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Faren for
statslotto
lurer fortsat

af landsformand
Evald Krog

Ja, sa korer diskussionen om et
statslotto igen pa Christiansborg.

Men tonen i debatten har efter-
handen faet en sadan klang, at det
er pa tide, at vi hjeelper folketings-
medlemmerne med at satte et par
ting pa plads.

Midt i januar maned blev debatten
om et eventuelt statslotto bragt ind i
Folketinget. | forbindelse med forste
behandlingen af et lovforslag om
andringen af tipsloven, diskuterede
politikerne samtidig, hvordan staten
kunne fa flere penge ind pa tips eller
lottospil.

Baggrunden for debatten er, at
tipsomseetningen er faldet de sidste
par ar. Det har betydet at tilskudde-
ne til de frivillige idraeetsorganisatio-
ner landet over ligeledes er faldet, da
idreetsorganisationerne i dag far til-
delt en fast procent af overskuddet
fra tipstjenesten.

For at sikre idreetsorganisationer-
nes fortsatte arbejde, lagde de to
lovforslag, der blev behandlet den
dag, helt naturligt op til at statsafgif-
ten pa tipsomseetningen blev nedsat,
sa der samtidig blev frigjort flere
penge til de landsdeaekkende idreets-
organisationer. | sig selv en udmaer-
ket ting.

Men politikerne gav sig samme

dag til at diskutere, hvordan man pa
lang sigt kunne fa flere penge til
idraetsorganisationernes arbejde -
og sa gik det galt.

Udvalg om lotto

Skatteminister Isi Foigel er i feerd
med at nedseette udvalg, der skal
undersgge fordele og ulemper ved et
statslotto. Under debatten sagde
Foigel blandt andet:

»En af udvalgets opgaver — maske
ligefrem dens hovedopgave - vil bli-
ve at undersgge, hvorledes de hu-
maniteere organisationers gkonomi-
ske fundament kan sikres i forbin-
delse med indfgrelse af lotto«.

Vi kan ikke veere uenige med Foi-
gel i, at det bliver sveaert for ikke at
sige umuligt, at sikre de humaniteere
organisationer, hvis politikerne be-
gar den dumhed at indfgre statsiotto.

Landslotterier er for mange handi-
caporganisationer en vigtig ind-
teegtskilde — maske den vigtigste.
Har politikerne tenkt sig at fjerne
grundlaget for de humanitaere orga-
nisationers arbejde — eller tror man
for alvor pa, at et statslotto vil vasre i
stand til at skabe et sa stort over-
skud, at idraetsorganisationerne kan
fa deres store del af kagen og de hu-
manitaere organisationer samtidigt
vil blive holdt skadeslgse. Hvem
skulle for gvrigt bare tilnaermeisesvis
retfeerdigt foretage fordelingen af
pengene mellem de humanitaere or-
ganisationer.

Ikke plads til flere

Vi har sveaert ved at tro pa det og vil
da godt minde om, at der allerede i
1986 skete en meetning af lotteri-
markedet. Man skal ikke forvente, at
den samlede sum penge, befolknin-
gen bruger pa diverse lotterier, bliver
vaesentlig starre eller mindre i et lille
land som Danmark.

| den forbindelse vil vi ogsa tillade
os at citere endnu en politiker fra fol-
ketingsdebatten den 15. januar. So-
cialdemokraten Bakholt sagde:

»Jeg har ikke taget stilling for eller
imod lotto. Men jeg kunne godt have
lyst til generelt at advare de ordfgre-
re, der har talt meget steerkt for lotto,
imod at tro pa, at det er den store
guldgrube, imod at skrue nogle for-
ventninger op, som ikke er holdbare.
Vi er nogle stykker, der stadigvaek
husker diskussionen om V6 spillet,
som jo blev en fusere.

Vi tror p4 besindelse blandt an-
svarlige politikere.

Kommentarer - Kommentarer
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Brackkede naesen og fik

muskelsvind — sadan ople-
vede Bo Kristensen det, da han
som 16-arig fik en skabslage [
hovedet og leegerne pa hosplta-
let fandt ud af, at der ogsa var
andet i vejen. Bo havde muskel-
svind. Lees historien om maleren,
dremmeren og realisten Bo Kri-
stensen.

Bo Kristensen. Foto: Lars Bah! Ander-
sen/Fotogruppen 2. Maj.

7 Hvor blev pakken af....
Nej, de 14 lovforslag fra VS,
der udgoer den sakaldte handi-
cappakke, er ikke helt forsvun-
det. Der er blevet arbejdet videre
med forslagene pa forskellig vis,
og alt tyder pa, at Socialministe-
ren inden maj i ar vil fremsastte
en raekke forslag, der er inspire-
ret af handicappakken.

Det skal de faktisk have

tak for, siger Socialminister
Mimi Stilling Jakobsen i et inter-
view med Muskelkraft. Takken
geelder partiet VS, der for lidt
over et ar siden fremsatte den
sakaldte handicappakke So-
cialministeren kommer i intervie-
wet ind pa Arhusordningen, ga-
bet mellem social- og sundheds-
forvaltningen samt den forskel-
lige praksis kommunerne imel-
lem.

Forsidefoto:

Socialminister Mimi Stilling Jakobsen
er positiv indstillet overfor vS’ 14 lov-
forslag. Lees interviewet med ministe-
ren inde i bladet. Foto: Michae! Dau-
gaard. 2. Maj Foto & Arkiy.

15 Sort pa hvidt star det.

78.000 kr. sparer det offent-
lige i gennemsnit hver gang en
kommune ladet en sveert fysisk
handicappet fa hjeelp efter Ar-
husordningen. Det viser en ny
rapport, som Socialstyrelsen har
lavet.

Mimi Stilling Jakobsen. Foto: Michael
Daugaard/Fotogruppen 2. Maj.

16 Da historien faldt pa gul-

vet. En rapport fra Muskel-
krafts udsendte medarbejder i
det Nordsjeellandske. En histo-
rie, hvor der bliver vendt op og
ned pa begreber — og fordomme.

18 Et af livets paradokser -

om trangen til at vise ver-
den hvor god man kan veere. Om
resultatet i form af en tilvaerelse i
karestol og en pristildeling. Om
en stille og kold decemberdag i
Holbaek havn. Og om et speen-
dende sejlprojekt.

20 Muskelsvindfondens Han-

dicappris 86 tilfaldt Aif Hol-
ter. Primus motor i arbejdet med
at fa indfort de sakaldte MINI
12er bade i Danmark. Bade der
er velegnede for sejlads for fy-
sisk handicappede.

21 Nar segteskabet bliver stil-

let vaek. En raekke tanker
om at veere foreeldre til et fysisk
handicappet barn. Og om hvil-
ken pris man bevidst og ubevidst
kommer til at betale.

20 Masser af gode ideer gar

tabt pa hjeelpemiddelomra-
det. Den forste rapport, der viser
hvordan det star til pa det uover-
skuelige hjeelpemiddelmarked.
Om gode ideer til nye produkter,
der aldrig bliver realiseret af den
ene eller anden grund.

Foto: Lars Bahl Andersen/Fotogrup-
pen 2. Maj.

25 Nar mistanken luftes skal

personalet i social- og
sundhedssektoren veere op-
maerksomme og lytte efter foreel-
drene. Det star der i en ny hand-
bog om det at have et handicap-
pet barn.

26 Humor og styrke. Det er

nggleordene i Muskelsvind-
fondens nye video. En billedpro-
duktion fra ungdomsgruppen
om: keerlighed, afheengighed, fri-
gorelse og glaeden ved at klare
sig selv. Nar det nu er sadan ri-
meligt sveert, er titlen pa vi-
deoen.

28 Det starter pa Fyn - den

nye brugeruddannelse. Et
spaendende og nyskabende ini-
tiativ, der skal vaere med til at
gore VB-Centrets brugere mere
selvhjulpne. Et pilotprojekt, der
vil fa stor betydning for 700 fa-
milier i Danmark.

30 Vi flytter ind i 1990 siger
Marius Byriel, nar talen fal-
der pa Muskelsvindfondens in-
stitutprojekt. Faste takster for de
mange interessegrupper under
Muskelsvindfonden. Det er et af
resultaterne af repraesentant-
skabsmgdet i november. Fra Fol-
keting til Muskelsvindfonden — et
velkommen til folketingsmedlem
Jorgen Lenger, som er ansat
som foreningens forste handi-
cappolitiske konsulent.

32 Budget 87 - nggletal og

kommentarer, der viser
hvordan Muskelsvindfonden tje-
ner og bruger penge i 1987.

33 Familiekurser i 1987 - en
fuldsteendig opgerelse over

foreningens

1987.

familiekurser i

34 Aldrig alene — jamen, hvor-

dan gor de ... To videopro-
duktioner lavet af Jenny Meberg
og Bente Madsen. Om at leve
med en hjeelperordning og hvor-
dan dagligdagen former sig, nar
man er afhaengig af andre folks
hjeelp.

37 Drammen kan stadig blive

indfriet — men sa kreever
det, at man indlgser lodsedlen til
drommelotteriet pa posthuset in-
dend. 7. marts.
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Vind et bryllup i Drommelotteriet. Foto:
Mogens Laier.

39 Lykkens gudinde - Lis
Thomsen trak de heldige

vindere i Muskelsvindfondens to

julekrydsopgaver.

41 Nyt og noter. Om provning

af hjaelpemidler, stotte til
ferie, handicapdag i Legoparken,
udlan af legetaj m.v.

45 Fra vor egen verden - nyt
fra interessegrupperne.

48 Nogle rejste, nogle blev og
nogie kom. Et farvel og tak,
eller et velkommen til nye og/el-
ler afgadende medarbejdere pa
Muskelsvindfonden.

49 Ny konsulent pa fonden -

en praesentation af tidligere
socialdirektgr i Arhus kommune,
Jorgen Kock, der er tiltradt som
konsulent for Muskelsvindfon-
den.

@ Lokal- og interessegrupper.

Kolofon.
Muskelrap.
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Bo Kristensen. Foto: Lars Bahl Andersen/Fotogruppen 2. Maj.

Braekkede naesen og fik
muskelsvind

— En skabslage i hovedet og en
tur pa hospitalet med braekket
neese &ndrede i 1978 den da
16-arige Bo Kristensen's liv dra-
stisk.

Ovenstaende heendelse herer
vi om, mens vi sidder og hygge-
snakker over en kop te pa de
sma 33 m?, der udgor Bo's egen
lejlighed i et aiment nyttigt so-
cialt boligbyggeri i Roskildes
yderkant.

Rundt om os haenger nogle af
hans egne tegninger og male-
rier, og man kan tydeligt se, at
her bor en kreativ person.

Episoden med skabslagen
gjorde nemlig, at Bo matte leeg-
ge sit liv helt om. Drgmmen om
at blive temrer brast, sa i stedet
for at handtere det tunge vaerk-
taj, kastede Bo sig over sin store
hobby: tegning og maling.

Da Bo blev indiagt pa hospita-
let med sin breekkede nzese,
konstaterede lagerne, at der var
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noget galt. Ved den obligatori-
ske blodprove fandt man en mis-
teenkelig enzymfejl, og man fo-
retog derefter nogle flere under-
sogelser, bl.a. veevsprover. Kort
efter kom dommen: Det var mu-
skelsvind.

En psykisk overvindelse

Muskelsvind er en uhelbredelig
og snigende sygdom, der ger,
at musklerne overalt i kroppen
langsomt svaekkes. Der findes
mange forskellige typer af mu-
skelsvind, men Bo's er heldigvis
en af de mildere, som ger, at han
stadig kan ga ved egen hjeelp.
Sadan har det altid vaeret, men
snart ma Bo indstille sig pa at
skulle bruge kgrestol. Siden
sygdommen blev Kkonstateret,
har den veeret fremadskridende.
Han bliver nu hurtigere treet end
for, og han har ogsa tit besveer
med at rejse sig fra en stol. At
anskaffe sig en kgrestol, er ikke

noget man bare lige gor. Det
kreever en psykisk overvindelse,
for nar man som Bo altid har
kunnet beveaege sig frit omkring,
er det et stort skridt at tage. Selv
om kgrestolen kun skal bruges
delvist nu, ved Bo godt, at den
engang med tiden bliver uund-
veerlig.

En kreativ fyr
Nar man sadan sidder og snak-
ker med Bo, far man hurtigt ind-
trykket, at her er en ung fyr med
fart over feltet. Han sidder kun
stille fa sekunder ad gangen og
gestikulerer ivrigt med hele
kroppen, nar han med stor fanta-
si forteeller om sig selv og sine
dramme. For selv om man er ung
og handicappet, behgver verden
jo ikke at ga under af den grund.
Den var ellers taet pa at ramle
sammen for den unge Bo den
dag for 7 ar siden, hvor leegerne
faktisk »forserede« ham en uhel-

bredelig sygdom fra den ene dag
til den anden. Nar man er 16 ar
og lige er gaet ud af skolen, har
man hele livet for sig. Sadan
teenkte Bo ogsa efter laegernes
dom i 1978. Det resulterede i, at
han kastede sig over en mang-
de opgaver for at fa et s& ind-
holdsrigt liv som muligt.

Et rigere liv

Efter adskillige hgjskoleophold
konstaterer Bo nu tilfreds, at han
har faet et langt rigere liv end
for. Dels fordi han via Egmont-
hgjskolen (integreret hgjskole
for unge med og uden handi-
caps. Red.) fandt ud af, at der
fandtes mange unge, der var
langt mere handicappede end
ham selv, og at de alligevel for-
stod at fa noget ud af tilveerel-
sen. Og dels fordi han efterhan-
den selv har leert at leve med sit
handicap. En veloverstaet 10.
klasse eksamen fra i sommer vi-
ser, at man sagtens kan na re-
sultater, nar bare man vil.

At tegne og male er som sagt
noget, der optager meget af Bo's
dagligdag. Faktisk sa meget, at
han nu vil gore det til sin fuld-
tidsbeskaeftigelse. »Kan jeg
komme ind pa Det Jyske Kunst-
akademi« i Arhus, er min lykke
gjort«, siger en efterteenksom Bo
med et drammende smil.

»Men det betyder ogsa, at jeg
ma flytte til Jylland, og det kan
godt volde problemer«, mener
Bo, idet han fortseetter: »— At
flytte kommune, nar man er han-
dicappet, er ikke let«. Man er jo
en gkonomisk udgift for veerts-
kommunen, og vil de ikke betale
for ens ophold og udgifter, ma
man til at slas med dem, for at
blive accepteret«.

Fart pa dagligdagen

Bo har for nylig faet tildelt hgje-
ste invalidepension, og det har
givet ham rad til at tage karekort
og fa egen bil. Nar man har sa
meget fart pa i dagligdagen, som
Bo har, er det en ekstragevinst
at kunne seette sig bag rattet i
den nye rgde Opel Kadett og
suse ud ad landevejen og meer-
ke friheden!

Mange andre unge er i samme
situation som Bo Kristensen, og
nogen af dem meader han, nar
han deltager i arrangementer in-
denfor Muskelsvindfonden. Han
er selv aktiv i Fondens ung-
domsgruppe, og det betyder

gruppen 2. Maj.

bl.a., at han rejser meget i ind-
og udland. | gjeblikket hjaelper
han gruppen med at lave en spe-
ciel diasserie om unge med mu-
skelsvindsygdommen. Den skal
bl.a. senere bruges til fremvis-
ning pa bl.a. skoler rundt om i
landet.

Kone og bern

»Fremtiden? Tja« — smiler Bo:
»Jeg skal helt sikkert prove at
bo i kollektiv engang - og selv-
folgelig se at blive rigtig god til at
tegne og male. Men en kone og
nogle bgrn skal der ogsa veere
plads til!«

Bliver Bo nu en bergmt kunst-
ner, som han sa gerne vil, eller
vil sygdommen fa overtaget pa
et tidspunkt? Ja, det teenker han
overhovedet ikke pa, for med

Bo Kristensen arbejder meget med akvaralfarver. Foto: Lars Bahl Andersen/Foto-
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alle de dreamme og visioner den
livlige fyr har, geelder det om at
leve i nuet og fa noget ud af alle
dognets 24 timer. Som Bo selv
siger: »Som temrer kunne jeg ef-
terlade mig et hus til eftertiden,
mens jeg nu som kunstmaler ma
se at fa lavet en god stak male-
rier, som generationerne efter
mig kan fa forngjelse af!

Interviewet med Bo Kristensen
er et resultat af ungdomsgrup-
pens sidste arbejdsweekend i
1986. Emnet for weekenden var
medier. En af grupperne havde til
opgave at portraettere en ung mu-
skelsvindsramt. Artiklen skulle
malrettes til ugebladet »Hjemmet«
og resultatet stod at laese ovenfor.
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Socialministerens redegarelse om handicappede til debat i Folketinget i januar 1986. Foto: Mogens Laier.

Hvor blev pakken af...

Det er ngjagtigt et ar siden at VS fremsatte den sakaldte »handicap-
pakke« i Folketinget — 14 forslag, der skulle gore det lidt lettere at
veere fysisk handicappet i Danmark. Samtlige partiers ordforere var
positivt stemt overfor de intentioner, der 14 bag »pakken«, og de en-
kelte forslag fik mange rosende ord med pa vejen ved forstebe-
handlingen. Men hvad er der sket med »pakken«?

Den er ikke blevet gemt af vejen,
selvom der har veeret lidt stille
om forslagene. Tveertimod er der
siden februar 1986 blevet arbej-
det med forslagene pa forskellig
vis.

Som sadan eksisterer »handi-
cappakken« ikke langere. For-
melt bortfalder lovforslag nemlig,
hvis de ikke feerdigbehandles i
lobet af en folketingssamling. Og
da VS’ 14 forslag aldrig naede
videre end 1. behandlingen, ek-
sisterer de som sagt ikke.

Men det er heldigvis kun for-
malia i den bureaukratiske Chri-
stiansborgs verden. De rosende
ord ved fgrste behandlingen er
faktisk fulgt op af handling pa
forskellig vis.

Personlig sekretaer
To af forslagene har VS valgt at
genfremsaette i naesten uaendret
form, og begge disse forslag
blev 1. behandlet 11. november
1986. VS foreslog, at der blev
igangsat en tre-arig forsggsord-
ning, hvorefter handicappede,
der er tilknyttet arbejdsmarke-
det, far mulighed for at anseette
en personlig sekreteer.
Arbejdsminister Henning Dy-
remose var positivt stemt overfor
intentionerne i forslaget, men
ville ikke binde sig til forslaget
for end problemet var undersggt
grundigere. Bl.a. ville arbejdsmi-
nisteren have undersggt hvorfor
en ordning, hvorefter unge ar-
bejdslgse under 25 ar kan kom-

me i 7 maneders jobtilbud som
sekretaer for handicappede, ikke
fungerer. lkke en eneste handi-
cappet har gnsket at gore brug
af ordningen, siden den tradte i
kraft for godt et ar siden. Ar-
bejdsministeren matte erkende,
at det havde vaeret en fiasko, og
at det var nodvendigt at seette
en anden ordning istedet. Ogsa
at det skulle ske i indevaerende
samling. Forslaget blev overgi-
vet til Folketingets arbejdsmar-
kedsudvalg.

Saerregler for handicappede
VS foreslog endvidere, at saer-
reglerne for handicappede, der
modtager social pension men
samtidig er tilknyttet arbejds-
markedet, ophaeves. Som regler-
ne er idag, kan handicappede
hojest modtage dagpenge i
sammenlagt 78 dage, hvis de
bliver arbejdslose, ogsa selv om
de opfylder de almindelige betin-
gelser for at blive medlem af en
A-kasse. Endvidere skal
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De tomme stole snyder forhabentlig —
sterre, hvis man skal tro de mange rosende ord, som VS' forslag fik med pa vejen.
Foto: Mogens Laier.

handicappede have haft 13
ugers sammenheangende arbej-
de, nar dagpengeretten er op-
brugt, for pa ny at kunne have
understgttelse.

Arbejdsminister Henning Dy-
remose sagde at reglerne burde
laves om, da de er for strikse og
for komplicerede at administre-
re. P4 den anden side mente ar-
bejdsministeren, at der matte
veere en mulighed for arbejdsfor-
midlingen for at kontrollere om
den handicappede stod til radig-
hed for arbejdsmarkedet, men at
han ikke pa nuveerende tids-
punkt var klar over, hvordan dis-
se bestemmelser skulle se ud.
Arbejdsministeren  ville ikke
stotte VS’ forslag, men lovede at
der ville komme et udspil i lgbet
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interessen for »Handicappakken« bgr vaere

af foraret. Forslaget overgik til
Folketingets arbejdsmarkedsud-
valg.

Social og sundhedssektoren
Otte af VS’ forslag har veeret be-
handlet i Folketingets socialud-
valg. Forslagene omhandler so-
cial- og sundhedsomradet og
omfatter bl.a.: aendring af ud-
skiftningsperioden af invalidebi-
ler fra seks til fire ar, bortfald af
egenbetalingen ved fysioterapi,
praecisering af at personlig hjeelp
efter Bistandslovens paragraf
48 stk. 3. (Arhusordningen) skal
gores landsdeekkende.

De otte forslag har veeret til
udtalelse hos handicaporgani-
sationerne, Amtsradsforeningen,
Kommunernes  Landsforening

m.v. Alle disse parter er blevet
bedt om at lave en prioritering af
forslagene.

Endvidere har Social- og In-
denrigsministeriet forsggt at
gere op, hvad det vil koste at
gennemfgre de otte forslag. Om-
kring 200 millioner kr. hvis alle
forslagene gennemfgres pa een
gang.

| lebet af februar maned skal
der veere en konference med re-
preesentanter fra handicaporga-
nisationerne, Folketingets so-
cialudvalg samt Socialministe-
ren. Meningen er, at der skal fin-
des frem til en feelles prioritering
af de otte forslag, og at denne
prioritering skal danne baggrund
for de forslag, som socialmini-
ster Mimi Stilling Jakobsen har
lovet at fremseette inden Folke-
tinget tager pa ferie i maj.

Fire forslag er droppet

De sidste fire forslag fra den
oprindelige »handicappakke«
har VS valgt at droppe. Forsla-
get, om at handicappede skal
have fortrinsadgang til visse of-
fentlige stillinger, gled ud, efter
at Folketinget sidste foréar valgte
at stramme et eksisterende cir-
kulesere pa omradet. Et cirkuleere,
der giver offentlige arbejdsplad-
ser mulighed for at tage speciel-
le hensyn til handicappede, nar
der skal nyansaettes. (se Mu-
skelkraft nr. 1 1986)

Om de tre andre forslag siger
Steen Tinning, VS:

— Forslaget om at Christians-
borg skal indrettes handicap-
venligt, har vi valgt at droppe pa
baggrund af de ombygninger,
der er igang pa nuvaerende tids-
punkt. Bygningerne som sadan
bliver ikke handicapegnede,
men adgangsforholdene bliver
dog noget forbedret. Forslaget
om oprettelsen af to handicap-
idreetscentre har vi ogsa trukket
som selvstaendige forslag. Vi af-
venter betaenkningen fra bred-
deidreetsudvalget, som skulle
komme i lgbet af et par maneder.

| den forbindelse kan det ma-
ske blive aktuelt at genfremszet-
te forslaget under en eller anden
form. Endelig har vi strgget kra-
vet om, at regeringen skulle
fremsaette en samlet plan om en
mediepolitik for handicappet. Pa
baggrund af ferstebehandlingen
skennede vi, at det var umuligt
at samle flertal for dette foll\';llag.

Det
skal de
faktisk

have
tak for

Det var godt, at VS sidste ar
fremsatte den sakaldte »handi-
cappakke« i Folketinget. Der
var brug for at tage en samlet
debat om hele handicapomra-
det. Og selv om det stadig er for
tidligt at sige hvilke konkrete
loveendringer, som debatten re-
sulterer i, er det sikkert, at der
vil ske andringer pa vaesentlige
omrader. Det er i hvert fald min
indstilling, siger socialminister
Mimi Stilling Jakobsen i en
samtale med Muskelkraft. So-
cialministeren kommer endyvi-
dere ind pa den forskellige soci-
ale praksis kommunerne imel-
lem, det anderledes menneske-
syn, der ligger bag »Arhusord-
ningen« samt graenseomradet
mellem social- og sundheds-
sektoren.

Mimi Stilling Jakobsen. Foto: Michael
Daugaard/Fotogruppen 2. Maj.




Synes du, at social- og sundheds-
sektoren er istand til at give et til-
fredsstillende behandlingstilbud til
gruppen af sveert fysisk handicap-
pede?

»Nej, det kan man vel ikke
sige. Men der ligger heldigvis
nogle gode intentioner i de lov-
forslag, som Folketinget skal be-
handle i lobet af foraret. (se arti-
kel andet sted. red.). Intentioner,
som jeg godt vil fremme. At man
giver handicappede mulighed for
at leve pa en anden made, bo pa
en anden made. At vi kommer
veek fra det kliniske institutions-
milje. Men det stiller til gengeeld
nogle krav til tilbuddet om hjeel-
pemidler, fysioterapi m.v. Og
man kan vel ikke sige, at syste-
met er gearet til at kunne tilbyde
den rigtige behandling pa alle
disse omrader.

Vi bliver nedt til at erkende, at
vil vi have eldre og handicappe-
de vk fra institutionerne, bliver
vi ngdt til at sikre at der eksiste-
re noget andet. Det er ikke nok
bare at lukke institutionerne
uden at saette noget andet iste-
det for. Men der ligger som sagt
en rekke forslag, som giver mu-
lighed for at rette op pa mangler-
ne et stykke hen ad vejen«.

En tredje instans

Man kan vel sige, at fysisk handi-
cappede hverken er patienter i
normal forstand eller sakaldte so-
ciale klienter, men at gruppen har
brug for at kunne traekke pa ydel-
ser fra systemet hele livet igen-
nem. | den forbindelse vil mange
handicappede sikkert fole, at de
falder i et »hul« mellem social- og
sundhedssektoren.

Er der behov for en tredje in-
stans, der kan give det manglende
tilbud?

»Der er vel i hgj grad tale om,
at alle handicappede har brug
for et individuelt tilpasset tilbud.
Fleksibilitet og forskellighed er
vel netop de vigtigste kodeord,
nar vi snakker om kronisk syge
og handicappede. Og det er nok
det, som ger det sveert, eller for-
klarer, hvorfor det kan veere van-
skeligt at fa det rigtige behand-
lingstilbud. En anden arsag er, at
man altid har haft sa travit med
at gore folk enten til patienter el-

ler sociale klienter. Der er hel-
digvis ved at ske et holdnings-
skift, som maske nok er tydeligst
pa aeldreomradet. Men det hold-
ningsskift kommer ogsé til at
gavne fysisk handicappede.

Men for at vende tilbage til dit
spergsmal. Jeg tror ikke, der er
brug for en helt ny instans, til at
sikre det rigtige behandlingstil-
bud. Mit bud vil veere, at man ude
i kommunerne tager de bestree-
beiser alvorligt, som vi fra cen-
tralt hold har provet at saette
igang. Bestreebelser pa at sikre
samordning mellem social- og
sundhedsforvaltningen, for det
er som regel der, problemerne
opstar, altsd i greenseomréader-
ne. Derfor har vi kraftigt opfor-
dret kommunerne til at f4 lavet
en koordinering mellem de for-
skellige sektorer«,

Kommunernes naerhedsprincip
Er det kommunernes opgave at
sikre et samordnet og velfunge-
rende behandlingstilbud til sveert
fysisk handicappede ?

»De har jo i hvert fald naer-
hedsprincippet. De har mulighe-
den for at kende de mennesker,
som har brug for at treekke pa
systemet. Jeg haber, at den
kommunale dggnservicemodel
slar igennem i flere kommuner.
At man samler ressourcerne in-
denfor social- og sundhedsom-
radet i disse dggnserviceordnin-
ger. Her taenker jeg ikke pa ho-
spitalsomrader, som jo harer un-
der amterne, men om den kom-
munale hjemmesygeplejerske,
hjemmehjeelper, sundhedsple-
jerske m.v. Ideen er, at dggnser-
viceordningen skal kunne betje-
ne alle borgere i kommunen,
som har brug for hjeelp og bi-
stand. Altsa ogsa gruppen af fy-
sisk handicappede. Men det for-
udseetter, at disse degnservice-
ordninger bliver sa fleksible, at
det rigtige tilbud om hjeelp kan
gives. Hvis det lykkes, tror jeg
man kan tale om en sammen-
smeltning af social- og sund-
hedssektoren, og at det kunne
blive den tredje instans, som du
efterlyser. Om man sa ogsa skal
lave en helt ny administrativ ord-
ning, ved jeg ikke. Men det vig-
tigste er vel ogsa, at hver enkelt
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>>Man glemmel’ Ofte, at forSKe"ed kommunerne ime"em kan vaere
med til at forbedre det sociale system. Arhusordningen ser jeg
som et resultat af kommunernes yjighed for at gribe den sociale
bistand an pa forskellig vis. Aris Kommune fik f.eks. den glim-
rende idé at bruge paragraf 48 ! gjstandsloven til at etablere en
hjaelperordning«.

kommune far et godt melde- og
kontaktapparat, som er istand til
at give den rigtige hjeelp hurtigt«.

Bort fra skonsprincippet

Mener du, at den nuvaerende op-
gavefordeling mellem stat og
kommune er heldig, nar talen fal-
der pa det sociale omrade?

»Ja, jeg synes ikke det ser sé&
tosset ud. Hvis vi snakker om de
overordnede principper for den
sociale bistand, ma man skelne
mellem folks forsergelse og sa
alle de andre serviceydelser.
Nar det gaelder forsergelsen, el-
ler det vi kan kalde de helt basa-
le livsforngdenheder, skal der
veere nogle helt faste regler. Fol-
kepensionen ma f.eks. ikke kun-
ne fastsaettes lokalt. Her har folk

krav pa at vide, hvad de har at

gore godt med. Og det er ogsa
derfor vi fra 1. januar er gaet bort
fra at give kontanthjeelp ud fra
skegnsprincippet. Der er kommet
helt faste regler og takster for
kontanthjeelpen, séledes at ydel-
sen er blevet retsbestemt. Des-
uden arbejder vi pa at fa lavet
bindende regler for udbetalingen
af varmehjeelp, specielt til pen-
sionister. Alt for mange kommu-
ner har veeret for fedtede med
at give den ngdvendige varme-
hjeelp. Men vi ser bort fra folks
forsggelse, synes jeg det er en
rigtig ordning, at der fra centralt
hold udarbejdes vejledninger og
cirkuleerer, og at kommunerne
sa lokalt bestemmer ydelserne.
Jeg tror ikke, at man ville vinde
meget ved at lave faste takster
og regler pa alle omrader«.

Den store forskel
Du er ikke bange for den store
forskel pa serviceniveauet kom-
munerne imellem?

»Selvfglgelig kan der blive tale
om for store forskelle pa nogle
omrader. Men sa ma vi fra cen-
tralt hold segrge for at omradet
bliver reguleret. Det har da ogsa
veeret tilfaeldet flere gange. Selv-
om administrationen af Bi-
standsloven er lagt ud til kom-
munerne betyder det jo ikke, at
vi bare lader den bestemme far-
ten. Vi fglger hele tiden udviklin-
gen teet, saledes at vi er istand
til at gribe regulerende ind, hvis

forskellene bliver for store. Men
nar der kommer kritik pa, at for-
skellene kommunerne imellem
er for stor, glemmer man ofte, at
forskelligheden ogsa kan vaere
med til at forbedre systemet. Ar-
husordningen ser jeg som et re-
sultat af kommunernes mulighed
for at gribe den sociale bistand
an pa forskellig vis. En kommune
— Arhus kommune - fik den glim-
rende idé at bruge paragraf 48 i
Bistandsloven til at etablere en
hjaelperordning, der ikke var set
for noget steds. Ganske lang-
somt har ordningen bredt sig til
andre kommuner, saledes at
omkring 25% af alle kommuner
idag benytter sig af ordningen.
At man sa godt kunne gnske sig,
at det gik lidt staerkere med at fa
bredt ordningen ud, er en anden
sag. Men egentligt synes jeg,
det er en charme ved Bistands-
loven, at kommunerne har mulig-
hed for at give deres service-
ydelser ud fra lokale forhold -
altsa sa leenge det ikke geelder
folks forsgrgelse«.

Ikke darligere end
folketingspolitikerne
Sa deler du ikke Hanne Reintofts
synspunkter, nar hun siger, at det
kommunale selvstyre er uegnet til
at varetage den sociale bistand?
»Det er min opfattelse at de
lokale politikere ikke er darligere
end folketingspolitikerne. De
kan nogle ting og har nogle mu-
ligheder, som man ikke har som
christiansborgpolitiker. Farst og
fremmest har de en teettere kon-
takt til borgerne, og det synes
jeg egenligt ikke er sa darligt,
nar det gaelder administrationen
af den sociale bistand. Nej, jeg
synes at de kommunale politike-
re klarer deres opgave ganske
godt, og jeg er ikke bange for de
befgjelser, som Bistandsloven
giver de enkelte kommuner«.

Bloktilskud og statsrefusion

Er det stadig tanken at erstatte
statsrefusionen med kommunale
bloktilskud ?

»Ja, pa det sociale omrade er
det tanken i hgjere og hgijere
grad at overga til bloktilskud.
Hvornar det endelig sker, er ikke »
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aftalt endnu. Det er Indenrigsmi-  Selvbestemmelse i cippet for den sociale bistand?
nisteren, der forer forhandlingen Arhusordningen »Det er bade et speorgsmal om
med kommunerne og amterne. Du har fer udtalt rosende ord om menneskesyn — og sa et gkono-
Men det varer formentligt ikke sa den sakaldte Arhusordning. Hvad misk problem. Jeg kunne da
lenge, inden der er en aftale er det der tiltaler dig ved ordnin- godt teenke mig, at vi gav sterre
istand«. gen? mulighed for selvbestemmelse.
Du er ikke bange for, at en om- »Jeg kan godt lide princippet At vi generelt forhgjede folks
lsegning fra statsrefusion til biok- med, at man selv bestemmer pension, sa de fik mulighed for
tilskud vil give endnu storre for- hvilke mennesker, man vil have at kegbe, hvad de har brug for.
skelle kommunerne imellem? til at hjeelpe sig med alle de dag- Men det er bade et spergsmal

»Nu er der ikke noget der ty- lige geremal. Det handler jo ikke om gkonomiske ressourcer, og |
der pa, at kommunerne er besat bare om nogen, som kommer og sa det princip hvorpa Bistands- ,
af spareiver. Nar kommunerne vasker op og geor rent. Det er loven hviler. Meningen er, at folk
har skéaret ned de sidste ar, er umadeligt vigtigt, at man selv skal have den hjeelp, de har be- '
det sket ud fra en betragtning kan bestemme, hvad det er for hov for. Altsd skal man have '
om, at savel kommunerne som mennesker, der skal hjelpe til hjeelp til briller, ma det ogsa for- '
staten har et ansvar for den of- med de mest private ting. Hvis ventes at man virkelig har brug
fentlige husholdning. Hvis vi blot jeg skal fremhaeve noget, ma det  for briller. Og det ma man sa op
lod statsrefusionen fortseette specielt veere selvbestemmel- og fortelle pa socialforvaltnin-
som hidtidigt, kunne kommuner- sen«, gen. Det er vel egentligt ikke sa
ne blive ved med at skrive reg- tosset en idé. Man kan ikke lave
ninger ud, som staten matte be- For megen kontrol en social bistand, der giver alle
tale. Og det ger det umuligt for En tilbagevendende kritik af ad- mulighed for bare at hente en
os at fa finansloven til at heenge ministrationen af Bistandsloven er pose penge uden at tage hensyn
sammen. Ved at overga til blok- vel netop, at der er for lidt selvbe- til hvilke behov de har«.
tilskud giver vi kommunerne mu- stemmelse og for megen kontrol? Hvad skal der ske med de for-
lighed for selv at bestemme, »Nar der er tale om forbrug af slag til eendringer af tildeling af
hvordan det lokale serviceni- offentlige penge, skal der veere  invalidebil, egenbetalingen ved fy-
veau skal vaere i endnu hgjere en vis kontrol. Men pa nogle om- sioterapi m.v. som Folketingets
grad end idag. Selvfglgelig vil radder mener jeg nok, at man er socialudvalg har arbejdet med?
det betyde, at de kommuner, der gaet for langt i kontrollen. Af og »Der skal veere et mgde mel-
har et hgjt serviceniveau, vil fa til kan man godt sidde med en lem invalideorganisationerne, de
feerre penge at gore godt med fornemmelse af, at udgifterne sygdomsbekeempende forenin-
som folge af omleegningen. Om- ved at kontrollere langt oversti- ger, Folketingets socialudvalg
vendt vil kommuner med et lavt ger de besparelser, der ligger i samt Socialministeriet, hvor vi
serviceniveau blive direkte pree- at undga misbrug af systemet. skal prove at finde frem til en
mieret. Og det kan selvfglgelig Jeg er enig i, at det kan foles feelles prioritering. Derfor kan jeg
synes lidt uheldigt. Men det er nedvaerdigende at skulle sgge ikke pa& nuvaerende tidspunkt
blandt andet tanken at lave en om en temmelig oplagt ydelse og sige, hvad det hele ender med.
udligningsordning kommunerne sa bagefter f& kontrolleret om Men jeg tror, vi alle sammen er
imellem, der fjerner de storste man nu ogsa virkelig opfylder enige i, at styrke den tankegang,
forskelle«. betingelserne. Der sa jeg gerne, som forslagene er udtryk for.

at man i kommunerne ngjere Noget i retning af det andet
overvejede om kontrolforanstalt- menneskesyn, som du talte om.

De mindre kommuner ninger stod i et rimeligt forhold til At sikre, at fysisk handicappede
Du er ikke bange for, at specielt faren for misbrug. Og jeg vil ger- kan modtage den ngdvendige
mindre kommuner vil tage billige-  ne understrege, at det ikke har  hjaelp pa en veerdig made, og »Pa nogle omrader mener jeg nok, at man er gaet for langt i kontrollen. Af og til kan
re ordningerh I'/dbftzjg, eller blive veeret et krav fra vores side, at ikke automatisk bliver stemplet man godt sidde med en fornemmelse af, at udgifterne ved at kontrollere langt oversti-
mere tilbageholdende med at be- kontrollen skulle skeerpes«. som patienter eller sociale klien- : . S et
vitgs dye Melperidlr, HEr de e ger de besparelser, der ligger i at undga misbrug af systemet«.
selv skal betale alle udgifterne? Ikke noget udbredt princip

»Jeg vil give dig ret sa langt, at ~ Kender du andre omrader i Bi- 200 millioner en ting er sikkert, noget skal der ~ Men som sadan kan man da ikke  riteringsdroftelse, og det er vel i
der er en fare for at minoritets- standsloven, hvor man som i bru- Er det opgjort, hvad det vil koste ske. Det er vi enige om«. sige, at der er tale om uover- virkeligheden heller ikke det
grupper kan komme i klemme  gen af Arhusordningen fokuseret  at gennemfare forslagene? Er der sat penge af til at gen-  kommelige eller uoverskuelige  veerste, der kan ske. Det er for-
ved omlaegningen, f.eks. de 5-10  pa selvbestemmelse istedet for »Ja, det vil koste omkring 200 nemfare forslagene? forslag. Og som sadan, kan man  ste gang i lang tid, vi har haft
mennesker i en kommune, som kontrol? mill. kr. at gennemfere rub og »Der er ikke sat penge af pa heller ikke sige, at 200 millioner mulighed for at diskutere handi-
har brug for dyre foranstaltnin- »Nej, det gor jeg ikke. Selvbe- stub, men det tror jeg nu ikke vil finansloven, hvis det er det, du er det store belgb i det samlede capomréadet samlet, ikke mindst
ger. Det vil veere pa det omrade  stemmelse er ikke noget udbredt blive resultatet af den forhand- mener. Men det er nu mere en budget. Men derfor skal penge-  takke vaere VS' initiativ med at
problemerne vil ligge — hvis der  princip i lovgivningen«. lingsrunde, vi skal have. Vi-ma formalitet. Det vi bliver enige om, ne findes alligevel, og derfor bli-  fremsaette de mange forslag pa
altsa bliver problemer. Men sa Er det i virkeligheden ikke et finde ud af, hvad der er vigtigst skal vi nok finde penge til, selv- ver der formentligt ikke tale om een gang. Det synes jeg faktisk,
ma vi finde en made at lgse dem spargsmal om hvilket menneske- forst at fa gjort noget ved, og sa om det kan veere sveert at se, at gennemfare alle forslagene de skal have tak fore.
pé«. syn, man pnsker at laegge i prin- tage resten hen ad vejen. Men ‘ hvor pengene skal tages fra. pa een gang. Vi ma tage en prio- M.M.
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Kim Klastrup.

Personlig hjselp efter Arhusordningen er ikke bare bedre men ogsa billigere end at lade handicappede bo pa institution. Foto:

Sort pa hvidt

Det er billigere at lade sveert fy-
sisk handicappede fa hjeelp efter
den sakaldte »Arhusordning«,
end at lade vedkommende flytte
pa plejehjem. Det viser en un-
dersggelse, som socialstyrelsen
har lavet.

Det kostede i 1985 i gennem-
snit 226.000 kr. at tildele en
sveert fysisk handicappet hjeelp
efter Bistandslovens paragraf
48 stk. 3., mens gennemsnitsud-
gifterne for en plejehjemsplads
var 304.000 kr. Altsa 78.000 kr.
at spare for det offentlige hver
gang en kommune valgte at tage
Arhusordningen i brug.

Undersogelsen bygger pa til-
bagemeldinger fra 195 af lan-
dets 275 kommuner.

Pa baggrund af svarene har
Socialstyrelsen regnet sig frem
til at ialt 231 handicappede

modtog hjzelp efter Arhusordnin-
gen i 1985 - og at endnu flere
kommuner havde patenkt at
tage ordningen i brug i 1986 og
87.

lalt regner Socialstyrelsen
med, at ca. 25% af landets kom-
muner giver en eller anden form
for hjeelp efter Bistandslovens
paragraf 48 stk. 3.

Ikke kun fysisk handicappede

Undersggelsen viser ogsa, at
det ikke kun er fysisk handicap-
pede som far personlig hjeelp ef-
ter paragraffen. 67% af kommu-
nerne, som benytter sig af Ar-
husordningen, bruger den ude-
lukkende til fysisk handicappe-
de, 23% vyder hjeelp til andre
vidtgaende handicappede (ek-
sempelvis tunghgre og psykisk
handicappede) mens 10% har

valgt at bruge Arhusordningen til
savel fysisk- som psykisk handi-
cappede.

Der er ret stor forskel i kom-
munernes brug af ordningen, og
der hersker stor usikkerhed om
hvorledes Arhusordningen skal
bruges - til hvilken personkreds,
til hvilke ydelser og under hvilke
forudseetninger, star der i under-
sggelsen. Socialstyrelsen kon-
kluderer derfor, at der er behov
for en vejledning vedreorende
praksis pa omradet.

Sidst — men ikke mindst — ud-
taler styrelsen, at en kommune
ikke kan undlade at tage ordnin-
gen i brug, hvis en person er be-
rettiget efter paragraf 48 stk. 3.
Det viser de hidtidige ankeafgo-
relser.

MM.
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Dette interview var hjemmefra planlagt til at handle om en ung
mand, der bor hjemme hos sine foraeldre endnu, skent han er 34 ar.
Han er berettiget til hjaelperordningen men en forstokket kommune
vil kun ga med til at give lidt hjemmehjaelp. Helt utroligt er det at
hore, at han ikke har gaet i skole siden midt i 6. klasse, fordi han pa
det tidspunkt skulle have karestol, og det var skolen ikke indrettet
til. Det lod som en historie fra et u-land og fra forrige arhundrede.

Med andre ord: Alle tiders historig.

Og sa kom journalisten til Nyka-
bing Sjeelland en halvkold vinter-
hvid middagsstund. Den lille by
la nermest i dvale, men taxa-
chaufforen var snakkesalig og
fortalte om, hvordan befolk-
ningstailet dobles op adskillige
gange om sommeren,.

Inde i det lille rodstenshus
sagde den unge mand goddag i
sin hyggelige stue. Han fortalte,
at han er glad for at bo hjemme
hos sine foreeldre, han er glad
for hjemmehjaelpsordningen og
har ikke brug for mere hjeelp, og
det var en lettelse i sin tid at
slippe for skolegangen, for han
var bagud i alle fag og blev mob-
bet af kammeraterne, fordi han
gik underligt.

— Bang, sagde det, men det
var vist kun journalisten selv, der
horte, hvordan historien faldt pa
gulvet.  Journalisten rodede
rundt efter den, famlede ved ar-
ket med de aggressive sporgs-
mal, som var forberedt hjemme-
fra, og tog sig sa sammen, gem-
te den sociale indignation vaek
og sa fast pa den unge mand, for
dette skulle jo gjensynlig gribes
an pé en ganske anden made:

Den unge mand sad afslappet
i sin manuelle kgrestol og be-
svarede stille og roligt, i knappe
seetninger de nu improviserede
spargsmal.

Leaeser ugeblade

Jo, hans fulde navn er Peter Tor-
ben Thaasti Larsen. Han er 34 ar
og har en muskelsvindsygdom,
som han ikke kan huske hvad
hedder.

Det begyndte i 6 ars alderen
med, at han blev darlig til at ga
og ikke kunne lgbe, og sa i 6.
klasse eller maske var det midt i
syvende faldt han og forstuvede
foden. Det blev den sidste skole-
dag, for siden har han brugt ke-
restol, og kunne ikke komme
rundt pa skolen. Susanne Ber-
telsen fra VB-centret har sagt,

at hvis det skete idag, var han
nok kommet pa Geelsgaard
Kostskole. . .

Han kan godt forsta skolen,
for dengang var der ikke de mu-
ligheder, som i dag. Der var al-
drig nogen, der gjorde noget ved
det, og man var maske selv dum,
at man ikke fik noget mere un-
dervisning, for det kunne man jo
godt have brugt i dag. Nej, han
har ikke laest meget siden, for
han er lidt ordblind og leeser
mest aviser og ugeblade, Ude og
Hjemme, Se & Hor og s& bytter
de med naboen, som holder
Hjemmet og Familie Journalen.

Han ser ogsa meget fijernsyn
og video - helst danske film.

Livet pa gagaden

Da han holdt op med skolen, be-
gyndte han at ga til terapi pa De
Gamles Hjem, hvor han brodere-
de og lavede porcelaensmaling.
Han var ikke glad for det, ville
hellere veere sammen med yngre
mennesker. Sa var det bedre at
kgre traktor hos farbroderen,
som havde en gard i naerheden.
Han kgrte for ham, til han blev
21 og ikke kunne magte at blive
loftet op pa traktoren mere. Det
savner hanidag.

Om sommeren tager han i sin
el-stol ind og ser pa byens liv.
Nar han star op ved middagstid -
han kan lide at sove laenge - s&
tager han ind til gdgaden og hol-
der pa et gadehjgrne. Der kom-
mer altid nogen forbi og snakker,
man kender jo hinanden i sadan
en lille by. Han tager hjem og
drikker eftermiddagskaffe med
foreeldrene og kgrer séa ind og
holder igen.

Om vinteren kommer han ikke
meget ud.

Et par gange om maneden gar
han til zoneterapi. Zoneterapeu-
ten giver ham ogsa akupunktur.
Hun seetter nale i hans depressi-
ve punkt i gret, forklarer han.
Forst finder hun punktet ved at

fore en lille metalhammer hen
over gret og kan sa male elek-
tronisk, hvor punktet ligger. Na-
lene sidder i 5-10 minutter, og
det gor meget ondt, nar hun ram-
mer rigtigt. Han synes selv, at
han far det bedre af behandlin-
gen, bliver gladere, og han behg-
ver ikke tage sa mange piller
mere. Han har tidligere taget pil-
ler hver dag, fordi han lukkede
sig for meget inde i sig selv og
ikke ville tale med nogen.

Hjemmebagt sandkage
Foreeldrene skiftes til at kigge
ind, mens Peter forteller. De er
begge pensionerede i dag. Fa-
deren er invalidepensionist og
moderen fgrtidspensioneret, hun
har i tyve ar vaeret sygehjeelper
pa plejehjemmet. Hun serverer
kaffe med hjemmebagt sandka-
ge, roulade med fladeskum, jule-
kage, franskbrad og sméakager.

Det var, for at de kunne kom-
me lidt mere ud, at Peter sogte
om at fa hjemmehjalp, men det
kniber med at fa brugt de 60 ti-
mer om maneden, som kommu-
nen bevilgede. Hans forzeldre er
vant til at hjeelpe ham, og som
han siger, det er jo ikke menin-
gen, at hans mor skal rende og
servere kaffe for hjemmehjael-
perne, men hun har sveert ved at
vaenne sig til, at hun godt kan
tage afsted.

Hjemmehjaelperne er to ven-
ner, som Peter har mgdt gennem
Vanfareforeningen. De har igen-
nem arene rejst meget sammen.
Bl.a. har de veeret pa Costa del
Sol ti gange, og til sommer skal
Peter med hjalperne til Jstrig
pa otte dages bilferie.

Takket veeret hjemmehjaelps-
ordningen har han ogsa veeret
pa videokursus, hvor han var
med til at klippe en film sammen.
Den handlede om Kreeftens Be-
keempelses indsamlingsdag, og
blev vist af den lokale antenne-
forening. To ar i treek har han
desuden vaeret med til at lave lo-
kalrevy. Hans opgave var at sta
for lyden. Det foregik forovrigt pa
skolen, hvor han godt kunne
komme rundt i sin kerestol, nar
hjeelperne forst havde faet ham
op af de tre trin.

SoS
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Et af livets paradokser...

Foto: Chr. Mikkelsen.

Selv om det naermest var vind-
stille, var det for koldt at opholde
sig ved havnebassinet. Og da in-
gen havde alvorligt lyst til at lig-
ge hjeelpelgs et par meter fra
molen i forseget pa at fange et
enkelt lille vindpust, var baden
blevet opstillet indendegrs. Gan-
ske vist ville billederne veere ble-
vet bedre — en bad ger sig nu
bedst i sit rette element — men
selv fotografen matte indramme,
at der var lovlig lidt vind pa Hol-
beaek Fjord. Og ret beset kunne
man vel heller ikke betegne en
formiddag midt i december som
det ideelle sejltidspunkt.

Men den ekstraordineere akti-
vitet i den ellers affolkede Hol-
bek Lystbadehavn - eller neer-
mere bestemt - restaurant Va-
destedet ved havnen, skyldes
ogsa noget saerligt. Nemlig over-
reekkelsen af Muskelsvindfon-
dens Handicappris 1986. Og da
prismodtageren denne gang var
blevet valgt som faglge af et ba-
deprojekt, hvad var sa mere na-
turligt end at henlaegge arrange-
mentet til lystbadehavnens re-
staurant.

Det gav da ogsa den rette sej-
lerstemning med den opstillede

18

MINI 12er, hvis mast akkurat
undgik at rage imod loftet, samt
displayen i hjarnet, der i lyd og
billeder fortalte om sejlbadens
fortreeffeligheder. Hoijtideligt,
som en prisoverrekkelse ber
veere, men langt fra formeit.

*

Alf Holter, den 38-arige cand.
phil. fra Jeegerspris, der var gen-
stand for de indbudte geesters
opmaerksomhed, var synlig glad
— men ogsa lidt nerves over den
megen virak. Glad for pasken-
nelsen af det projekt, som per-
sonligt havde givet ham sejiglee-
den tilbage, og som indebar sa
mange muligheder for andre
handicappede. Nervgs fordi det
var sa sveert at give udtryk for de
blandede folelser ved denne lej-
lighed. For pa mere end en made
kunne han ikke opleve situatio-
nen som andet end et af livets
paradokser.

Som 15-arig var han sammen
med to kammerater nede ved
Holbeek Fjord for at bade. Egent-
lig var de feerdige med at bade
og i feerd med at torre sig, da Alf
Holter fik gje pa nogle piger, som
han perifeert havde medt i Hol-

baek. De matte se et af hans ho-
vedspring, sa badebukserne
kom pa igen. Men der var kg ved
vippen, sa det tog lidt tid, inden
det blev hans tur. Og sa skulie
det ga steerkt, for det var slet
ikke sikkert, at pigerne var der
endnu. Lidt hovedkuls, men alli-
gevel koncentreret sprang han. |
luften foldede han sig sammen,
lod haenderne rgre taeerne og
rettede sig ud for at dykke lod-
ret. | vandet konstaterede han,
at springet var perfekt — og sa
ramte han sin kammerat, der
ikke havde naet at komme vaek.

*

Nu sad han 23 ar efter igen
ved Holbaek Fjord —denne gang i
karestol. Og lige som kerestolen
pa sin barokke made blev resul-
tatet af trangen til at vise verden,
hvor god han var, var prisen en
paskgnnelse af den samme
trang. Denne gang i form af et
sejlprojekt.

For fire ar siden havde han
forste gang stiftet bekendtskab
med den lidt maerkelige bad med
navnet MINI 12er. En tro kopi af
de store 12 meter bade, som
hvert ar dyster i det traditions-

rige steevne America Cup, bare
mindre. Og sa eenmandsbetjent.
Selv om den initiativrige bade-
bygger, der i 1977 havde forma-
stet sig til at lave miniatureudga-
ven af den stolte 12 meter bad,
ikke havde haft handicappede
specielt i tankerne, gjorde han
alligevel alle ikke-atleterne en
tieneste. Baden viste sig nemlig
at veere perfekt for handicappe-
de. *

Og det var det, Alf Holter ople-
vede en solbeskinnet eftermid-
dag i Oslobugten. For forste
gang siden hovedspringet fra
badeanstalten i Holbaek, opleve-
de han selv at kunne sejle en
bad. Oplevede at skulle stole pa
egne kreefter. Derude pa vandet
var der ingen at dirigere med, in-
gen at give skylden for et blaf-
rende sejl, ingen at bede om
hjzelp. Oplevede at bevaege sig
pa greenserne og sansernes in-
tutition. Greenser han selv satte
- o0g selv kunne bryde.

Det var denne oplevelse Alf
Holter ville dele med andre han-
dicappede. Hiemme fra Jaegers-
pris tog han kontakt med alle
dem, som matte veere interesse-
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ret i badetypen - og som kunne
vaere med til at realisere projek-
tet. Dansk Sejlunion, Dansk
Handicap Idreets Forbund, Hol-
baek Sejlklub - og s& en hand-
fuld private venner og bekendte.
Resultatet blev en arbejdsgrup-
pe pa 7 mennesker der for egen
risiko bestilte 6 bade i USA -
pris: 150.000 kr.

*

Heldigvis viste det sig, at ba-
dene ikke kunne leveres. Og i
mellemtiden var det lykkedes at
fa Hafnia-koncernen til at skub-
be 350.000 sponsorkroner i pro-
jektet samt yderligere 305.000
kr. fra Undervisningsministeriet.
For i arbejdsgruppens tanker var
der tale om mere end »bare« fri-
tidssejlads for handicappede.
Der skulle ansaettes en projekt-
medarbejder — pa halv tid - der
skulle drive opsggende virksom-
hed, tage rundt og stemme dor-
klokker hos handicappede, der
ikke af sig selv tog kontakt med
Holbaek Sejlkiub. Og sa motivere
og oplaere dem i brugen af MINI
12eren.

| oktober 1986 kom de fgrste
seks MINI 12ere pa deres jom-
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frusejlads i i Holbeek Fjord. Efter
at sejlseesonen var forbi, men
skibene, der denne gang var be-
stilt i Sverige, kunne ikke leve-
res fagr. Og selvom der ikke blev
tale om den store sejlads denne
dag, var det en god lejlighed til
at preesentere badene for pres-
sen. Lave lidt PR for projektet.
For det er ikke kun i Holbak
Sejlklub der skal sejles med
MINI 12ere. Til foraret kommer
der forhabentlig gang i sejlad-
sen i Arhus, og sa skal der nok
folge andre efter. |kke mindst
fordi et dansk badevaerft har vist
interesse for at starte en pro-
duktion af MINI 12ere.

*

Det var brudstykker af den hi-
storie Alf Holter godt ville fortzel-
le, nar han takkede for prisen.
Og sa skulle han endelig huske
at gore opmeerksom pa, at han
ikke havde veeret alene om ba-
deprojektet. Der havde veeret
mange vandbaerere — og han var
blot en af dem. Det matte han
huske at sige.

M.M.
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Familiekurser 1 1987

VB-centret afholder otte familiekurser i 1987. To af kurserne
(opfelgningskurser pa Tonny Reimers psykologprojekt) er dog
»overliggere« fra sidste ar. Forstaet pa den made at kurserne
oprindeligt var planlagt afholdt i 1986.

Familier, der er tilknyttet VB-Centret, vil ca. halvanden maned
for kurset modtage en indbydelse samt et forelgbigt program til
kurset. Tilmeldingen sker pa baggrund af indbydelsen. Pris: 250
kr. pr. familie.

Journalist Mikael Mplgaard og landsformand Evald Krog, Muskelsvindfonden overreekker Alf Holter Muske/svmdfondens
Handicappris 86. Fadet er lavet af keramikeren Bjorn Bendstrup. Foto: Chr. Mikkelsen. | 27 .-29. marts: Kursus for voksne med muskelsvind (Pind-

strup Centret).

Opfeolgningskursus pa Tonny Reimers psyko-
logprojekt (Pindstrup Centret).

Kursus for familier med nydiagnosticerede

Det var en paskennelse af et  svindfondens Handicappris  gere intentionerne om integra- e 85, april:
utraditionelt sejlprojekt, der gav 1986. Et sejlprojekt, der pa fore- tion af handicappede. '

cand. phil. Alf Holter Muskel- billedlig vis er med til at virkelig- Ved overrekkelsen af handi- : = 1.-3. maj:

MINI 12eren

MINI 12eren er en tro kopi af den store 12 meter bad, der er
mest kendt fra det traditionsrige staeevne American Cup. Eneste
forskel er at MINI 12eren er enmands betjent.

MINI 12eren er ikke oprindeligt konstrueret m.h.p. handicappe-
de, men baden viste sig hurtigt at vaere velegnet for sejlere med
forskellige funktionsnedseettelser. Baden kan hverken keentre
eller synke — men allervigtigst — baden er let at mangvrere.

Styringen kan indrettes individuelt alt efter sejlerens funktions-
niveau. Hvis brugeren kun har ferlighed i en arm kan styringen
foretages med ben, knae og den »raske« arm. Er brugeren lam i
underkroppen kan styringen foretages med armene. Brugeren
sidder dybt og velbeskyttet i baden, og selvom den kraenger er
det ikke ngdvendigt at flytte sig.

Som en ekstra krglle er det naesten umuligt at se om brugeren er
handicappet eller ej, nar baden er i vandet.

RN R
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capprisen sagde landsformand
Evald Krog bl.a.:

»Det er ikke ofte, at handicap-
pede og ikke-handicappede far
mulighed at veere sammen og
gleede sig over de samme
sports- og naturoplevelser pa
lige vilkar. Det er derfor gleede-
ligt at sejlads i de sakaldte MINI
12ere er blevet introduceret og
sat i system i Danmark. MINI
12er baden kan nemlig uden
seerlige foranstaltninger sejles
af savel handicappede som
ikke-handicappede — vel at maer-
ke pa lige betingelser.

Et menneskes arbejde
Introduktionen af MINI 12eren i
Danmark er i hgj grad resultatet
af et menneskes inspiration og
arbejde — nemlig Alf Holter«.
Muskelsvindfondens  Handi-
cappris blev indstiftet i 1985 og
Ballerup kommune modtog som
den forste prisen. Prisen er Mu-
skelsvindfondens tilkendegivel-
se overfor et initiativ, som pa
speendende vis har vaeret med til
at virkeliggere intentionerne om
integration af handicappede.
M.M.

bern (Pindstrup Centret).

22.-24. maj: Skolekursus - for familier med muskelsvind-
ramte barn i alderen 5-8 ar. (Pindstrup Cen-
tret).

21.-23. aug.: Bolig-fritidskursus - for familier med et mu-
skelsvindramt barn i alderen 8-12 ar. (Pind-
strup Centret).

18.-20. sept.: Pubertetskursus — for familier med muskel-
svindramte bgrn og unge i alderen 12-16 ar
(Pindstrup Centret).

25.-27. sept.; Opfelgningskursus pa Tonny Reimers psyko-
logprojekt (Hjuelsbjerggard).

9.-11. okt.: Ungdomskursus — 16-20 arige unge med mu-

skelsvind.

M.M.
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For kendere indenfor hjaelpe-
middelomradet er det ingen
overraskelse, at en ny rapport
beskriver hjselpemiddelomra-
det, som en verden hvor de for-
skellige parter ikke taler sam-
men, hvor der mangler overblik
og koordinering.

De enkelte virksomheder har
sveert ved at saette en produk-
tion i gang, fordi man ingen ste-
der i dag kan fa et overblik over
behovet for et nyt hjeelpemiddel.
Desuden er et behov ikke ens-
betydende med afseetning, da
man som bekendt ikke selv skal
betale for et nyt hjselpemiddel,
men skal sgge hos den respekti-
ve kommune uden garanti for et
ja. Det er selvfglgelig ensbety-
dende med, at mange gode ideer
og intentioner gar tabt rundt om-

kring hos hjeelpemiddelprodu-
centerne. Og hvad endnu veerre
er: at brugerne ikke far de opti-
male og ngdvendige hjselpemid-
ler, det i dag er muligt at frem-
stille.

Rapporten der har titlen:
»Kortleegning af danske aktivite-
ter pa hjelpemiddelomradet.
Hjeelpemiddeludbud og hjeelpe-
middelbehov« er resultatet af et
projekt ved navn DUPH - Dansk
Udvikling og Produktion af Hjzel-
pemidler til Handicappede og
eeldre. Projektet er gjort muligt
med stette fra Egmont H. Peter-
sens Fond.

Forste resultat

»Kortleegning af danske aktivite-
ter pa hjeelpemiddelomradet« er
det farste synlige resultat af ar-
bejdet. Senere vil folge endnu en
rapport. Den skal give et bud pa,
hvordan en ny struktur pa hele
hjeelpemiddelomradet kan opfyl-
de ovenngaevnte formal.

Men allerede den faorste rap-
port viser projektets berettigel-
se. Ud over at opgere alle de
problemer, der i dag eksisterer
indenfor omradet, indeholder
rapporten en fortegnelse over
nogle af de hjelpemidler, der i
dag bliver produceret i Danmark.
Der er ligeledes lister over, hvil-
ke produkter de enkelte firmaer
har opgivet at fabrikere. Af man-
ge forskellige grunde. Det kan
veere afsaetningsmulighederne
er for darlige. Og det er sveert for
ikke at sige umuligt at fa stotte
fra offentlige eller private fonde,
nar en virksomhed ikke pa for-
hand kan dokumentere mulighe-
den for at fa afsat produktionen
bagefter.

Sveert for de sma
Undersggelsen viser i gvrigt
ogsa, at det er utroligt svaert for
en lille virksomhed at ga i gang
med at producere hjselpemidler.
De virksomheder, der klarer sig
bedst pa markedet, er tydeligt
producenter, der inden de kaster
sig ud pa hjelpemiddelomradet,
har haft en anden produktion.

En lang reekke basale oplys-
ninger er ikke i dag tilgeengelige
for en producent. Der findes ikke
nogen samlet opggrelse over
behov for forskellige hjeelpemid-
ler. Hverken i amter, kommuner
eller andre steder i det offentlige
system findes en registrering.
Eller for den sags skyld en liste

over de hjalpemidler, det offent-
lige hvert ar indkeber til deres
brugere. Selv om det offentlige
alene i 1985 kgbte for over 800
millioner kroner. Tallet er stigen-
de.

Kan hjaelpe igang

Lederen af projektet »Dansk Ud-
vikling og Produktion af Hjeelpe-
midier til handicappede og eel-
dre« Ulla Moe, understreger at
handicapforeningerne og aldre-
foreningerne kunne patage sig
en del af arbejdet for at sikre ud-
viklingen af hjeelpemidier. Hun
understreger, at det er oplagt for
de enkelte organisationer selv at
ga i gang med at registrere po-
tentielle brugere af de forskel-
lige hjeelpemidler og dermed fa
et billede over hjalpemiddelfor-
bruget i egne raekker.

Ulla Moe betegner selv kon-
klusionerne i rapporten som for-
udsigelige. | sin fortid som leder
af en af amternes hjaelpemiddel-
centraler, havde hun pa forhand
et godt kendskab til omradet.
Men pa enkelte punkter er hun
overrasket over, at det star sa
skraldt til.

Kun en enkelt af de virksom-
heder, der har besvaret de ud-
sendte spgrgeskemaer, har sva-
ret ja til, at en arkitekt eller de-
signer har veaeret koblet pa ud-
viklingen af et nyt hjeelpemiddel.

Designet og udseendet er en
yderst vigtig del af et hjeelpemid-
del. Man skal veere i stand til at
tilpasse et hjeelpemiddel til indi-
viduelle behov. En producent
skal pa forhand veere klar over,
at et hjeelpemiddel ikke automa-
tisk kan passe til en stor skare
af forskellige brugere. Et godt
hjeelpemiddel bestar derfor af en
lang reekke forskellige moduler,
der kan udskiftes og sammen-
seettes, understreger Ulla Moe.

270 skemaer retur

Baggrunden for rapporten er 855
spargeskemaer, som sidste ar i
maj og juni maned blev sendt ud
til organisationer, producenter
og forskellige offentlige institu-
tioner.

270 spergeskemaer kom re-
tur, hvilket svarer til en besva-
relsesprocent pa 31,6.

Ulla Moe peger i ovrigt pa, at
det offentlige burde spille en
mere aktiv rolle.

Ulla Moe: - Det offentlige bur-
de veere i stand til mere aktivt at

formulere nogle krav til hjelpe-
midlerne og afstikke nogle ret-
ningslinier for, hvornar et hjeel-
pemiddel har en sadan kvalitet,
at det offentlige vil indkgbe det
til »sine brugere«. Det ville veere
en stor hjeelp for producenterne
og sikre, at en virksomhed ikke
fremstillede et hjeelpemiddel,
som var »for darligt« til at amter-
ne og kommunerne ville kgbe
det. Grundlaget for at skabe et
godt hjeelpemiddel er kontakt
mellem producent, kaber og for-
bruger inden produktionen bliver
sativeerk.

Viljen tilstede

Og det er ikke viljen til at pro-
ducere hjeelpemidler til handi-
cappede og =ldre, der mangler.
Over 70 procent af de virksom-
heder, der har deltaget i under-
sggelsen, oplyser, de har ledig
produktionskapacitet - vel at
meerke kapacitet, som de gerne
vil udnytte i forhold til nye hjael-
pemidler.

Det er heller ikke fordi behovet
for hjeelpemidler i Danmark bliver
tilfredsstillet i den eksisterende
produktion. Tveertimod er de for-
skellige institutioner og handi-
caporganisationer blevet bedt
om at naevne hjeelpemidler, som
det ikke er muligt at kebe i dag,
men som der er behov for.

Listen er lang og omfatter vidt
forskellige produkter. Fra hand-
sker til brug ved nedsat blodcir-
kulation i heenderne - til borde
til handicappede bgrn.

Nyttige oplysninger
Rapporten indeholder derudover
en lang raekke nyttige oplysnin-
ger. Bevillingsreglerne og kom-
petancefordelingen ved tildeling
af hjelpemidler. De storste pri-
vate og offentlige fonde man kan
sgge i forbindelse med produk-
tion af nye hjeelpemidler er med.
Der er desuden en beskrivelse
af nye aktiviteter indenfor hjeel-
pemiddelomradet og ikke mindst
en oversigt over danske projek-
ter vedrorende informationstek-
nologi og handicap.

»Kortleegning af danske aktivi-
teter pa hjeelpemiddelomradet.
Hjeelpemiddeludbud - hjeelpe-
middelbehov. Pris: 100 kr. Be-
stillinger af rapporten modtages
pa tif. 02 99 33 22.

mf.
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Foto: Mogens Laier.

Nar mistanken
luftes

Familier med et handicappet barn ber have en kontaktperson i det
sociale system, som familien kan henvende sig til, og som kan vaere
koordinator og styre familiens sag igennem alle instanser. Denne
kontaktperson kan vaere en kommunal eller amtskommunal social-
medarbejder, foreslas det i en ny bog udgivet af Socialstyrelsen.

Hvad der ikke star i bogen er,
hvordan familien far sadan en
kontaktperson, og hvordan den-
ne ordning kan praktiseres.

| dag ma mange foreseldre neer-
mest selv vaere sma socialradgi-
vere og gennemplgje love og cir-
kulaerer for at fa indsigt i, hvad
der er deres ret, og hvad der er
deres pligt. For desveerre er ruti-
nerne og traditionerne sa for-
skellige i de enkelte kommuner,
at der ikke sker nogen fast koor-
dinering. Men nar Socialstyrel-
sen udgiver en bog, beregnet for

medarbejdere i social- og sund-
hedssektoren, og heri anbefaler
en koordinationsordning, sa kan
man habe, at de enkelte medar-
bejdere yderligere vil fa mod til
at gve et pres pa deres arbejds-
plads og fa gennemfort en fast
praksis.

Lyt til foraeldrene

| bogen gennemgas problemer-
ne omkring det at have et handi-
cappet barn fra den forste mi-
stanke over diagnosen og til
hvilken bistand, familien kan fa

brug for. Det understreges, at de
professionelle skal tage foreel-
drenes udsagn meget alvorlig,
og lytte til foreeldrene, nar de iuf-
ter deres allertidligste mistanke
omkring deres barns udvikling.

Nar forazeldrene skal have in-
formation om deres barns diag-
nose og udvikling af handicap-
pet anbefales det, at de har en
person med inde hos lsegen.
Denne person, som kan veere en
hospitalsradgiver, en smabgrns-
konsulent eller sundhedsplejer-
sken, kan bagefter diskutere
igennem med foraeldrene, hvad
der blev sagt.

Helt i trad med VB-Centrets
holdning og arbejde foreslar So-
cialstyrelsen ogsa, at behand-
lerne opfordrer foraeldrene til at
mgdes med andre foreeldre i
samme situation, samt at fami-
lien far tilbud om psykologisk bi-
stand, hvis det skennes ngdven-
digt.

Mange gode eksempler

Selvom bogen er beregnet for de
professionelle, kan den veere
meget nyttig for de famitier, som
sagen drejer sig om. De kan
nemlig her fa mere at vide om
systemets opbygning, og nar de
kender fagfolkenes instrukser,
kan de i hgjere grad stille krav
og komme frem med deres on-
sker.

Der er gode leererige eksemp-
ler pa handicappede bgrn og de-
res problemer, mens konklusio-
nerne pa hvordan problemerne
kan tackles til gengeeld er lidt for
hurtige og intetsigende. Det
skyldes maske, at bogen skal
dxekke s& mange forskellige
handicapgruppers forhold.

Bogen er let og hurtigt laest,
med stor typografi og mange bil-
leder, men irriterende nok ingen
billedtekster. Sproget er flere
steder lidt upersonligt og fiernt,
og noget tyder pa, at mange for-
skellige har bidraget til bogen,
idet sproget skifter i niveau fra
kapitel til kapitel. Der star ikke
noget forfatter- eller redaktor-
navn naevnt i bogen, kun at den
er blevet til i samarbejde med
forskellige fagfolk.

»Om smabgrn med handicap«,
Socialstyrelsen, 90 sider, kr.
60,-. Kan bestilles hos: Statens
Informationstjeneste, Postboks
1103, 1009 Kgbenhavn K.

sos
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Som en greesk skulptur — »Nar det nu er
sadan rimeligt sveert«. Foto: Lars Bahl
Andersen/Fotogruppen 2. Maj.

Og trajen over hovedet —
»Nar det nu er sadan ri-
meligt svaert«. Foto: Lars
Bahl Andersen/Foto-
gruppen 2. Maj.

Man skal passe pa ikke
at have for store forhab-
ninger — »Nar det nu er
sadan rimeligt sveert«.
Foto: Lars Bahl Ander-
sen/Fotogruppen 2. Maj.

Humor og styrke

Uden hverken at skenmale
eller at forfalde til selvmed-
lidenhed giver Muskelsvind-
fondens nye video »Nar et
nu er sadan rimeligt sveert«
et godt indblik i de handi-
cappedes livsvilkar.

Af Michael Thorberg

Jeg husker tydeligt, hvordan det
var, forste gang jeg konkret
skulle forholde mig til et andet
menneskes fysiske handicap.
Jeg skulle interviewe en ung
mand, som til trods for, at han
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havde mistet det ene ben ved en
arbejdsulykke, alligevel havde
formaet at blive internationalt
kendt - som skilgber! Jeg var
nervgs. For situationen var uvant
for mig, og jeg frygtede, at jeg
med »upassende bemeerknin-
ger« maske ville jokke i spinaten
og sare den handicappedes fo-
leiser.

Sparet mig

Naturligvis kunne jeg have spa-
ret mig mine bekymringer. Da fy-
ren forst med stor naturlighed og
humor havde fyret en halv snes
grovkornede handicap-vittighe-
der af, kviede jeg mig ikke lsen-

gere ved at stille mine spargs-
mal, og vi fik en hyggelig efter-
middag ud af det.

Det var en god opleveise. lkke
blot fordi jeg fik vits-repetoiret
udvidet betydeligt og interviewet
i hus. Men ogsa fordi jeg fandt
ud af, at handicappede ofte er i
stand til at mobilisere ressour-
cer fra hidtil ukendte kraft-lagre,
saledes at deres svagheder til
fulde modsvares af ekstraordi-
naer styrke pa andre omrader.

Denne dialektiske erfaring har
jeg siden faet bekreeftet flere
gange. Sidste gang var, da jeg
sa videoen - eller rettere video-
udgaven af diasserien »Nar det
nu er sadan rimeligt sveert«, der
er produceret af Muskeisvind-
fonden i samarbejde med fon-
dens ungdomsgruppe og Foto-
gruppen 2. maj.

Igen denne befriende, selviro-

niske humor. Igen denne impo-
nerende menneskelige kraft og
(vilje-)styrke.

Nar rundt om det hele

Med udgangspunkt i seks mu-
skelsvindsramte og deres hjael-
pere fortaelier »Nar det nu er sa-
dan rimeligt sveert« om handi-
cappedes livsvilkar blandt da-
gens danskere. Og skgnt vi-
deoen kun varer femten minutter
formar den uden at forfalde til
hverken skenmaleri eller pate-
tisk selvmediidenhed at na rundt
om emner som sex, menneskeli-
ge kontakter, privatliv, gleeden
ved at klare sig selv, forbitrelsen
over at vaere bundet til en kore-
stol, folks uhaemmede »glo'enc,
den handicappedes forhold til
sin egen krop, og om hvordan
man far lavet et sserdeles vellyk-
ket skrig til et harespil.

Du kan ikke ga og smaekke med daren, hvis du
bliver sur - »Nar det nu er sadan rimeligt svaert«.

Foto: Lars Bahl Andersen.

En af de medvirkende muskel-
svindsramte udtrykker det hab,
at handicappede skal kunne
feerdes pa gaden lige sa ano-
nymt som alle andre mennesker.
Det mal tror jeg med tiden vil bli-
ve opfyldt — ikke mindst i kraft af
det oplysningsarbejde, som
»Nar det nu er sadan rimeligt
sveert« er et eksempel pa.

Diasserien er nemlig teenkt
som et debatopleeg, og vil oftest
blive vist i forbindeise med et
foredrag holdt af en fra Muskel-
svindfondens ungdomsgruppe.
En helt fin kombination. Men
diasserien kan bestemt ogsa
godt sta alene — ikke mindst i
kraft af fotograf Lars Bahl An-
dersens fremragende billeder.

Sa er der sadan set ikke mere
at tilfoje ... det skulle da lige
veere at viderebringe en af min
et-benede vens vaerste vitser:

En dansker har netop vundet
guld ved handicap-OL i 100 me-
ter fri svemning for personer
uden arme. TV-Sporten har en
reporter ved bassin-kanten, og
journalist-geni‘et sparger natur-

ligvis:

— Var det ikke en hard konkur-
rence?

Hvortil den klorvands-dryp-

pende sejrherre svarer:
- Jo, jeg er i hvert fald godt
traet i grene.

Michael Thorberg er journalist
0g nyansat leder af den socialde-
mokratiske nyhedstjeneste, SNT.

Lyd/dias-serien er indspillet pa video
og kan lanes ved henvendelse til Mu-
skelsvindfondens sekretariat. Evt. |
forbindelse med foredrag af en af de
medvirkende.
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Brugeruddannelsens »faedre« og »madre«. Fra venstre til hajre: Anni Winther Christe

Peter Dahl Jensen. Foto: Mogens Laier.

Det starter pa Fyn

Brugeruddannelse — et nyt begreb i Muskelsvindfonden og VB-
centret. Fra marts 1987 startes et pilotprojekt pa Fyn, hvor alle regi-
strerede brugere af VB-centret og medlemmer af Muskelsvindfon-
den vil blive tilbudt den nye type »uddannelse«. Det vedtog Muskel-
svindfondens repreesentantskab pa modet i november.

Selvfglgelig vil muskelsvindram-
te pa Fyn blive grundigt informe-
ret om brugeruddannelse, savel
skriftligt som ved et stort feelles-
mede. Men det skal ikke forhin-
dre redaktionen i at lgfte lidt af
slgret for det nye tiltag.

Et fuldtidsjob

- Det er et fuldtidsarbejde at
vaere fysisk handicappet, som
landsformand Evald Krog ironisk
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plejer at sige, de fleste af vore
medlemmer kan nikke genken-
dende til disse ord med tanke pa
det store slid, det ofte er at fa
dagligdagen til at fungere. Hjael-
pemidlerne, der skal veere i or-
den, fysioterapien, der skal pas-
ses, kontakten til socialradgive-
ren, ergoterapeuten og laegen,
for bare at nsevne nogle fa af de
mange opgaver, der skal klares,
for at hverdagen kan glide.

nsen, Kirsten Piltoft, Lene Sarensen og

Derfor er det ogsa vigtigt, at
Muskelsvindfondens  medlem-
mer har mulighed for at fa infor-
mationer, komme pa kursus og
snakke med muskelsvindramte i
samme situation. Med andre ord,
at medlemmerne i sa hgj grad
som muligt bliver rustet til selv at
klare problemerne i dagligdagen.

Et stykke hen ad vejen

VB-centret og de mange lokal-
og interessegrupper har et styk-
ke hen ad vejen kunnet opfylde
dette behov. Men ogsa kun et
stykke. Der er greenser for hvor
mange hjemmebesgg og familie-
kurser VB-centret kan overkom-
me, og selv de bedst fungerende

interessegrupper kan ikke opfyl-
de alle de behov, som medlem-
merne har. Derfor er der behov
for et nyt tilbud til medlemmerne
— 0g det er her at brugeruddan-
nelsen kommer ind.

For at undga misforstaelser er
det vigtigt at sla fast, at VB-cen-
tret fortsat vil afholde familiekur-
ser og tage pa hjemmebesgg og
at brugeruddannelse hverken
skal erstatte eller ind og styre
arbejdet i lokal- og interesse-
grupperne. Brugeruddannelsen
skal fungere sidelgbende med
de gamle kendte aktiviteter.

Brugeruddannelsen skal for-
stas som hjeelp til selvhjeelp. Ma-
let er at gere brugerne af VB-
centret samt de muskelsvind-
ramte medlemmer af Muskel-
svindfonden mere selvhjulpne,
end tilfeeldet er i dag. Nar bru-
geruddannelsen - i lgbet af et
par ar - er helt udbygget, bor
den omfatte ca. 700 familier pa
landsplan.

Imidlertid ville det veere hasar-
deret at lade brugeruddannelsen
omfatte samtlige 700 familier pa
een gang. Dels er ded slet ikke
ressourcer pa VB-centret og i
Muskelsvindfonden til at kaste
sig ud i et sa storstilet projekt,
og dels er der behov for at fa af-
prgvet  brugeruddannelsen i
praksis pa en mindre gruppe, for
at fa rettet alle »bgrnesygdom-
mene« for end ordningen gores
landsdeekkende. Derfor vedtog
repreesentantskabet i november
at seette et pilotprojekt igang.

35 brugere pa Fyn

Meningen er, at brugeruddan-
nelsen skal kgre som et 1-arig
forsgg. Uddannelsen skal omfat-
te de ca. 35 registrerede bruge-
re af VB-centret, der i dag findes
pa Fyn.

Tanken er, at inddele fynboer-
ne i mindre grupper (4-6 perso-
ner). Grupperne inddeles efter
interessefaellesskab og/eller i
mindre grad efter geografiske
kriterier.

Basisgrupperne megdes 1-2
gange om maneden og diskute-
rer forskellige emner. Dels em-
ner, som gruppen selv foreslar,
og dels emner, som VB-centret
erfaringsvis ved er relevante at
tage hul pa.

Til hjeelp for basisgrupperne
udarbejder Muskelsvindfonden i
samarbejde med VB-centret en
kursusmappe der bl.a. indehol-

der emneforslag, ligesom Mu-
skelsvindfonden lgbende star til
radighed med supplerende ma-
teriale.

Muskelsvindfondens organi-
sationssekretaer far til opgave at
deltage i mgderne (efter behov)
samt at koordinere arbejdet
imellem de enkelte grupper.

De lokale temakurser

En oplagt opgave for basisgrup-
perne og organisationssekretse-
ren er at planlaegge og afholide
lokale temakurser, nar behovet
opstéar. De lokale temakurser er
1-dags arrangementer, hvor fle-
re eller alle basisgrupper i et
storre omrade kan deltage. (I
forspgsperioden  geelder det
selvigigelig hele Fyn. Nar bru-
geruddannelsen gores lands-
daekkende, skal det besluttes
hvor store omrader disse kurser
skal omfatte).

Det er basisgrupperne, der
bestemmer, hvad de lokale
temakurser skal indeholde. |
princippet kan alle emner kom-
me i betragtning, blot der er no-
genlunde bred enighed basis-
grupperne imellem. Formentlig
vil de fleste lokale temakurser
blive til pa baggrund af forud-
gaende diskussioner i basis-
grupperne, hvor forskellige em-
ner har veeret oppe at vende.
F.eks.: hjeelperordning, kontakt
til hospitalerne, service pa hjeel-
pemidler osv.

Formalet med de lokale tema-
kurser er:

— at fa storre indsigt i egen si-
tuation (hvor skal jeg henvende
mig, hvordan Igser jeg dette pro-
blem, hvilke erfaringer har andre
m.v.)

- at fa starre indsigt i hvordan
det lokale system fungerer (so-
cialforvaltning, sygehus, hjeelpe-
middelcentral m.v.)

— at tage emner op af generel
interesse for grupperne (nye
hjeelpemidier, nye behandlings-
muligheder m.v.)

Til de lokale temakurser kan
der inviteres fagfolk, politikere,
embedsmeend fra lokalomrader-
ne, terapeuter fra VB-centret,
ansatte fra Muskelsvindfondens
sekretariat m.v.

Landsdaekkende kurser

| forbindelse med pilotprojektet
pa Fyn bliver det ikke aktuelt at
afholde landsdeekkende tema-
kurser. Men nar brugeruddan-

nelsen er fuldt udbygget, vil det
veere relevant at afholde sadan-
ne weekend-seminarer, hvor ba-
sisgrupper fra hele landet — eller
repreesentanter fra disse - invi-
teres.

Disse landsdeekkende tema-
kurser vil - som navnet antyder —
veere kurser, hvor emner af
landsdeekkende karakter tages
op. Kurserne arrangeres af re-
preesentanter fra basisgrupper-
ne i samarbejde med Muskel-
svindfondens organisationsse-
kreteer og VB-centret.

Al begyndelse er svaer

Der vil formentlig ga et godt
stykke tid for brugeruddannel-
sen har fundet den rigtige form.
Og savel pilotprojektet pa Fyn
som den senere introduktion pa
landsplan, vil sikkert heller ikke
forlgbe smertefrit. Der vil veere
mange ting, der skal rettes til
hen ad vejen, ligesom indholdet i
brugeruddannelsen vil eendre sig
i takt med at nye interessegrup-
per dannes, nye familier tilknyt-
tes VB-centret - og pa leengere
sigt — at instituttet tages i brug.
Men forhabentlig kan de veerste
»bgrnesygdomme« fanges i lg-
bet af forsggsperioden pa Fyn.

— Jeg ser brugeruddannelisen
som et godt tilbud til familierne.
Intentionerne med brugeruddan-
nelsen ligger helt i trad med den
made som VB-centret altid har
arbejdet pa. Nemlig, at familier-
ne skal gegres séa selvhjulpne
som muligt. Jeg vil veere ked af
hvis nogen betrager brugerud-
dannelsen som VB-centrets for-
sgg pa at rade bod pa en darlig
samvittighed som folge af den
nye struktur pa centret. Bruger-
uddannelsen er ikke en darlig
erstatning for manglende hjem-
mebesgg og for fa familiekurser,
men derimod et nyt og godt til-
bud til brugerne, siger ergotera-
peut Lene Sgrensen, VB-cen-
tret.

Opleegget til brugeruddannelsen
er lavet af:

Anni Winther Christensen (vok-
sengruppen)

Peter Dahl Jensen (foraeldre-
gruppen)

Bodil Laursen (sekreteer VB-
centret)

Kirsten Piltoft (VB-centret)

Lene Sgrensen (VB-centret)
Marius Byriel (Muskelsvindfon-
den) MM.
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Sekretariatschef Marius Byriel. Foto: Mogens Laier.

Vi flytter ind i 1990

Sa konkret tor sekretariatschef
Marius Byriel godt veere, nar in-
stituttet kommer pa tale. | foraret
1989 - altsd om godt 2} ar -
skulle det forste spadestik ger-
ne tages.

Ca. 45 mill. kr. vil det koste at
etablere instituttet, og selvom
disse penge langt fra er tilstede
pa nuveerende tidspunkt, anser
Marius Byriel det for realistisk at
skaffe pengene. Hvordan er det
dog for tidligt at sige noget helt
praecist om. Dog er det realistisk
at forestille sig, at der bliver tale
om en runde til forskellige fonds
og handicaporganisationer.

Helt i overensstemmelse med
de optimistiske forhabninger,

~ valgte repreesentantskabet at

give grent lys for etableringen af
et selvstendigt driftbudget for
instituttet (se budgettet andet
steds).

- Jeg er i fuld gang med at
laegge sidste hand pa vedteeg-
terne for instituttet, der far sta-
tus af selvejende institution, og
dermed bliver udskilt fra Muskel-
svindfonden. Da instituttet skal
betiene andre end mennesker
med muskelsvind, er det helt na-
turligt at lave denne form for sel-
skabskonstruktion. Ogsa at lave
et selvsteendigt driftsbudget for
instituttet, siger Marius Byriel.

Ud over arbejdet med at fa
gkonomien pa plads, skal Marius
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Byriel og Jorgen Lenger i lghet
af det neeste ar serge for, at der
opstilles preecise retningslinier
for hvordan instituttet bedst kan
fungere som ambulant behand-
lingscenter for fysisk handicap-
pede i det gstijyske omrade. Bl.a.
skal alle relevante handicapor-
ganisationer have mulighed for
at gere rede for deres behand-
lingsbehov, saledes at det kan
indarbejdes i detailplanlaegnin-
gen af instituttet.

Derudover skal der tages end-
nu en runde pa Muskelsvindfon-
dens behov (VB-center, Udvik-
lingscenter, klinik for fysioterapi,
sekretariat, medlemmer) m.h.p.
det nationale center for menne-
sker med muskelsvind, som in-
stituttet forst og fremmest skal
veere.

Endelig kan det oplyses, at det
kommende institut ikke far til
huse i Ega i udkanten af Arhus —
men derimod ved Skade bakker,
ligeledes i udkanten af Arhus,
dog i en anden retning.

- Vi har foretaget et sakaldt
mageskifte med firmaet Kurt
Thorsen Totalentreprise, der var
meget interesseret i vores grund
i Ega. Omvendt passede det os
godt at komme ud i Skade pa
den naturgrund, som Kurt Thor-
sen radede over, siger Marius
Byriel.

M.M.

Faste takster

Milimeterdemokrati er ikke altid
veerd at straebe efter. Men i nog-
le tilfeelde kan det vaere ngdven-
digt at lave faste takster og reg-
ler, hvis alle skal sikres den
samme behandling.

| hvert fald vedtog repreesen-
tantskabet pa mgdet i november,
at der skal udarbejdes et sakaldt
»takstregulative. Et regulativ,
der fastsaetter hvor store tilskud
de enkelte lokal- og interesse-
grupper kan fa til eksempelvis:
telefon, transport, weekendar-
rangementer, foredragsholdere
m.v.

| lgbet af 1986 er interesse-
gruppernes antal vokset fra 5 tit
12 — og det kan ingen beklage.
Men den stigende aktivitet pa
greesrodsplan kan ogsa afleeses
pa budgettet for 1987. (476.000
kr. i 1987 mod 293.000 kr. i
1986). Gar man ydermere ind i
de enkelte interessegruppers
budgetagnsker, kan man se at de
varierer i meget stor grad - og
det kan hurtigt give anledninger

til gnidninger, hvis der ikke ta-
ges hand om problemet pa nu-
veerende tidspunkt.

Derfor vedtog repraesentant-
skabet at nedsaztte et udvalg,
der hurtigst muligt skal udarbej-
de et forslag til et takstregulativ.
Udvalget kom til at besta af bog-
holder Lis Thomsen, den ny or-
ganisationssekretaer samt en re-
preesentant fra hver af de fire
hovedgrupper (voksen-, foreel-
dre, ungdoms- og myastenigrup-
pen). Takstregulativet skal god-
kendes af Muskelsvindfondens
bestyrelse og traede i kraft i for-
bindelse med budgetlaegningen
til 1988.

Pa repraesentantskabsmgdet
blev det understreget, at det
forttsat er de enkelte grupper,
der selv skal definere deres gn-
sker til budgettet, og at bevillin-
gerne fortsat skal fglge interes-
segruppernes behov og ikke et
stift regulativ.

M.M.

Jorgen Lenger. Foto: Mogens Laier.

Fra Folketing til
Muskelsvindfonden

— Muskelsvindfonden har altid
fremstdet som en fraek og
handlekraftig forening. Man har
ikke slaet sig til tals med tinge-
nes tilstand men taget fat pa
problemer, som mange pa for-
hand har anset for umulige at
lose. Den arbejdsfacon tiltaler
mig meget, og passer fint med
den made, som jeg har forsogt
at arbejde pa i Folketinget.

Sadan siger folketingsmedlem
Jorgen Lenger, der 1. februar
1987 tiltradte en stilling som
Handicappolitisk konsulent og
institutmedarbejder ved Muskel-
svindfonden.

Ansaettelsen af Jorgen Lenger
er resultatet af repraesentant-
skabsmgdet i november 1986,
hvor det blev besluttet at styrke
savel det handicappolitiske ar-

bejde, som bestraebelserne pa

at f& bygget et institut i udkan-
ten af Arhus i lgbet af et par ar.

Jorgen Lenger, der er mediem
af Folketinget for Socialistisk
Folkeparti, bliver i Folketinget
valgperioden ud.

- Senest ved arsskiftet, for-
mentligt allerede til efteraret, er
regeringen ngdt til at udskrive
valg. Pa den baggrund bedom-
mer jeg, at arbejdet i folketinget

er naet en fase, hvor det ikke
drejer sig om at fremsaette nye
forslag, men at folge allerede
fremsatte forslag til deors. Og det
mener jeg godt at kunne over-
komme sidelgbende med mit ar-
bejde i Muskeisvindfonden, siger
Jorgen Lenger.

Jorgen Lenger betragter ikke
sit partipolitiske engagement
som belastende i forhold til Mu-
skelsvindfonden.

- Jeg er ikke ansat til at fore
SF's politiske synspunkter ud i
livet under deekke af Muskel-
svindfonden. Selvfglgelig kan
man ikke veere upolitisk som
handicappolitisk konsulent, men
det er ikke det samme som at
veere partipolitisk, siger Jgrgen
Lenger.

Jorgen Lenger er 33 ar og blev
indvalgt.i Folketinget for VS i ja-
nuar 1984. | juni 1986 brgd han
med sit gamle parti og blev opta-
get i SF's folketingsgruppe. Jor-
gen Lenger har endvidere siddet
i Arhus byrad fra 1978 til 1984.
Jorgen Lenger forlader en stil-
ling som assistent i Arhus kom-
munes socialforvaltning, som
han har haft orlov fra siden sin
indtraeden i Folketinget.

M.M.
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Kommentarer til budget 87

Pa repraesentantskabsmodet |
november blev det besluttet at
oprette et selvstaendigt etable-
ringsbudget for instituttet. Pa
dette budget opferes de udgifts-
kraevende aktiviteter, som Mu-
skelsvindfonden i lgbet af 1987

regner med at seette igang i for-
hold til instituttet.

Nar budgettet for 1987 sam-
menlignes med det forventede
regnskab for 1986 er det nod-
vendigt at have etableringsbud-
gettet in mente, hvis der skal

Muskelsvindfondens driftsbudget for

1987 i 1000 kr.

Indtaegter

Medlemskontingent .............
modtagne bidrag ................
henlagt v. arets afslutning ........
forbr. af tidl.arshenl. ............

overskud ved egne arrangementer

gvrige indteegter .............. ...
Indtaegterialt . ...................

Udgifter

OPIYSNING . ..ot
medlemsaktiviteter lokalt ........
VB-centret ......... ... ...
Udviklingscentret . ...............
NSt s ~anet 1prses@aocme e . ;=
internatio. samarbejde ...........
[GNNINGer M.V, v
administrationsomkostninger . .. ..
administrationsbidrag ...........
medeudgifter ............ ...
ejendommens drift...............
Udgifterialt <=c.. - caime v w w0

Resultat for renter og afskr. ......
FENTEE <. e v s e e« S0, 2
afskrivning ................. s o
Aretsresultat ............. ... ...

Forventet
budget 87 regnskab 86

...... 325 171
...... 1515 1.473
...... — 200 - 549
...... 436 206
...... 3.053 4.217
...... 278 370
...... 5.407 5.888
...... 1.191 973
...... 476 271
...... 1.000 1.758
...... 1.128 893
...... 0 431
...... 190 181
...... 579 504
...... 500 525
...... - 336 - 286
...... 85 66
...... 203 204
...... 5016 5.520
...... 391 368
...... 50 32
...... 168 287
...... 173 49

Etableringsbudget for institut

Frigerelsesafgift . ........ ... ... oo 390
udarbejdelse af projektskitse oglokalplan ................. 366
NS HtUtMETATBEIHET r.: m o e einme ser s ©1 270D 31w Wi 2 2 oisnn: 162
projektleder ........ oo 149
kebraf lkonsulentbiStand .. oms 6. 9o zine 96 0 ae G5 8] gk ik 80
INSHtUtKATAIOE s (o 5o e o Mein g 75 s 1o ¢ e = Sal o o o3 50
rejse- og mgdeomkostninger ... ... i 30
ejendomsskatter ............ i 23
renter af etableringslan ............... oo 42
LHETEF T TOBY rvoenaos suasisn 9e st o dsmoaneenia v i 1.292

fremsta en reelt billede af Mu-
skelsvindfondens aktiviteter for
det kommende ar.

Indteegter

1986 var et ekstraordinzert godt
ar — ekstra indtaegter der forst og
fremmest skyldes at Drommelot-
teriet gik over al forventning. Pa
grund af den skeerpede konkur-
rence pa lotterimarkedet har re-
praesentantskabet valgt at seette
lotteriindteegterne noget lavere
pa budgettet for 1987 — og det er
den vaesentligste grund til den
lavere indtjening i 1987.

At indtjeningen pa kontingent-
siden er sat forholdsvis kraftigt i
vejret skyldes en kampagne i
forbindelse med Drammelotteriet
i foraret m.h.t. at skaffe 3000
stottemedlemmer. Medlemmer,
der hver betaler 30 kr. om aret til
foreningen.

Udgifter

Der har veeret en kraftig vaekst
pa greesrodsplan i 1986, og det
slar igennem pa budgettet for
1987. Antallet af interessegrup-
per er steget fra 5 til 12, og det
er den veesentligste grund til
stigningen i udgifterne til med-
lemsaktiviteter.

Til gengaeld bliver Muskel-
svindfondens tilskud til VB-cen-
tret for 1987 en del mindre end
aret for. Det skyldes dels den
nye arbejdsgang pa centret —
forst og fremmest de sakaldte
konsulentrapporter — der giver
en bedre amtslig financiering,
samt det faktum, at centret i
sommeren 1986 kgrte for lavt
blus m.h.p. at indarbejde den
nye struktur. Altsa at centret fo-
retog feerre »behandlinger« end
oprindeligt budgetteret. (VB-
centrets underskud for 1986 be-
tales i 1987 - derfor slar den
stille periode i sommeren 86
forst igennem aret efter.)

At institutarbejdet i 1987 er
opgjort til O kr. skyldes at udgif-
terne er overfart til et selvsten-
digt etableringsbudget.

M.M.

Fra sidelinien

Nar aegteskabet bliver stillet vaek

\; ns
Sas Kjeldsen. Foto: Mogens Laier.

Af Sos Kjeldsen

Hvor mange roller kan man forlange af et menne-
ske? Mange, nar de bare supplerer og understot-
ter hinanden.

Mange kvinder kender til rollerne som mor,
husmor, elskerinde, udearbejdende, veninde osv.
Nogle af rollerne kan i perioder tage den storste
del af tiden, f.eks. nar man lige bliver mor, sa
gemmer de fleste elskerinde-rollen af vejen. A£g-
teskabet bliver stillet veek. Men efter en tid, nar
ungen finder sin dggnrytme og sover igennem om
natten, sa er der tid til at godnat-handtrykket
over dobbeltsengens revne kan udvikle sig til en
mere gm omfavnelse m.v.

Hun er traet nar det er aften

Sadan er det for de fleste, men nar barnet er
handicappet, kreever han mere bade om dagen
og om natten. Mor skal vaere mor hele dggnet, og
hun er treet, nar det er aften. Hun orker ikke hu-
strurollen, nar hun ogsa skal op om natten og
vende barnet, hente noget at drikke, give hoste-
hjeelp, rette pa dynen, stryge barnet over haret
og berolige ham, nar han har haft mareridt.

Sadan er det for hende, og hvor er faderen/
manden? Hvor er han og hvilken rolle har han til-
delt sig selv eller fglt sig presset ind i? Er han
skaffedyret, der sover de retfaerdiges sovn, sa
han kan klare naeste dags strabadser ude i det
virkelige liv? Er han faderen, der hjeelper mode-
ren med alle foreeldreopgaverne? Eller er han
agtemanden, der stiller krav om keaerlighed, om-
hed, tosomhed og om det, som hun i sin daglige
rutine slet ikke kan rumme: sex?

Nar man har elsket med hinanden

Hvis han er det sidste, er han sa egoist — eller
realist? Teenker han bare pa sig selv, eller har
han ret i, at et feelles projekt, som det at have et
handicappet barn, ikke kan kere pa venskab og
forpligtelser alene, men ogsa ma bygge pa en dy-
bere samhgrighed, som ofte kommer, nar man
har elsket med hinanden og giver sig tid til at lig-
ge i arm og tale om stort og smat.

Maske er det ogsé ham, der siger, at de ma
veere alene to sammen en gang imellem — en af-
ten, en weekend, hvor de kan vaere alene og fin-
qe hinanden og lade op til at klare dagligdagen
igen.

Men hun er treet, hun skal organisere det hele,
hun ma prioritere sin tid og sine kreefter og raek-
kefglgen bliver maske: mor, husmor og sa alt for
sjeeldent: hustru.

Har last doren og gemt neglen vaek

Hun har sat aegteskabet vaek - helt vaek, har last
doren og gemt ngglen for ham — og han leder og
leder.

De er to mennesker, der har faet et barn sam-
men, fordi de elskede hinanden, nu har skasbnen
tvunget dem ud pa hver sin vej, som de falger for
at kunne leve op til de store krav det handicap-
pede barn stiller. Det kreever stor kaerlighed og
tillid til hinanden for deres veje kan mgdes, og
temmelig sikkert skal de ogsa have hjeelp til at
stille segteskabet frem igen.

Sos

Sos Kjeldsen er journalist og ansat pa Muskelsvind-
fondens sekretariat.
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Ny video:

v NSNS e
Bente Madsen — »fanget« pa landsmadet i 1985. Foto: Mogens Laier.

;k_:lrig alene

Det kunne godt vaere titlen pa en
ny video om hjeelperordningen,
med alle dens positive og selv-
folgelig ogsa problematiske si-
der.

Videoen er produceret af stu-
derende fra filmvidenskab pa
Kgbenhavns universitet i teet
samarbejde med Bente Madsen
og hendes hjelper Peter. Og
den skildrer netop ogséa en dag-
ligdag med Bente og hjelperne.

Vi starter forst med at hgre lidt
om hjeelperordningen. Hvad er
det for noget og hvilken paragraf
i Bistandsioven er der tale om.
Bente Madsen forteeller, at hjeel-
perordningen for hende har be-
tydet, at hun ikke er tvunget til
at bo pa institution, som ellers
ville vaere det eneste alternativ.

Og sa fortseetter videoen el-
lers med at skildre en sikkert
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ganske almindelig hverdag for
Bente. Fra morgenstunden med
hjeelperen til telefonsnak med
vennerne; forgvrigt om nogle af
de problemer, det indlysende
ogsa giver at have en hjelper-
ordning. At opleve, at hjaelperen
overskrider sin rolle, og lige sa
stille far umyndiggjort brugeren.
Videre til et besgg pa Rigshospi-
talet, hvor Bente Madsen under-
viser en gruppe sygepleje-elever
og forteeller om sit liv med sine
syv hjeelpere.

Forfriskendede dage

- Mine dage er aldrig ens. Jeg
ser mine hjalpere en gang om
ugen og oplever hver dag i ugen
med en »ny« hjaelper, som forfri-
skende. Jeg holder af mine hjeel-
pere og prever derfor ogsa at til-
passe mine behov til deres. Jeg

insisterer ikke pa at se en be-
stemt film i biografen, hvis min
hjeelper den dag ikke har lyst. Sa
udskyder jeg bare biografturen
til en anden dag, fortaeller Bente
Madsen i videoen. Hun under-
streger desuden, at hun ved,
hvad hendes hjelpere kan og fo-
ler sig mere tryg med hjeaelper-
ordningen end pa hospitalet/in-
stitution.

Bente Madsen lever sit dagli-
ge liv med respirator. Det skaber
ikke ekstra problemer. Hver
hjeelper kender ngje til funktio-
nen og skifter eksempelvis selv
Bente Madsens kanyler, nar det
er ngdvendigt.

Videoen er stillet til radighed
for Muskelsvindfonden. Den kan
lanes ved henvendelse til sekre-
tariatet. Varighed: cirka 20 min.

mf.

Ny video:

.—Jgnen, hvordan ger de....

Det er titlen pa endnu en ny vi-
deo, der er blevet stillet til radig-
hed for Muskelsvindfonden. Se-
rien er produceret med statte fra
Egmont H. Petersens Fond.

»Jamen, hvordan gor de« skil-
drer en muskelsvindramts dag-
ligdag. Fysioterapi, transport, ar-
bejde, venner, kaerlighed og fri-
tid. Serien passerer i en stille og
rolig forteelleform, de ovennaevn-
te temaer i en ung kvindes dag-
ligdag. Hovedpersonen er so-
cialradgiver Jenny Mgberg, der
sammen med leerer Karen Mar-
grethe Olsen, bibliotekar Birgit
Lysbjerg Christensen og journa-
list Jytte Flansholt Christiansen
har staet for produktionen af se-
rien.

Det er tidlig morgen
Vi starter med at fa et indblik i
Jenny Mgbergs dagligdag.

Det er tidlig morgen. Jenny lig-
ger i sin seng og lytter efter trin
pa trappen. Hun venter pa sin
hjeelper. Ikke fordi hun ikke selv
kan sta op, men for at spare pa
de begreensede kreefter. Efter en
»omgang c-pap«, hvis funktion
bliver forklaret — og det daglige
morgenbad, er Jenny klar til at
tage hul pa dagen.

Forst skal hjeelperen introdu-
ceres til dagens »program«. De
ngdvendige indkab skal aftales. |
dag star den blandt andet pa en
god flaske regdvin, da Jenny skal
til fest om aftenen.

Sveaert med krav

En leengere samtale mellem Jen-
ny og hendes »arbejdsgiver« pa
arbejdsstedet, bergrer en reekke
typiske »problemer«. Kan man
tillade sig at stille samme krav til
en handicappet kollega, som til
de andre? Kan man kritisere en
person med et handicap, eller
har hun det ikke sveert nok i for-
vejen. Skal man vise ekstra
hjeelpsomhed, eller vente til man
bliver spurgt? Spgrgsmalet som
mange ikke-handicappede men-
nesker kender.

Keerlighed og venskab er et
andet tema, som bliver bergrt. |
en raekke poetiske slutscener,
ser man Jenny i en forarsgreon

Modelfoto: Mogens Laier.

skov med en veninde/hjalper.
Samtalen drejer sig om drgmme
og fremtidsplaner — og lidt om
keerlighed.

Serien har valgt at skildre, at
en person med et fysisk handi-
cap, pa trods af en reekke be-

graensninger, kan leve et godt og
staerkt liv. Den er egnet til at vise
for folkeskolens 6.-7. klasse og
opefter. Varighed: 17 min. Hen-
vendelse til Muskelsvindfondens
sekretariat.

mf.
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fa Iskov/Fotogruppen 2. Maj.
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Per og Ole Rasmussen pryder bagsiden af Dremmelotteriets magasin. Foto: Son-

Drommen kan stadig

blive indfriet

Du kan na det endnu - altsa at
ga pa posthuset og indlgse lige
netop de numre, som gar dig til
en af de heldige vindere i Drgm-
melotteriet. Sidste chance er
den 7. marts.

Det er endnu for tidligt

at sige noget

Om Scleroseforeningen og Mu-
skelsvindfonden ogsa bliver

»vindere« er endnu for tidligt at
sige noget om, nar disse linier
skrives. Men vi haber selvfglge-
lig pa, at 1987 bliver et lige sa
godt lotteriar for de to forenin-
ger, som 1986 blev.
Overskuddet fra Dremmelotte-
riet blev sidste ar pa 2,6 millio-
ner kroner til hver af de to for-
eninger. For Muskelsvindfonden
betyder det, at Droammelotteriet

dermed blev den starste ind-
teegtskilde i 19886.

Lotterisnak i medier

| efteraret blev mediernes gjne
rettet kraftigt mod de mange
landslotterier. Selv det mindste
dagblad med respekt for sig selv
bragte en artikel om lotteri-mar-
kedet. Desveerre ikke lige med
den vinkel, man som handicap-
organisation kunne gnske sig.
Medierne lagde mest veegt pa at
fremhaeve spillerchancerne i
landslotterierne og gjorde meget
ud af at forteelle, at der kun var
én sikker vinder i et landslotteri
- nemlig arranggren. Man glemte
konsekvent at forteelle, at for
mange foreninger er et landslot-
teri livsgrundlaget.

Efteraret viste igvrigt ogsa, at
det ikke var nogen naturbunden
lov, at et landslotteri ville give
overskud. Kun enkelte store or-
ganisationer formaede at tjene
penge pa deres efterarsiotteri.
Det typiske var, at lotterierne
kun lige lgb rundt eller gav end-
og et kleekkeligt underskud.
Drommelotteriet undgik heldig-
vis det sidste, men gav ikke no-
get egentligt overskud i august.

Der var simpelthen ait for
mange lotterier pa gaden det ef-
terar.

Mere i overskud
Justitsministeriet, som er den
offentlige myndighed, der har
med landslotterier at gore, fulgte
udviklingen ngje. Det resultere-
de i, at der med virkning fra 1. ja-
nuar 1987, skete en stramning i
det sakaldte lottericirkuleere. For
at fa tilladelse til at afholde et
landslotteri skal en forening nu
kunne dokumentere, at mindst
40% af salgssummen ved et
landslotteri gar tilbage til for-
eningen og til det egentlige for-
mal.

Konsekvenserne af den nye
bestemmelse bliver umiddelbart
at en raekke organisationer ikke
laengere vil veere i stand til at
sende et landslotteri pa gaden.
Udbuddet af lotterier i 1987 vil
forhabentligt falde. Huvilket i
ovrigt ogsa var en af intentioner-
ne med eendringen.

For Muskelsvindfondens og
Scleroseforeningens landslotte-
ri, Drammelotteriet, vil det ikke
umiddelbart fa nogle konsekven-
ser.

mf.
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Nyt og Noter

Provning af hjaelpem|dler

Det er samfundsmeessigt vigtigt,
at der foretages afprgvninger af
hjeelpemidler. Det siger et udvalg
under Socialstyrelsen i en rap-
port om hjaelpemiddelafprevning.
| rapporten slas der endvidere
til lyd for, at den nuveerende af-
provning, der for en stor dels
vedkommende foregar pa Dansk
Hjzelpemiddel Institut, udbygges.
Arbejdsudvalget gar imidlertid
opmaerksom pa, at det er dyrt at
foretage disse afprevninger og
at aktiviteten naeppe kan seettes
i vejret med den nuvaerende be-
manding og budget. Udvaiget
foreslar derfor, at man i sterre
omfang benytter sig af mulighe-
derne for at arbejde teettere
sammen péa nordisk plan.
Udvalget mener endvidere, at
der skal satses pa flere og bedre
informationer om de enkelte

'}
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Afpravning pa Dansk Hjaelpemiddel Institut. Foto: Seren Madsen.

hjeelpemiddelgrupper, sa det er
muligt for indkgbere og forbru-

gere at sammenligne hjaelpemid-
lerne indbyrdes.

Ad Grindsted
til...

Grindsted er abenbart ved at ud-
vikle sig til den mest handicap-
venlige by i Vestjylland. Sadan
ser det ud, hvis man skal tage de
vestjyske lokalpolitikeres ord for
gode varer.

Farst vedtog byradet at opret-
te et eeldre- og handicaprad, der
kan radgive politikerne i sociale
sporgsmal. Derefter bestemte
Ribe Amts socialudvalg, at der
skal bygges en ny degninstitu-
tion med plads til otte svaert fy-
sisk handicappede beboere.
Dagninstitutionen, der skal pla-
ceres i Grindsted, skal sta feer-
dig i 1988.

Nar institutionen er feerdig, vil
Grindsted veere den by i Ribe
Amt, der er udbygget bedst in-
denfor handicap-forsorgen, si-
ger viceamtsborgmester Poul E.
Christensen i en kommentar til
Vejle Amts Folkeblad om institu-
tionsplanerne.

Og det er jo bestemt veerd at
prale af.

Stotte til ferie

Paragraf 48 stk. 1. i Bistandslo-
ven kan bruges til mange ting.
Ogsa til at give gkonomisk statte
til ferierejser i udlandet.

Ankestyrelsen har tiltradt, at
en kommune kunne yde stotte til
en ferierejse for et handicappet
barn, herunder lgn til en hjalper.
Ankestyrelsen har lagt til grund,
at der er tale om udgifter, som
forzeldre til et ikke-handicappet
barn ikke har.

Paragraf 48 i Bistandsloven kan bru-
ges til stotte til ferierejser.

Handicappede i Legoparken

Traditionen tro inviterer Lego-
land til handicapdag i Lego Par-
ken. Arrangementet strackker
sig over 2 dage: fredag 22. og
lordag 23. maj 1987. Begge
dage er savel entreen som de
korende aktiviteter gratis for

handicappede og deres hjalpe-
re (max. 1 hjeelper).

Ved indgangen vil besggende
disse to dage fa udleveret et
emblem, der giver gratis adgang
overalt. Legoparken er aben fra
kl. 10.00-20.00 begge dage.
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Nyt og Noter

Trafikforholdene for handicappede
skal forbedres.

Forbedrede trafikforhold

Socialdemokratiet har opfordret
regeringen til at fa lavet en
handlingsplan, der pa savel kor-
tere som laengere sigt kan for-
bedre trafikforholdene for handi-
cappede. Socialdemokratiet me-
ner at en sadan plan skal inde-
holde:

— et udvalg med repreesentanter
fra handicaporganisationerne
og Trafikministeriet.

- kampagne om handicappedes
forhold til trafik, banegarde og
andre offentlige bygninger
samt apoteker og lign.

- offentlige transportmidler skal
veere handicapegnede, og te-
lebussystem og kerselsord-
ninger skal udbygges.

— gader, veje, kryds, p-pladser
m.v. skal indrettes handicap-
venligt

- handicaporganisationer skal
hgres, nar der laves offentlige
trafikanleeg

— forskning, som forbedre han-
dicappedes trafikvilkar, skal
styrkes.

Gratis
korekort

Handicappede og kronisk syge
skal ikke fremover betale for at
fa korekortet fornyet, som det el-
lers var lagt op til fra Justitsmini-
steriet. Bilister over 70 ar skal
derimod betale et gebyr pa 30
kr. ved fornyelse af korekort.

e

Legen styrker selvfalelsen. Foto: Mogens Laier.

Leg bare

Eller »Bara lek«, som en ny
svensk pjece hedder. Pjecen
henvender sig forst og fremmest
til foreeldre, som har et handi-
cappet barn. Forfatterne beskri-
ver hvad barnet kan og vil gore
gennem forskellige perioder i
dets udvikling.

Pjecens vigtigste budskab er,
at pege pa barnets egen evne og
mulighed for gennem legen at
styrke sin selvfolelse, og at bar-
net gennem legen kan fgle glee-
de og feeliesskab med andre
bern og voksne.

Pjecen kan bestilles hos:

Handikappinstitutet, box 303

161 26 Bromma,

TIf. 08 - 87.91 40

Pris: 25 sv. kr.

Legetoj

Handicappede bgrn mellem 0-8
ar kan gratis lane legetgj, hvis
de bor i Arhus Amt. Det er insti-
tutionen Solbakken, der kan til-
byde den service.

Solbakken har udsendt en fol-
der der forteeller om tilbuddet.
Ved henvendelse til Solbakken
kan man endvidere fa hjeelp til at
finde frem til det legetgj, som det
enkelte barn vil fa mest ud af at
lege med, samt rad og vejledning
om hvordan barnet kan lege.

Henvendelse til:

Solbakken

Egebaeksvej 26

8270 Hgajbjerg

TIf. 06 27 12 33

(bedst mellem 12.00-13.00)
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Bedre og flere informationer

Muskelkraft udkommer nu
8 gange om aret. Vi haber
dermed at vi i hgjere grad
vil veere i stand til at til-
fredsstille medlemmernes
behov for information om
de mange mgder, seminari-
er med videre, som heldig-
vis er et resultat af mange
aktive medlemmers arbej-
de.

For at sikre, at medlems-
siderne bliver sa brugbare

som muligt, er det vigtigt, at
vi ogsa i god tid far besked
om kommende mgader.

Det er hensigten at »Fra
vor egen verden« hver gang
skal indeholde en kalender
over samtlige mgder, som
foregar i Muskelsvindfon-
dens regi — men ogsa mg-
der, som kan have interes-
se for Muskelsvindfondens
medlemmer. Kalenderen i
Muskelkraft nr. 2 vil reekke

Fra vor egen verden

helt frem til 10. maj. Hvis du
allerede nu har kendskab til
arrangementer og mader i
din interessegruppe i det
naevnte tidsrum sa skriv el-
ler ring til sekretariatet.
»Fra vor egen verden« vil
hver gang indeholde en
»litteraturliste«, hvor refe-
rater, oplaeg, diverse skri-
velser vil blive neevnt. Tan-
ken er, at de medlemmer,
der har interesse for et be-

stemt referat, kan kontakte
sekretariatet og far mate-
rialet tilsendt.

»Fra vor egen verden« vil
fortsat indeholde nyt fra in-
teressegrupperne. Refera-
tet fra afholdte arrange-
menter og en orientering
om nye spaendende initiati-
ver, vil selvfglgelig blive
omtalt. Siderne vil desuden
indeholde alt muligt andet
nyt fra Muskelsvindfonden.

Nyt fra interessegrupperne

Voksengrupperne

Voksengruppen @stjylland
har ikke skrinlagt planerne
om en tur til Tunis. Tveert-
imod er rejsegruppen gaet i
gang med fornyet kraft.
Hvis alt gar vel, vil gruppen
kunne tilbyde en tur til Tu-
nis for alle voksne med mu-
skelsvind fra den 17. april —
25. april. Hvis man ikke al-
lerede har faet et brev med
tilbuddet, nar disse linier

laeses, vil et brev falge me-
get hurtigt.

Det er rejsebureauet
Tjeereborg der har fundet
frem til et velegnet hotel.
Men for at veere pa den sik-
re side sendte gruppen
forst i februar maned et par
repreesentanter ned for at
tilse hotellet. Sa er det blot
at habe at alt er/var i den
skgnneste orden.

=
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Turen gar til Tunis. Foto: Mogens Laier.

Voksengruppen Midt-, Vest-
og Sydjylland har to mader i
den nermeste fremtid. Det
forste finder sted den 21.
februar klokken 13.00 i
Tjerring Kollektivcenter.
Mgdet skal bruges til at
planlaegge og finpudse de
sidste praktiske problemer,
der kan veere i forbindelse
med »Hgringen om Hjeel-
perordningenc.

Selve hgringen finder

sted lerdag den 7. marts
1987 klokken 14.00 til
17.00 i Kollektivcentret,
Bytoften 73, Tjerring ved
Herning.

Panelet vil besta af fal-
gende personer: stud.
psych. Peter Kjaerby, bru-
ger af Arhusordningen -
fuldmeegtig Gerd Hadberg,
Herning social- og sund-
hedsforvaltning — fuldmeeg-
tig Anne Marie Rasmussen,

Arhus Social- og Sund-
hedsforvaltning - cand.
psych. Anita Kruse, Kagben-
havn — medlem af Folketin-
get Jorgen Lenger, Muskel-
svindfonden.

Deltagerne far i oven-
neevnte reekkefolge hver
cirka ti minutter til at orien-
tere om forskellige aspek-
ter ved Arhus ordningen.

Programmet vil dernzest
blive afviklet pa folgende
made. Efter indlaeg fra Pe-
ter Kjeerby, Anne Marie
Rasmussen og Anita Kruse
vil der blive lejlighed til at
stille spargsmal til panelet
og diskutere de praktiske
problemer omkring hjaelper-
ordningen.

Efter en pause folger et
indleeg fra Gerd Hadberg og
Jorgen Lenger, hvorefter de
politiske aspekter ved ord-
ningen skal diskuteres. Til-
meldingen til hgringen: In-
gerlise Dahl, Sortbaervej
16, Sejs, 8600 Silkeborg.

MG-gruppen.

Bliver du forbigaet, nar ar-
bejdsgruppen sender ny-
hedsbreve, invitationer, re-
ferater med videre ud til
myastenikerne under Mu-
skelsvindfonden, kan det
veere fordi du i Muskel-
svindfondens mediemskar-
totek ikke star registreret
som Mg'ere. Det kan vi na-
turligvis sagtens rette. Ring
til sekretariatet, hvis du fo-
ler dig forbigaet.

Foraeldregrupperne

Muskelsvindfonden har
faet kendskab til endnu en
foreeldregruppe. Ny kan
man ikke kalde den — grup-

Peter Kjeerby holder oplag
pa Tjerring Kollektivcenter.
Foto: Mogens Laier.

pen har eksisteret i et par
ar, men uden nogen kon-
takt til Muskelsvindfondens
sekretariat. Foreeldregrup-
pen findes i Alborg. Kon-
taktperson er Flemming

Terp, Sondergade 71 A,
9320 Hjallerup.
Ungdomsgruppen
Ungdomsgruppens  lokal-
gruppe i Hillered mgdes

fast den forste sendag i
hver maned. Naeste gang er
den 1. marts. Gruppen har
som fast punkt pa dagsor-
denen at kigge pa kommu-
nens lokalplanforslag - hvis
der er nogle nye pa bordet.

43




Kursus-succes

Ungdomsgruppen afholdt i
weekenden den 28.-30. no-
vember et kursus for om-
kring 45 unge i alderen fra
14 til 28 ar. Lad det veere
sagt med det samme: — Det
blev en seellert. Kurset blev
det storste arrangement
ungdomsgruppen  nogen-
sinde har varetaget.

Folk valfartede

Folk valfartede til Pind-
strupcentret pa Dijursland
for at veere med i to dages
spaendende oplevelser. Der
kom deltagere fra stort set
hele landet. Fra Nordjylland

— Midtjylland - Senderjyl-,

land — Fyn — Nordsjalland —
Sydsjeelland og sagar fra
landets hovedstad Kgben-
havn.

Deltagerne havde i forve-
jen meldt sig pa tre ar-
bejdsgrupper - drama, mu-
sik og video. Alle grupperne
omhandlede forskellige ud-
tryksformer. Deltagerantal-
let blev nogenlunde ligeligt
fordelt pa de tre grupper.

Drama-ovelser

Der var sat fire kvalificere-
de og inspirerende leerere
til at undervise i drama.
Gennem sange, lege og
drama-gvelser fik deltager-
ne hurtigt lgst op for den
usikkerhed, der ofte er til-
stede, nar man mgder nye

.0g helt ukendte menne-

sker. | en gruppe arbejdede
man malbevidst pa at opfg-
re et af de gode gamle
eventyr — Svinedrengen.

_

Et udsnit af ungdomsgruppen — fanget pa landsmadet 1986. Foto: Mogens Laier.
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Gruppens formaen blev
fremvist lgrdag aften. Det
blev et fantastisk flot ud-
styrsstykke. Alle levede sig
ind i rollerne og det var
skont at se, at alle havde
faet roller, som de fremfgrte
til fulde. Stykket blev en
bragende succes.

Uopdaget evne

Til musikgruppen var der
fremskaffet 2 dygtige og
charmerende lzerere. Til
samme lejlighed var der
fremtryllet keybords, rytme-
instrumenter, guitar, for-
steerker og mikrofoner. Der
blev rig mulighed for at prg-
ve sine indtil nu uopdagede
evner. Der blev tid til bade
sjov og hygge, men der blev
ogsa arbejdet meget seri-

ost med at komponere,
skrive og spille det kom-
mende  »samba-hit« il
arets melodi Grand Prix. Vi
havde alle den store forng-
jelse at opleve orkestret for
fuld udblaesning lerdag af-
ten. Det blev en meegtig af-
ten.

Ingen video

Det var med stor beklagel-
se at arrangererne matte
meddele, at videolaereren
havde meldt afbud i sidste
gjeblik. Heldigvis var der
fundet en stedfortreeder, sa
det meget overtegnede
hold alligevel kunne blive til
noget. Der blev arbejdet en
del foran kameraet og man-
ge herlige situationer blev
indfanget af den vagne fo-
tograf. Det meste af lerda-
gen blev brugt til at arbejde
i marken. Der blev optaget
situationsbilleder fra de for-
skellige  studie-gruppers
arbejde. Senere blev de be-
romte scener fra R. Ulles
Kerestole optaget. Nogle fa
arbejdede intenst med redi-
geringen lgrdag nat. Det
endelige produkt blev til
stor morskab for resten af
deltagerne vist sgndag for-
middag. Det var et veerdigt
punktum for en dejlig week-
end.

Selv om der var enkelte
brist er i det rent praktiske,
blev det en yderst positiv
oplevelse. Sa det er med
stor spaending man kan se
frem til naeste udspil fra
Ungdomsgruppens Kursus-
udvalg.

Dan R. Brock

En anden del af ungdomsgruppen. Foto: Mogens Laier.

Modekalender:

21. februar: Voksengrup-
pen Midt, Vest, Sydjylland
Tigrring Kollektiv-center kl.
13.00.

Ultimo: Mgde for alle VB-
centrets brugere pa Fyn.
Om den nye brugeruddan-
nelse.

7. marts: Hering om »Ar-
husordningen« i kollektiv-
centret i Tjgrring. Arranger:
Voksengruppen Midt, Vest
og Syd.

6.-8. marts: Mg- arbejds-
gruppen har mede hos
Knud Jensen, Dastrup.
20.-22. marts: Alle myaste-

nikere, »nye« som »gamle«
fra Fyn og Jylland. Feelles-
weekend pa feriecentret i
Hov.

Litteraturliste

Referat af repraesentant-
skabsmgde den 22.-23.
november 1986.

Oplaeg om handicappolitisk

medarbejder i Muskel-
svindfonden. November
1986.

Oplzeg om brugeruddannel-
sen. Pilotprojekt pa Fyn.
November 1986.
Nyhedsbrev til kommunale
kontaktpersoner. Decem-
ber 1986.
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Michael Srogotz. Foto: Mogens Laier.

Farvel og held og lykke, sagde vi
til  lotterimedarbejder Jgrgen
Westergaard, da han i julemane-
den tog til Kgbenhavn for at seet-
te sig mageligt til rette i direktor-
stolen pa dagbladet Information.
Han havde forinden sammen
med Marianne Frederiksen sty-
ret Drammelotteriet igennem to
runder, og skal nu rette op pa In-
formations skrantende gkonomi
og gge leserkredsen af landets
mindst ringe avis.

Jan Greve har i stedet for Jer-
gen Westergaard sat sig i lotte-
ristolen pa Muskelsvindfondens
sekretariat. Han holdt 16. januar
op som civil veernepligtig, men
blev pa stedet projektansat frem
til 1. april, idet han skal afvikle
tredie runde af Dreammelotteriet.

Farvel sagde vi ogsa til orga-
nisationssekreteer Jacob Ohrt,
som siden 1. februar er at finde
pa Vester Vedsted Ungdomshgj-
skole ved Ribe. Det var gnsket
om at undervise, som fik ham til
at kvitte jobbet pa Muskelsvind-
fondens sekretariat.
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Jan Have. Foto: Mogens Laier.

Nogle rejste, nogle blev og nogle kom

Michael Srogosz, der, som
navnet antyder, har ungarske
redder, er fra 1. januar ansat i
indsamlingsafdelingen. Han er
36 ar og har neermest samiet pa
uddannelser, idet han er uddan-
net materialist, derefter syge-
hjaelper, og siden blev han cand.
mag. i tysk og litteraturhistorie. |
halvandet ar har han arbejdet
som selvsteendig eksportradgi-
ver for danske firmaer, som gn-
skede at komme ind pa det vest-
tyske marked. Han sggte stillin-
gen pa Muskelsvindfonden, fordi
han blev fanget af stillingsan-
noncens formulering, om at vi
sggte en kreativ systematiker.
Det lyder som to selvmodsigen-
de og uforenelige starrelser,
men Michael Srogosz mente det
passede godt pa ham, idet han
gennem tysk-studiet har leert det
systematiske og gennem litera-
turen det kreative. Han er ung-
karl — lige nu - og interesserer
sig i fritiden bl.a. for musik, tea-
ter, litteratur og fotografering.

Jan Have begyndte 1. februar i

indsamlingsafdelingen, som der-
ved virkelig er blevet styrket.
Han er 31 ar og uddannet cand.
merc. fra Handelshgjskolen i Ar-
hus med afseetningsokonomi
som speciale. Siden 1981 har
han vaeret ansat hos Dansk Ost
Amba., hvor han har haft tre for-
skellige jobs. Ferst var han di-
rektionsassistent, derefter mar-
ketingsassistent og tilsidst pro-
duktchef. Han sggte stillingen,
fordi han mente, Muskelsvind-
fonden var en spaendende og
dygtig organisation, med en an-
derledes markedsfering, som
han selvfolgelig ubeskedent nok
mener, han kan veere med til at
gore endnu bedre. For fuldstaen-
dighedens skyld skal det ogsa
lige med, at han er handboldspil-
ler pa eliteplan: Han spiller for
Arhus KFUM - Hasle, som nu er i
2. division, men tidligere har lig-
getil.

Claus Nelson, 33 ar, tog et
keempespring bade geografisk
og fagligt, da han 15. februar
startede som ny organisations-

Claus Ne/s!on. Foto: Ole Kjeer.

sekretzer pa Sekretariatet efter
Jacob Ohrt. Han er cand. mag. i
dansk og musik og har i over
seks ar veeret gymnasieleerer i
Alborg. Nu er han flyttet til Ar-
husegnen med kone og to smé
bern og er gaet i gang med at fa
kontakt til Muskelsvindfondens
interessegrupper, fa brugerud-
dannelsen op at sta og andet or-
ganisatorisk arbejde. Han tog
springet, da han havde lyst til at
bruge sine evner pa noget nyt og
gerne ville flytte til Arhus. Han
regner med bade at fa& brug for
sine erfaringer fra graesrods- og
organisationsarbejde og med at
undervise voksne, idet han har
vaeret aftenskoleleerer i tre ar.
Ingelise Eriksen er fra 15. no-
vember ansat som sekreteer pa
sekretariatet og Udviklingscen-
tret. Hun har tidligere veeret lee-
gesekreteer i et leegehus. Blandt
hendes forste arbejdsopgaver
har veeret at oprette nye med-

lemsregistre.
sos

Nu konsulent for fonden

Tidligere socialdirektor i Arhus kommune, Jergen Kock, bliver nu
konsulent for Muskelsvindfonden. Jorgen Kock vil gerne stille 35
ars erfaringer til radighed for fondens arbejde.

Efter ti ar i Socialministeriet, ti ar
som leder af Vejle og Skander-
borgs regionale revaliderings-
center og 15 ar som socialdirek-
tar i Arhus kommune, har Jgrgen
Kock naturligt opsamlet en reek-
ke erfaringer, som kan komme
Muskelsvindfonden til gode. Det
gaelder bade indenfor den socia-
le administration og det social-
retlige omrade. Og det er iseer
indenfor disse to omrader Jor-
gen Kock skal fungere som kon-
sulent.

Men Jargen Kock er desuden
indstillet pa at ga til hande ved
de arbejdsfunktioner, som i
avrigt skal varetages i dagligda-
gen pa Muskelsvindfondens se-
kretariat.

Jorgen Kock forlod posten
som socialdirektgr i Arhus kom-
mune den 1. november 1986 -
otte ar fer han var ngdt til at
traekke sig fra arbejdet — og har
nu lyst til at udnytte den tid og
det overskud, han har til radig-
hed. Men hvorfor lige Muskel-
svindfonden:

— Jeg har altid haft et seerligt
forhold til Muskelsvindfonden.

Det startede 20 ar tilbage i tiden,
da jeg forste gang megdte Evald
Krog. Han laeste dengang jura
og var pa besgg pa det regionale
revalideringscenter for Vejle og
Skanderborg amter, hvor jeg
dengang var leder.

Siden da har jeg fulgt Muskel-
svindfondens arbejde via mit job
som socialdirekter her i byen.
Jeg har altid veeret fascineret af,
hvor megen opmaerksomhed
Muskelsvindfonden har veeret i
stand til at fa, nar man tager i
betragtning, hvor talmeaessigt lille
en gruppe mennesker fonden ar-
bejder for. Det er flot arbejde,
understreger Jargen Kock.

— Jeg er i den lykkelige situa-
tion, at jeg nu far mulighed for at
bruge nogle af mine erfaringer.
Ved siden af far jeg en fornuftig
og meningsfuld made at udfylde
en del af mit otium pa. Jeg har
lyst til at trappe ned langsomt,
hvilket man i dag ikke har mulig-
hed for i det offentlige.

Jorgen Kock skal arbejde pa
deltidsbasis for Muskelsvindfon-
den.

mf.

Jorgen Kock. Foto: Mogens Laier.
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og i Kgbenhavn.

hus:

Om mandagen holder terapeu-
terne pa VB-centret mgde, og sa
kan man ikke komme i kontakt til 15.00
med dem for sidst pa eftermid-
dagen, og for ugens gvrige dage
er der ogsa indfort faste telefon- For VB-centrets Kgbenhavns-
tider bade for kontoret i Arhus

Telefontider for VB-centret i Ar-

Telefon til terapeuterne

Mandag: 15.00 til 16.00
Tirsdag, onsdag og fredag: 9.30

Torsdag: 10.00 til 16.30

kontor bliver telefonen i hvert
fald taget i disse tidsrum:
Mandag: lukket hele dagen
Tirsdag til fredag: 9.00 til 14.00

Lokalgrupper

Kolding:

Peder Pedersen,

Almindingen 16, 6000 Kolding
tif. 05 52 89 68

Arhus:

Hanne Sgrensen,

Ristrupvej 5, Malballe, 8382 Hinnerup
tif. 06 98 82 36

Esbjerg

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tif. 05 12 52 59

Frederiksveerk:

Britta Pedersen,

Hilleradvej 114b, 3300 Frederiksveerk
tif. 0212 18 38

Keobenhavn:

Tina Kirkegaard,

Hvidovregards Allé 23 F, 2650 Hvidovre
tif. 01 497575

Naestved:

Familien Harpsge,

Banetoften 15, 4700 Naestved
tif. 037329 25

Lolland:

Finn Laursen,

Abild Allé 9, 4900 Nakskov
tif. 0392 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tif. 03 84 60 66

Ungdomsgruppen

Koordinator

Flemming Larsen,

Rosengade 38a st.tv., 8000 Arhus C.
tif. 061371 63

Dstjylland:

Jan Sgrensen, 1
Sandkasvej 120, 8210 Arhus V.
tif. 06 15 23 40

Roskilde:

Bo Kristensen,
Parkvaenget 15 st. m.f.,
4000 Roskilde

tif. 02 36 98 38

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregards Allé 23,
2650 Hvidovre

tif. 01497575

Sjeelland:

Liselotte Bundgard,

Meddelbyvej 2, lejl. 2, 2610 Rodovre
tif. 01 41 29 67

Nordsjeelland:

Lene Maj Pedersen,
Frederikshave 22, st.th.,
3400 Hillerod

tif. 02 26 76 09

Kebenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 01 5214 19

Kobenhavn:

Knut Sandvik,

Arhusgade 91, 2100 Kgbenhavn J.
tif. 01 26 38 42

Fyn:

Birte Malling Nielsen,
Greaevlingelokken 36d,
5210 Odense NV

tlf. 09 94 35 27

Voksengruppen

Fyn

Jorgen Suhr,

Nyvej 20, 5690 Tommerup
tIf. 0976 1417

Dstfyn

Anni Winther Christensen,
Kogsbgllevej 34 A, 5800 Nyborg
tif. 09 312277

Lokal- og interessegrupper

Vil du deltage i lokal- og interessegruppernes arbejde — kontakt da en af felgende personer:

Jylland

Jens Sohn Christensen,
Stensagervej 14, 8260 Viby J
tif. 06 14 05 40

Ingelise Dahl,
Sortbeervej 16, Sejs, 8600 Silkeborg
tif. 06 84 69 49

Sjaelland

Frank Steffensen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 01 16 85 41

Kvindegruppen:

Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 01 16 85 41

Foreeldregruppen

Fyn

Annette Thomsen,

Lgvsangerveenget 10, 5210 Odense NV
tif. 09 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sondergade 71A, 9320 Hjallerup
t1f. 08 28 19 91

Sjeelland vest

Anne og Bent Knudsen
Leerkevej 36, 4000 Roskilde
tif. 02 36 39 28

Jylland

Eva Korsgard

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tif. 07 42 52 53

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

Nyvej 1, 4291 Ruds-Vedby
tlf. 03 56 19 49

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgijen 4, Dgstrup, 9500 Hobro.
tif. 08 55 71 86

50

Rettelse

| sidste hummer af Muskelkraft
kom vi desveerre til at bringe et
forkert telefonnummer i omtalen
af Myasthenia gravis-redak-
tionsgruppen. For at gere ska-

den god, bringer vi her de rigtige
telefonnumrer:

Jette Bigum, 02 9300 78
Camilla Vogelius, 01 93 30 08
Knud Jensen, 08 55 71 86
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i Socialminister Mimi Stilling Jakobsen foreslar, at handicappede far stillet prostituerede til radighed, eller at personalet hjzel-
| per handicappede med deres seksuelle frustrationer.

\

Porslaget er sendt til hering i
Justitsministeriet og i Amtsrads-
foreningen.

dering af lovens bestemmelser
om seksuelt samveer mellem an-
satte og beboere pa institutioner.

Sex eller...

Handicappede skal have et bed-
re sexliv. Eller i hvert fald mulig-
hed for at fa fiernet de vaerste
sexuelle frustrationer. Det me-
ner Socialstyrelsen, der har un-
dersogt vilkarene for at dyrke
sex pa institutionerne.

Styrelsen foreslar, at persona-
let skal uddannes til at hjeelpe
savel fysisk som psykisk handi-
cappede med at realisere deres
seksuelle gnsker. Om ngdven-
digt ved at tage kontakt til en
prostitueret.

Straffeloven udger imidlertid en
af de sterste hindringer for pla-
nerne. Derfor foreslar Socialsty-
relsen at der foretages en ny vur-

Alting stiger
— ogsa kontingentet

Det er billigt at veere medlem af Muskelsvindfonden - og det skal
det ogsa fremover vaere. Men da kontingentet har ligget fast si-
den 1983, mente repreesentantskabet, at det var pa tide at regu-
lere prisen.

Derfor - fra og med 1. januar 1987 koster det 175 kr. om aret
at veere medlem af Muskelsvindfonden. En stigning pa 50 kr. i
forhold til den gamle pris.




