ligevel sa afslappet,” lyder den posi-
tive kritik fra nogle af de spillere, der
dukker op onsdag efter onsdag.
Ulla Hautop har ogsd en lang
erfaring at treekke pa. Hun er opfla-
sket med banko, forteller hun, mens
hun sidder 1 baglokalet og teller
penge op fra aftenens salg. Banko-
spillet fortsaetter inde ved siden af.
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Det tyder pé at blive en god aften.
Omsztningen er god, og resultatet
af det forste drs bankospil har givet
et pent overskud til Muskelsvind-
fonden. Denne aften bliver ingen
undtagelse.

Efterhinden er onsdagsbanko
blevet en familiebegivenhed 1 Ulla
Hautops familie, forteeller hun. Hen-
des mand og to voksne dgtre er med
hver gang, en svoger deltager ogsd
som frivillig, og mormoderen spiller
med.

“Det er en ting, familien gor
sammen. Vi synes, det er en god og
sjov mide at vere sammen med
vores piger pi. Det knytter os endnu
tettere sammen,” siger Ulla Hautop,
som selv kom ind i Muskelsvind-
fondens onsdagsbanko ved lidt af en

- tilfeldighed.

Jaqueline Bredahl, “papmor” til
en dreng med muskelsvind, tog op-
rindeligt initiativ til at starte banko-
spillet for Muskelsvindfonden. Ulla

Hautop blev kort tid efter inddraget
som medarranggr, og i sommeren
2000 trak Jaqueline Bredahl sig ud
og overlod spillet til Ulla Hautop.
Siden har opgaven fyldt en stor del
af tilveerelsen for Ulla Hautop, som
hver dag bruger tid pd at kgbe varer
til premier, pakke lodder, ordne
regnskab og producere plakater,
medlemskort og skilte.

Hun sxtter en ®re 1, at praemi-
erne er kvalitetsvarer, stemningen er
hyggelig, og at hun pa selve dagen
har tid til en personlig snak med
mange af spillerne. Det er jo i hgj
grad det sociale samver, spillerne
kommer for, si det skal der vaere tid
til, mener Ulla Hautop. .

Muskelsvindfondens banko foregdr hver
onsdag kl. 18.30 - 23 i Bankoforenin-
gen Dsterbros lokaler pd Strynegade 7,
Kobenhavn @.
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Om unge, politik og homozygoter

Livlige diskussioner og erfaringsudvekslinger praegede netveerksmadet i Muskelsvindfonden

Unge handicappede far forst tildelt
de ngdvendige sociale ydelser, ndr de
har lagt en erhvervsrettet revalide-
ringsplan. Det er ikke rimeligt, og
derfor skal Muskelsvindfonden arbej-
de for, at revalideringsplanen erstat-
tes af en rehabiliteringsplan, hvor livs-
kvalitet er malet. Sidan konkluderede
landsformand Jes Erik Jessen, da Mu-
skelsvindfondens netvaerk madtes en
weekend i november og blandt andet
diskuterede unges vilkir.

Netvarket bestdr af aktive med-
lemmer, kontaktpersoner og politisk
valgte 1 Muskelsvindfonden, og det
medes en gang irligt for at udveksle
erfaringer og fordybe sig 1 emner af
felles interesse. I ir var emnerne
unges vilkdr, hvordan man fir poli-
tisk indflydelse og det sociale klage-
system. Herudover underholdt Dr.
Brock med et foredrag om Muskel-
svindfonden, lenkede muskelsvind-
ramte i kerestole og homozygoter.

Gode oplag og stor diskussions-
lyst hos de engagerede deltagere
gjorde det til det bedste netveerks-
mgde 1 mange ir.

Ikke lige muligheder

Reprasentantskabsmedlem og spe-
cialkonsulent for bevaegehandicap-
pede Else Dang lagde op til diskus-
stonen om unges vilkir med en
grundig gennemgang af de unges
forhold til socialvasnet.

Else Dang redegjorde blandt an-
det for, at de unges indkomst og
dzkningen af handicapbetingede
udgifter athenger af, om de er i
stand til at legge og foelge en er-
hvervsrettet revalideringsplan. For
det er afklaret, kan man kun bevilge
kontanthjelp eller SU. Bevilling af
invaliditetsydelse, bistands-/plejetil-
leg, eventuelt fortidspension og
dekning af nogle merudgifter ma
vente. :

Udgifterne ved handicappet er de
samme for den unge, der endnu ikke
har besluttet sig for et erhvervsrettet
uddannelsesforleb, men reglerne kan
tvinge unge handicappede til at
treffe et valg hurtigt. De kan ikke
bare tage et tilfeldigt job, mens de
finder deres ben 1 egen bolig, sparer
op til den store udlandsrejse og gor
det, som andre unge gor for at
kunne beslutte sig for uddannelse og
erhverv.

Unge handicappede oplever ikke
bare den samme livsomvealtning
som andre unge, der bliver 18, sagde
psykolog og bestyrelsesmedlem Anita
Kruse. Kravene om selvsteendighed
er hgjere, fordi de unge ogsa skal
kunne hindtere en hjzlperordning
og samspillet med de sociale myn-
digheder. Det ber der vere plads og
tid til, at de unge kan lere, for de af-
klarer deres forhold til arbejdsmar-
kedet.

Mulighederne for at fi sociale ydel-
ser atheenger af situationen. Men det
kan ikke passe, at de unge skal tvin-
ges til at legge en plan, de ikke gir
helhjertet ind for, sagde socialradgi-
ver 1 Institut for Muskelsvind og be-
styrelsesmedlem Annemarie Mikkel-
sen, da Egmont Hgjskolens for-
stander Ole Lauth med et glimt 1
gjet fortalte, at han altid radede de
unge til at sige, at de vil vare natio-
nalbankdirektorer, men at der bare
er en hel masse ting, de skal gore
forst.

Forkalelse

Under overskriften “Det frivillige
arbejde som netvarkskvinde/mand”
udvekslede m@dedeltagerne om af-
tenen erfaringer og synspunkter i
grupper. I én gruppe diskuterede
man, hvordan det kan vere, at Ung-
domsgruppens kurser har si lille
sogning. Kurserne tilbydes unge op
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til 35 ar, men de 17 til 25-4rige
kommer kun sjzldent. Er man over-
hovedet ung, nir man er 30-35? blev
der spurgt.

Hyvis aldersgransen ikke er sd hgj,
er der kun voksengruppens kursus-
tilbud tilbage, sagde Brian Dams-
gaard fra Ungdomsgruppen. Og det
er altsd ikke altid lige interessant.

Gruppen var ogsd inde pa, om
kurserne er for kedelige, eller det er
de unge, der er for forkalede, til at
de gider komme ud af deren. En
anden gruppe overvejede, om med-
lemmerne generelt er blevet si for-
kalede, at de ikke vil deltage 1 noget
uden at f3 alt betalt. En holdnings-
endring pd dette omride kunne
vare god for foreningens skonomi,
mente man. Et godt kursus bliver
ikke darligt, fordi det holdes 1 en bil-
lig spejderhytte 1 stedet for pa et dyrt
kursussted.

Homozygot med deletion
Lordag aften underholdt Dr. med.
Brock, cand. musk. alias bestyrelses-
medlem Dan Brock ifert legekittel
og tykke briller det samlede Net-
verksmede med sin underspgelse
over fenomenet “Muskelsvindfon-
den — eller er det Muskelsvindsfon-
den?”, som han havde underspgt ved
at lese aviser og tidsskrifter. Fore-
draget blev illustreret med udvalgte
presseklip pa overhead.
Muskelsvind(s)fondens anatomi
viser, at den er som en levende or-
zanisme, konstaterede Dr. Brock. De
nange grupper i Muskelsvind(s)-
onden er organismens celler. For
igtigt at kunne forstd dem ma man
indersgge selve cellekernen, og den,
iser det sig, bestar af mange for-
kellige slags mennesker, f.eks. homo-
ygoter. Dr. Brock fortalte, at han i
vrigt selv er en Homozygot med
eletion pd SMN genet exon7.
Dr. Brock havde fundet ud af, at

1enneskene 1 Muskelsvind(s)fonden

blander sig 1 alt: Etik, moral, viden-
skab, musik, politik, ja selv 1 sportens
verden med en dansk mester i el-
hockey. Og det er faktisk rigtig godt
klaret, for ifelge aviserne er de hardt
“ramt” af muskelsvind, hvilket synes
noget ubarmhjertigt al den stund, at
de ogsd er “lenket” til deres kare-
stole. Miske er det noget med SM?
Det fandt Dr. Brock nok sd interes-
sant, da han jo selv er en homozy-
got med deletion pda SM(N) genet.

Men hvordan kan de overkom-
me si meget? spurgte Dr. Brock.

Jo, de siger, at de har det sjovt!
Unge mennesker knokler 22 timer
1 degnet hele sommeren, mens de
drikker en kasse ol pr. dag bare for
at holde fest for 2-300.000 mennes-
ker, som de gerne vil vride penge ud
af. Imens de har det sjovt.

Ikke underligt at man med alle
de mennesker og aktiviteter i Mus-
kelsvind(s)fonden er ngdt til at have
sit eget dyre, men dejlige feriested,
hvor man kan puste ud og samle
kraefter til alt det sjove.

Politisk indflydelse
Sendag formiddag holdt Muskel-
svindfondens udviklingschef Jorgen
Lenger og DSI representant 1 Vejle
Amt Erik Petersen under overskrif-
ten “Forsamlingshuset” opleg om,
hvordan man fir politisk indflydelse.
Det kraever et langt sejt treek og helst
gode relationer til indflydelsesrige
politikere, fortalte Jorgen Lenger.
Men det er ikke altid politikerne 1
de store partier, der har mest indfly-
delse. Selv om de store partier som
regel har meget at sige, s har den
enkelte politiker miske en lengere
vej til beslutningerne, fordi han ferst
skal have sine partifeller med pa
ideen. I smi partier er vejen fra den
enkelte politiker til beslutningerne
ikke si lang.

Politikerne er mennesker som
alle andre og skal naturligvis be-

handles med respekt for biade deres
privat- og arbejdsliv. Ingen bryder
sig om kvarulanter, der bare kraever
ind hele tiden. Politikerne har brug
for saglig information for at kunne
treffe gode beslutninger. Det skal
man huske at give uden altid at skul-
le have noget til gengaeld.

I et demokrati mid man vere
indstillet pa, at man ikke altid fir det,
man beder om. Men den dygtige
handicappolitiker gor, hvad han kan
for at undgi, at sagen lukker. Der
skal hele tiden holdes nye mulig-
heder dbne. Gor man det, kan man
komme rigtig langt, for generelt er
de fleste politikerers og vores sag
venligt stemte, sagde Jorgen Lenger.

Klagesystemet

Netverksmedets sidste punkt var

det sociale klagesystems opbygning.
Jon Andersen, kommitteret ved om-
budsmandsinstitutionen, holdt opleg
og var bl.a. inde pd, at ombudsman-
den forst kan behandle en sag, nar
de almindelige klagemuligheder er
brugt. Pd det sociale omride vil det
sige, at sagen har varet provet 1 Det
Sociale Naevn og i Den Sociale An-
kestyrelse. Ombudsmanden vil sa
undersoge sagen for sikaldte ‘retslige
mangler’, d.v.s. om der har vaeret in-
kompetence, inhabilitet, partshe-
ringsfejl eller anvendt ulovlige kri-
terier ved sagens behandling hos
socialvaesnet. Det er f.eks. et ulovligt
kriterium at afvise en ansegning
under henvisning til kommunens
pkonomi, og det er ulovligt at fast-
seette kommunale regler pa omrader,
hvor der i loven stir, at de skal afggres
ved et individuelt skon, nevnte Jon
Andersen. =
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BORN PA BANEN <>

Selvfolgelig er der brug for os

Hvorfor har verden brug for mu-
skelsvindbern? Ja, det er et svart
spergsmal at svare p og skrive om.
Jeg tror, jeg vil besvare sporgsmalet
pa en lidt anderledes made:

Hvem er verden egentlig? Verden
er jordkloden. P4 jordkloden ligger
Europa. I Europa ligger Danmark,
og i Danmark ligger Arhus. Fra
Arhus til Frederikshavn er der ca. to
timers korsel.

I Frederikshavn er der en lille
familie, vi skal besgge, som kan
vere med tl at svare pd
sporgsmdlet.

Det er nogle af vores
gode venner: Karin 41
r, Kurt 39 ir, Pernille
13 4r, Majbrit 8 ar og
Tinna 6 ar.

I Arhus s
Jeg vigner op imin ~=
seng. Det er mor-
gen, og vi skal pi
ferie i Frederiks-
havn. Min mor vek-
ker mig, hvad tenker
hun om mig, og hvad
har hun lert af mig? Jeg
tror faktisk ikke, at hun len-
gere teenker over, at jeg er han-
dicappet. Men jeg tror, hun har
leert en masse om mig, og hvordan
det er at vaere handicappet. Hun har
leert, hvordan det er at sidde 1 kare-
stol, og hvor besveerligt det er, og sd
har hun lert, at mennesker ikke kan
styre alting. Hun har lert, siger hun
selv, at det er vigtigt at 3 det bedste
ud af enhver situation. Hun har lert,
at der kan vaere en masse kvalitet i
en handicappets liv og en masse
gode oplevelser.

Nu har jeg fiet tgjet pi, og inde
i stuen sidder min lillesgster Maria.
Hvad tenker hun om mig, og hvad
har hun lert?

Hun siger, at hun har lert at
omgs handicappede 1 hverdagen, og
at handicap ikke er noget, man

spgger med. Maria er 7 ar.

Nu er der kun en time tilbage,
for vi skal kere. Jeg gleder mig
meget til at komme derop.

I bilen

Min mor og jeg snakker om, den-
gang vi var 1 Tyrkiet. Hvad lerte tyr-
kerne? Mange spurgte mig, hvad der
var galt med mine ben. I det hele

taget spurgte de meget til mig, og
jeg tror ikke, de var vant til at se en
dreng 1 kerestol kere rundt blandt
normale mennesker. Jeg tror, de
leerte, at det sker der ikke noget ved,
og at det er ok at vise sig ude, selv
om man sidder 1 karestol.

I Frederikshavn
Vi holder foran deres der, og Karin
kommer ud og tager imod os. Gad
vide, hvad hun tenker, og hvad hun
har lert om det at vaere handicap-
pet? Har verden mon brug for mus-
kelsvindbgrn/unge?

Jeg tror, hun kan li* mig, for vi

snakker godt sammen og har kendt
hinanden i mange ar. Si et eller
andet sted har hun nok lert, at han-
dicappede ogsd er gode mennesker.
Hvordan er Pernille over for
mig? Pernille opfatter mig som
“normal”, men jeg er helt sikker pa,
at hun ogsd har lert at omgis han-
dicappede og vil ikke veere sd frem-
med, ndr hun en anden gang 1 sit liv
mader en, der er handicappet.
Resten af familien opfatter mig
ogsd som ganske “normal”, det
tror jeg.

Efter et par dage er vi
pd vej hjem igen, men
forst et lille smut pi

bytur i Frederiks-

havn. Vi ser pd en
masse tg) og keber
ogsd noget, men
hvad tenker eks-

—
R peditricen,  ndr
~ hun ser mig i
o
\ korestol, og hvad

mon hun lerer?

Hun kunne i hvert

fald se vigtigheden af,

at der er gode ad-

gangsforhold for menne-

sker 1 korestol, ellers er tin-
gene meget besverlige.

Har verden si brug for os

muskelsvindsbgrn / unge?

Verden vil altid have handicap-
pede bide voksne og bern, sa selv-
folgelig er der brug for 0s.Vi er nok
dem, der bedst kan beskrive, hvor-
dan vi har det, og hvordan vi bedst
kan hjzlpes, og det gavner jo alle
dem, der kommer efter os og os, der
allerede er handicappede.

Desuden kan vi handicappede pi
lige fod med “normale” bidrage med
mange forskellige ting 1 vores sam-
fund. S3 alt det, de mennesker har
leert, som jeg har skrevet om, kan
bruges til, at de selv dbner deres ver-
den, og at vi handicappede fir bedre
vilkdr. Derfor er der brug for os.
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Det skete i saunaen

KBN & KARLIGHED

Alder, erfaring og abenhed er med il at gore sexlivet naturligt og afslappet, mener @gtepar

Tal er ikke higegyldige. For Susanne
Amundsen og Kurt Jorgensen har
den 10.1 maneden en swrlig betyd-
ning. De modtes den 10., blev ring-
forlovet den 10. og skulle have veret
gift den 10. Derfor ger de alud
noget serligt ud af datoen: Susanne
far en buket roser, de laver noget
god mad, far et glas redvin og hyg-
ger sig sammen. Ofte ender dagen
med, at de er sammen seksuelt.
“Det er naesten blevet et ritual,”
siger Susanne Amundsen, som for
fire ar siden tilfeldigt medte Kurt
Jorgensen. 11 dage efter flyttede han
ind hos hende i huset 1 Broager i
Senderjylland, to maneder senere
blev de ringforlovet, og brylluppet
blev planlagt til den 10. jum 1999.

Det var den forste lordag i sommer-
halvaret, hvor den 10. faldt pa en
lordag.
De blev dog gift den 8. august
1998, men det er en anden historie.
At ungene gik sterkt, griner de
ad 1 dag. Da de medte hinanden,
havde de begge varet gift for og
havde ikke lyst til at gifte sig 1gen.
“Jeg har alud sagt, at det er nok,
at jeg har veret gift én gang. Kurt
sagde det samme. Men da han havde
varet her et stykke tid, snakkede vi
om, at vi alligevel godt kunne tenke
os at blive gift, og sa friede han til
mig,” forteller Susanne Amundsen.
Datoen kan hun ikke huske, men
det kan Kure. Det var den 22. decem-
ber 1997.

Susanne Amundsen er 43 ir, har
muskelsvind, sidder 1 korestol og
bruger respirator hele degnet. Kurt
Jorgensen er 59 ar, har arbejdet som
lastbilchauffer og lagerekspedient,
men har siden 1986 faet fortids-
pension pa grund af en arbejdsskade.
Han har veret gift 1 16 ar og har en
datter, der i dag er 35 ar. Senere flyt-
tede han sammen med en anden
kvinde, som han dannede par med 1
14 3r, til hun dede. Da han blev
alene, engagerede han sig i Dansk
Handicap Forbund 1 Odense som
frivilhg medarbejder.

Susanne Amundsen og Kurt Jor-
gensen sidder ved spisebordet 1 kok-
kenet denne onsdag formiddag 1
november — pracis pa firearsdagen
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Susanne Amundsen:
“Et aktivt sexliv er
ikke det vigtigste i et
forhold, men for os er
det ogsa vigtigt.”

Musketkraft 8/2001

for da de flyttede sammen — og sup-
plerer og afbryder hinanden 1 vores
snak om parforhold, keerlighed og
sexliv. De vil gerne fortzlle dbnet
om deres parforhold, selv om de
ikke mener, der er noget sarligt ved
det. De har et samliv og et sexliv, der
ikke er spor anderledes end alle an-
dres, mener de.

Netop derfor er det interessant,
kunne man sige.

I sauna sammen

Kurt og Susanne medtes pa et fem-
dages kursus under Dansk Handicap
Forbund 1 november 1997. Susanne
var pa det tidspunkt enlig mor til en
13-arig dreng og arbejdede som
kontorleder pa Dansk Handicap
Forbunds regionskontor 1 Aabenraa.
Hun havde varet fraskilt 1 seks ar og
havde haft et par lese forhold ind
imellent, men ikke nogen fast keres-
te. Det havde hun slet ikke haft lyst
til.

Pa kurset kunne hun ikke dy sig
for at kigge rundt pa de mandlige
deltagere. Man horer jo tit, at der sker
noget pa sidanne kuzser, lyder for-
klaringen, selv om Susanne Amund-
sen ikke husker, at hun bevidst var
pa udkig efter en keereste.

“Men maske ubevidst,” siger
hun.

Der var dog ingen af interesse.
Forst al festmiddagen den sidste dag
fik Kurt og Susanne gje pa hinan-
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Et glas god radvin herer til, ndr parret skal hygge sig hjemme.

den. De snakkede sammen, drak
rodvin og endte med at slutte sig tl
den lille flok, der ville i sauna.

“Vi havde miske fiet lidt for
meget rodvin. Jeg teenkee ikke pa re-
spiratoren, eller om jeg burde gi i
sauna, nar der var sa fugtigt,” siger
Susanne. Men der skete ikke noget
— eller ogsa gjorde der, blot pa en
anden made.

“Da jeg skulle hjem dagen efter,
vidste jeg slet ikke, hvordan jeg
skulle gebarde mig. Men vi fik da
sagt farvel, og han korte til Odense,
og jeg til Senderjylland. Jeg vidste
ikke rigtigt, om det var noget — det
matte komime an pa en prove,” siger
Susanne Amundsen.

Da hun kom hjem, spurgte hen-
des hjzlper, om hun havde fiet en
keereste. Nej, lod svaret bestemt. En
time efter ringede Kurt.

En flad buket

Det forste mede blev fulgt op af et
besagg hos Susanne, som kun skulle
vare weekenden over, men Kurts
ophold blev forleenget et par dage, sd
han kunne mede Susannes sen. Og
da han endelig skulle af sted med
toget, skete der et par forviklinger pd
perronen.

“V1 stod og snakkede og tog af-
sked. Kurt havde kobt blomster til
mig, som jeg kom til at kere over,
fordi han havde lagt dem pa jorden.
Og si endte det med, at vi tog sa

meget afsked, at toget karte,” husker
Susanne og tilfejer med et stort smil,
at det weekendophold faktisk er ble-
vet forlenget til forelobig fire ar.

Hovad var det, I faldt for ved hinan-
den?

“Det var nok Kurts vaeremade
og omsorg. Ikke pa den made, at han
syntes, det var synd for mig, men en

respekt for mig som menneske. Og

sa havde vi mange fzlles interesser.
Vi kan begge lide at beskxftige os
med socialpolitik, vores hunde,
haven, at veere ude 1 naturen.Vi har
sa mange ting...”

... mange ting, vi er felles om,”
supplerer Kurt, som ogsa faldt fer
Susannes positive indstilling tl al-
vaerelsen.

Huad betyder Susannes handicap for
Jeres forhold?

“Jeg har altid levet i et forhold
med en handicappet, sa det har ikke
veeret noget, jeg har spekuleret over.
Det eneste, jeg var bange for, var, om
hendes muskelsvind var stoppet,”
siger Kurt og hentyder til, om Susan-
nes muskelsvindsygdom ville blive
forvaerret, eller den var stationer.
Selvfolgelig gjorde han sig sine over-
vejelser, inden han flyttede ind hos
Susanne. De handlede dog ikke om
hendes handicap, men om hendes
sen og hans reaktion pa deres for-
hold. I dag er sennen 17 ar og har
gact pa efterskole siden 8. klasse. Han
er kun hjemme pa weekendbesog.

Susanne Amundsen og Kurt Jergensen har en stor falles interesse i deres 2 hunde,

som de tager pd udstilling med.

Heller ikke Susanne optatter sit
handicap som et problem og synes
ikke, at hun har haft de store pro-
blemer med det i forhold ul at fd
kaerester. P4 et tidspunke efter et for-
hold til en ikke-handicappet mand
sagde hun dog til sig sely, at hvis hun
igen skulle have en kereste, skulle
det vere en, der sad 1 kerestol. Det
ville gore det lettere, fordi de ville
have nogle fxlles problemstllinger
og indbyrdes forstielse, mente hun.
Jeg fik ikke spurgt, hvad der la bag
de ord. Susanne fik aldrig en kaere-
ste med et handicap.

Et naturligt sexliv

For bade Susanne Amundsen og
Kurt Jorgensen er det naturligt — og
vigtigt — at have et aktivt sextiv.

Susanne: “Det er ikke det vigtig-
ste 1 et forhold, vil jeg mene, men
for os er det ogsd vigtigt.”

Hvorfor det er vigtigt, er sveert at
forklare, mener de.

Kurt: “Maiske fordi det er det
tetteste, hun kan vise, at hun holder
af mig.”

Hverken Susanne eller Kurt har
oplevet nogle barrierer eller varet
usikre pa, om de nu kunne sli til i
deres sexliv.

Kure: “Vi har lest det hen ad
vejen, taget det for givet og fundet
ud af det pa vores facon. Selvfolge-
lig.”

Susanne: ¢
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.selviglgelig kan jeg

ikke hoppe rundt som en akrobat..”

Kurt: .. men hun kan kartegne
mig, ligesom andre vil kunne. Sa der
har ikke varet nogle barrierer eller
forhindringer.”

Susanne: “Maske er det ogsa,
fordi vi er ret gode til at snakke om
det, hvis der er noget.”

Begge er emge om, at deres alder
spiller en stor rolle 1 den forbindelse.
Livet har givet dem nogle erfaringer
pa godt og ondt. Derfor er det andre
tng 1 livet, de vardsatter, end de
havde gjort, hvis de var teenagere.
Der ville det maske 1 hojere grad
handle om prastationer.

Susanne: “Jeg vil tro, at det er
vigtigere for en pa 17 dr at vere
meget aketv 1 sengen, end det er for
mig. Der er andre ting, der far be-
tydning.”

Men sexlivet er vigugt, og de er
rit sammen seksuelt. Samtidig er de
dog meget forstiende og ibne for, at
den ene af dem kan vere for tret en
aften, og at de kan vere lige sd taet
pa hinanden ved at holde 1 handen
eller holde om hinanden.

Et vadt lagen

Da Kurt medte Susanne, havde hun
fem hjelpere ansat, som var pa skift
hos hende hele dognet. Hun havde
brug for hjelperne i hverdagen til
de praktiske ting, men da hun boede
alene med sin sgn, blev hjelperne
ogsa en del af hendes sociale liv. De

KON & KARLIGHED
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sad 1 stuen om aftenen, sov ved siden
af hende om natten for at vere tet
pa, hvis hun skulle have akut hjelp
til respiratoren, og fungerede efter-
handen som en del af familien. En
svaer situation for en kareste at flytte
ind 1.

“Kun én af hjzlperne kunne
finde ud af at trekke sig ind pa
karlekammeret, nar vi ikke havde
brug for ham. De andre plantede sig
1 stuen og gik ikke 1 seng, for den
sidste film var ferdig. Sa der var intet
privatliv, og vores sexliv skulle forega
mellem kl. 23-24 og kl. 6 om mor-
genen,” siger Kurt, der stadig kan
blive meget harm, niar han mindes
de forste sammensted med hjel-
perne.

“Den forste nat, jeg sov sammen
med Susanne, kom en hjzlper ind
om morgenen, og det forste hun
gor, er fan’'me at mearke efter pa
lagenet, om det er vidt. Da blev jeg
sur, og det har jeg aldrig glemt.”

I det hele taget var hjzlperne pa
det tidspunkt alt for interesseret 1
vores sextiv, mener Kurt. De spurgte
direkte eller kom med antydninger
og ville f.eks. meget gerne finde ud
af, om Kurt og Susanne tog liften til
hjelp.

Susanne: “Nogle kunne maske
ikke forestille sig, at jeg havde et
sexliv og spurgte mig: ‘Jamen, hvor-
dan ger 1?7 Sa svarede jeg bare:
“Jamen, hvordan gor I selv?””
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Kurt Jergensen: “Jeg
kunne sagtens gd i
byen alene og drikke
mig fuld, hvis jeg
havde lyst til det.
Susanne kunne bare
tage en hjalper ind
men det har jeg ikke
behov for.”
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Andre gange fornemmede de, at
hjelperne lyttede ved deren til
sovevarelset, nar de var gaet 1 seng!

Huyordan havde du det med hjeelper-
nes reaktion?

Susanne: “Det havde jeg det ikke
godt med. Jeg ville aldrig finde pa at
gore det samme hjemme hos dem.
Det er jo deres privathv, og ligesd vel
som de har lov at have et privathy,
har vi vel ogsa.”

Men er det ikke dig som arbejdsgiver,
der skal sige til hjelperne, hvordan du
gerne vil have det?

Susanne: “Jo, og det er nok en
fejl fra min side. Da jeg var alene,
havde hjelperne en meget vigtig og
central plads. Hvorfor skulle jeg
sidde alene inde 1 stuen og se fjern-
syn, nar vi lige sa godt kunne sidde
sammen og se en film. Der har jeg
nok ikke formaet at sige, at nu har
jeg fundet en, og sa er det Kurt, jeg
vil se flernsyn med eller hgre musik
sammen med. Jeg har nok veret lide
for familizer med mine hjelpere.”

“Og er det stadigvaek ind imel-
lem, vil jeg have lov at sige,” tilfgjer
Kurt, som synes, at hjelperne skal
vere usynlige og 1 det mindste re-
spektere Susannes og hans granser.
Det skal ikke veere hjzlperne, der
bestemmer, hvor tingene skal sta
eller opdrager pa deres hunde.

Men det var svert for hjelperne
at acceptere, at Kurt kom ind 1 bil-
ledet. Kurt naevner som eksempel, at
en hjzlper direkte sagde al ham, at
hun folte det, som om han bred ind
1 et zgteskab.

“Ind imellem kan jeg godt se, at
det ikke altid er spendende at skulle
have et fremmed menneske 1 huset,
men det er en praktisk nedvendig-
hed. Og det er ogsa vigtigt, at jeg har
et godt forhold til dem og kan

snakke med dem. Derfor ma det
vere, som det er. Men det er vist
sundt nok, at der ikke er flere hjzl-
pere tilbage fra dengang. Det er
bedre nu, hvor de nye hjelpere ved,
at vi er et par,” siger Susanne.

Kgtefelle og hjelper

Susanne Amundsen har ikke lengere
sa mange hjelpere ansat og heller
ikke degnhjelp. I dag har hun to
hjzlpere, og hjzlpen er fordelt pa
morgen- og formiddagstimerne og
sa igen nogle timer om aftenen. Den
ovrige tid af degnet hjzlper Kurt
hende. Den ordning giver sterre fri-
hed og plads til mere privatliv. For
nylig har de ogsa valgt, at Kurt 1
ulfzelde af sygdom hos hjelperne gir
ind som lennet hjelper i stedet for
at f vikarer ind.

“Jeg har hele tiden holdt pa, at
jeg ikke vil have penge for at passe
Susanne, men man har strammet
tommelskruerne sa hardt efterhan-
den, at vi nu har sagt, at jeg ligesd
godt kan fi penge for det, nar jeg nu
ma tjene lide,” siger Kurt.

Gor det noget ved jeres indbyrdes for-
hold, at Kurt far penge for at hjeelpe?

Susanne: “Nej, det synes jeg ikke.
Vi har lavet lidt pjat med det, men
ellers teenker vi ikke over det.”

For Kurt og Susanne er det hel-
ler ikke med tl at pavirke deres ind-
byrdes roller, at Kurt 1 det ene gje-
blik er hjzlper og i naste xgtefelle
og elsker.

Kurt: “Vi kan da risikere, at
Susanne midt i, at vi er sammmen, skal
suges. Det kan hun ikke gore for.
Men sa suger vi og fortsetter.”

Susanne: “‘Jeg tenker ikke pa, at
nu er han elsker, og nu er han hjzl-
per, men selvfglgelig kan det vere
irriterende at mdtte afbryde.”
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Nar Susanne og Kurt skal hygge
sig sammen, foregar det tit ved at
lave noget god mad sammen, fi lidt
redvin og sette god musik pa. Men
det kan ogsd vare at gi gennem
byen med hinanden 1 handen, eller
som pa valgaftenen, hvor de sad 1 so-
vevarelset: Susanne 1 sengen, Kurt i
en lenestol ved siden af og pd rulle-
bordet mellem dem en skal franske
karcofler og en flaske vin.Valgresul-
taterne fulgte de pa det store fjern-
syn, som de netop har fiet installe-
ret 1 sovevarelset.

“Sovevarelset er et centralt rum,
og derfor er vi ogsa ved at lave det
om,” siger Kurt og hentyder tul det
nye flernsyn og computeren, som
ogsa er blevet flyttet derind. Susanne
kan ikke holde til at sidde 1 kerestol
hele tiden, sa nar hun kommer over
1s1n el-seng ved 19-uden, skal sove-
veerelset ogsd kunne fungere som
stue og arbejdsvaerelse,

En stor del af dagen tlbringer
Susanne og Kurt i hinandens selskab.
De har lyst til at veere sammen og er
felles om de fleste ting. Fra at ga ud
at kebe ny sofa til stuen til at ordne
have og bestemme, hvor blomster-
logene skal legges 1 jorden.

Susanne: “Alt det, vi kan gere
sammen, gor vi samumnen.”

Kurt: “Jeg kunne sagtens ga i
byen alene og drikke mig fuld, hvis
jeg havde lyst til det. Susanne kunne
bare tage en hjzlper ind, men det
har jeg ikke behov for.”

Har I ikke behov for at gore nogle
ting hver for sig?

Susanne: “Nej, det har vi nok
ikke kendt hinanden lenge nok til.=
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Vigtige datoer i 2002:
25.-26. maj  Muskelsvindfondens landsmgde - Musholm Bugt Feriecenter
8. juni Ah Abe Koncert - Arhus
9.juni  Ah Abe.Koncert - Kgbenhavn
15.juni  Ah Abe Koncert - Alborg
16. juni  Ah Abe Koncert - Odense
22.-29.juni  Sommerlejr for 10-11 arige - Ringe Efterskole
22.-29. juni  Sommerlejr for 15-17 arige - Musholm Bugt Feriecenter
29. juni-6. juli ~ Sommerlejr for 8-9 arige - Hald Ege Efterskole
29. juni-6. juli  Sommerlejr for 12-14 arige - SI-Centret, Redekro
12.juli  Gren Koncert - Esbjerg
13.juli  Gren Koncert - Odense
14.juli  Gran Koncert - Arbus
18.juli  Grgn Koncert - Blokhus
19.juli  Grgn Koncert - Vejle
20.juli  Gren Koncert - Neestved
21.juli  Gren Koncert - Kgbenhavn
Da budgettet for 2002 for Muskelsvindfonden og Iﬁstitut for Mus-

kelsvind farst godkendes efter deadline pa dette blad, er det ikke
muligt i dette nummer af Muskelkraft at bringe en oversigt over

naeste ars kurser og moder.
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