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Alting starter i det sma

Af landsformand
Evald Krog

Et flertal i folketinget har fundet et
mindre beleb til ferier for familier
med handicappede barn.

Det er egentlig et temperament-
spgrgsmal, om vi skal blive sure
over, at der er alt for fa penge i for-
hold til det store behov, eller om vi
skal gleede os over, at politikerne
har faet sje pa et problem, som
treenger til en lgsning.

Jeg veelger imidlertid det sidste,
for alting starter i det sma. Tag bare
den sékaldte hjaelpeordning, som
startede i Arhus med kun en hand-
fuld brugere i slutningen af 70’erne.
| dag er der flere hundrede, og ord-
ningen er stort set landsdaekkende.

Det kan naturligvis altid indven-
des, at tilskud til ferier er en luksus;
men som bekendt lever mennesket
ikke af bred alene. Det bgr man hel-
ler ikke gere, selv om man har et
barn med et handicap. Mange dan-

skere prioriterer faktisk deres ferie
sa hgit, at de spinker og sparer hele
aret — for derefter at braende 10-
20% af arsforbruget af pa 14 dage.

Nar ferien er sa vigtig for andre
mennesker, er det vel ikke sa un-
derligt, at den ogsa er det for en fa-
milie med et handicappet barn. Om
ikke endnu vigtigere...?

Handicap — ingen haedersplads
Men der skal tages hgjde for, at be-
hovene er meget forskellige. | nogle
familier vil man helst holde ferie
sammen med andre, som ogsa har
et handicap. De kan veelge mellem
f.eks. en ferielejr eller en af handi-
caporanisationernes udlandsrejser.
| andre familier synes man, at han-
dicappet tager tilstraekkelig op-
maerksomhed til daglig, og derfor
skal det ikke ogsd have heeders-
pladsen i ferien. | andre familier
igen er der behov for, at barnet ta-
ger pd ferie sammen med andre
bern og unge, mens far og mor har
lidt tid til sig selv.

En ferietilskudsordning  skal
veere sa flexibel, at den tager hgjde
for alle individuelle behov.

Det skal ogsa understreges, at
en ferietilskudsordning ikke hand-
ler om, at familier med handicap-
pede bern skal have betalt rub og
stub. De skal betale det samme
som andre familier, men heller ikke
mere. Og her ligger problemet, for
familien har typisk mange sma eks-
traudgifter, som tilsammen lgber op.
Det er sveert at kebe en billig char-
terrejse, som andre mennesker
kan. Der er ekstraudgifter til taxa’er,
forplejning og meget mere. | bedste
fald betaler socialforvaltningen;
men det forudseetter, at man forer et
stort regnskab over alle sine udgif-
ter. Og i langt de fleste tilfaelde beta-
ler socialforvaltningen alligevel
ikke, regnskab eller ej.

Undga bureaukrati

Det handler derfor om, at vi gerne
vil have daekket vore merudgifter,
og at vi vil undga et stort bureau-
krati om belab, der i den store sam-
menhaeng er temmelig smal Det

bedste vil veere, at der udbetales et -

fast tilskud, som er beregnet til
deekning af de ekstraudgifter, som
ingen bestrider, at vi har!

Rent undtagelsesvis kan det
veere ngdvendigt, at en familie far
daekket hele ferieudgiften. Det geel-
der f.eks., hvor familien er sa darligt
stillet skonomisk, at den slet ikke
har rad til at tage pa ferie. | sa fald
har den jo ikke meget at bruge til-
skuddet til; men behovet for at
komme veek hjemmefra er bestemt
ikke mindre af den grund. Under en
ferie er foreeldre og bern sammen
pa en anden made, og det har stor
betydning for deres evne til at lase
egne problemer resten af aret.

Set i den store sammenhaeng er
det smabelgb, der skal ofres for at
give en familie ny energi.

Desveerre er de gkonomiske res-
sourcer i farste omgang sa sma, at
kun ganske fa familier kan komme i
betragtning, og det ma naturligvis
blive de, som har det starste behow.
Men perspektiverne er store, for fa-
miliens energiopladning under fe-
rien gar det lettere at klare proble-
merne i den avrige del af aret — og
dermed er et ferietilskud i virkelig-
heden blot en ny form for »hjeelp til
selvhjaelp«, som uden tvivl vil have
stor betydning.

Lees artiklen side 5.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en med-
lemsforening, der har som mal at
forbedre vilkarene for folk med
muskelsvind. Det sker bade gen-
nem stotte til forskning, ved oply-
sende arbejde og ved at forbedre
behandlingsmulighederne for de
ca. 5.000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden

Sekretariat:
Vestervang 41,
8000 Arhus C
86 1397 77
Giro 901 1110

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Udviklingscentret:
Vestre Ringgade 150,
8000 Arhus C
861397 77

Klinik for fysioterapi:
86 19 10 23

Vejlednings- og
behandlingscentret Sjeeliand:
Hgje Gladsaxe Torv 4,

2860 Saeborg

3156 48 66

Forsidefoto:

Tid til et smil — en af de yngre deltagere
pd Karrebseksminde Feriecenter, da
Brugeruddannelsen holdt kursus om
familiedynamik den ferste weekend i
september. Se tillseg om Brugeruddan-
nelsen pa midtersiderne. Foto: Lasse
Jorgensen.
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5 Bornepulje lader vente pa sig. De 25 mio. kr, som blev afsat pa
finansloven til at forbedre forholdene for foreeldre til syge og
handicappede bern, er endnu ikke blevet brugt.

Nar maend modes — eller historien om den rgde trgje. En sam-
tale med Frank Steffensen om Manderddgivningen i Keben-
havn.

Frank Steffensen med sin
hjeelper ved Sortedams-
sgen i Kebenhavn. Foto:
Kirstine Theilgaard.

13 Idreetscenter i Ribe. 60 mio. kr. vil det koste at bygge Marsk-
Center Ribe — et multicenter for fysisk handicappede.

15 Et sundhedscenter i Odense med et 96 m? stort varmtvands-
bassin skal sta feerdig i august 1990.

17 En varm dukkert i Them. Det far kommunens handicappede
og &ldre mulighed for, nar derene til en ny svemmehal slas op 1.
oktober.

18 VB-center kober frysere til cellebank — og dermed far 250 fa-
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ning ved graviditet.
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Foto: Mogens Laier.

Bornepuljen lader
vente pa sig

Det gar traegt med at fa brugt de 25 mio. kr., som blev afsat pa finanslo-
ven for 1989 til at forbedre forholdene for foraeldre til syge og handicap-
pede bern. Midt i august kom de forste 6 mio. kr. til udbetaling. Selvom
der i store traek er enighed om hvordan de resterende 19 mio. kr. skal
bruges, tor ingen et bud pa hvornar pengene bliver frigivet.

Af Mikael Mglgaard

Den 18. august kunne Socialmini-
steriet meddele, at finansudvalget
havde frigivet 6 mio. kr. fra den sa-
kaldte »barnepulje« pa finansloven.

Pengene skal bruges som gkono-
misk tilskud til koloniophold, fami-
lieferier og kursusvirksomhed for
handicappede barn og deres foreel-
dre.

Men tilbage ligger hele spargs-

malet om gkonomisk kompensa-
tion til foreeldre, der veelger at
passe deres syge eller handicap-
pede barn. Den vaesentligste grund
til at forslaget om de 25 mio. kr. i sin
tid blev stillet.

— Nar der ikke er sket mere i sa-
gen skyldes det, at socialministeriet
ikke har veeret seerlig konstuktiv.
Hver eneste gang de fire partier er
kommet med et feerdigt opleeg til
hvordan pengene skal bruges, har

ministeriet svaret med et mod- >
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opleeg. Det har trukket afgerelsen
ud, siger Asbjern Agerschou fra So-
cialistisk Folkeparti.

De fire partier, som Asbjarn
Agerschou henviser til, er foruden
Socialistisk Folkeparti, Socialde-
mokratiet, Kristeligt Folkeparti og
Centrumdemokraterne. Partierne,
der tilsammen rader over 93 man-
dater og dermed er flertal i Folketin-
get, fik i forbindelse med finanslovs-
debatten gennemtrumfet, at der
skulle afseettes 25 mio. kr. til at for-
bedre forholdene for foreeldre til
syge og handicappede bgrn.

| slutningen af januar fremlagde
partierne et 6-punktsprogram, der |
hovedtraek angav hvordan pen-
gene skal bruges. Men det feerdige
resultat har ladet vente pa sig, selv
om der i forarets og sommerens lgb
er afholdt adskillige mader og udar-
bejdet mange notater i sagen.

En modvillig minister

— Jeg kan kun tolke det pa den
made, at ministeren aldrig har gn-
sket at bruge pengene, siger Flem-
ming Kofod-Svendsen fra Kristeligt
Folkeparti, der er enig i Asbjern
Agerschous vurdering af sagsgan-
gen i Socialministeriet.

— Det har veeret besveerligt at
skulle samarbejde med et moduvil-
ligt embedsmandsapparat, siger
Flemming Kofod-Svendsen.

Muskelkraft ville godt have
spurgt Socialminister Aase Olesen
om hun og ministeriets embeds-
meaend bevidst har modarbejdet el-
ler forhalet sagsgangen. Men mini-
steren deltog i en konference i
Schweiz, ved redaktionens dead-
line, og var derfor ikke at traeffe for
en kommentar.

Kontorchef Anne Mette Lolk fra
Socialministeriet er dog — ikke
overraskende — uenig med Kofod-
Svendsen og Agerschou.

— Nar der kun er anvist 6 af 25
mio. kr, skyldes det, at der ikke er
opnaet politisk enighed om de re-
sterende penge endnu. lkke at vi
har trukket sagen i langdrag, siger
Anne Mette Lolk.

Er det normalt, at der gér over 9
méneder fra pengene bliver afsat
pa finansloven, til det afklares hvor-
dan de skal bruges?

— Man kan sige det pa den
made, at det ikke er normailt, at vi far
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Forseldre skal sikres okonomisk kompensation, ndr de selv passer deres alvorligt

syge eller handicappede bern. Foto: Mogens Laier.

sma bevillinger, som skal spredes
ud pa sa mange felter. Og sé bliver
det hele ikke lettere af, at der skal
forhandles med fire forskellige par-
tier for at finde en lasning, tilfgjer
Anne Mette Lolk, der ikke ter give et
bud pé hvornar de resterende 19
mio. kr. kommer til udbetaling.

Det gnsker Flemming Kofod-
Svendsen heller ikke. — Du far mig
ikke til at give en dato, som maske
alligevel ikke holder, nar det kom-
mer til stykket. Men vi arbejder pa
sagen.

Faste takster for kompensation
for tabt arbejdsfortjeneste ‘
Efter alt sandsynlighed vil de fire
partier presse pa for at fa lavet de

endelig retningslinier for hvordan
pengene skal bruges, inden for-
handlingerne om naeste ars finans-
lov indledes til oktober. Og meget
tyder p4, at de endelige retningsli-
nier vil ligge teet op ad det sidste
notat, som Socialministeriet har
sendt til udtalelse hos de fire partier.

Ifelge notatet ber der udbetales
kompensation for tabt arbejdsfor-
tieneste efter faste takster. Det bety-
der, at foraeldre til handicappede og
syge bern, der er berettiget til
denne kompensation efter bj-
standslovens paragraf 48, ikke laen-
gere er afhaengig af det sken, som
den enkelte kommune leegger.

De faste takster vil hvert ar blive
reguleret i overensstemmelse med

/]

Isningerne pa det almindelige ar-
bejdsmarked. Det skal give sikker-
hed for, at kompensationen ikke ud-
hules hen ad vejen.

Som noget nyt opsparer man fe-
riepenge i den periode, hvor der ud-
betales kompensation efter para-
graf 48 i bistandsloven.

Og endelig skal foreeldren/for-
eldrene kunne fa udbetalt penge
tre maneder efter at ydelsen nor-
malt ville veere ophgart (Eksempel-
vis hvis barnet dgr).

Ifelge socialministeriets bereg-
ninger vil det koste ca. 5,3 mio. kr.
om aret at lave disse eendringer i bi-
standslovens paragraf 48.

Ogsa penge ved berns sygdom
Men ogsé foreeldre, der ikke nor-
malt er berettiget til ydelser over det
sociale system, skal kunne fa gko-
nomisk kompensation, hvis barnet
pludselig bliver alvorligt sygt. Det
kan vaere en kostbar affeere at tage
fri fra arbejde for at passe barnet
enten derhjemme eller pa hospita-
let.

For at kunne fa kompensation for
tabt arbejdsfortjeneste, skal foreel-
dren veere tilknyttet arbejdsmarked
og barnets sygdom veere af en vis
alvor og laengde (sandsynligvis 30
dage og derudover). Kompensatio-
nen skal svare til hvad man som
A-kasseforsikret kan fa i dagpenge.

Ydelsen kan maksimalt modta-
ges i et ar. Hvis der er tale om syg-
dom udover dette tidsrum, kan man
ikke tale om et forbigaende feeno-
men, som det hedder i notatet, og
sa vil man kunne fa hjaelp efter bi-
standslovens paragraf 48, hvis el-
lers betingelserne herfor er opfyldt.

Ifolge socialministeriets bereg-
ninger vil det koste 14 mio. kr. om
aret at lave denne ordning.

Men hvad sa med naeste ar? El-
ler neste arigen? Er der tale om en
eengangsforestilling?

— Nej, det er i hvert fald ikke tan-
ken fra de fire pariters side. Vi vil
helt sikkert stille foreslag om, at der
pa finansloven for 1990 afsasttes 25
mio. kr. til de samme formal. ogsa
selvom det ikke passer socialmini-
steren, siger Asbjorn Agerschou fra
Socialistisk Folkeparti.

Det bekraeftes af Flemming Ko-
fod-Svendsen, der endvidere me-

ner, at de sma og mindre kendte
sygdomsgrupper bgr tilgodeses pa
neeste ars finanslov.

De sma sygdomsgupper

star for tur

Og her teenker Flemming Kofod-
Svendsen forst og fremmest pa 10
sygdomsgrupper, der er samlet i
»Kontaktudvalget for de sma og
mindre kendte sygdomsgrupper«.
Det drejer bl.a. om mennesker med
blgdersygdom, Cystisk Fibrose,
Turners Sygdom og Spielmeyer
Voght.

Formanden for Blgderforenin-
gen, Terkel Andersen, der er tals-
mand for kontaktudvalget forteeller,
at han har haft mede med repree-
sentanter fra de fire folketingspar-
tier.

— Jeg madte en stor forstaelse
for og vilje til, at gere noget ved de
problemer, der er forbundet med at
have en sjeelden og alvorlig syg-
dom. Selvom der er stor forskel pa
de enkelte sygdomme, har vi alle

det til feelles, at der ikke lokalt eksi-
sterer den ngdvendige viden om de
enkelte sygdomme. Derfor har vi fo-
reslaet, at der etableres en lands-
deekkende konsulentordning under
kontaktudvalget, at der gives tilskud
til et feelles sekretariat og at der op-
rettes en projektpulje, som de en-
kelte foreninger kan segge penge
fra, siger Terkel Andersen.

Terkel Andersen regner med, at
det vil koste 4,5-5 mio. kr. om aret
hvis alle kontaktudvalgets @nsker
bliver imgdekommet.

Penge til ferie og kurser

Muskelsvindfonden har faet 500.000 kr. fra den sakaldte »bernepulje«
pa finansloven. Pengene skal bruges til familieferier og kursusvirk-
somhed for handicappede bgrn og deres foreeldre.

lalt frigav folketingets finansudvalg 6 mio. kr. til fordeling blandt en
reekke handicaporganisationer. | bemaerkningerne fra finansudvalget

hedder det bl.a.:

— at familier med barn med handicap kan have et mindst lige sa stort
behov for ferie som andre familier, men at det i visse tilfeelde kan
veere vanskeligt at realisere pa grund af barnets handicap.

— at foraeldre til bern med handicap kan have et stort behov for at
opna en starre viden om deres barns sygdom eller handicap, her-
under erhverve forstaelse for barnets reaktioner og adfeerd, samt
at kende de muligheder for hjeelp lovgivningen indeholder.

Og disse behov skal de 6 mio. kr. vaere med tit at opfylde.

— Vi har endnu ikke taget stilling til hvordan pengene preaecist skal an-
vendes, siger sekretariatschef Marius Byriel fra Muskelsvindfonden.
Men det bliver ikke sveert at finde en raekke familier, der ber have til-
skud til deres ferie, ligesom der er et stort behov for at fa financieret
foreningens kurser. Sa pengene vil hurtigt blive brugt, siger Marius

Byriel.

M.N.




Nar maend
modes

- eller historien om
den rode troje

— Mand er ikke naer sé slemme, som de beskyldes for at vaere. De tor
godt bne sig og lzegge problemerne pa bordet, siger Frank Steffensen,
42 ar, kerestolsbruger og en af folkene bag Manderadgivningen i Ko-

benhavn.

Af Mikael Molgaard

Selv om det ville veere neerliggende
at starte historien en kold og blae-
sende onsdag aften i oktober for
godt et ar siden, da Frank Steffen-
sen for fgrste gang stirrede pa den
stejle og smalle trappe, der leder
ned til Mandebevasgelsens keel-
derlokaler i Webersgade, skal vi
nogle maneder laengere tilbage, for
at fa begyndt rigtigt.

Neermere bestemt den sensom-
merdag da Frank Steffensen tager
telefonen og taster nummeret til bil-
ledkunstneren Lizzi Mallow, og
sparger, om hun vil male et billede
af hans trgje.

Det vil hun godt, og i dag haenger
en ngjagtig gengivelse af en dybred
sweatshirt, malet med klare acryl-
farver,i glas og ramme i et hjorne af
dagligstuen i Frank Steffensen
hjem i Valby. En sporty trgje med en
diskret, men klaedelig messinglyn-
l&s ved halsudskeeringen, sorte og
redstribede ribkanter og en lille
brystiomme med paskriften »Star-
life 88«

— Det var den forste trgje jeg
kabte, efter at jeg havde faet hjeel-
perordning. Indskriptionen er me-
get symbolsk, og skal minde mig
om den dag, da jeg fik mig selv til-
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bage, siger Frank Steffensen, og
smiler ved tanken om det halvskare
indfald, der fik ham til at bruge 3500
kr. pa at fa udedeliggjort trgjen.
Men hvis ikke Kgbenhavns kom-
mune efter flere ars sagsbehand-
ling havde besluttet at tildele hjselp
efter bistandslovens paragraf 48,
stk. 3 — populeert kaldet »Arhus-
ordningen«, havde Frank Steffen-
sen aldrig- begivet sig til Webers-
gade denne bleesende efterarsaf-
ten i oktober. Det er han sikker pa.
Og derfor er billedet pé& veeggen
pa sin egen forunderlige méde ule-
seligt forbundet med Frank Steffen-
sens beslutning om at sige ja, da
han blev opfordret til at traede ind i
Manderadgivningen.

Ikke s& slemme som deres rygte
Men tilbage til det forste made med
Webersgade.

— Jeg var godt gammeldags
nervgs. lkke s& meget pa grund af
trappen, for inden jeg havde teenkt
over alle de ulykker, den kunne af-
stedkomme, havde to af radgiverne
og min hjzelper loftet mig ned i var-
men. Mere fordi jeg pludselig kom i
tvivl, om jeg nu ogsa havde noget at
gore der. Om jeg nu kunne leve op
til de forventninger, som jeg havde
til mig selv, og de andre radgivere

matte have til mig, fortaeller Frank
Steffensen.

Men Frank Steffensen slappede
hurtigt af ved den imgdekommen-
hed, han medte fra de andre radgi-
vere, og ved den behagelige atmos-
feere, som han fornemmede, her-
skede i radgivningen. Et kreativt og
venligt feellesskab, hvor der er
plads til at vaere sig sely, uanset om
man kommer som radgiver eller
rddsegende, som Frank Steffensen
formulerer det.

— Inden aftenen var gaet, ople-
vede jeg hvordan meend, der altid
bliver beskyldt for at vaere lukkede,
kringlede og ikke ter abne sig, var
villige til at leegge problemerne p&
bordet. Hvor eerlige 09 abne de
turde veere, og hvor gode radgi-
verne var til at lytte, sperge og gse
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sekretariat. Foto: Kirstine Theilgaard.

af deres egne erfaringer. Det var en

utrolig steerk oplevelse, forteeller

Frank Steffensen.

— Qg for gvrigt et indtryk som
har holdt siden, fortseetter han.
Meend er langt fra s slemme som
deres rygte.

Er det s& fordi, det er en seerlig
gruppe maend, som opseger Man-
deradgivningen?

— Kun pa den led, at de alle er
kommet til den erkendelse, at de
har behov for at tale med andre
meend om deres problemer. Der
kommer maend i alle aldre og med
meget forskellig social baggrund i
radgivningen. Deres problemer er
ogsa meget forskelligartede.

Hvad er de almindeligste drsager
til, at de opseger jer?

Frank Steffensen i samtale med Frank Haugaard, der arbejder i Mandebevaegelsens

Bliver ikke streget med harene
— Farst og fremmest problemer i
forbindelse med skilsmisse. Det
kan veere for at fa bearbejdet folel-
serne overfor den partner, som de
star for at miste, eller fordi de har
brug for at fa oplyst, hvilke juridiske
rettigheder de har i forhold til ber-
nene. Men vi oplever ogsa flere og
flere maend, som kommer med ek-
sistentielle  problemer.  Typisk
meaend midti 30’erne, der har mistet
alle deres sociale forbindelser og
som maske sidder isoleret et sted i
byen. De har tit sveert ved at se me-
ningen med tilvaerelsen.

Hvad kan du gore i sédan en si-
tuation?

— Jeg kan selvfglgelig ikke give
folk et livsindhold. Det kan de kun

selv. Men jeg kan forsgge at saette
mig ind i hvordan den pageeldende
lever til dagligt. Spgrge til hvordan
hans liv former sig. Om han har ar-
bejde, bern som han er sammen
med, ting som han er glad for at fo-
retage sig. Jeg kan forsgge at pege
pa de sider af hans tilveerelse og
personlighed, som jeg opfatter som
steerke. Og sa underbygge dem.
Jeg har mere end een gang set
maend rette sig op i stolen i lobet af
samtalen, og ga lidt mere selvsik-
kert fra Webersgade, end da de
kom. For mange er det ferste gang i
arevis, at de har oplevet andre men-
neskers interesse for deres liv.

Men som radgiver er man vel
ogsa forpligtet til at pege pa de si-
der af mandens liv, som kan vaere
problematiske?

— Ja, hvis du med dit spargsmal
mener, at vi som radgivere har til
opgave at anfaegte det billede, som
manden har af sig sely, hvis det er
problemet. Og jeg kan garantere
dig for, at Manderadgivningen ikke
er et sted, hvor man bliver strgget
med harene. Men de keerlige skul-
derklap, er den vigtigste del af ar-
bejdet. Hele radgivningsarbejdet
hviler pa en gensidig respekt og...

— Ja, jeg tar naesten ikke bruge
ordet keerlighed, smiler Frank Stef-
fensen. Hver gang man siger keer-
lighed i forholdet maend og maend i
mellem, teenker folk altid pa basser.
Men det er ikke bgssers keerlighed,
jeg teenker pa. Det er skide uretfaer-
digt at kvinderne har faet lov til at
tage patent pa det ord. Det lider
mange maend for gvrigt under.

Der er mange mishandlede
meaend
Hvad mener du med det?

— Det er mit indtryk, at der er
mange mishandlede maend og
mange steerke kvinder. At maend
ikke viser folelser, ikke interesserer
sig for deres barn og i gvrigt altid
skal vise styrke, er myter, som mis-
handler. Og det afskeerer dem fra at
have de samme naere kontakter til
andre meend, som kvinder har til
hinanden.

Er det sveereste at hjeelpe maend,
der ikke kan finde meningen med
tilveerelsen?

— Nej, tvaertimod. Jeg vil hellere

tale om livets store og sma spergs- >
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mal end skulle forteelle en mand
hvilke muligheder han har for at
vaere sammen med bgrnene efter
en skilsmisse. Nar de eksistentielle
spergsmal kommer pa bordet, fater
jeg mig pa hjemmebane. Og det
haenger sammen med erfaringerne
fra mit eget liv. Tilvaerelsen har ikke
altid veeret let for mig, og jeg har da
flere gange overvejet, om der nu
ogsa var plads til mig her i livet. Det
er mange af maendenes problem,
atde ikke synes der er plads til dem,
som de er.

Hvordan kom du i kontakt med
Manderadgivningen?

— Jeg blev opfordret tilatga ind i
radgivningsgruppen af en bekendt,
der i flere ar har veeret aktiv i Man-
debeveegelsen. Han mente, at der
var brug for en mand i kgrestol som
radgiver. Og efter at have taenkt
over det et par dage, blev jeg ret be-
gejstret for billedet. Forinden havde
jeg ransaget mig selv grundigt med
hensyn til mine kvalifikationer som
radgiver, og var kommet til det re-
sultat, at det kunne jeg godt. Jeg sy-
nes, jeg kender mine steerke og
svage sider sd godt og har gjort sa
mange erfaringer her i livet, at jeg
kan fremsta som et troveerdigt men-
neske i en radgivningssituation.

Tradte samlivets barnesko i en
brydningstid

Og hvad er det for erfaringer du
teenker pa?

— Det er vel summen af mange
forskellige erfaringer. Et kort vue
over mit liv kunne starte i 60’erne,
da jeg gik pa Kebenhavns Universi-
tet. Selv om jeg ikke var aktiv i stu-
denteropraret, var jeg tilstede de
hektiske dage pa Frue Plads. Pa det
samme tidspunkt var jeg gift, mdske
konservativ gift pa et tidspunkt, hvor
kvinderne begyndte at blive steerke.
Man kan sige, at jeg tradte samli-
vets barnesko i en brydningstid. Jeg
var et ydmygt og stilfaerdigt ungt
menneske, der i kvindefrigorelsens
navn talmodigt fandt mig i diverse
overgreb fra kvinders side. Derpa
fulgte skilsmisse, kriser og min mu-
skelsvindsygdom, der er en vigtig
del af mit erfaringsgrundlag.

Har din muskelsvindsygdom gi-
vet dig specielle erfaringer, som du
kan treekke pa i Manderddgivnin-
gen?

— Tilveerelsen tager sig ind i
mellem lidt mere kompliceret ud,
nar man betragter den fra en kere-
stol. Det har tvunget mig til at over-
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— Tilveerelsen tager sig ind i mellem lidt mere kompliceret ud, ndr man betragter den
fra en korestol, siger Frank Steffensen. Foto: Kirstine Theilgaard.

veje mange situationer en ekstra
gang og angribe tingene pa andre
mader end den mere gaengse man-
defacon. Eller lad mig sige det sa-
dan: Da der alligevel ikke er nogen,
der tror pa, at jeg pludselig springer
op ad kerestolen og slar pa taeven,
har jeg veeret ngdt til at udvikle
andre sider af manderollen. Og det
tror jeg bestemt ikke kommer mig til
skade i radgivningsarbejdet.

Huvilke sider teenker du pa?

— Evnen til at veere neervee-
rende og keerligt nysgerrig. Og vel
at maerke ud fra en sand interesse.
Ligesom jeg har stor lyst til at for-
taelle om mig selv, hvis ellers folk er
interesseret, synes jeg ogsé det er
speendende at hore om andres liv.
Jeg vil sige det pa den méde, at jeg
opfatter det som et privilegium at
have mulighed for at deltage i Man-
deradgivningens arbejde.

Hvordan reagerer meend pa at
skulle rddgives af en person i kore-
stol?

— Hvis du teenker pa om det har
givet problemer i radgivningsarbej-
det, ma svaret overvejende veere
nej. Man kan sige, at jeg har madt
skuffende fa fordomsfulde maend,
siger Frank Steffensen med et snert
af ironi i stemmen.

— Men det sker da, fortsaetter
Frank Steffensen, at meend, som
kommer forste gang i radgivningen
studser, nar de ser min kerestol.
Men sa snart samtalen er igang,
plejer de at glemme alt om det. Eller
ogsé slapper de méske ubevidst
mere af. De konkurrenceforhold,
der kan vaere maend i mellem, bliver
sikkert nedtonet, nar den ene part
sidder i karestol. For nér det drejer
S|g om fysikken, er det jO oplagt, at
jeg ikke kan veere med pa vognen,

Hvad er forskellen pa den hjasip
man kan hente i Manderaddgivnin-
gen og s& hos en psykolog eller
psykiater?

— | Manderadgivningen giver vi
ikke terapi eller behandling om du

vil. Her er der tale om samtaler
maend og maend i mellem, hvor der
bliver trukket pa den feelles livserfa-
ring, og det er helt sikkert styrken
ved Manderadgivningen.

— Og sa koster det ikke noget at
fa en samtale, fortseetter Frank
Steffensen. Det kraever ingen hen-
visninger, og sa er der ubegraenset
tid til rAdighed. Mange meaend, der
kommer i radgivningen, har pa for-
hand veeret i kontakt med det eta-
blerede behandlersysten. Og det
sker ikke sjeeldent, at de for forste
gang oplever, at de kan slappe af,
fordi tidspresset ikke hele tiden hvi-
ler over dem.

Men der mé& ogsa vaere situatio-
ner, hvor | ikke er istand til at
hjaelpe?

— Ja, og hvis der er tale om
maend, der har brug for professio-
nel behandling, forseger vi altid at
fa etableret en kontakt til en psyko-
log eller en psykiater.

Kommer der handicappede
maend i radgivningen?

— Det har ikke vaeret tilfeeldet,
mens jeg har veeret tilknyttet rad-
givningen. Nu er stedet ikke ret
gaestfrit for handicappede, men
uanset hvor besveerligt det er, vil
der i bogstaveligste forstand altid
veere en der aben, hvis en mand
med et handicap gnsker at fa en
samtale. De praktiske besvaerlighe-
der skal i hvert fald ikke afholde no-
gen fra at komme.

— Og for gvrigt tror jeg, at mange
handicappede meaend kunne have
godt af at komme i Manderadgiv-
ningen, fortseetter Frank Steffen-

sen. Jeg er i hvert fald sikker p4, at
de vil opleve en mindre fordomsfuld
made at angribe problemerne p4,
end de er vant til fra andre sam-
menhaenge.

Dette ville veere helt grotesk

Det méa vaere nok med Webersgade
og manderadgivningen i denne
omgang.

I Frank Steffensens hyggelige
dagligstue far vi tamt endnu en kop
kaffe inden det er tid for Muskel-
krafts udsendte at pakke notaterne
sammen og vende naesen mod Ar-

hus. P& vej ud til deren lader han for
et kort gjeblik endnu engang blikket
hvile pa billedet af den rede troje
med inskriptionen »Starlife 88« og
kommer til at teenke pa noget Frank
Steffensen havde fortalt tidligere pa
dagen.

For han fik sin hjaelperordning,
var han afhaengig af hjeelp fra fami-
lie og venner, hvis han skulle uden-
for lejligheden. Og som Frank Stef-
fensen papegede, ville det veere en
helt grotesk situation, hvis han
skulle have sin moder til at hjaelpe
sig ned i Manderadgivningen. [

forpligtet til at holde for sig selv.

ven eller andre) med.

gens malsaetning.

MANDERADGIVNINGEN
Webersgade 11

2100 Kgbenhavn @

TIf. 33 93 65 95

Manderadgivningen

Manderadgivningen er en &ben radgivning for alle maend. Det vil sige,
at man kan ga lige ind fra gaden uden nogen form for henvisning.
Radgivningen er gratis og anonym, og radgiverne har tavshedspligt.
Alle oplysninger, som kommer frem under en samtale, er radgiverne

Under en samtale er der som regel to radgivere til stede. Hvis den
radsegende mand gnsker det, kan han have en bisidder (evt. en neer

Manderadgivningen arbejder efter det princip, at radgivningen skal
tage udgangspunkt i den radsggendes situation. »Det er den radse-
gendes egne ressourcer, der skal styrkes og bruges i arbejdet mod en
lgsning pa de aktuelle problemer«, som det hedder i Manderadgivnin-

Manderadgivningen har aben hver onsdag kl. 19-21.

God transport
god okonomi

Combistellet — et helt nyudviklet understel, der ved montering
af et godt autosede giver den helt ideele transportstol med hgj
siddekomfort og god mangvredygtighed.

Fa eventuelt dobbelt glede af dit el-stolesede - det flyttes let mel-
lem combistellet og el-karestolen.

Bomi er en sterk hjelper nar det gelder gkonomi, kvalitet og
funktionel konstruktion.

Vi aflegger gerne konsulentbesog.

Viborgvej 7, 7800 Skive, TIf. 07 52 26 22
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Institutionen Norrelund ved Ribe — Maske det kommende Marskcenter Ribe. Foto: Poul Anker Nielsen.

60 mio. kr. vil det koste at ombygge institutionen Narrelund i Ribe til et
internationalt idrestscenter for fysisk handicappede. Og hvis alt gar ef-
ter planen, vil borgmester Jens Christensen i oktober 1991 kunne klippe
snoren over til det 11.000 m? store Marskcenter i Ribe, som bliver navnet

pa det nye center.

Af Mikael Molgaard

— Der er tale om en slags multicen-
ter med alle taenkelige sports- og
servicefaciliteter for fysisk handi-
cappede. Et center der beskaeftiger
sig med alle sider af handicap og
idreet, siger Seren Berg fra firmaet
Armton, der har ansvaret for, at de
ambitigse planer bliver fort ud i livet.

Og studerer man det prospekt-
materiale, der er lavet for at prae-
sentere projektet, ma man give Sg-
ren Berg ret. Der er vitterligt taenkt
stort.

Ud over et aktivitetshus med
café, cafeteria, veertshus, samlings-
sal m.v, skal centret rumme et 1600
m? stort idraetshus til handbold, ba-
sketball, bueskydning m.v, et
svgmmehus med konkurrencebas-
sin, varmtvandsbassin, sauna 0.s.v,
et traenings- og motionshus til styr-
ketraening og fysioterapi, og et be-
veegelseshus til dans, gymnastik og
kropsteater, for nu at neevne nogle
af de mange indendars faciliteter.

Udenders vil der bl.a. vaere mu-
lighed for at dyrke ridning, atletik,
sejle kano og kajak, kare pa cykel-
bane eiler lebe orienteringsiob i det
omkringliggende skovareal.

Dertil kommer 5000 m? afsat til
boliger, bibliotek, veerksteder m.v.

Idretshojskole og
forskningscenter

Men hvem skal s& bruge alle facili-
teterne?

— Det skal et bredt spekter af
handicappede og fagfolk, som ar-
bejder med handicap og idraet. Vi
regner bl.a. med at tilbyde hojskoie-
ophold, treeningslejre for elite-
idreetsudgvere, kurser for ny-handi-
cappede og instruktgrkurser for
idreetsledere. Endvidere haber vi
pa, at centret kan fungere som
forskningscenter. Der er f.eks. taget
kontakt til Sydjysk Universitetscen-
ter, som vi gerne vil have til at leegge
nogie af deres forskningsaktiviteter
pa centret, fortaeller Sgren Berg.

Det er ikke forste gang, der er
planer om at lave et idreetscenter
for fysisk handicappede. De fleste
gange er projekterne dog strandet
pa gkonomien.

— Indremmet, det er set flere
gange for forskellige steder i landet.
Men jeg tror meget pa det her pro-
jekt. Farst og fremmest fordi vi alie-
rede har de 60 mio. kr. pa handen,
som ombygningen vil koste. Pen-

gene stammer fra, ja, skal vi sige
»en glad giver« En privat institution,
og mere far du mig ikke til at sige.

En ting er dog at fa financieret
ombygningen — noget andet er at
fa opstillet et fornuftigt driftsbudget.
De mange sportsfaciliteter skal i
stor stil benyttes af handicappede
fra ind- og udland for at driften
haenger sammen.

— Derfor har vi ogsa veeret i kon-
takt med en raekke handicaporga-
nisationer, institutioner, foreninger
0g enkeltpersoner, som vi har pree-
senteret for projektet. Der har veeret
stor interesse for projektet. Men det
afgerende bliver, hvor mange til-
sagn vi kan fa om, at de ogsé en-
sker at benytte Marskcentret i Ribe.
Det skal vi have afgjort i lgbet af
september og oktober maned, siger
Sgren Berg.

Hvis Seren Bery far et tilstraekke-
ligt antal tilsagn, og hvis den tidli-
gere amtssocialdirekter i Ribe, Lars
Lundgaard, der er gkonomisk kon-
sulent pa projektet, siger god for
driftsbudgettet, vil ombygningen gé
igang i lebet af foraret 1990.

Negrrelund er en amtsinstitution
for udviklingsheemmede, som blev
opfert i slutningen af 50’erne. Insti-
tutionen bestar af ni bygninger
grupperet som en hestesko om-
kring en let kuplet grgnning. Nar de
sidste beboere flytter ved udgan-
gen af 1989, star samtlige bygnin-
ger tomme. g
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Et sundhedscenter
| Odense

Et gammel ombygget jernlager pa Ejiskovsgade i Odense med plads til varmtvandsbassin pa ferste sal. Foto: Lone Mengel.

Pa forste sal i et gammelt ombygget jerniager i Odense er det tanken at
indrette et sundhedscenter med et 96 m? stort varmtvandsbassin. Hvis
alt gar efter planen, kan handicappede og &ldre tage bassinet i brug i

august 1990.

Af Mikael Molgaard

— Der er tale om en 1700 m? gam-
mel bygning, der pa smukkeste vis
er blevet ombygget og restaureret. |
stueetagen er der lavet kontor- og
forretningslokaler, mens hele for-
stesalen star tom. Men det er tan-
ken at lave et sundhedscenter med
leege, fysioterapeut mv. — og sa
varmtvandsbassinet, der kan bru-
ges savel til svgmning som til bas-
sinterapi, fortaeller Freddie Peder-
sen fra firmaet Jespersen & Son,
der har foretdet ombygningen og
restaureringen.

Bassinet kommer til at male
8x12 m og bliver udstyret med lift til
korestole og sele. | tilknytning til
bassinet skal der vaere en raekke
handicapvenlige omkleednings- og
bruserum samt toiletter. Endvidere
er det tanken at lave et opholdsrum
med hvilestole, salatbar og mulig-

hed for at se instruktionsvideoer
med forskellige traeningsprogram-
mer.

— Det kommer til at koste 3,5
mio. kr. at anlaegge varmtvandsbas-
sinet med tilharende faciliteter. Ud-
gifterne til ombygningen er for s&
vidt ikke problemet, forstaet pa den
made, at Statsanstalten for Livsfor-
sikring, der ejer huset, er interesse-
reti at betale, hvis der kan opstilies
et fornuftigt driftsbudget. Men det er
ogsa forudsaetningerne, siger Fred-
die Pedersen, der har veeret i kon-
takt med en raskke organisationer
og foreninger, som kan taenkes at
veere interesseret i at bruge bassi-
net.

Stor interesse

Freddie Pedersen fornemmer stor
interesse for bassinet. Ikke mindst
pa baggrund af de f& muligheder,
odenseanerne pa nuveerende tids-

punkt har for at svemme eller fa te-
rapi i varmtvandsbassin.

— Det er korrekt. | dag er det kun
muligt at benytte Rosengddssko-
lens lille bassin, hvis man er handi-
cappet eller zeldre, siger Anette
Thomsen, der er foraelder til en pige
med muskelsvind og sidder i Han-
dicapradet i Odense kommune.

— | bassinet er der kun plads til
4-5 born ad gangen. Og omkleed-
ningsfaciliteterne er mildt sagt un-
der al kritik. Det foregar i et klasse-
veerelse, hvor taj og handklseder
bliver anbragt pa skolebordene. Og
sa er der oven i kebet en lang ven-
teliste til at benytte bassinet. Sa&
man kan roligt sige, at der er behov
for et nyt stort bassin, tilfgjer Anette
Thomsen.

For at fa driftsbudgettet til at
hange sammen, har Freddie Pe-
dersen bedt Odense kommune om
at give et tilskud til driften. Der har
veeret mpde med socialrddmand
Robert Dalskov Andersen, der stil-
ler sig positivt over for projektet,
men endnu ikke har taget stilling til,
om kommunen gkonomisk vil enga-
gere sig i bassinet. O
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1. oktober blev dorene slaet op til
en helt ny svsmmehal i den midt-
jyske kommune Them. 10,2 mio.
kr. har det kostet at bygge svom-
mehallen, der bl.a. rummer et
varmtvandsbassin pa 75 m2.

Af Mikael Moigaard

Med fire selvstaendige bassiner
skulle den nyopferte svemmehal,
der ligger klods op af Them Idraets-
hal, kunne tiigodese mange forskel-
lige behov. Ud over et konkurrence-
bassin pad 125x25 m. findes et
barne-, et soppe- samt et varmt-
vandsbassin.

— Ja, varmtvandsbassinet er et
af de storste i Jyliand. Bassinet er
pa 5x15 m, og der skulle saledes
veere rig mulighed for savel varmt-
vandsterapi for eeldre og handicap-
pede som egentlig sveamning, for-
teeller Christian Vestergard, der er
en af initiativtagerne til Them
Svgmmehal.

Varmtvandsbassinet har en
dybde pa 1,10-1,40 m, og er forsynet
med kgrestolsrampe samt elektrisk
lift, sdledes at den handicappede
kan saenkes direkte ned i det 37
grader varme vand. | forbindelse
med bassinet er bygget seperat
omkieedningsrum med sauna, seer-
lige omkleedningskabiner samt
handicaptoiletter.

— Faktisk mangler vi bare at fa
opfert et cafeteria i forbindelse med
svemmehallen. Vi har sat plads af til
det, men bliver nok nedt til at vente
tit engang i 1990, siger Christian Ve-
stergard, der er formand for den lo-
kale Sghgjiandets Svammekiub.

Alle er velkommen
Christian Vestergard regner med, at
der bliver etableret en saerlig afde-
ling under svemmeklubben, som
skal tage sig af svemning i varmt-
vandsbassinet. Men derudover har
lokale sports- og handicapforenin-
ger mulighed for at leje sig ind i
svommehallen, ligesom oplys-
ningsforbundet AOF udbyder for-
skellige svemme- og terapikurser,
der foregar i varmtvandsbassinet.
— Det er stadig sa nyt, at alle af-
taler endnu ikke er faldet pa plads.
Vi har taget kontakt til de foreninger,
som vi regner med er interesseret i
at bruge svemmehallen. Men skulle
der veere lokale afdelinger af handi-
capforeninger, som ikke har faet en
henvendelse fra os, er vi meget in-
teresserede i at hgre fra dem, siger
Christian Vestergard.

iﬂwb
'--Iflﬂ"n -

Sidste hand leegges pa svemmehallen i Them. Foto: Mogens Laier.

En varm dukkert

| Them

Og sa skynder han sig at under-
strege, at man ikke behover at veere
mediem af en forening for at bruge
svgmmehallen. Hver dag pa for-
skellige tidspunkter, er der offentlig
adgang til alle fire bassiner. Det ko-
ster 15 kr. pr. gang.

Christian Vestergard regner med
at 2000 mennesker om ugen vil
bruge svemmehailen, og at det ikke
vil vaere svaert at fa udnyttet kapaci-
teten fuldt ud.

— Det tyder forhandsinteressen i
hvert fald pa. Og dermed skulle vi
ogsa kunne forrente og afdrage pa
de lan, som det har veeret ngdven-
digt at optage i forbindelse med
byggeriet, siger han.

Them Svemmehal har status af
selvejende institution. Initiativet
blev taget af Them Borgerforening,
der i januar 1988 indkaldte til et of-
fentligt mede med det ene punkt pa
dagsordenen, at fa bygget en
svommehal i kommunen.

Matte selv skaffe 2 mio. kr.

Fra Them Kommune modtog bor-
gergruppen en check pa 200.000
kr. samt en underskudsgaranti pa 8
mio. kr. i forbindelse med optagelse
af kreditforeningslan. De reste-
rende 2 mio. kr. matte bestyrelsen
for den selvejende institution, der i
mellemtiden var blevet dannet, selv
skaffe.

— Qg det gjorde vi ved hjeelp af
en husstandsomdelt indsamiing i
kommunen, ved at saelge reklame-
plads i sveammehallen til en raekke
sponsorer samt ved ansggninger til
forskellige fonde, forteelier Chri-
stian Vestergard.

Yderligere oplysninger om Them
Svgmmehal kan fas ved at kon-
takte:

Christian Vestergard, tif. 86 84 73 64
Tage Torp, tif. 86 84 8170
Kirsten Olesen, tif. 86 84 76 06.

O
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‘Hjeelp til selvhjselp

— om Muskelsvindfondens Brugeruddannelse

Onsdag  dan [ Juru 1988
Bespg pd Birksholm 7 Blommenspt:
Center for Jntegreret Medicin .

Ui var 26 mpddt op fra begge
brugesgragpe: po Fn-

Bolettsy Schigta jori’alta om cent-
ret, mens wvi fik wlite ag boller.
Deefter fobe v1 en rurdiisning
09 negle handleds i Helsebutikien
Det var en meget interessant
aftin, selirom de ikl haude
nogen  erfaring med vores sygdlom
Stedat var heller iebee sarlig
handicapuenligt gga . trapper.
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Sammen star
vl steerkere

Kaj Christensen fra Jaegerspris fremhsever erfaringsud-
veksling omkring hjselpemidler og det sociale samvaer som
_ det mest veerdifulde for brugergruppen i Nordsjzelland.

- Er du handicappet skal du have en
fysik og en psyke, der er utrolig
steerk for at kunne tale de nederlag,
du oplever ved medet med det so-
ciale system.

Det er Kaj Christensen erfaring ef-
ter mange ars kamp med Jagerspris
kommune om en bolig, der kunne
gore det lettere for ham og familien
at klare de daglige gener i forbin-
delse med Kajs handicap. Og denne
kamp med de sociale myndigheder
har naesten gjort ham til »fagidiot«
omkring hjzlpemidler.

I 1974 fik Kaj Christensen konsta-
teret, at han havde muskelsvind af
typen Limb-girdle. Han var da 31 ar.
Tidligere havde han ikke haft ople-
velsen af at veere syg - blot var han
ikke sa staerk som andre og havde
problemer med ondt 1 ryggen.

Kaj fik hurtigt kontakt med Mu-
skelsvindfonden, hvor han fik opstil-
let en plan for det forventede syg-
domsforlgb. Og det har stort set
holdt stik: Kajs sygdom udvikler sig
meget langsomt - men sikkert. I dag
" er han stadig i stand til at ga ved
hjeelp af stokke, men han er ved at
indstille sig pa at skulle bruge kore-
stol. Han har saledes faet bevilget en
elektrisk stol til aflastning, nar han
feerdes ude.

Kaj er uddannet maskinarbejder,
og han var ijob indtil 1986, hvorefter
han havde valget mellem revalide-
ring til mellemtekniker eller fortids-
pensionering. Han valgte det sidste,
for som han selv vurderer:

- Med min skolebaggrund ville der
g4 seks ar, for jeg var feerdig, og hvor
far man et job som 50-arig.

Pres pa kommunen

Altsa startede Kaj en tilvaerelse som
pensionist - og samtidig blev han sa
rigelig beskeftiget med at kempe
med socialforvaltningen i Jeegerspris
Kommune. Kampen gjaldt forst og
fremmest et nyt hus med en indret-
ning, der kunne gore tilverelsen let-
tere for familien Christensen.
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Kaj bor sammen med sin kone
Helle og deres fire bern til Ieje 1 et to-

etages raekkehus i Jeegerspris. Huset

er utroligt upraktisk indrettet med
bl.a. en stejl trappe til 1. sal. Kommu-
nen har bevilget hjaelpemidler til Kaj,
for at han kan faerdes i huset, men pa
lidt lsengere sigt vil en dyr trappelift
ikke lase problemet. En dag vil Kaj
ikke kunne rejse sig fra liften, og sa
hjeelper den ham ikke meget i forhold
til at klare sig som hjemmegdaende
husfar.

— Det var egentlig slet ikke min
mening, at jeg ville have den lift, for-
teeller Kaj, men jeg segte om den for
at leegge pres pa kommunen i forhold
til at skaffe et mere praktisk hus en
gang for alle. Altsa et hus, som ogsa
kan fungere, nar jeg bliver darligere.
Men det er, som om de pa socialfor-
valtningen ikke tror pa, at jeg er sa
darlig. Og det tror jeg bl.a. haenger
sammen med, at jeg stadig pa trods
af mit handicap er treener og holdle-
der for miniputterne i fodbold.

Sa Kaj sidder stadig i sit kekken
og venter pa et positivt resultat af
ansegningen om en ny og handicap-
venlig bolig. Kampen med de sociale
myndigheder har leert ham, at man
som handicappet skal kende loven
100 procent og helst bedre end be-
handlerne.

Socialt samveer

Hans erfaringer har han nu faet mu-
lighed for at dele med andre menne-
sker med muskelsvind, der er samlet
omkring en brugergruppe for Nords-
jeelland. I en sddan gruppe kan man
ifelge Kaj opna den psykiske styrke,
man ma have som handicappet, for at
kunne finde sig i den nedveaerdigende
behandling fra systemet.

Da tilbuddet om at deltage i en
brugergruppe kom i foraret 1988, var
Kaj da heller i tvivl om, at det var no-
get for ham. Sa nu medes han en
gang om maneden med fem andre,
der befinder sig i samme situation.
Gruppen er meget homogent sam-

Kaj Christensen sammen med hustruen Helle og barnene Christer og Jeff. Foto:

Lasse Jorgensen.
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mensat med fire kvinder og to maend
i alderen 30-40 ar. Alle lever i fami-
lieforhold.

Efter et ar 1 gruppen fremhaver
Kaj forst og fremmest det sociale
samvaer - simpelthen det at medes
med de andre og de personlige ven-
skaber, der hermed er etableret. Der-
nest oplever han, at de mange sam-
taler om erfaringerne med det so-
ciale system gor gruppens deltagere
bedre rustede til at sta fast pa deres
rettigheder. Her handler samtalerne
forst og fremmest om gkonomi og om
mulighederne for at fa hjeelpemidler.
Endelig foler han, at deltagerne kan
bruge gruppen til at sege svar pa de
mest almindelige ting, samtidig med
at man i faellesskab bedre kan formu-
lere de behov, man har for hjelp fra
specielt Muskelsvindfondens Vejled-
nings- og Behandlingscenter. Hen-
vendelser hertil kan blive mere kvalj-
ficerede og praecise, nar spergsma-
lene forst har veeret diskuteret i

gruppen.

Kaj Christensen oplever, at der er
opstaet en vis styrke 1 gruppen, og
specielt l&egger han vaegt pa den fal-
les situation, hvor alle gruppemed-
lemmerne lever i familieforhold. Den
psykiske hjelp, som de fleste handi-
cappede har brug for, er normalt van-
skeligt at finde - det har han prevet
pa sin egen krop. Men ogsa her fin-
der han stette i gruppen. I den for-
bindelse forestiller han sig den mu-
lighed, at gruppen ville veere i stand
til at hjeelpe unge med muskelsvind
til at opleve, at handicappede godt
kan fungere i en familie.

Snakker om bgrnene

- De unge har store dramme og visio-

ner, men de dagligdags realiteter ser

anderledes ud. Og her kan vi veere

ii{le_d til at forebygge nederlag, siger
aj.

Nar gruppen modes, handler det
som naevnt forst og fremmest om det
sociale samvaer. Om at hygge sig og
snakke, og man har ikke fundet det

nodvendigt med en stuktureret mo-
deform med dagsorden og referater,
for snakken kerer af sig selv - og ef-
ter Kajs mening hanger det bl.a.
sammen med, at der ikke er nogen,
der dominerer ved maderne,

Ofte kommer snakken ind pa born,
om hvordan omgivelserne reagerer
pa, at bern har handicappede foreel-
dre. Og hvordan bernene selv reage-
rer. Selv oplever Kaj ikke sa store
problemer, men det mener han haen-
ger sammen med engagementet 1
Jeegerspris fodboldklub, hvor ber-
nene kender ham.

Hans egne born er - som han ud-
trykker det - som bern er flest. Dog
far han ofte at vide, at de er mere so-
ciale og hensynstagende, i forhold til
andre bern, nar de er uden for hjem-
met. Og det oplever Kaj som et posi-
tivt resultat af at have en handicap-
pet far.
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Ud af rollen
som klienter

Brugeruddannelsen under Muskelsvindfonden er en del af
arbejdet for, at mennesker med muskelsvind kan leve et ak-
tivt og selvsteendigt liv med deres handicap. Og at de ivi-
dest muligt omfang far mulighed for selv at bestemme over
og tage ansvaret for deres eget liv. Brugeruddannelsen er
hjzelp til selvhjzelp via arbejde i grupper. Om baggrunden
for starten af disse brugergrupper — eller selvhjselpsgrup-
per- og om de godt to ars erfaringer fortaller projektleder,

Claus Nelson.

- Jeg sidder pé et kontor i Arhus og
skriver breve, laser papirer, telefo-
nerer, legger budgetter og organise-
rer. Og sa er det spendende og lidt
merkeligt med mellemrum at
komme ud til brugergrupperne og
opleve de dejlige mennesker og det
speendende liv, der kommer ud af
skrivebordsarbejdet. At opleve hvor-
dan arbejdet beerer frugt, siger pro-
jektleder Claus Nelson og fortsztter:

- P& Muskelsvindfonden er vi
overbeviste om, at

folk kan selv, hvis de far
den stgtte og hjeelp, de har
brug for.

- Og som handicappet har man brug
for hjeelp for at kunne leve et liv som
andre. De begransninger, handicap-
pet medforer, kan langt hen ad vejen
afhjeelpes.

- Den traditionelle made at af-
hjzelpe problemerne pa er, at man s@-
ger vejledning hos de professionelle
radgivere. Det er altsé andre, der fin-
der lesninger pa ens problem, og
man er henvist til den passive klient-
rolle. Ogsa i forholdet til Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Be-
handlingscenter er den muskelsvind-
ramte modtager af hjeelp - en klient,
men den grundleggende ide 1 Mu-
skelsvindfonden er, at

man opnar et mere vaerdigt
liv, hvis man kan komme
ud af klientrollen,

for vi tror pa, at grupper af alminde-
lige mennesker, uden det store fag-
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lige kendskab, kan na meget langt
med ting, som man ellers bruger eks-
perter til. For eksempel kan man som
ikke-ekspert hjzlpe ved at lytte til
hinanden, fordi man gerne vil.

At mennesker kan hjeelpe hinan-
den, er der egentlig ikke noget nyt 1.
Men det er bare ikke almindeligt
leengere. Det offentlige har derfor 1
stadig hejere grad vaeret nedt til at
overtage en rackke af de funktioner,
der tidligere blev varetaget i fami-
lien, blandt venner og i bomiljget.
Det sakaldte sociale netveerk er ble-
vet mindre.

- Dette netveerk, forteller Claus
Nelson, er blevet kvalt af den made,
vi har indrettet vores tilveerelse pa:
Der er ingen sammenhaeng mellem
vores bolig og arbejde, mellem berns
dagligdag og forzldrenes, mellem de
zldre og resten af familien, og vi har
veennet os til et indtjeningsniveau,
hvor vi skal veere meget uden for
hjemmet.

— Sa naturligvis er
etablering af
selvhjeelpsgrupper noget
kunstigt noget — en
lappelgsning.

_ For, fortseetter Claus Nelson, det
ville ikke veere nedvendigt at tage sa-
danne initiativer, hvis samfundet sa
anderledes ud. Men det er med den
situation, vi er havnet i, et mere sym-
patisk og veerdigt supplement til
hjeelpen fra det offentlige system. For
samtidig med, at folk bliver bedre til
at hjelpe sig selv, er selvhjelpsgrup-

Man skal passe pa, at det ikke bliv

er »

Klar dig selv hjelp« i stedet for »Hjeelp til

selvhjeelp«, siger Claus Nelson. Foto: Mogens Laier.

perne ogsa en mulighed for person-
lige kontakter- at man kommer ud af
den ensomhed, som er en side af kli-
entrollen.

- Der er nogle, der mener at en
genetablering af det sociale netvark
og selvhjzlpsgrupper kan overtage
det offentlige sociale system? - Men
jeg vil advare de politikere, som tror,
at det er et nyt besparelsesobjekt.
For selvhjelp koster ogsa penge.

- Men p4 den anden side tror jeg,
det vil veere billigere for det offent-
lige at bakke de private netveerk op,
og - jeg gentager - det vil veere en
mere menneskeverdig lgsning. Og
s4 er der ikke noget galt i, hvis der
oven 1 kebet er penge at spare.

— Men man ma passe pa,
at det ikke bliver »Klar dig
selv hjzlp«, i stedet for
»Hjeelp til selvhjselp«.

Det var alle de store ideer og tanker,
men hvordan ser virkeligheden ud,
hvordan er det gaet med de selv-
hjelpsgrupper Muskelsvindfondens
Brugeruddannelse har sat i gang?
Claus Nelson har som projektleder
kontakt med dem alle, og samtidig
har han fungeret som igangseetter
for et antal grupper. Det vil sige, at
han har deltaget i gruppernes forste
meder, hvorefter opgaven har veeret
at overfladiggere sig selv og traekke
sig ud i takt med, at gruppen funge-
rer selv.

- Det har veaeret specielt sveert,
fortzller han, nar mennesker kom-
mer med heje forventninger om, at
den umyndiggerelse, de har oplevet
sa meget af, er noget permanent -
noget der ikke kan @ndres pa. Og sa
er det utroligt spendende at iagt-
tage overgangen fra umyndiggorelse
til en tro pa selvverd. Ogsa selv om
det sker med sma skridt.

- Pa den anden side har det ogsa
veeret vigtigt arbejde at fa deltagerne
1 brugergrupperne til at forstd, at der
ikke findes losninger pa alle proble-
mer. Og 1 den forbindelse ma man
sette gang i samtaler om,

hvordan man lever med de
ting, der ikke findes
lgsninger pa.

Erfaringerne fra Brugeruddannelsen
har dog i stort omfang vaeret, at del-
tagerne har fiet en tro pa, at mange
ting, de ikke troede kunne lade sig
gore, faktisk er mulige. Det handler
f.eks. om at kunne vaere udadvendt,
at skaffe sig hjzlpemidler, f4 hjeel-
perordning, og at opleve stoltheden

over at vaere lige sa god som andre.
- Mange har faet en opbakning til
at vaere, hvad de er, og dermed tor de
ogsa kraeve, hvad de har ret til, for-
»
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LISBETH NINN fra Arup pa
Fyn havde storre forventninger til
at deltage i en brugergruppe end
dem, hun har fiet indfriet. Pa den
anden side foler hun, at det ma-
ske er hendes egen skyld, fordi
hun mest har koncentreret sig om
de negative ting ved sit eget liv.

Og det handler om store nerve-
messige problemer.

Ved naermere eftertanke siger
hun dog, at nu har hun det lidt
bedre psykisk - og at det maske
henger sammen med, at hun 1
gruppen har oplevet, at andre har
det vaerre end hende.

- Jeg er blevet bedre 1 stand til
at leve med mine problemer, og
her har det hjulpet, at de andre
kan forteelle om deres historie, og
jeg kan jo se, at de stadig er
ovenpa trods store problemer.

- Det kan godt vere, at jeg
ogsa har vaeret en hjzlp for de
andre, men umiddelbart foler jeg,
at det er de andre der har trukket
det store laes, siger hun.

N
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TOVE NIELSEN fra Valby fik
etiketten muskelsvind som 13-
arig, men det var forst, da hun for
tre ar siden blev gravid, at hun be-
gyndte at forholde sig konkret til
sygdommen. Pa dette tidspunkt
fik hun kontakt til Muskelsvind-
fonden og senere blev hun efter
en del overtalelser medlem af

brugergruppen i Kgbenhavnsom-
radet.

Tove er socialradgiver, og som
sadan fandt hun det sveert selv at
skulle bruge det sociale system.

— Men sa er det lzekkert, nar de
andre i gruppen forteller een, at
man ikke driver rovdrift pa syste-
met, nar man seger om hjealp, si-
ger Tove.

Hun fremhsever, at den stotte,
man 1 en gruppe kan give hinan-
den forst og fremmest handler om
genkendelse.

- Du opdager, at dine proble-
mer ligner de andres, og du far
hjelp til at erkende dine be-
greensninger, og samtidig far du i
gruppen mulighed for at veere den
du er.

MATHA MENGEL fra Odense
er med sine 72 ar alderspreesi-
dent i sin gruppe. Hun forteeller,
at det, der fik hende til at deltage
i brugergruppen, var, at hun felte,
at muskelsvindramte pa Fyn var
stedbern i forhold til Arhus.

Hun bruger gruppen til erfa-
ringsudveksling, bl.a. traekker

hun pa gruppen i forhold til viden
om hjelpemidler, nye regler m.v.
For eksempel var det gennem
gruppen, hun blev opmerksom
pa den nye mulighed for gratis fy-
sioterapi.

Sterst udbytte, feler Martha
Mengel dog, hun har af de besog
og foredrag, gruppen har arran-
geret.

I forhold til samtalerne i grup-
pen siger hun, at man er veget lidt
tilbage fra at veere hinandens sjze-
lesorgere, som hun kalder det.
Men det passer hende helt fint, da
det efter hendes mening godt kan
veere lidt pinligt.

- Men her betyder aldersfor-
skellen givetvis noget, for de unge
er mindre bluferdige, siger hun.

klarer Claus Nelson og fremheever, at
den sociale side af arbejdet 1 grup-
perne pa den made kommer til at
hange sammen med det, han beteg-
ner som det faglige - altsa selvhjeel-
pen.

Han leegger ogsd veaegt pa, at mo-
derne i grupperne kombineres med
deltagelse i kurser, idet man far mere
ud af et kursus, hvis det er forberedt
og efterbehandlet i gruppen. Ofte bli-
ver kurserne ligefrem planlagt i bru-
gergrupperne, Og alle kursusemner
kommer fra grupperne.

Nar en ny brugergruppe etableres,
moder deltagerne op med meget
modstridende forventninger. Og her
er det igangseaetterens opgave at
finde ind til den felles kerne. Om
disse erfaringer forteeller Claus Nel-
son:

— Udefra set er deltagerne meget
forskellige. De komme fra forskellige
sociale lag, har forskellige aldre og
holdninger. Men ofte viser det sig, at
de forskellige problemer har samme
kerne. Og det er opgaven at leere del-
tagerne, hvordan man arbejder 1 en
gruppe, hvordan man sikrer, at alle
kommer til orde. Ja, det holder vi en-
dog specielle kurser om.

- Det er vigtigt at leere at lytte, og
det er en god erfaring for mange, at
man faktisk godt kan hjselpe ved blot
at vaere til stede - aktivt lyttende.
Men det skal leres, for

mange af os er blevet
opdraget til at vise
medynk og tro, at man
skal »hjaelpe« med
lgsningsforslag.

Nar man sperger deltagerne i1 bru-
gergrupperne om, hvad deres ud-
bytte har vaeret, er forste reaktion, at
de nyder at have nogle at veere sam-
men med. Dernaest fremhaeves mu-
ligheden for at fa fiduser til nye hjzl-
pemidler. Men Claus Nelson mener,
at der bag disse svar gemmer sig den
vigtige ting, at deltagerne har faet en
mulighed for at felge med 1 hinan-
dens liv, og det gor det lettere, nar
det er problemer, som skal lgses.
Samtidig giver deltagelse i en gruppe
mod til ogsa at deltage 1 andre aktivi-
teter.

- I gruppen, siger Claus Nelson,
far man en personlig kontakt, som
man ikke kan fa med en professionel
behandler, og ved at veere tet pa
andre livssituation, oplever man at
kunne vere sig selv bekendt.

Nar mennesker mades, opstar der
ofte en hakkeorden, hvor nogle tager
lederrollen. Dette er ogsa tilfaldet i
brugergrupperne, hvor nogle bliver
»eksperter« og patager sig en hjeel-

Nar det kommer til stykket, er det de feerreste, der onsker en leder, siger Claus Nel-

son. Foto: Mogens Laier.

perolle. Denne situation kommer pa
tveers af ideen med selvhjelpsgrup-
per, hvor det er malet, at alle delta-
gerne fylder lige meget. Om det pro-
blem siger Claus Nelson:

- Det er en fristende made at fun-
gere i en gruppe pa, men det er ikke
sa godt, hvis nogle enkelte far rollen
som ledere eller selvbestaltede be-
handlere. Det indebzerer naturligvis
en gevinst for den, der patager sig en
autoritet, og umiddelbart er det ogsa
en gevinst for de andre, der far en at
leene sig op af. Men set fra vores
synspunkt far de andre ikke oplevel-
sen af at kunne selv, og

nar det kommer til
stykket, er det de fzerreste,
der gnsker en leder.

- Som igangsattere og konsulenter
er det ogsa vores opgave at forhin-
dre, at nogen tager lederrollen. Og
her er det nyttigt, at der kommer en
udefra og kigger pa gruppen med
friske gjne. Vi prover si at fordele
pladsen i gruppen ved bl.a. at gere
opmerksom pa problemet. Samtidig
henleder vi opmzrksomheden pa
nogle emner, hvor de umiddelbart
svageste 1 gruppen har deres styrke.
Herved opdager de andre deltagere,
at de svageste ogsa kan noget. Og s
lader vi folk tale efter tur hele vejen
rundt om bordet. Der sker jo ofte det,
at dem, der tager lederrollen, ogsa
veelger samtaleemner inden for om-
rader, hvor de star stzerkest. ]
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efter punkt og prijeke.

Trads dut svare emne hauda
Jorecragsholderre Jorrmaut at
éormidie emnat, sA vi alm.
mennesteer unne Jorsta dat.
Der var god sporgelyst om
eftirmiddagen.

Dagers emne Liawr cptaget. ps
lard., som inderesserede kon
Bre oé Mleu.suindzfcndﬁn.
Claus spillecs pd guitar L et
par Jallessange o9 vt hauda
Burigt en god dag.




Familieliv en
sensommer
pa Sydsjeelland

Fragmenter fra et weekendkursus

- Der er stor forskel pa at vaere han-
dicappet som mand og som kvinde.
Nar det er kvinden, der er syg, synes
omgivelserne det er synd for man-
den, og han far en masse ros, fordi
han tager sig af hende. Men nar man-
den er syg, finder mange det natur-
ligt, at hun plejer og passer ham.

- Denne forskel kommer ogsa til
udtryk, nar man seger hjemmehjzeelp,
hvor bevillingen gar lettere igennem,
nar det er kvinden, der er handicap-
pet.

Séledes lyder det fra en flok er-
farne mennesker, som her udveksler
oplevelser og gode ideer. De har erfa-
ringer fra et liv som handicappet el-
ler som partner til en handicappet.

De har valgt at tilbringe en week-
end med andre i samme situation. I
alt er en snes sjellandske familier
samlet til kursus pa Dansk Folkefe-
ries Feriecenter 1 Karrebszeksminde.
Familierne har det tilfzlles, at en af
de voksne har muskelsvind eller
myasthenia gravis. De fleste er vant
til at snakke med andre om deres
problemer via deltagelse i bruger-
grupper, og de har saledes ogsa et
forum at snakke videre i, nar de kom-
mer hjem.

Kurset handler om de problemer,
der opstar, nar den ene part i et for-
hold er handicappet, og emnerne er
familiedynamik, kensroller og forael-
dreroller. Det er Muskelsvindfon-
dens Vejlednings- og Behandlings-
center, der har indbudt til kurset, og
det er et led i brugeruddannelsen.

Det er ikke et kursus i traditionel
forstand. Ingen eksperter stiller sig
op og fortaller, hvordan man bedst
klarer problemerne i forbindelse
med et handicap. Indleggene fra
kursuslederen Anni Dyrby er person-
lige beretninger om hendes eget liv,
som laegger niveauet for den aben-
hed, der vil praege kurset. Eksper-
terne er deltagerne selv, det er dem,
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der har erfaringerne, og gennem
samtaler 1 grupper kan de give dem
videre til hinanden.

Born reagerer naturligt

Vejret er smukt, solen skinner varmt
denne sensommerweekend, og i pau-
serne stremmer deltagerne ud fra de
moerke kursuslokaler. Men der er ikke
pause i samtalerne. Der er kommet
hul pa emner, som alle kan tale med
om.
En flok bern drener rundt i det
tomme soppebassin, der gor det ud
for en perfekt hockeybane. Det gar
voldsomt til, men foraldrene beho-
ver ikke at blande sig, for tre store pi-
ger bruger weekenden pa at veere
bernepassere.

- Du kan ikke fange mig! raber en
lille krudtugle pa fem ar til sin mor.

Nej, det kan hun ikke, for benene
kan kun baere hende nogle fa forsig-
tige skridt.

- Nar han bliver rigtig gal pa mig,
kan han finde pa at true med at
skubbe, sa jeg vaelter, forteeller hun,
da gruppearbejdet er i gang igen ef-
ter kaffepausen.

— Men ved han ikke, at du ikke kan
rejse dig igen? sperger en anden
mor.

- Jo, det har han jo oplevet for,
men hvis jeg sa forklarer ham det, si-
ger han bare, at han trykker pa
alarmknappen til Falck. Men det kan
godt veere, at det er min egen skyld,
for jeg prever altid pa at undga, at
han bliver forskraekket, nar jeg fal-
der. Sa ligger vi og hygger os med en
bog, indtil Falck kommer.

- Jeg tror hans reaktion er meget
normal, supplerer en far. Nar bern
foler sig i klemme, finder de altid de
voksnes svage punkter, og i dit til-
feelde er det altsd det fysiske. Samti-
dig er det jo et tegn pa, at bern reage-
rer helt naturligt pa et handicap. Har
han nogensinde skubbet til dig?

- Nej det er blevet ved truslerne,
men det er sadan noget, der kalder
pa ens afmagtsfolelse.

Problemer med bernene, afmagts-
folelse og den nagende tvivl om,
hvorvidt man slar til over for bern,
nar man er handicappet. Det er ogsa
emnet for snakken i en anden
gruppe, hvor et par af de unge modre
kan forteelle om deres overvejelser i
forbindelse med graviditet. Den ene
beretter:

- P& socialforvaltningen blev jeg
modt med den holdning, at man ikke
kan tillade sig at fa bern som handi-
cappet. En holdning om, at det er
synd for barnet. Hvad nu, hvis det ar-
ver sygdommen. Og det er forbandet
sveert at finde styrke til at fjerne sin
egen tvivl, nar omgivelserne reage-
rer med forargelse.

- Den tvivl kender jeg godt, sup-
plerer den anden, og jeg kan ind
imellem blive bange for, at min dreng
bliver pavirket af, at jeg er nedt til at
holde ham i en meget kort snor. Jeg
kan jo ikke legbe efter ham, hvis han
pludselig lgber ud pa gaden.

- Ja, men det er vist mere et psy-
kisk problem end et fysisk, siger en
ung mand i kerestol og far til to.

- For jeg mener, at vi som handi-
cappede gar alt for meget op i alle de
ting, der kan ske, fordi vi er handi-

cappede. Og det giver skyldfelelse og
en oplevelse af afmagt.

Samtalen vender fra kun at handle
om begransninger til ogsa at ved-
rore situationer, hvor handicappet
kan vendes til en fordel:

Man har mere tid sammen med sit
barn, og man farer ikke fortravlet
rundt som andre, men er til radighed
pa en anden méade. Og teenk pa alle
de boger, vi har mulighed for at leese
sammen, lyder det.

Man kan fole sig s4 ensom

Diskussionerne er praget af en lige
sa stor lyst til at lytte og seette sig ind
1 andres livssituation som til at for-
teelle om egne oplevelser.

I et hjorne sidder en gruppe og
snakker om, hvordan det er at leve
sammen med en handicappet. Er der
ting, der ligner hinanden, er der gode
rad til, hvad man skal sege at undga?

— Man kan fole sig sa forbandet en-
som, siger en af dem, der leenge har
lyttet, i tavshed, og fortseetter:

— Alt handler om den anden. Lee-
gerne fokuserer pa den syge, og om-
givelserne gor det samme. Der er in-
gen, der sperger, hvordan jeg har
det. Og det forer sa til at man bliver
forfeerdelig egocentrisk og gar alt for
meget op 1, hvor darligt man har det.

- Jamen, det er der da ikke noget

-
!
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galt 1, lyder det fra kursuslederen.
Man skal passe pa ikke at glemme sig
selv. For det handler da ogsa om dit
liv og dine behov. Og sa ma man tage
sig sammen og gore andre opmaerk-
som pa sine problemer - krave lidt
opmerksomhed.

- Vi er begyndt at gere flere ting
hver for sig, forteeller en mor. Jeg ta-
ger f.eks. sammen med bornene til
nogle ting, hvor min mand ikke kan
veere med. Jeg har lidt darlig samvit-
tighed, nar vi tager af sted uden ham,
men det har vist sig, at han ogsa glee-
der sig over de oplevelser, vi har
sammen. Og det henger nok sam-
men med, at man som handicappet
let kommer til at fele sig som en be-
lastning for resten af familien, hvis
man gar for meget op 1 de ting, man
ikke kan deltage i.

Folk bliver degdsenstille

Udenfor lyder hgje skrig. En af de
sma har sldet sig, og han nagter at
lade sig treste af bernepasserne.
Hans mors hjalper henter ham ind
og lofter ham op pa skoedet af hende.

- Det kan veere sveert, forteeller
hjeelperen, at lade vaere med selv at
sla armene om ham og treste ham.
Som hjzlper skal man veere utrolig
opmarksom pa ikke at overtage for-
xldrerollen. >

Onsdag  dan 25 november 1987

| Julshyggeaftin pi Hgjstrupskolen.

Foraldregruppen hawcls inviteret
Wl julahygge. Ui var it 22
voksne og 7 Lgrn.

e lellppeds JRIGYAE g
drok sodavand., mens de voksne
drake kad{e 9 srsoJ@hcha,fﬁ,
tvars a) grupperne.

Vi hegrie kasettibdndet, som
chob- J{a,u.gaard_ har indtolt,
som reklame for Drpmmelotteriet.

Serclag den 22 . november 1987
Téermadag om {\jau Lperucller.

Leszg Fa \}ga,l;em,(dd.o,lcmtml—
en { Odurse om formuddagen
og has Hgjly Harossert om
Der var god- tilslitning.
Ale fro. vores gruppe var rud.
Enduiclere deltag Seren Ginnery,
Peder Pedwrsen fra Jblding og
ergateropent Ann Lisbeth J‘l@[xirg

Spren Ginneru daronstre:
de en Roltex-fprestol med Uft
g med vippebeslag, sd den kun-
ne bruges til huilestol. Den ny-
udviklede arbeaisstol bler ogd.
Jremuist g afprauct. Pedar F
demonstreda dan tuyske, fortrinsvis
indendprs kprestol @ Butler, som
kunne have op g dge rundt
[ meget ldt plods.

Dereftar var der lejlighed
Ul at ofpreve da z{orskuiige,
halpermidlor P egen hand.,
o9 huts phan pnskeda aecistan-
ce, var Ann Lisbeth og Edda
Medici il rédighed..
&fter frokost kel vi til
3(.{2‘5)[5 rossert. F—[_arnrru'_n_g
Bihl durmonstrede et manuelt
drejesade og en kran i et
bagagerum for kerestol.
W sd Anni Winthers elektriske
dree- og havesacle sart Bertills
Lt
T sidst damonsbreds fru Bihl
a9 en bewagelsespadageg speciel-
le stolesader, som kunne il
passes dan enkdtes berow




Da VINNIE CARESS fra Hille-
rod i 1987 fik diagnosen muskel-
svind, kontaktede hun ret hurtigt
Muskelsvindfonden for at fa viden
om sygdommen. Her blev hun an-
befalet at ga ind i den nystiftede
brugergruppe i Kebenhavnsom-
radet. Umiddelbart syntes hun
ikke det var nogen god idé at
meange sig med andre med
samme sygdom, og samtidig pre-
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vede hun at lyve sig fra sygdom-
men, nar hun selv gik og puslede
med problemerne.

- I gruppen foler vi os lige, og
det er en lettelse at veere blandt
mennesker, der kender proble-
merne fra sig selv, siger Vinnie,
der foretraekker at fa hjelp fra li-
gestillede, nar man som hun er
fast besluttet pa at klare sig selv.

- Det er draebende at vaere kli-
ent, og det oplevede jeg bl.a., da
jeg fik stillet diagnosen. Da sagde
leegen, at jeg ikke skulle regne
med at fa et almindeligt arbejde
som handicappet.

- Og sa er det jo befriende at
mode en gruppe ligestillede, hvor
alle er 1 arbejde. For jeg vil nemlig
kun have et job, hvis jeg kan ud-
fylde det 100 procent, siger Vin-
nie.

For JOHANNES KJARS-
GARD fra Gislev pa Fyn har bru-
gergruppen den vigtige funktion,
at han og hans kone Ruth, der er
polioramt, overhovedet kommer
uden for en der. Johannes og
Ruth er begge korestolsbrugere.
Johannes forteeller, at han folte
sig meget isoleret som barn, fordi
hans forazldre ikke kunne lukke
sig op, og der blev lagt lag over al

snak om hans sygdom. Derfor
haefter han sig specielt ved den
abenhed, han oplever i bruger-
gruppen.

- I en gruppe med falles pro-
blemer har vi mulighed for at
hjelpe hinanden ud fra vores
egne erfaringer. Vi kan skubbe
lidt til hinanden, og frem for alt
kan vi maske fa hinanden til at
indse, at der er ting, man ma laere
at leve med, siger Johannes, der
ogsa lamgger veegt pa, at man i
gruppen har kunnet give hinan-
den nogle fiduser f.eks. mht.
hjzlpemidler.

I forhold til samtalerne i1 grup-
pen, mener Johannes, at kurserne
under Brugeruddannelsen har
medfert en storre abenhed.

EBBE SCHMIDT NIELSEN
fra Arup pa Fyn havde en forvent-
ning om at kunne medes med
andre og snakke om vind og vejr
og om fzlles problemer, da han
gik ind 1 en af de fynske bruger-
grupper.

- Vi kan leesse af pa hinanden,
og det er en hjelp at opleve, hvor-
dan de andre klarer problemerne.
Og jeg synes det fungerer godt
med, at vi pa skift hjelper hinan-
den, siger Ebbe.

Endvidere ser han det som en
gevinst for gruppen, at der er sa
store aldersforskelle. De sldre
kan genkende situationer, som er
nye for de yngre, og det kan man
selv leere noget af.

- Samtidig tror jeg, de yngre
far noget ud af at opleve, hvordan
man klarer sig med et handicap
som zldre.

(Familieliv en sensommer)

For mange handicappede er det en
lang og vanskelig proces at acceptere
sin sygdom. Og det kan veere en for-
udseetning for at snakke om den med
andre. Og omgivelsernes reaktioner
er noget, alle kursusdeltagerne kan
snakke med om. De supplerer hinan-
den i hurtig reekkefolge:

- Folk bliver altid dedsenstille, nar
jeg fortaller, at jeg har muskelsvind,
og mange viger tilbage for at snakke
om det, fordi de er usikre. Men jeg er
blevet meget bedre til at takle omgi-
velsernes reaktioner, efterhanden
som jeg selv accepterer sygdommen.

-For mig var det en stor lettelse,
da jeg fik stillet diagnosen, for sa vi-
ste jeg, hvad der var galt og kunne
forholde mig til det.

- Jeg har oplevet en stor aeendring i
omgivelsernes reaktion, efter at jeg
er blevet darligere. Nu er mit handi-
cap synligt, og sa kan folk bedre for-
holde sig til det.

- Det er lige preecist det, der er et
kampe problem for os, der har mya-
steni. Vores handicap er usynligt, og
sa er det vanskeligt for andre at ac-
ceptere, at vi har brug for sa meget
hjeelp. Selv pa socialforvaltningen
mgder man denne mistro.

Ordet socialforvaltning seetter for
alvor skub 1 diskussionen. Alle har
eksempler pa, hvordan de feorst har
veeret igennem en lang og smertefuld
proces for overhovedet at fa mod til
at bede om hjalp. Dernaest har de i
systemet medt mistenkeliggorelse
og urimeligt langtrukket sagsbe-
handling.

Sygdommen ikke skyld
ialt

- Vi har vaeret nedt til formelt at
flytte fra hinanden for at fa hjelp,
fortaeller en ung pige, som et eksem-
pel pa, at kommunerne er hurtige til
at give afslag, ndr man har en rask
partner.

Et agtepar, der har stort besveer
med at f& noget som helst igennem i
forhold til kommunen, forteller om
en helt grotesk situation:

- Vi har veeret ude for, at sagsbe-
handleren truede med at fjerne vores
bern. Og i den sammenhang kan det
vaere sveert at henvende sig igen og
forteelle om alle de ting, man ikke
kan klare og derfor beder om hjeelp
til.

En snak om »systemet« er virkelig
noget, der kalder pa aggressionerne
hos de fleste, der er afhsngige af
hjeelp. Og det er tydeligt, at der skal
meget til, for man overhovedet beder
om hjeelp. Samtidig bliver »syste-
met« ogsa brugt som syndebuk for

Foto: Lasse J@rg_en:éeﬁ.

ens problemer. En af de mere »er-
farne brugere« af systemet advarer:

- Man skal passe pa, at man ikke
skyder skylden for alle problemer
over pa sydommen. For sa er man til-
bejelig til at lade dem ligge - for syg-
dommen kan man jo ikke gere noget
ved. Specielt nar det handler om pro-
blemer i parforholdet, risikerer man,
at det gar i hardknude, hvis man pa
forhand opgiver at finde en lgsning.

- Men man stér bare sa alene med
problemerne, bemarker en af agte-
feellerne, for der sker jo ogsa det i
forbindelse med sygdom, at ven-
nerne lige sa stille glider vaek, og det
er vanskeligt at finde nye. Det kan
veere svaert at holde pa vennerne, nar
man hele tiden har brug for deres
hjeelp og ikke har mulighed for at
gore gengeeld.

- Det tror jeg nuihgj grad er vores
egen skyld, lyder svaret tilbage. Jeg
tror, man skal tvinge sig til at fort-
sette med de udadvendte aktivite-
ter, selv om der bliver mere brug for
een derhjemme. Man kan gore meget
selv for at bryde isolationen. Og sa
skal man ove sig i at bede om hjelp.
De fleste mennesker vil faktisk gerne
hjzlpe, og sa er det vores problem at
fierne deres usikkerhed over for han-
dicappede. Vi skal forklare dem,
hvad det indebeerer, og hvad vi gerne
vil have deres hjelp til.

Og séledes fortseetter diskussio-
nen rundt i grupper ved bordene og
senere under middagen, og inden
kursusdeltagerne skilles, lyder op-
fordringen til at lave et nyt kursus,
hvor man kan arbejde endnu dybere
med emnerne. O

Fredag den 15 prnuar 1988
hos Rirster @ Bryle.

Ui havde oot et nyt medlam
4 gruppen uvtd ravn Marget,
som daltog gor é@fsﬂ_ gog.

W hawda ldnt en bddad -
serte om boliginduetning jor
handicappeca. Den var hovedsag-
lig beregrat ps. kprestolsbrugere.
(V@DJ-U,M som vareckh 20min.)
Sammen med. filmen, Jik vt
tilserdt jorstellige brochurer om
handicaplyggert fro Bolig-, Motor-
o9 Hjalpemiddeludualget, hwor
der Ula. var mdl pi dpre o.lign,
som arkitektir kan anvende
&L boligbyggert.

BerliL foreslog at vi huer isar
Jortalte om da boligandiringer
vi havde @ vores hjem. Feks. :
Ejerrelse af dertrin, kasse til post
wnder brevsprakice, forkygelse of
toilet og vaskehumme, fiernet
badekar og 4 stidet lavet bruse-
niche. udsn kard, blot med. hald-

gangsder oy grelr mont. g vag
Enduidere drgftice vt clofdriske
senge og udvikling of tollet -
lefter of Saren Ginnerugs system

Ui snakkeds om Motor-a
kobinevarmer 6l U, som Magit
havds st afslag pi og darfor
havde en ankizag igong. Der
blov- cliskuteret. om kalnevarmer
skal spges tillige med Ll eller

Naste meada afholdss ons-
dag den 27 Januar om eftar-
middagen, huor Claus Nelson
kommer o9 hjalper as med-
planlagnirgen of de kommende
emner.
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Holder os
pa rette kurs

Gennem brugergrupperne er flere voksne med muskelsvind
blevet opmaerksom pa vejlednings- og behandlingscentrets

tilbud.

Nar et menneske far konstateret mu-
skelsvind, er det vigtigt, at vedkom-
mende sa hurtigt som muligt far in-
formationer om, hvordan sygdom-
men vil udvikle sig, og hvilke konse-
kvenser den far for livsudfoldelsen.

Det er erfaringen pa Muskelsvind-
fondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter (VB-Center), og en af
centrets medarbejdere, fysiotera-
peut Kirsten Piltoft, forteller, at
mens centret far kontakt med de fle-
ste familier, hvor bernene har mu-
skelsvind, ja, sa er der alt for mange
voksne, der gar alene med proble-
merne og far hjeelpen alt for sent.

- Mange voksne ved meget lidt om
deres sygdom, forteeller Kirsten Pil-
toft, og det haenger sammen med, at
sygehusene er tilbegjelige til kun at
oplyse om selve diagnosen, mens de
glemmer at fortzlle om mulighe-
derne for vejledning og behandling.

I denne situation er det Kirsten
Piltofts klare indtryk, at etablerin-
gen af brugergrupper betyder, at in-
formationer om hjxlpemuligerne
spredes bedre. Og det kan direkte re-
gistreres ved et eget antal henven-
delser til VB-Centret. Der er samti-
dig en tendens til, at de voksne med
muskelsvind seger hjalp pa et tidli-
gere stadium af sygdommen. Umid-
delbart har centret altsa faet mere at
lave efter gruppernes etablering.

En anden konsekvens er, at hen-
vendelserne til VB-Centret er mere
preecise.

- Vi kan merke, at sagerne har
veeret diskuteret 1 brugergrupperne,
for henvendelsen til os, siger Kirsten
Piltoft, som ogsa oplever en stigende
bevidsthed om, hvad brugerne en-
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sker, VB-Centret skal kunne tilbyde.

- Og pa den made bliver bruger-
grupperne et vigtigt bindeled, som
sikrer, at Muskelsvindfonden og VB-
Centret holder sig pa den rigtige
kurs — altsa den brugerne ensker.

Brugeruddannelsen er en forlen-
gelse af den hjzlp, VB-Centret kan
tilbyde, og for Kirsten Piltoft udfyl-
der den et behov, som centret ikke
hidtil har kunnet tilfredsstille.

Det er sadan, at VB-Centret ved
nye henvendelser orienterer om bru-
gergrupperne og VB-Centrets tilbud.
Hovedindsatsen bestar i et familiebe-
seg, hvor man i samarbejde med den
handicappede og de lokale behand-
lere legger en plan for, hvilke initia-
tiver der skal tages, for at sikre at
den muskelsvindsramte kan leve sa
godt et liv som muligt.

Pa baggrund af familiebesoget ud-
arbejdes en rapport, der bestar af
sygdomsbeskrivelse, det forventede
sygdomsforleb og en oversigt over,
hvilke problemer der skal loses. Det
kan vere tilretteleeggelse af fysiote-
rapi, behov for hjelpemidler, omlaeg-
ning af uddannelsesplaner, special-
indretning af bolig osv. Og endelig in-
deholder den en plan over de aftaler,
der er lavet.

Nér rapporten er udarbejdet,
checker VB-Centret lobende, om af-
talerne holdes, og man kan rykke ud i
akutte situationer. En automatisk
opfelgning af hjemmebesoaget er der
ikke tale om. Men her er det, Bruger-
uddannelsen kommer ind i billedet.
Her kan VB-Centrets terapeuter
samle flere brugere til f.eks. en de-
monstration af hjselpemidler pa den
lokale hjalpemiddelcentral. O

Brugergruppe 2 pa Fyn leegger veegt pad, at deltagernes familier ogsa er med. Her er gruppen pa familieudflugt til Langeland. Billedet er
taget af Ulrik Borgermann pd Skudehavnen i Rudkpbing.

Selvhjaelp en god investering

siger socialradgiver ved
Odense Kommune, Tove
Mellergaard, der er konsu-
lent for brugergrupperne
pa Fyn.

- Folk har en tilbgjelighed til at op-
fatte socialforvaltningen som en
modspiller i stedet for en medspiller,
mener socialrddgiver ved Odense
Kommune, Tove Mellergaard.

Hun har ved flere lejligheder fun-
geret som konsulent for muskel-
svind-brugergrupperne pa Fyn, ved
siden af sit job i handicapradgivnin-
gen pa omradekontor Tarup.

Tove Mellergaard mener, at selv-
hjzelp inden for det sociale omrade er
en virkelig god investering pa lsen-
gere sigt - ikke blot for de involve-
rede, men ogsa for kommunen. I de
undersogelser, hun har veret med til
at lave, er der intet, der tyder p4, at
en sterre viden hos brugerne af de
sociale ydelse samtidig medferer for-
ogede udgifter for kommunen.

Samtidig kan hun fale sig lidt iso-
leret med denne holdning. Ikke
blandt kollegerne og rent fagligt,
men opad i systemet, hvor hun for-
nemmer en angst for, at for meget in-
formation kan belaste de kommunale
budgetter.

Konkret oplevede hun et udtryk
for denne angst, .da Odense Kom-
mune pa et tidspunkt standsede
hjeelpeordningen under paragraf
48.3. Socialradgiverne kunne dog do-
kumentere, at der ikke pa lengere
sigt ville ske en eksplosion 1 antallet
at brugere under denne paragraf.

- I den situation var det en kaeempe
fordel, at jeg havde kontakt med bru-
gergrupperne pa Fyn. For vi kunne
pa grund af den personlige kontakt
og forstéaelse traekke pa samme ham-
mel 1 kampen for ordningen, siger
Tove Mellergaard.

Nar brugergrupperne pa Fyn hid-
kalder Tove Mellergaard, sker det
ved, at man pa forhand og i samar-
bejde med brugeruddannelsen har

tilrettelagt nogle emner for medet.
Emnerne kan vaere konkrete ting 1
forhold til forvaltningen som f.eks.
sporgsmal om, hvordan nye tiltag og
regler bliver fortolket. Ofte munder
moderne ud i snak om konkrete en-
keltsager omkring f.eks. hjeelpemid-
ler eller hjelperordningen.

Om mederne med burgergrup-
perne fortzller Tove Mellergaard, at
de i hoj grad fungerer som informa-
tion begge veje. Hun finder det utro-
ligt givende, at hun som socialradgi-
ver pa handicapomradet kan fa en
aben diskussion med brugerne, uden
at hun opfattes som systemets for-
leengede arm og kontrollant.

Hun mener 1 ovrigt, konsulentop-
gaven i forhold til brugergrupperne
burde veere en naturlig del af hendes
arbejde i forvaltningen, men i nuvee-
rende situation ville det betyde en
nedprioritering af andre vigtige op-
gaver. Od

Onsdag den 2.marts 1988
hos  Kirstsrn ¢ BrHLLL

Ui snaklade Ldt videe udfro
temakurset can 20, februar, hwor
Rirston Mpller Nitlstn frov Sl
Bt talte om i, Hvordan vt
statter hinandan™ Vi var erige
om, at dat haude varet en god
dag.
Vi tog en runde, hwor huer enkelt
jorta,l,te huordan man har dat
og huod. man éer opi‘ogat oy
Erbe. haude sin nye hjatpermel
Jor forste garg. Johs stdr for at
skulle have sit karekort fornyet.
9urmar l{orfallte om det have-
drejesads, dor er ved ot blus
uduviklot, som shol kwne have

op 4 90 cm's hgjde . Hgjly Horns-

seri har henvendt sig w2 ingen-
aover | CQdanse, som har lavet
tegninger og Leegninger, da
SABVA 4 Kelenhavn ikke er sam-
arlejelsvillige.

Else Mara aflagde Lerttring
fra MG - arbejdsweskesrdan 2 -2/

Naste mgde %5, hwor Gudrun
Pless Rompur. Emne - psykologl.

Freclag den 25 rmarts 1958
hos Joharres 4 Gister-

Alle var medt op-

Gast : Yegalarer Gudmin Pless.

Vi starticde pud et kuaters
HFrgergymnastie ag andse
lette puelser. Dere(}»&fjor‘tala
Qudrun Lt orm peykolegiens
histore og grundprincipper.
Bl.a. at shulre mellon angst
og frygt.

OWJ@ = moral

€90 = jeget

Jel > undertryte/ folelse.
W havde en godl snode om
huordan man lever med. et

%andim.p.
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Folk ved bedst selv

Kraev at Social- og Sundhedsvaesenet sadler om og indret-
ter sig pa, hvad mennesker egentlig har brug for, siger em-
bedslaege Mogens Bagger, Alborg.

- Sundhedsvasenet gor mennesker
til patienter og socialveesenet gor
dem til klienter. Og medarbejderne
begge steder forseger at hjelpe det
bedste, de har l&rt. Men det er ikke
nok'

er embedsleege Mogens Bag-
ger Iborg, der er overbevist om, at
mennesker ma finde sammen 1 grup-
per, diskutere felles problemer, og
forteelle politikere og social- og sund-
hedsvasen, hvad det er, de priorite-
rer i deres liv.

- For, siger han, folk ved selv
bedst, hvordan de ensker samfundet
indrettet, hvordan de gnsker at leve -
og de for den sags skyld, men som
det er nu, bliver vi paduttet en livs-
form, som behandlerne synes er den
rigtige. Samtidig er samfundet ind-
rettet, sa det passer til de 25-55
arige erhvervsaktive - altsa dem, der
er 1 stand til at rabe op. Og alle de
andre - bornene, de ®ldre, de handi-
cappede - skal bare holde deres
keeft.

Mogens Bagger mener, at vi stadig
i alt for hej grad har en sundhedspo-
litik, der gar ud pa at holde menne-
sker i live sa leenge som muligt. Og
det mener han ikke stemmer overens
med, hvad store dele af befolkningen
gnsker.

- Forestil dig det menneske, som
maske pludselig i en hgj alder far en
livstruende sygdom og dermed plud-
selig bliver interessant for sundheds-
vaesenet. Vedkommende har méaske
haft et hardt liv med darlige arbejds-
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og boligforhold og med ringe mulig-
hed for at give sine bern nogle chan-
cer i samfundet.

- Hvis et sadant menneske havde
et ord at skulle have sagt, er jeg sik-
ker pa, at der ville blive prioriteret
anderledes i social- og sundhedspoli-
tikken.

Og det er netop i lyset af en sadan
og lignende situationer, Mogens
Bagger finder det vasentligt, at
mennesker med faelles problemer fin-
der sammen i grupper for dels at op-
dage, at de faktisk ikke er alene om
at have et problem, men ogsa fordi
der er storre chance for at blive hort,
nar man er flere.

- Man ma synliggere sine proble-
mer og stille nogle krav. Det er den
forste betingelse for at blive hort. For
det er jo ikke grundlaeggende af ond
vilje, at f. eks. behandlerne i det soci-
ale system tilbyder en hjeelp, der i ho-
jere grad er formynderisk befam-
lende, end det er en hjalp til et mere
indholdsrigt og verdigt liv.

- Hvis samfundet i hojere grad var
indrettet efter menneskers eonsker,
ville der ikke vaere s& meget brug for
hjeelp i den form, vi kender i dag. Sa
ville medarbejderne i social- og sund-
hedsvaesenet veere nedt til at omdefi-
nere deres rolle, sa de i hojere grad
var konsulenter. For vi har egentlig
ikke brug for, at andre overtager vo-
res problemer, men vi har brug for
hjeelp til at lese dem selv, fastslar
Mogens Bagger. ]

:_thQ;Lasée.J@r~,g¥nsen.

Et onske

Ulla haberman, der er med-
lem af kontaktudvalget til
det frivillige sociale arbejde
under Socialministeriet,
forklarer i denne artikel be-
grebet »socialt netveerke,

I de senere ar har socialpolitiske dis-
kussioner i haj grad drejet sig om de
sociale netveerks muligheder og be-
greensninger. Pa baggrund af disse
netveerkstanker kan man overordnet
tale om tre netveerk: Det offentlige/
formelle, som er velfaerdsstatens ind-
sats, det private/uformelle, som er
familie og venners indsats - og ende-
lig det tredie - det frivillige netveerk,
som dannes af de frivillige organisa-
tioner/foreninger og blandt andet
selvhjzelpsgrupperne - og bruger-
grupperne.

Tilsammen udger de det »sociale
netvaerk« - ingen af de tre er nok i
sig sely, og ingen af dem kan lgse alle
probleme1 Selvhjaelpsgruppelne be-
finder sig pa en made pa graensen
mellem det offentlige og det private
netvaerk, de tager fat i de livsomra-
der, hvor behandlersystemet ikke nar
ind, og 1 situationer, hvor det ufor-

melle netveerk ikke findes eller ma
give op. De tager fat dér, hvor ingen
andre kan. Men de erstatter ikke det
offentlige hjelpeapparat, professio-
nel indsats eller familiernes opbak-
ning.

Selvhjzlp bygger pa gnsker om
forandring, ensker om selv at tage
ansvaret for sit liv, gensidighed og
muligheden for ikke altid at vere
modtager - men ogsa at give hjelp.
Fzllesskabet omkring disse ting gi-
ver ofte uanede kraefter, og har der-
for et stort forebyggende - og frige-
rende - potentiale.

om forandring

Den professionelle dimension ned-
tones - og den professionelle far en
anden rolle end sadvanlig ved at
skulle stotte - ikke kontrollere, give
rad - ikke diktere, og veere et tilbud -
uden at overtage styringen. Der er
klart brug for en professionel indsats
til at formidle skonomisk hjzlp, til at
give en hand med praktisk, til at yde
faglig stotte og som videns-res-
source.

Men det er op til de frivillige grup-
per, at bruge denne hjalp pa den
made, de selv gnsker det. Det skal
ogsa laeres! O

Det formelle
offentlige
netvaerk

Model fra bogen »Opfordring til selvhjeelp« af Haberman m. fl. Socialpolitisk Forlag

1989.

Det frivillige
netveerk

Selvhjaelpsgrupper

Det uformelle
private
netvaerk

/

Fredag cer 3. yaruar 1989
hos  Johs. ¢ Gislew:

Gast : Claus Melson
Emne : Planlagning °59

Ui startide med ot Leundre
Ruth og Johs' ombygning, e
hauda slpjfet entreen U for-
del /or et ?Larre hkokien,
margit berettede om huad
hun havde vartt igennem, da
bol,igJor&‘»ﬁngm ville irddrage
hencles  P-plads, en speciel
indretlet  srwalileparkuirgsplads,

ll om hun havde hopt @ 9 dr.

Ut hmde,po'. video {,, Kandet
Rundz ", huilket hjoly tl at
hun fik en andan P~Plads‘
Ebbes  situation (e droftit.
W besluttide at deltage ¢, kom
Fri¢ Frem” - udstilin 3 r 7&mmert¢1
4 weckandan den 18.-19. marts,

lordag den 16, juli 1938
Sommerudlugt 4l Margit’s
sommerhws i Terrese.

W var 10 poksne ag 3 bprn.
Ugret var gadt o9 vi havde en
madkurv: og drudervarer med.
Eftar frokost kprle vt alle en
tur Ul Flypesandet, og lprnene
Ji dyppet taerre.

Da vi havds varet ved strandem,
e vt bevart med stort laffe-
bord ¢ Margit's dujlige lubeeede
have.

Ti aften spiste vi restr @ negle
af 05 bl endda og fue affins-
kaffe, inden i kerte hjem.
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Brugeruddannelsen

Brugeruddannelsen er en fortsattelse af det tilbud om hjalp og vejled-
ning, som Muskelsvindfonden gennem sit Vejlednings- og Behandlings-
center yder til mennesker med neuromuskulere sygdomme og deres fa-
milier.

Malet med Brugeruddannelsen er, at gore disse voksne/familier selv-
hjulpne i en grad, hvor den enkelte far muligheder for selv at bestemme
over og tage ansvaret for sit eget liv.

Strukturen i Brugeruddannelsen er at arbejde i sma selvstyrende basis-
grupper, kombineret med deltagelse i kortere og lengere fagkurser.
Kurserne tilretteleegges 1 et samarbejde mellem Muskelsvindfondens
kursussekretaerer og gruppen.

11987 blev de farste to brugergrupper for voksne med muskelsvind etab-
leret pa Fyn som pilotprojekt. Pa baggrund af erfaringerne fra Fyn er der
etableret 12 brugergrupper i hele landet omfattende ca. 120 mennesker
med muskelsvind. Inden udgangen af 1989 forventes der etableret ca. 20
grupper dekkende hele landet.

Siden Brugeruddannelsens start har der veeret holdt en lang reekke fag-
kurser. Flere af kurserne pa nedenstaende liste har veeret holdt flere
gange for forskellige brugere:

. De neuromuskuleere sygdomme.

. Besog pa hjelpemiddelcentral med ergoterapeut.

. Om at stette hinanden i en selvhjelpegruppe

: Handi)cappede pa arbejdsmarkedet (erhvervs- og uddannelsesmulig-
heder

5. Samliv og samlivsproblemer for foraldre til handicappede born.

6. Handicap og livskvalitet - om at finde nye ressourcer.

7. Social lovgivning.

8. Min sagsbehandler - med- eller modspiller.
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. Sundhed og sygdom - om at leve med en alvorlig sygdom.

. Kropspleje, kropstraening og behandling.

. Krop, liv og sundhed - om at finde kroppens ressourcer frem for be-
graensninger.

12. Familiedynamik.

Vil du vide mere om
Muskelsvindfondens
brugeruddannelse

Unsker du at deltage i en
brugergruppe, eller on-
sker du mere information
om brugeruddannelsen,
kan du henvende dig til
projektleder Claus Nelson
pa Muskelsvindfonden

Nyttige adresser:

Muskelsvindfonden
Vestervang 40-41
8000 Arhus C

tlf. 86 13 97 77

VB-Center/Jylland-Fyn
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C

tif. 86 13 97 77

VB-Centret/Sjaelland
Hgje Gladsaxe Torv 4
2860 Seborg

tlf. 31 56 48 66

Tekst og layout:
Magnus Brandstrup

Tryk:
Rounborgs grafiske hus
Holstebro

Muskelsvindfonden
Oktober 1989




Nye film og boger m————

Bogen er rigt illustreret med bil-
leder, der viser de forskellige ar-
bejdsstillinger. Fotos: Jens Stege
Philipsen.

God grundbog i arbejdsteknik

Hjaelp handicappede aktivt i hverdagen
Margrethe Stege og Kathine Stege Phi-
lipsen, 94 sider.

Pris kr. 188.

Borgens Forlag.

Bogen henvender sig til alle, der skal
hjeelpe handicappede i hjemmet eller
pé institution. Bogen starter med nogle
generelle afsnit om hvordan man hjael-
per en handicappet person. Her gares
bl.a. opmaerksom p3, at man skal tage
sig god tid, sperge den handicappede
hvordan han skal hjeelpes og sikre sig,
at bade den handicappede og hjaelpe-
ren ved hvad der skal ske.

Dette princip er tilstraebt i bogens
gennemgang af en reekke praktiske si-
tuationer, som er grundigt forklaret i
bade ord og billeder. Men her begrzen-
ser instruktionen sig til, at hjselperen
skal forktare den handicappede hvad
der skal foregd. Det er naturligvis et
godt princip, men lige s& vigtigt er det at
sla fast, at man skal sperge den handi-
cappede hvordan han bedst hjselpes.

| mange af instruktionerne er gjort
opmeerksom p4, at den handicappede
skal have tid til selv at deltage mest mu-
ligt i bevaegelsen, hvilket alt for ofte
glemmes i travlhed og hjeelperens iver
efter at vise sin tjenestevillighed.

Bogen omhandler ikke specielt
hjeelp til personer med muskelsvind.
Der er derfor en del instruktioner, som
ikke direkte kan bruges til personer
med meget svage muskler omkring

skuldre, baekken og lar. Men der er alli-
gevel mange gode ideer at hente i bo-
gen, specielt m.h.p. en person, som skal
flyttes eller vendes i sengen. Hvis man
ikke tager instruktionerne alt for bog-
staveligt, og hjeelper og bruger pa for-
hand vurderer hvor realistiske de en-
kelte forslag er, kan bogen anbefales
som en slags grundbog i arbejdsteknik,
og som en idebog til at lette nogle ar-
bejdssituationer.

Indholdsfortegnelsen, som er uover-
skuelig, gor det dog vanskeligt at buge
bogen som opslagsvaerk. Og det er
synd, da resten af bogen er indby-
dende.

Roses skal det ogsa, at der er brugt
»gegte« handicappede pa billederne,
selvom det har medfert, at de perfekte
arbejdsstillinger ikke altid har kunne
gennemfgres i den aktuelle situation.

Jette Moller

Et vigtigt budskab

Den usynlige sorg.

Nar et barn dor ved fadslen.

Anni Schwartz Hansen, 220 sider.
Hans Reitzels Forlag, 1989.

Bogen henvender sig til savel forzaeldre
og familie som fagfolk, der arbejder
med sorg-/krisereaktioner og forebyg-
gende arbejde.

Den er blevet til pa grundlag af erfa-
ringer fra kontakt med ca. 250 foreel-
drepar i sddanne situationer.

Erfaringer fra samtaler med enkelt-
personer og par fra foreeldregrupper
danner hovedindholdet i bogen.

Bogen beskriver detaljeret sorg-/kri-
seforlgbet og reaktioner i sind og krop.

Bogens sidste afsnit handler om
berns reaktion pd en bror eller sgsters
ded.

Bogen kan bruges som en opslags-
bog — hvert afsnit kan lzeses for sig og
kan anvendes som diskussionsoplaeg i
foraeldregrupper eller i forbindelse
med undervisning.

Bogens budskab er vigtigheden af
en god sorgbearbejdelse, konfronta-
tion med virkeligheden og stette i den
sveere tid.

Arbejdsmodellen med gruppeterapi
kunne inspirere til behandling af sorg/
krise i andre sammenhaenge.

Litta Frantzen
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: Mogens Laier.

En veerdig losning

Ditte er ni &r og gar pa Munkegéardssko-
jen i Gentofte. Hun har muskelsvind og
bruger kerestol. Men nar undervisnin-
gen foregér i skolens faglokaler, skal
hun beeres op ad en trappe til 1. sal. Og
det synes hverken Ditte, hendes forael-
dre eller skolen er nogen god idé.

Derfor bad de for et &r siden kommu-
nen om at finde en lgsning. Og nu ser
det endelig ud til, at der sker noget.
Ejendomsudvalgets formand, Palle K.
Rasmussen (C), siger til Muskelkraft, at
der vil veere installeret en trappelift, nar
Ditte meder i skolen efter efterarsferien.

Nar sagen endelig far en vaerdig ud-
gang, skyldes det, at et flertal i Gentof-
tes kommunalbestyrelse i slutningen af
august vedtog, at der skal bruges
250.000 kr. pa at lgse problemet. Og
samtidig fik ejendomsudvalget besked
pa at serge for det praktiske.

Men eliers har sagen cyklet rundt i
kommunens forskellige udvalg og kom-
missioner, og var bl.a. til behandling i
ejendomsudvalget midt i august. Her
var indstillingen den, at skoleforvaltnin-
gen skulle tage en snak med Dittes for-
zeldre og skolen, om lesningen med at
beaere Ditte rundt egentlig var god nok.

Ejendomsudvalgets formand siger til
Muskelkraft, at han personligt ikke er
enig i, at det er mere veerdigt med en
trappelift, for han synes ikke der er no-
get uveerdigt i, at man giver en handi-
cappet en hjslpende hand.

Men nu har kommunalbestyrelsens
flertal altsa talt til fordel for Dittes vaer-
dighed.

Skatteministeren siger nej

Skatteminister Anders Fogh Rasmussen vil ikke fierne renteafgiften pa de
privatlan, som handicappede ofte er nadt til at tage, hvis de vil have en invali-
debil. Sagen er nemlig den, at bevillingerne fra det offentlige som regel ikke
daekker de reelle udgifter for en bil med automatgear.

Ifgige den seneste takst kan der maksimalt udbetales 111.200 kr. til kab af
en invalidebil med automatgear (her er brugere af el-kerestole dog undta-
get), mens de fire billigste biler koster mellem 123-128.000 kr. Resultatet er, at
den handicappede selv m4 skaffe meliem 11.800-16.800 kr. for at kunne be-
tale bilen.

Er vedkommendes gkonomi, som folks er flest, ma han elier hun en tur i
banken for at skaffe pengene, og sa skal der betales renteafgift af lanet. Det
er en urimelig beskatning af folks handicap, mener Muskelsvindfondens
handicappolitiske konsulent, Jergen Lenger, der derfor bad skatteminister
Anders Fogh Rasmussen om at fritage den slags lan fra »kartoffelkurens«
renteafgift.

Det vil volde alvorlige administrative problemer at fritage lanene fra afgif-
ten, svarede skatteministeren. Og sa vil det nemt skabe praecedens, saledes
at andre udsatte grupper med lige sa stor ret kunne forlange at biive fritaget
fra den samme afgift, hed det i svaret fra Anders Fogh Rasmussen, der uden
at naevne navne, foreslog af problemet blev last andre steder.

Méske har skatteministeren haft en ministerkoliega fra Socialministeriet i
tankerne — for nar alt kommer til alt, ville det veere den nemmeste made at lose
problemet pa, hvis taksterne for bevillinger til invalidebiler biev heevet. Og det
foreslog Muskelsvindfonden da ogsa Aase Olesen for et godt stykke tid siden
- dog uden at det har givet resultat. Derfor brevet til skatteministeren.

Abekattestreger 3 E: |
Det er ganske vist. | New York har en el
raekke sveert fysisk handicappede
faet deres egne personiige aber,
som hjeelper dem med en rackke
praktiske goremal. Aberne og de
handicappede er med i projekt »Hel-
ping Hands«, der er sat igang af en
revalideringsekspert ved Boston
Universitet. Den 27-arige Gary, der
er lam fra halsen og nedefter forteel-
ler, at han ved hjeelp af en laserpistol,
der er monteret pa kerestolen, kan
beordre sin abe ved navn Jo, til at
komme med beger eller blade og

anbringe dem i hans bogstativ. Jo
kan ogsa ga ud i keleskabet og hente noget at drikke og fjerne brugte glas og
fiasker bagefter. [falge »Det bedste«, hvorfra oplysningerne stammer, skulie der i
ojeblikket veere 50 Kapucineraber under treening. Nar de er faerdigopleerte, vil
de blive overdraget til handicappede mennesker. Médske en idé som kan sla an i
en raekke spareivrige danske kommuner?




Nyt og noter

i NGO AR

En passager til HTs handicapkorsel hjselpes ned af trapperne. Foto: Sonja
Iskov/2. maj.

Ingen Igsning pa
venteliste for efter valget

27 juni i ar lukkede Hovedstadens Trafikselskab (HT) for tilgangen til
selskabets handicapkersel. Den 26. september var der 310 pa venteli-
sten. Og listen vokser dag for dag. Og der er intet der tyder pa, at nogen
gor noget ved problemet for engang i 1990.

Formanden for HT’s bestyrelse, Conny Dideriksen, siger rent ud, at chancen
for at finde en lgsning er meget lille pa denne side af kommunalvalget i no-
vember. Og derfor har den siddende bestyrelse for HT netop besluttet at
sende sorteper videre til den nye bestyrelse, som tiltraeder 1. januar 1990.

Baggrunden for ventelisten, som vi omtalte i sidste nummer af »Muskel-
kraft«, er, at budgettet for handicapkersien pa 52 mill. kr. vil blive overskredet,
hvis flere kommer med i ordningen.

Som sagen stér nu, ser Conny Dideriksen kun to muligheder for at lgse
problemet med ventelisten. Den ene er at nedsactte antallet af ture, og den
anden er, at kommunerne i det storkgbenhavnske omrade gar ind og daek-
ker merudgifterne.

— Men umiddelbart forud for et valg er det urealistisk at tro p&, at kommu-
nerne vil give et s&dant tilsagn — og specielt ikke hvis det betyder at skatte-
procenten saettes op, siger Conny Dideriksen.

— Mulighederne vil veere meget starre efter valget, og man kan méske
oven i kabet habe pa, at sagen kommer til at indga i valgkampen, tilfgjer hun.

4 A
Nye medicintakster

Fremover skal handicappede og kronisk syge kun selv betale de fgrste 300
kr. for tilskudsberettiget medicin, mod tidligere 500 kr. Den 1. juli tradte en ny
medicinbekendtgerelse fra Socialministeriet i kraft, der saenker egenbetalin-
gen.

Handicapblad
fra EF

Hellios hedder det nye handicapblad
fra EF. Foto: Mogens Laier.

Hellios er navnet pa et nyt blad, der skal
seette skub i udvekslingen af ideer og
initiativer for handicappede i de 12 EF-
lande. Hellios, der har faet navn efter
EF-kommissionens handlingsprogram
for handicappede, udgives pd de re-
spektive landes modersmal — herun-
der pa dansk.

lfelge redaktgr Lieven Joniaux, skal
Hellios udkomme 4 gange arligt og
bringe artikler om alle relevante emner
og projekter, der arbejdes med indenfor
Hellios-programmet. D.vs. integration
af handicappede, skoleforhold, kultur,
sport, arbejdsmarkedsforhold m.v.

— Der sker utrolig mange ting pa
handicapomradet indenfor de enkeite
EF-lande. Min idé med Hellios er, at
sogrge for at erfaringerne fra de enkelte
handicapprojekter bliver kendt i alle
medlemslandene, siger Lieven Jo-
niaux.

Hellos bliver trykt i et oplag pa
45.000 eksemplarer og kan rekvireres
gratis af alle interesserede. De forste to
numre udkom i henholdsvis juli og sep-
tember, mens nr. 3 skulle komme midt i
november.

Interesserede kan rekvirere Hellios
ved at skrive til: Hellios Informations-
kontor, Avenue de Cortenberg 79,
B-1040 Bruxelles. | brevet skal der sta
navn og adresse samt hvor mange ek-
semplarer af Hellios man gnsker at
modtage pr. gang.
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Foto: Mogens Laier.

)
- i s - = 4 “V'- 2
II "“““ ﬁ‘
. . Al

Forening for alternativ kommunikation

Til alle handicappede, der kommunike-
rer ved hjeelp af en computer, syntetisk
tale, Bliss-tavle eller lignende — og til
deres pargrende, undervisere, behand-
lere m.v.: Nu bliver der dannet en for-
ening for alternativ kommunikation og
kommunikationshjeelpemidler.

DANSAAC — som foreningen kom-
mer til at hedde, bliver stiftet ved en
kombineret generalforsamling og kon-
ference 29.-30. november pa Vingsted-
centret ved Vejle. Det koster 600 kr. at
deltage de to dage (inklusiv overnat-
ning og mad), og alle interesserede er
velkomne.

Ud over selve generalforsamlingen
vil de to dage byde pé et vaeld af faglige
opleeg med efterfalgende workshops.
Af emner kan bl.a. naevnes: Tolkning af
multihandicappede barns kommunik-
tation, Legetajsprojekter i Esbjerg, Hvor
klemmer skoen — et brugersynspunkt
og Sproglige aspekter ved alternativ
kommunikation.

DANSAAC bliver den danske afde-
ling af den internationale organisations
(ISAAC (International Society for Aug-
mentative and Alternative Communica-
tion). Foreningen blev oprettet i USA i
1983 og har nu over 1700 mediemmer i
32 forskellige lande.

Medlemskaren rummer brugere, pa-
rgrende, undervisere, terapeuter, for-
skere og producenter.

De seneste ar har forskningen i og
arbejdet med alternativ kommunikation
0g kommunikationshjeelpemidler taget
fart. Flere og flere handicappede er ble-
vet istand til at kommunikere ved hjeelp
af nye hjeelpemidler — og alt tyder pa,
at den udvikling vil fortsaette.

Det er ISAACs formal at fremme den
udvikiing, og sikre, at alle informationer
om alternativ.kommunikation bliver

samlet og udvekslet pa landsplan ogin-
ternationalt.

Om DANSAAC hedder det i den offi-
cielle indkaldelse til den stiftende ge-
neralforsamling, at »DANSAAC skal
virke som inspirationskilde i samarbej-
det mellem enkeltpersoner, skoler, in-
stitutioner, handicaporganisationer,
producenter og offentlige myndigheder.
Endvidere deltager foreningen i den
handicappolitiske debat«.

Som medlem af DANSAAC far man
mulighed for at deltage i nationale og

internationale konferencer, abonnere
pa ISAACs tidsskrifter og aktivt at pa-
virke udviklingen inden for omradet,
hedder det videre.

Det koster 200 kr. om aret at blive
medlem af DANSAAC — dog kun 60 kr.
for kommunikationshandicappede, de-
res parerende og studerende. Yderli-
gere informationer kan fas ved henven-
delse tik:

DANSAAC, c/o DATCH,

Graham Bells Vej 1A, 8200 Arhus N.

MM.

Sygehusudvalget i Arhus Amt har for vane at afholde deres mader pé skift
rundt pé de forskellige sygehuse i amtet. Og midt i september var turen kom-
met til Muskelsvindfondens VB-center. Ud over det ordinaere made benyttede
udvalget lejligheden til at besigtige VB-centrets nye lokaler, samt at diskutere
Muskelsvindfondens institutplaner. Fra venstre til hejre ses: Lars Lyngsdal,
Arne Rolighed (sygehusdirektor), Villy Andersen (formand), Henning
Lyngsbo, Jergen Winther, Ove Mikkelsen samt Marie Jepsen. P& billedet
mangler Ellen Margrethe Skou og Bjern Hvidt-Pedersen for at udvalget er
fuldtalligt. Foto: Claus Haagensen/Chili.
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Arhus Krykensemble — méske et bud pa den danske deltager i den
europaeiske kulturfestival i maj 1990. Foto: Mogens Laier.

Handicap-biler billigere
med Mols-linien

N&r Mols-linien 1. oktober far ny pris- og fartplan, er der taget specielt hensyn
til handicappede. Og hermed har faergeselskabet rettet op pa en utilsigtet
forskelsbehandling, som ellers var resultatet af selskabets nye prispolitik.

Sagen, som vi omtalte i sidste nummer af Muskelkraft, er den, at Mols-li-
nien begyndte at seette billetprisen efter bilens hgjde i stedet for efter veegt.
Og det betad for nogle handicapbiler en fordyrelse p& 50 procent.

P& en henvendelse om problemet fra Muskelsvindfonden om den urime-
lige forskelsbehandling, sagde Mols-liniens marketingschef, Peter Schrader
Jeppesen, at man ikke var opmaerksom pa, at den nye prispolitik ville ramme
handicappede.

Og nu bliver reglerne altsa lavet om, lover Peter Schrader Jeppesen. Gan-
ske vist fastholdes princippet om betaling i forhold til hejde, men handicapbi-
ler bliver undtaget. — Hvis der vel at maerke kan fremvises dokumentation for,
at der rent faktisk er tale om en handicapbil.
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Handicap
kultur
fra hele
Europa

Teater-, musik- og dansegrupper fra 16
europzeiske lande vil saette Vejle pa
den anden ende den sidste weekend i
maj nzeste ar. Det sker nér organisatio-
nen EUCREA under EF afholder sin
fierde internationale kulturfestival.

Omkring 250 kunstnere — heraf de
fleste handicappede — vil i fire dage
saette fokus pa handicappede menne-
skers ret til at udgve og tage del i kultur-
livet.

16 danse-, musik- og teaterensem-
bler vil i dagene 24.-27. maj optreede pa
gader og straeder. Den vaesentligste del
af festivalen vil dog finde sted i Vejle-
centret, hvor to-tre grupper hver dag vil
give prover pa deres kunst — efterfulgt
af workshops, hvor publikum vil f& mu-
lighed for at diskutere med kunstnerne.

— Tanken er, at hver af de 12 EF-
lande samt de fire evrige nordiske
lande hver skal udpege en gruppe, som
skal vaere det pagaeldende fands offici-
elle deltager, fortaeller skoleleder Poul
Erik Jacobsen fra Vejle, der indtil videre
er det eneste medlem af den danske
komité under EUCREA.

— Qg det skyldes, at EUCREA er en
organisation, der er udtaenkt i EF |
modsaetning til  graesrodsbeveegel-
serne, der vokser nede fra og opefter, er
EUCREA et resultat af en beslutning ta-
get pa topplan. | den forbindelse er jeg
udpeget som den danske repraesen-
tant, forteeller Poul Erik Jacobsen.

— Men sadan skal det selvfalgelig
ikke blive ved med at veere. | slutningen
af september holder vi et stiftende
made i komiteen, der formentlig kom-
mer til at hedde Dansk forening for
handicap/kultur. Og i den forbindelse
regner jeg med, at der vil blive nedsat
en arbejdsgruppe, der skal sta for ar-
rangementet, tilfgjer han.

De tre farste EUCREA-festivaler
fandt sted i 1986, 87 og 88 i henholds-
vis Belgien, Portugal og Spanien.

EUCREA er for forkortelse af »Euro-
pean association for creativity for and
by disable people«. EUCREA er en af
flere organisationer nedsat for at fore
Hellios 2, det officielle handlingspro-
gram for EFs handicappolitik ud i livet.

M.M.

Uvis fremtid for
Ergo Dan kgrestol

| december 1988 maétte fir-
maet Ergo Dan A/S ga i beta-
lingsstandsning, og siden ja-
nuar 1989 har Muskelsvind-
fonden forhandlet med boets
kurator om at overtage op-
havsrettigheden pa firmaets
boerne el-karestol.

— Malet er selvfelgelig at
sikre, at kerestolen bliver sat i
produktion igen. Men for for-
handlingerne er afsluttet, er
det umuligt at sige noget om
stolens fremtid, siger sekreta-
riatschef Marius Byriel fra
Muskelsvindfonden.

Muskelsvindfonden har in-
gen planer om selv at gd ind i
produktionen af kerestolen,
men héber pa at kunne finde
et hjeelpemiddelfirma, der kan
sikre den videre produktion,
siger Marius Byriel.

Nar firmaet Ergo Dan A/S
gik i betalingsstandsning,
skyldtes det skonomiske pro-
blemer. Samtlige ejere af
Ergo Dan Multi, som firmaets
karestol hedder, modtog i be-
gyndelsen af 1989 et brey,
hvori de blev gjort opmaerk-
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Ergo Dan’s bornekorestol.
Foto: Mogens Laier.

som pa situationen, herunder
at firmaet Brd. Sparrewath har
overtaget alle serviceforplig-
telser pa stolen.

Sa pé den led skulle der
ikke veere problemer for inde-
haverne af bgrnekarestolen.
Men indtil videre kan det ikke
lade sig gere at anskaffe en
ny model af Ergo Dan Multi.

-
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Aage Reimer
fratradt

Den 1. september fratrddte Aage Reimer som direktar
for Gigtforeningen — efter 33 ar i embedet.

Aage Reimer har vaeret en af noglepersonerne i det
stadig teettere samarbejde mellem Gigtforeningen,
Scleroseforeningen, PTU, Spastikerforeningen og Mu-
skelsvindfonden i de senere ar.

Vi har derfor ogsa med gleede noteret, at Aage Rei-
mer fortsaetter endnu et &r som kommiteret i Gigtfor-
eningen, sa afskeden var knap sa definitiv, da Aage Rei-
mer holdt afskedsreception den 28. august.

Ny direkter | Gigtforeningen er Pelle Jarmer, tidligere
socialborgemester i Kebenhavns kommune.

Marius Byriel

/

Hvad med grundforskningen

| »Muskelkrafts« sidste num-
mer laeste jeg om regnskabet
1988. Der var paent opstillet
cirkler med sektorer for hver
udgiftspost.

Men en sektor savnedes.
Det var tilskud til sygdoms-
grundforskning. For hvad er
handicapforskning? Hvorfor
fremkommer der sjeeident ar-
tikler i bladet om forsknings-
formal og -teknik. For mig er
det et ord uden navn og
adresse.

Bidrag til grundforskning
spiller jo en utrolig stor rolle i
amerikanske og engelske til-
svarende foreninger. Dette
geelder ogsa adskillige dan-
ske stotteforeninger.

Vi, der er syge, har kun et
overveeldende hab — at blive
raske. Vort eneste hab er, at
videnskaben forsker i de
ukendte sygdomsarsager. Vi
har da mulighed for at na frem

til en effektiv terapi. Enhver
leege vil give mig ret i dette.
Pa baggrund af egne ople-
velser synes jeg, at jeg med
god grund fremseetter disse
bemaerkninger. Jeg erfarede,
at man testamentarisk ikke
gerne vil gremaerke penge til
grundforskning. Jeg efterlyser
faste principper for disse for-
hold. Giv testatorer faste og
overskuelige retningslinier for
hvilke muligheder de har
Kom ikke i vanry, som det er
sket med visse andre »velge-
rende« organisationer.
Desuden var det en stor
skuffelse for mig, at ataktsi-
gruppen blev ophgevet med
begrundelsen, at der kun
havde meldt sig 5 deltagere i
et made. Jeg er end ikke ble-
vet inviteret. Vi er alene over
150 i min familiekreds, men de
kan ikke tale, ga eller skrive for
manges vedkommende.

Johannes Larsen
Peder Lykkesvej 61
lejl. 1509

2300 Kgbenhavn S

Kaere Johannes Larsen
Muskelsvindfonden er selv-
sagt enig med dig i, at grund-
forskning er en vigtig sag. In-
gen tvivlom det. Du har natur-
ligvis din fulde ret til at frem-
fore det synspunkt, at grund-
forskningen burde have en
langt hejere placering i Mu-
skelsvindfondens regnskab.
Det har jeg dyb respekt for.
Ikke desto mindre har Mu-
skelsvindfondens repraesen-
tantskab i de sidste ar haft
den opfattelse, at vore for-
holdsvis sparsomme midler
giver flere umiddelbare resul-
tater for vore brugere, nar vi
satser pa den anvendte forsk-
ningsindsats — eller handi-

capforskningen, som vi kalder
den.

Med hensyn til spargsmé-
let om ataksigruppen skulie
veere nedlagt, er svaret nej.
Jeg er ked af, at du har faet
den opfattelse. Som du gan-
ske rigtigt skriver, har der vee-
ret en skuffende lille tilslut-
ning til bestracbelserne pa at
fa samlet en gruppe. Men det
er dog mit indtryk, at Anita
Lassen i lgbet af efteréret
endnu engang vil tage kon-
takt til de neurologiske afde-
linger pa hospitalerne m.h.p.
at fa oprettet gruppen.

Til spargsmalet, om du ved
en fejltagelse ikke skulle
veere blevet inviteret til det
ferste made, kan jeg kun sige,
at jeg ma ga ud fra, at der fo-
religger en misforstaelse. Jeg
vil foresld, at du taler det igen-
nem med Anita Lassen.

Evald Krog
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Sygdomskort pa engelsk

folder og video

For the doctor, star der som overskrift
pa et lille sygdomskort, som er bereg-
net for mennesker med Myasthenia
Gravis. P& kortet er der plads til at
skrive navn, adresse, medicinsk be-
handling, den praktiserende lseges
navn m.v.

Og et sadant kort er nok veerd at
have med sig, hvis man som myasteni-
ker er pa turiudlandet. Tanken er i hvert
fald, at ingen myasteniker skal afskee-
res fra at fa den rigtige behandling, som
folge af sprogproblemer, hvis der plud-
selig indtreeder en krise.

Det engelske kort er en direkte over-
saettelse af et dansk sygdomskort for
myastenikere, som blev lavet sidste ar.
Begge kort kan gratis rekvireres pa Mu-
skelsvindfondens sekretariat.

Ny folder
Efter et langt tilleb ligger voksengrup-
pens nye folder klar. | folderen beskri-

ves, hvad det vil sige at leve med en
muskelsvindsygdom som voksen —
herunder de fysiske begraensninger,
de psykiske aspekter samt mulighe-
derne for hjeelp og stette. Og sa har de

fire forfattere valgt at forsyne folderen

med en flap, der let kan afrives og haen-
ges op pa opslagstavien. Flappen giver
en raekke gode rad om, hvad man som
ikke-handicappet ber teenke pa, nar
man er sammen med et menneske
med et handicap.

Folderen, der henvender sig til alle
voksne med muskelsvind, deres pare-
rende, fagfolk, behandlere m.v, kan re-
kvireres gratis pa Muskelsvindfondens
sekretariat.

Ventilen

Ventilen — den svensk producerede vi-
deo om mennesker med vejriraek-
ningsproblemer — er blevet forsynet
med danske undertekster. Fem kopier

me.

Addres:

—

har Muskelsvindfonden faet lavet, som
gratis kan lanes pé foreningens sekre-
tariat.

Ventilen beskriver pa en let méde,
hvad det vil sige at veere underventile-
ret, hvitkke hjaelpemidler, man kan be-
nytte sig af, og hvordan holdningen til
brug af respirator er fra omgivelsernes
side.

Ginnerup

H. C. TVENGESVEJ 7
DK-8000 AARHUS C
8618 20 50

it op
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Gratis Husleje

Evald Krog har god grund til at smile pa billedet. Flem-
ming Hansen fra SDS har netop overdraget en check pd
15.000 kr. til Muskelsvindfonden. Men ikke nok med det.
Samtidig har SDS lovet at betale husleje for resten af
1989 for lokalerne pa Vestre Ringgade 150, som VB-
centret tog i brug i sommerferien. Det samlede tilskud
fra SDS til Muskelsvindfondens VB-center kommer der-
med op péd 100.000 kr. Foto: Mogens Laier.

\

.

32

| maj maned blev der traditionen
tro afholdt forsorgsmesse i Her-
ninghallerne — blandt de mange
tusinde hjselpemidler, som blev
udstillet, har VB-centrets tera-
peuter udvalgt folgende nye
hjeelpemidler, som kan vaere af in-

rI\Iye hjalpemidleﬁ

Skelsvind.

N

teresse for mennesker med mu-)

Letter
vending i
sengen

’

Firmaet Medimec har udviklet en spe-
ciel glidemadras — Easyslide — som
isger vil veere en lettelse, nar man skal
vendes i sengen. Madrassen ligner
mest af alt en sovepose, og den place-
res under lagenet. P4 grund af madras-
sens specielle overflade kan den let
flyttes i forhold til underlaget og kan rul-
les omkring sig selv. Man skal altsa ikke
bruge s& mange kraefter pa at vende el-
ler flytte fra den ene side af sengen til
den anden, og vending kan foretages af
en enkelt hjzelper ogsa ved tunge per-
soner.

Firmaet tilbyder, at gupper af handi-
cappede kan f& demonstration af ma-
drassen, ligesom det er muligt at lane
en demonstrationsvideo. Endvidere
henviser man til, at de fleste hjeelpe-
middelcentraler har indkebt den nye
madras. (Danimec — tIf. 98 39 12 92)
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EL-loft fra 30
til 70 cm

En ny Vela-stol er kommet p& marke-
det. Den hedder Uni-Block Miniput og
er udstyret med el-lift. Det specielle ved
stolen er, at den kan saenkes helt ned til
30 cm og op til normal bordhgjde 70
cm. Stolen er velegnet til de fleste born,
som stadig er gdende. Hvis barnet har
lidt kraefter i armene, kan det ved fald
komme pé stolen i den lave stilling. EI-
liften ger det lettere at hasve og saenke
saedet i modsaetning til stole med gas-
patron. (Vermund Larsen A/S — tif.
98 18 17 66)

Ny Multi-stol

Mebelarkitektfirmaet Flemming Hvidt
har udviklet en ny stol i den kendte
Multi-serie. Stolen har faet navnet Multi
6, og firmaet regner med at kunne le-
vere stolen i labet af foraret 1990,

Stolen har ekstra hgjt seedeleft pa 40
cm, der er individuel regulerbar fod-
stette og individuel rygfunktion. Med
den nederste seedestilling pa 46 cm
kan seedet altsd Ioftes helt op til 86 cm,
hvilket skulle gare det muligt for de fle-
ste brugere selv at rejse sig fra stolen.
(Flemming Hvidt Megbelarkitektfirma
A/S tif. 31 38 11 32)

Korestolslift
til
vindeltrapper

Karestolsbrugere, der har trapper, som
drejer og maske har flere afsatser kan
nu undgé at skulle have flere forskellige
trappelifte installeret. En ny lift fra APB
Tecnic kaldet Hiro 320 kan nemlig dreje
om hjerner. Ja faktisk kan liften monte-
res pa en vindeltrappe, og lafte en kore-
stol op ad hele trappen i en ombaering.
(APB Tecnic — tif. 42 91 58 00)
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Faerotur med 150 born
og unge fra hele Norden

11-arige Lars Lundgaardsvig fra Svenstrup i Nordjyliand
har sendt Muskelkraft et rejsebrev med oplevelser fra Nor-
disk Barnestavne i handicapidraet pd Faergerne den 29.
juli til 3. august i ar. Han deltog sammen med 23 andre dan-
ske barn og unge i staevnet, der havde i alt 150 deltagere
fra Norge, Sverige, Danmark, Feergerne, Finland og Island.
Lars var med pa svommeholdet. Gennem de sidste halvan-
det ars tid har han dyrket svemning to gange om ugen i

Aalborg Svemmeklub.

Torsdag den 29. juli ki. 15 let-
tede vi i et af flyvevabnets
Herkules fly fra Tirstrup med
kurs mod Vaag pa Feergerne.
Vi landene igen kl. 17.30. En
noget brat landing, da lan-
dingsbanen er meget kort.
Fra lufthavnen karte viibus
og sejlede derefter med en
feerge til Vestmanne havn pa
Stremg, og derfra videre med
bus til Thorshavn. Turen
gennnem g@en var meget
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smuk, vi s& en masse vand-
fald og kerte gennem en tun-
nel.

Kl. 19.30 ndede vi skolen i
Thorshavn, hvor vi skulle
overnatte. Vi pakkede ud og
slappede lidt af, inden vi tog
ud til dbningen af staevnet.
Abningen bestod af nogle ta-
ler og et orkester, der spillede
musik for os. Der var aftens-
mad kl. 21 og jeg kom i seng

kl. 23 efter at have faet en

traeningsdragt til 1ans og en
red poloskjorte, som jeg
matte beholde.

Neeste morgen blev vi
vaekket kl. 6,30, en halv time
senere var der morgenmad
og kl. 8 mgdtes alle danskere
udenfor skolen, for at g ned i
en idraetshal, hvor der skulle
veere konkurrencer i bordten-
nis og boccia.

Pa besog i Nordens Hus

Forst pa eftermiddagen forlod
vi danskere, der enten var
feerdige eller slet ikke havde
lavet noget, hallen med ret-
ning mod Nordens Hus. Nor-
dens Hus er et meget handi-
capvenligt hus. | stueetagen
er der et teater, hvor hele op-
bygningen er lavet af tree, i
den samme sal er der ogsa
en masse flotte malerier.

Nede i kaelderen er der ogsa
flotte malerier og nogle fine
vaegtaepper, og der stod ogsa
et fint klaver. Oppe pa ferste
sal er der en keempe teater-
scene og der var siddeplad-
ser til ca. 800 mennesker.

Vi forlod Nordens Hus ved
tretiden og gik ned mod byen
til et flot indkebscenter. Et par
timer senere blev vi kart hjem
til skolen.

Efter morgenmaden lgrdag
tog alle svemmerne fra de
seks lande med bus til svem-
mehallen. Vi varmede op, og
jeg svemmede forst 50 meter
fri, og efter en lille pause
svgmmede jeg 50 meter ryg.
Vi sluttede med holdkap, og
her blev Danmark nr. 3. Sa var
jeg feerdig og gik ud i cafete-
riet for at spise.

Om eftermiddagen kerte vi

tit byen Fuglefjord, hvor vi s&
pd kaproning. Vi gik en tur i
byen, hvor det var lidt sveert at
komme rundt med keresto-
lene, for midt pa gaden holdt
en masse lastbiler og truc-
kere parkeret. Men det gik da
nogenlunde.

Bussen var utzet

Ved 18-tiden karte vi fra Fug-
lefjord. Turen hjem var ikke
uden problemer; der kom kul-
ilte fra en utsethed i bussens
gulv! Vi stoppede, og et kvar-
ter senere kom en ny bus. Ved
ottetiden var vi hjemme pa
skolen igen.

Thorshavn bystyre var
vaert ved middagen pa skolen
den aften. Det var den bedste
mad, vi endnu havde faet. Ind-
til da havde vi nemlig ikke faet
noget seerligt spaendende at

spise pa turen. Jeg gik i seng
kl. 24.

Sendag skulle vi ud at se
0s om. Ved ni-tiden blev vi
hentet af nogle busser og kart
til en meget lille by, hvor vi be-
sogte et vandrerhjem. Her fik
vi serveret pandekager og so-
davand. Det var dejligt! Da vi
var ved at veere feerdige, kom
de andre busser. De kom s&
sent, fordi den ene bus var
punkteret og sa havde de
andre ventet.

Da der var meget lidt plads
pa vandrerhjemmet, gik dan-
skerne ud og begyndte at ga
ned til bussen.

Sé& kerte viigen en times tid
og kom til et stadion, hvor der
skulle veere lgb og atletik. Jeg
skulle kere to lgb i kerestolen.
Jeg karte 100 meter og 400
meter. Desvaerre tabte jeg
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Laijer.

Fuld fart og i hejt humer pa Faero-
erne. Muskelkrafts udsendte med-
arbejder forer an pa udflugt med
en gruppe deltagere i Nordisk Bor-
nestaevne i handicapidraet...

...Raporter pa arbejde. Under en
pause | svemmestaevnet ser den
11-drige Lars Lundsgaardvig sit
snit til at nedkradse et par notater
til sin feero-artikel. Fotos: Mogens

begge labene, selv om der
var mange, der heppede pa
mig.

Vi var hjemme igen ved
halv seks tiden. S& ville de
have et gruppebillede af os,
sa det fik de lov til.

Sodavand i alle farver
Derefter skulle vi vaskes og
kleedes fint p4, for vi skulle pa
restaurant. Feergernes
Landsstyre var vaerter. Det var
virkelig leekker mad og alle de
sodavand, vi kunne drikke.
Der var mange af os, som
mixede sodavand, s& det blev
nogle flotte farver, vi kom tii at
drikke. Da vi havde spist faer-
dig og danset lidt eller meget,
var klokken blevet 24 og vi
kerte hjem og kom i seng.
Mandag morgen blev vi
vaekket kl. 7 og sa skulie vi

pakke. Vi fik morgenmad og
kl. 9.50 forlod vi skolen med
retning mod lufthavnen i
Vaag. Vi ndede lufthavnen kI,
12, men kom ferst afsted ki.
18, fordi vores maskine ikke
kunne lette pa grund af teet
tage.

Vi ndede Tirstrup lufthavn
kl. 21, hvor vi takkede vores le-
dere for en god uge, sagde
farvel tit alle vore venner, og
lod vores foreeldre tage over.

Faergerne er et meget flot
land, som jeg gerne vil be-
sgge igen. Det var virkelig
sjovt at veere med s mange
jeevnaldrende péa en gang, og
vi havde ikke sveert ved at
snakke med hinanden, selv
om vi kom fra flere forskellige
lande.

Venlig hilsen
Lars Lundsgaardvig
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Vor egen verden

Lokal- og interessegrupper

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

Lokalgrupper:
Kolding:

Peder Pedersen,
Almindingen 16, 6000 Kolding
tif. 75 52 89 68

Esbjerg:

Niels Gaj Nielsen,
Enghavevej 28, 6700 Esbjerg
tlf. 75 12 562 59

Fladsa:

Kaja Henriksen,
Sterlingevej 24, Sterlinge,
4731 Brandslev

tlf. 53 76 42 68

Frederiksveerk:

Knud Nielsen,

Irisvej 7, 3300 Frederiksvaerk
tlf. 42 12 59 39

Kebenhavn:

Tina Kirkegaard,
Hvidovregéards Allé 23 F,
2650 Hvidovre

tif. 42 49 75 75

Naestved:

Familien Harpsge,
Banetoften 15, 4700 Neestved
tif. 53 73 29 25

Lolland:

Finn Laursen,

Friheden 24, 4900 Nakskov
tlf. 53 92 70 52

Falster:

Jorgen Estrup,

Ny Skolevej 26, Orehoved,
4840 Nr. Alslev

tlf. 53 84 60 66

Ungdomsgruppen:
Koordinator:

Flemming Larsen,

Nerreport 29 st, 8000 Arhus C
tif. 86 18 82 20

Sjeelland:

Tina Kirkegaard,

Hvidovregérds Allé 23, 2650 Hvidovre
tlf. 3149 75 75

Kabenhavn:

Kjeld Nielsen,

Gartnertoften 49, 2770 Kastrup
tif. 32 52 14 19

Sonderjylland:

Gert Riis,

Lengangen 36, st. th,, 6400 Senderborg
tlf. 74 42 72 88

Voksengruppen:

Fyn:

Anni Winther Christensen,
Radyrveenget 37, 5800 Nyborg
tif. 65 3122 77

Kirsten Schmidt Nielsen
Plougardsvej 5, Brylle
5690 Tommerup

tlif. 64 75 14 23

Ostjylland:

Peter Kjaerby,

Vesterport 8G, 8000 Arhus C
tif. 86 12 1147

Sjeelland:

Frank Steffensen,
Gadekaervej 28, 2500 Valby
1If. 3116 85 41

Kvindegruppen:
Janne Sander Knudsen,
Gadekeervej 28, 2500 Valby
tif. 31 16 85 41

Foreeldregruppen:

Fyn:

Annette Thomsen,

Laovsangervaenget 10, 5210 Odense NV
tif. 66 16 22 09

Nordjylland:

Flemming Terp,

Sondergade 71A, 9320 Hjallerup
1If. 98 28 19 91

Sjeelland vest:

Anne og Bent Knudsen
Laerkevej 36, 4000 Roskilde
tlf. 42 36 39 28

Kobenhavn:
Mogens Sgrensen,
Gadesteevnet 50, 2650 Hvidovre

Vestjylland:

Eva Korsgard,

Valmuevej 79, 7500 Holstebro
tIf. 9742 52 53

Sonderjylland:

Ellis og Kurt Finne Rasmussen,
Grydevangen 36, 7120 Vejle @
tlf. 75 81 49 61

Faereoerne:

Saren Christiansen,

Fugloyarvegur 12, Fr-100 Torshavn,
tlf. 009-298-16775

Foreeldregrp. Lolland-Falster:

Poul Erik Lou

Bangsebro Allé 40, 4800 Nykebing F
tlf. 53 83 96 91

Myasthenia Gravis:
Sjeelland:

Inge Nielsen,

Nyvej 3, 4291 Ruds-Vedby
tif. 53 56 19 49

Fyn/Senderjylland
Else Marie Sveerke,
Brogéardsvej 58, Bellinge,
5250 Odense SV

tlf. 65 96 19 30

Resten af landet:

Knud Jensen,

Ormhgjen 4, Dgstrup, 9500 Hobro
tlif. 98 55 71 86

Gor Deres gkonomi lettere
med Budget-Service

VAv' DEN DANSKE BANK
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Ved vedvarende adresseaendring
skal Muskelkraft returneres til af-
sender péafert abonnentens nye
adresse.

- et solidt grundlag for en

KR hospitals- og plejesenge

god pleje

4-delt lejeflade.

OG UDVIKLING Postbor 63 Fale

Magevej 16 - 8370 Hadsten 2200

Telefax 86982570

Né&r hovedgeerdet eleverer treekkes det samtidigt tilbage.
Patienten bliver liggende pd samme sted, og hofte og ben tryk- |
kes derfor ikke mod fodenden. Forskydelig leje er patenteret.
- Alle senge kan leveres med Trendelenburg-indstilling. 2-

Alle KR’s senge-
systemer er afprovet
af Dansk Hjaelpe-
middelinstitut og
Demkogodkendte

Plejeseng

,3-09

RS
K.R. STALROR A/S

dvej 6
Kebenhavn N

Telefon 86982499 Telefon 31370703

"PRIVATGIRO TIL UDGIFTER, KONTANTER,
INDKOB, TAXI, REJSER - ALT PA EN KONTO?

e T T e T e T TR T T e e P T e e P e T l"'---_.-_""""f—"""
D Jeg pnsker gratls at oprette en Prlvatgm)konto Al BREV . ,031
1 =
Sendes
. g)eng!‘;f“%::;igxave ydgrhgere mformatmn |  utenkeret
_ - ' | _ Modtageren
= - betaler portoen
| .
= -Pestgnro - -
i Markedsafdehngen o
| Telefonnr e | Stamholmen 153"
; I Skrlv venhgst med blokbagstaver ..... ! 2650 deovre .
En konto til hele . : |
privatekonomien,
uden porto, med
fa gebyrer og hgj -
rente.

Tag et privat ini-
tiativ og send kupo-
nen. Nu.
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