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Hul i halsen - hul i hovedet

| sig selv kan det veere ligegyldigt, om
udgiften til hjeelpeordninger konteres
som en sygehusudgift eller en social ud-
gift. De vigtigste er vel, at vi far den
ngdvendige hjzelp.

Derfor kunne vi for sa vidt springe op
og falde ned p3, at hjeelpeordninger til
respiratorbrugere konteres som en syge-
husudgift, selv om hjeelpeordninger el-
lers konteres som en social udgift - efter
bistandslovens par. 48.

Konteringen som sygehusudgift er
dybt usaglig, fordi hjeelperens arbejds-
indsats kun i beskedent omfang vedro-
rer respiratoren og det lille hul i halsen,
som letter vejrtraekningen, og som er en
sygehusudgift. Den allerstorste del af
hjelperens tid anvendes - trods respira-
toren - til de helt almindelige garemal
som madlavning, renggring, vask, toilet-
te, transport osv., som er en social ud-
gift.

Grotesk nar der er

hjzelpere i forvejen

Helt grotesk bliver det, nar man allerede
i forvejen far 24 timers hjeelp hvert dggn
- som social udgift - og sa far brug for
en respirator. Sa skal alle 24 timer
pludselig betragtes som en sygehusud-
gift.

Men alt det kunne vi ogsa se bort fra,
hvis det bare ikke var, fordi denne forsk-
ruede konteringsmade har konsekvenser
for os.

For det fgrste har Muskelsvindfonden
i mange ar keempet en indaedt kamp for
af-hospitalisering, fordi vi jo ikke er sy-
ge; selv om vi har et handicap. Vi skal jo
blot have hjzelp til nogle praktiske funk-
tioner.

Anskaffelse af respirator er ganske
vist en form for behandling, men nar

AfE

o

vald Krog
Landsformand

hullet er lavet, og respiratoren startet,
har vi kun undtagelsesvis behov for kon-
takt til et sygehus. Derfor adskiller respi-
ratoren sig ikke naevnevaerdigt fra et-
hvert andet hjaelpemiddel.

For det andet siger det sig selv, at man
pa hospitalerne vil taenke sig om to gan-
ge, for man laver det lille hul i halsen og
bevilger en respirator, for herved péafo-
rer man det i forvejen betrsengte syge-
husveesen en vedvarende og betydelig
merudgift, der reekkker langt ud over
prisen for det lille hul. Og det helt uan-
set at de selvsamme hjaelpere stort set
har ngjagtig samme arbejdsopgaver som
hidtil.
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Risikoen er til stede

Heldigvis har vi endnu ikke eksempler
pa, at hospitaler har neegtet at athjaelpe
respirationsproblemer som folge af kon-
teringsproblemer; men gkonomisk ngd-
vendighed kan betyde, at det sker. Risi-
koen er endog neerliggende i en tid,
hvor man-péa hospitalerne, hvor man pa
hospitalerne ma vende hver krone.

Det er vanskeligt at se, hvorfor syge-
husvaesenet skal betale. opvasken hos
dem med hul i halsen, nar socialveesenet
skal betale opvasken hos dem uden hul!
Og det er i seerdeleshed vanskeligt at se,
hvorfor sygehusvaesenet sa ikke ogsa
skal betale karestolen, tisseflaske og - ik-
ke mindst - pensionen. Det er jo trods alt
sygehusets skyld, at vi bliver ved at treek-
ke vejret, lever laangere og dermed ogsa
skal have pension i leengere tid end el-
lers! i

Men farst og fremmest er det for-
stemmende at se, at der i den offentlige
sektor kan forega en diskussion om kon-
teringen af den

ene og den anden udgift. Dette eks-
empel er ikke enestaende, omend det er
mere grotesk end saedvanligt. Ganske
vist skal der spares i den offentlige sek-
tor; men prisen for skatteborgerne.er jo
den samme, uanset hvilken kasse der
betaler det enkelte hjaelpemiddel og
den enkelte ydelse.

Kig pa "konteringsdyrerne"

Nar man derfor jagter besparelsesmulig-
heder, var det maske mere neerliggende
at se pa al den tid; der bruges pa interne
konteringdiskusioner og - ikke mindst -
pa at udtanke mere eller mindre forsk-
ruede-ideer, som er rent ... hul i hove-
det!

K$rReSTOLE TIL FAMILIEN

HVA'Z/ EN ANS@GNING om To HAR DERES SoN |
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DENNE GANG
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En spergeskemaundersagelse viser, at 4 ud af 5 foraeldre til barn med muskelsvind har problemer med ryggen.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening, der har som mal at forbed-
re vilkarene for folk med muskels-
vind. Det sker gennem stotte til
forskning, ved oplysning og ved at
forbedre behandlingsmulighederne
for de ca. 5000 danskere, der har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat:
Vestervang 40 - 41
8000 Arhus C.

tif. 86-139777

telefax. 86-188076
Giro 901 11 10

VeLlednings- og-
behandlingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 ArhusC.

tif. 86-139777

Brendby Mollevej 2
2605 Brondby
tif. 43-434866

Udviklingscenter:
Vester Ringgade 150
8000 Arhus C. :
tIf. 86-139777

Klinik for fysioterapi:
Vestervang 40

8000 Arhus C. -

tIf. 86-191023

Forsidefoto: Neerhed, emhed og
kropskontakt i de ferste levedr er
afgerende for, at barnet senere
hen far et godt sexualliv. Foto:
Anders Petersen MIRA/2. Maj.

INDHOLD

Foto: Preben Saborg

LAD 100 SKOLER BLOMSTRE - Der skal bruges 6 mio. kr. pa at ggre
hgj- og efterskolerne handicapvenlige. 5 :

HISTORIEN OM ET HUL I HALSEN - Hvis overlaegen giver et men-
neske med muskelsvind en respirator, risikere han at pafore sygehu-
set arlige udgifter pa 5 - 600.000 kr.

FLOTTE KARAKTERER TIL "MUSKELSVIND HOS BORN" - Borne-
familierne har taget godt imod bogen, som blev udsendt i efteraret
1988 ‘

4 UD AF 5 FORZLDRE HAR DARLIG RYG - For foraeldre til mu-
skelsvindbern synes det nsermest at veere en "erhvervssygdom" at
have darlig ryg. ;

BETHLEHEM - BEIRUT - LYSTRUP - Amer Nasif er landet i Lystrup.

Han er palaestinensisk flygtning, familiefar, har muskelsvind og laver
billeder ' ~ ' :

ET BROGET BILLEDE - WM i handicapidraet 1990 blev et billede pa
idreettens troveerdighedsprobleme og kontrasten mellem de rige og
fattige lande. B ’ '

Den et-benede Ipber, Dennis
Oehlers fra USA har faet
konstrueret en
specialprotese, der kan holde
til de kraftige udfoldelser p4
et atletikstadion. .
Amerikaneren leber 100
meter pa 11,7 sekunder.

NAR SEXUALITETEN BANKER PA - Et interview med psykologen
Brita Snellman om blufaerdighed, den gryende sexualitet og fordom-
me.
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LAD 100 SKOLER BLOMSTRE

Af Mikael Mglgaard

Unge fysisk handicappede er i
stigende grad interesseret i at
komme pa hgj- eller eftersko-
le. Det maerker man péa savel
Efterskolernes- som Hgjsko-
lernes Sekretariat. Indtil vide-
re har det dog veeret et be-
grenset antal skoler, som de
unge handicappede har haft
at vaelge imellem. De fleste
skoler er nemlig indrettet i
gamle bygninger med trap-
per, smalle gange og sma
veerelser.

I 1987 lavede fagkonsulent
i Undervisningsministeriet,
Kirsten Carlsen en undersg-
gelse af hvor marige af lan-
dets efterskoler, der p3 det
tidspunkt var i stand til at
optage elever med et bevee-
gehandicap. Ud -af de 124
skoler, der returnerede spor-
geskemaet, anferte 8, at de
kunne have elever i kgrestol.

Siden da er der kommet
mange nye efterskoler til, og
det totale antal er i dag oppe
pa omkring 210, skanner sek-
retariatschef Sophus Bang
Nielsen fra Efterskolernes
sekretariat.

Har ikke givet mange
flere velegnede skoler
- Men det har ikke givet ret
mange flere skoler med han-
dicapvenlige faciliteter, siger
han. For det er de faerreste
skoler, som bygges op fra
grunden. Det almindeligste
er, at de nye skoler indrettes i
gamle nedlagte kommune-
skoler, alderdomshjem og
lign. Bygninger der ikke er
seerligt handicapvenligt ind-
rettet.

Nogenlunde det sammeé
billede tegner sig pad hojsko-
leomradet. Af landets godt

100 hojskoler skulle 16 ifelge’

hejskolernes fzllesbog umid-

Det bliver lidt lettere for unge fysisk handi-
cappede at komme pa hgj- eller efterskole.
For i foraret fandt socialminister Aase Ole-
sen en pose penge pa 6 mio. kr, som skal
bruges til at indrette skolerne handicapven-
ligt. Forelobig har 20 hgj- og efterskoler
segt om at fa del i puljen.

smalle gange og sma veerelser.

delbart veere i stand til at ta-
ge elever i korestol.

- Problemet er, at de fleste
folkehgjskoler er gamle insti-
tutioner og bygningerne der-
for ofte er af zeldre dato, si-
ger sekretariatschef Ebbe
Lundgaard fra Foreningen af
Folkehgjskoler.

Savel Ebbe Lundgaard som
Sophus Bang Nielsen er glade
for de 6 mio. kr., som ministe-
ren har afsat til ombygning,
omend de begge mener, at
der er brug for mange flere
penge.

- Pengene forslar som den
bersmte drabe i havet. Vi ta-
ler nemlig om ombygninger,
der let belgber sig til flere
hundrede tusinde kroner for
den enkelte skole. S& hvis
tanken er, at man reelt vil
sikre handicappede et frit
skolevalg, skal der flere pen-

lls > i AW . ! : -
Hej- og efterskoler er ofte indrettet i gamle bygninger med mange trapper,

N

ge til, siger Sophus Bang Niel-
sen.

- Det er et skridt i den rigti-
ge retning, siger Ebbe Lund-
gaard. Men der er langt igen.
Jeg kan forteelle dig en histo-
rie, som illustrerer proble-
mets omfang. For 17 &r siden
blev der bygget en hgjskole;
hvor det var meningen, at der
skulle vaere en handicapele-
vator og 1 - 2 veerelser, der
var indrettet til kgrestolsbru-
gere. Men som fglge af et fal-
dende elevtal, blev byggeriet
beskaret, og elevatoren og
veerelserne kom aldrig. Den
hejskole har nu segt og faet
bevilget penge til elevatoren
og veerelserne.

S& Ebbe Lundgaard haber
pa, at der bliver afsat en lig-
nende pulje de naeste ar frem
i tiden.

Det ter undervisningsin-
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spektor Jorgen Olsen fra di-
rektoratet for efterskoler, der
er sat til at administrere pen-
gene, dog ikke love.

Penge nzeste ar?

- Det eneste jeg kan sige er,
at vi har de 6 mio. kr., og at
omkring 20 hgj- og eftersko-
ler har segt og formentlig far
bevilget penge til at bygge
om for. Om der ogsad frem-
over skal afssettes penge til
det formal, er et spergsmél ..
som politikerne skal tage stil-
ling til, siger Jergen-Olsen.

<. Om man sa kan male den

politiske vilje ud fra maden
hvormed de 6 mio. kr. blev
“tryllet” frem, ma forelobig
sta hen i det uvisse. Sagen er
nemlig den, at socialminister
Aase Olesen egentlig ville sl&
et slag for at nedbringe ung-
domsarbejdslesheden. Og til
det formal fik hun afsat 50
mio. kr. pa finansloven for
1989. Tanken var, at pengene
skulle bruges i bestraebelser-
ne pa at sikre unge et tilbud
om arbejde frem for blot pas-
sivt at modtage bistands-
hjeelp.

Men det kneb med at finde
politisk fodslag, og ved &rets
udgang stod ministeren i den
situation, at pengene ikke var
brugt. | stedet for at lade
pengene ga tilbage, valgte
ministeren at overfgre dem til
naeste ars finanslov - blot
skulle de nu bruges til et lidt
andet formal. 32 mio. kr. blev
afsat til arbejdet med sent
udviklede bern og unge, 12
mio. kr. blev reserveret til op-
rettelse af produktionshgj-
skoler. Og de sidste 6 mio. kr.
blev samlet i en pulje, der
skulle bruges til at gore ad-
gangsforholdene handicap-
venlige pa husholdnings-,
hoj- og efterskoler. -
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HISTORIEN
OM ET
HUL |
HALSEN

Hvis overleegen pa et sygehus beslutter at
give et menneske med muskelsvind en respi-
rator, risikerer han samtidig at pafere syge-
huset arlige udgifter p& 5 - 600.000 kr. man-
ge ar frem i tiden. Og det frygter professor
dr. med. Bent Juhl fra Arhus Kommunehos-
pital kan fa sygehusene til at veere tilbage-
holdende med at tildele respiratorer. ‘

Af Mikael Mglgaard

Sagen er er nemlig den, at i
samme gjeblik overieegen be-
slutter at foretage en trache-
otomi (En dbning af luftraret
foran pa halsen) m.h.p. at gi-
ve en respirator, bliver syge-
huset palagt at betale for de
hjeelpere, som den handicap-
pede tidligere fik betalt af
kommunen. For selv om hjeel-
perne i stort omfang laver
det samme som for, betragtes
de nu som et ventilaterhold,
som skal aflennes over syge-
husets budget. .
Det mener i hvert fald kon
torchef Poul Pedersen fra So-
cialstyrelsen, der via statens
specialkonsulenter for handi-
cappede ‘i flere tilfeelde har
haft held til at fa flyttet ud-
gifterne fra kommunernes

Bente Madsen fra Frederiksberg har
muskelsvind og bruger respirator
degnet rundt. 1 9 ar har hun haft
hjselperordning, som er blevet
betalt over bistandsloven.. Men i
sommeres blev udgifterne overfert
til "sygehuskassen".

sociale kasser til de amtslige
sygehuskasser.

Samfundsmeessigt er der
ikke en eneste krone sparet
pa omposteringerne, men for
det enkelte menneske med
muskelsvind, kan det have
stor betydning hvem regnin-
gen sendes til.

| de senere ar har der vee-
ret et stort pres pa sygehuse-
ne for at de skal holde deres
budgetter. Og hvis overlee-
gen pa den lokale narkoseaf-
deling ved, at hans budget vil
blive spreengt, hvis han- be-
slutter at give en respirator,
er det naerliggende at tro, at
det kan have indflydelse p&
hans valg, mener professor
dr. med. Bent Juhl, Arhus
Kommunehospital, der har
ansvaret for de tracheotomi-
er, der udfares vest for Store-
beelt.

Raber vagt i gevzer
- Det er derfor, at jeg raber
vagt i geveer. Det er mit ing-



tryk, at man er godt i gang
med at f& smurt nogle kom-
munale udgifter af pa syge-
husvaesenet. Og det er det,
som geor mig bange, siger
Bent Juhl.

Bent Juhi understreger
dog, at han ikke kender til-
falde, hvor en person med
muskelsvind ikke har faet en
respirator fordi man har ske-
let til sygehusets budget.

- Indtil nu har jeg ikke op-
levet den situation. Jeg tror
og haber heller ikke det vil
komme til at ske i praksis.
Men pa den anden side ken-
der vi i dag lignende situatio-
ner fra andre afdelinger, hvor
man eksempelvis har faet be-
sked pa kun at lave tre
hjerteoperationer om ugen
mod tidligere fem, siger Bent
Juhl.

Overlaege Erik Jacobsen fra
Rigshospitalet, der har ansva-
ret for tracheotomierne ost
for Storebeelt, kender heller
ingen tilfeelde, hvor en han-
dicappet person ikke har fa-
et respirator fordi det vil be-
laste sygehusveesenets oko-
nomi.

- Centralt fra kender jeg
ikke nogen af den slags sa-
ger. Men hvad der foregar
lokalt, kan jeg selvfolgelig
ikke sige. Behandlingen af de
fleste patienter starter jo sta-
dig pa de lokale sygehuse, si-
ger Erik Jacobsen.

_Erik Jacobsen er ikke stadt
pa nogen vrangvillig indstil-
ling fra de lokale sygehuses
side efter den nye betalings-
praksis er blevet indfort.

- Men jeg mener at det er
upraktisk at visse udgifter
skal daekkes fra hospitalssi-
den og visse udgifter fra
kommunens side, siger Erik
Jacobsen.

50 personer

pa landsplan

Der er omkring 50 personer
pé landsplan, der i dag er ud-
styret med en hjemmerespira-
tor, heraf godt 25 personer
med muskelsvind. | neesten
alle tilfeelde er der tale om
sveert fysisk handicappede,
der har brug for hjaelp i op til
24 timer i dognet.

Indtil slutningen af 1987
var den almindelige praksis,
at sygehuset betalte de om-
kostninger, der kunne henle-
des direkte til respiratoren,
mens kommunen afholdt alle
andre udgifter over bistands-
loven. D.v.s. at sygehuset be-
talte for respiratoren, vedli-
geholdelsen, udgifter til op-
laering af hjeelpere - og i de fa

tilfaelde hvor der var brug
for uddannet overvagnings-
personale - ventilaterholdet.
Til gengaeld blev alle andre
udgifter afholdt af kommu-
nen.

Men i december 1987 fik
statens specialkonsulenter for
handicappede medhold i
sundhedstyrelsen i, at det var
Rigshospitalet og ikke Drager
Kommune, der fremover skul-
le betale for udgifterne til en
54-arig kvindes hjeelpere. Si-
den 1971 havde :den polio-
ramte kvinde brugt respirator
og havde faet hjeelp dognet
rundt. Dels fra eegtefeellen og
dels fra en raekke hjeelpere
under den sakaldte “Arhus-
ordning” (bistandslovens pa-
ragraf 48, stk. 4)

| sin afgerelse lagde Sund-
hedsstyrelsen bl.a. veegt pa,
at der i bistandslovens para-
graf 48 star, at er der tale om
hjeelp til personer med respi-
rationsinsufficiens  (nedsat

‘vejrtraekningsevne. red.), som

pa grund af et seerligt appa-
ratur har behov for overvag-
ning, er der tale om en syge-
husudgift.

Endvidere blev der henvist
til forskellige skrivelser fra
Indenrigsministeriet, hvor det
bl.a. slas fast, at det ingen
betydning har, at det er pri-
vatansatte “hjalpere, som
udger vagtholdet (reds. kursi-
vering) til hjelp ved respira-
torbehandlingen (reds. kursi-
vering) i hjemmet. Det er sta-
dig sygehusafdelingen, som
skal betale den del af hjeel-
pen, som kan henfores til re-
spiratorbehandlingen. Det vil
i det konkrete tilfeelde sige
de 21 af degnets 24 timer,
hvor kvinden bruger respira-
tor.

Ikke ventilatorer

i virkelighedens verden

- Og det er bl.a. her, det gar
galt, siger Muskelsvindfon-
dens handicappolitiske kon-
sulent, Jargen Lenger. | virke-
lighedens verden er der nem-

lig som regel hverken tale

om vagthold, eller behand-
ling. Hjeelperne laver nemlig i
stort omfang det samme som
for den handicappede fik sin
respirator. D.v.s. gor rent,
hjeelper med personligt toi-
lette, laver mad, kerer bil
0.5.V.

Selvfglgelig skal hjeelperen
holde @je med, at respirato-
ren fungerer, ligesom der er
en smule arbejde og vedlige-
holdelse forbundet med at
have et sadant apparat.
Men det andrager hgjest een

time i dggnet, siger Jgrgen
Lenger.

- Eller sagt pa en anden
made: Det lille hul i halsen
gor ikke alverden til forskel
for den enkelte - bortset fra
at han eller hun bedre kan fa
luft - og sa ber det vel heller
ikke gere sa stor forskel for
det offentlige, siger Jeorgen
Lenger.

Sagen Bente Madsen
Jergen Lenger bygger bl.a. sit
udsagn pa sagen Bente Mad-
sen. Bente Madsen har mu-
skelsvind, sidder i el-kgrestol
og har siden 1975 brugt respi-
rator. Efter at have boet pa
institutionen for respirator-
patienter pa Hans Knudsens
Plads i Kgbenhavn, flyttede
hun i 1981 i egen bolig og fik
tildelt. en hjeelperordning ef-
ter bistandslovens paragraf
48, stk. 4.

[ juni i ar bad Frederiksberg
kommune statens specialkon-
sulent for handicappede om
en redegorelse. | brevet fra
specialkonsulenten opfordres
kommunen til at fa overflyt-
tet hjeelperudgifterne til Fre-
deriksberg Hospital under
henvisning til Draggr-sagen
og de forskellige indenrigsmi-
nisterielle skrivelser.

Men samtidig hedder det i
brevet fra specialkonsulen-
ten, at “alle andre former for
bistand til brugere, hvortil
der indtil pabegyndelsen af
respiratorbehandlingen- og i
sammenhaeng med denne
kan ydes tilskud efter Bi-
standsloven, er naturligvis
fortsat Bistandsydelser”. '

Og videre “hvis hun (Bente
Madsen. red.) ikke var i respi-
ratorbehandling, ville hun sa-
ledes vaere berettiget til be-
villing af hjeelperordning i
henhold til Bistandslovens
paragraf 48, stk. 4.”

- Alle er enige om, at Bente
Madsen opfylder betingelser-
ne for at fa en hjeelperord-
ning efter paragraf 48, stk. 4.
Men fordi hun tilfeeldigvis
bruger respirator, er det
pludselig en sygehusudgift at
fa rengjort hjemmet, kobt ind
o.s.v. For selvfglgelig har Ben-
te Madsen ikke ansat et ven-
tilatorhold, som skal holde
gje med at hendes respirator
fungerer, og s& en reekke
hjeelpere, som sgrger for alle
de andre ting. Det ville veere
spild af offentlige ressourcer,
siger Jgrgen Lenger.

Kontorchef Poul Pedersen

fra Socialstyrelsen forstar
ikke helt problemet, for
han mener slet ikke at

der er tale om nogen ny prak-
sis:

Der har vzeret

lidt “sler” i det

- Lige siden et cirkuleere fra
1975 har det veeret fastlagt,
at sygehusvaesenet skulle be-
tale de aktiviteter, som de
star for. Altsa ogsa ventilator-
funktionen. Og op igennem
80erne er denne udgiftsfor-
deling flere gange blevet be-
kraeftet i skrivelser fra Inden-
rigsministeriet. Sa det er ikke
nogen ny praksis.

P& Rigshospitalet siger over-
lsege Erik Jacobsen, at de har
aendret deres praksis i 1987
pd& baggrund af Drag@r-sa-
gen.

- Det kan jeg ikke forsta.
Det er i hvert fald ikke efter
aftale med os og med vort
samtykke. Vi har hele tiden
fastholdt, at sygehusene skul-
le betale for ventilatgrerne.
Der er en ubrudt linie fra
1975 og til i dag. Men det er
da rigtigt, at der har veeret
noget “sler” i det. Og jeg har
da ogsé godt hert, at man i

-nogle sager pa Rigshospitalet

har valgt at administrere det
pa en anden made. Det kan
godt veere, at man pa et tids-
punkt har kunnet gore det.
Men nar vi efterfelgende far
placeret udgifterne hos syge-
husvaesenet, fastholder vi
blot den linie, som har ligget
fra starten.

Professor Bent Juhl fra Arhus
Kommunehospital opfatter
det ogsé som en ny praksis.

" Og han frygter, at det kan fa

sygehusene til at veere tilba-
geholdende med at - tildele
respiratorer. Kan du forsta
den frygt?

- Jo, det kan man maske
nok. Men det er vel en del af
beslutningsprocessen, at ud-
gifterne skal afholdes, nar
man seetter en behandling i
gang. Ogsa inden for syge-
husvaesenet prioriterer man,
hvad det er for ting, man gar
i gang med. Det er en del af
billedet.

Handler det dybest set om, at
I godt vil spare nogle penge
for at f§ de sociale budgetter
til at se peenere ud?

- Nej, det mener jeg ikke.
Det handler om at have sam-
menhaeng i beslutningerne.
Det er jo sygehusveesenet,
som har kontrollen med og



ansvaret for at respiratorpati-
enterne far den rigtige be-
handling. Derfor er det ogsa
naturligt, at udgifter afhol-
des her. :

Kigger man pé& korrespon-
dancen i denne sag, kan man
ikke udleegge det pd anden
mdéde, end at | har brugt ret
mange kraefter pa at sl§ fast,
at det her er en sygehusud-
gift?

- Vi har blot sagt, at sddan
er reglerne, og saddan har de
hele tiden veeret. Men det er
da rigtigt, at det er farvet lidt
af Drager-sagen, som vi har
haft sidelebende. Og det har
veeret os magtpaliggende at
sl fast, at det her har veeret
geeldende hele tiden.

Stiller sagen pa hovedet
De respiratorbrugere, som
jeg har snakket med, siger
samstemmende, at de bruger
1-11/2 time i daggnet pa akti-
viteter, der kan henfares til
respiratoren. Er det ikke at
stille tingene p& hovedet, at
tage udgangspunkt i dette lil-
le hjgrne af den samlede
hjeelp? )

- Det kan jeg ikke ga ind og
vurdere. Det ma du snakke
med Sundhedsstyrelsen om,
siger Poul Petersen.

Selv om Poul Petersen be-
naegter, at der er tale om en
ny praksis, er Jergen Lenger
ikke i tvivl om at det forhol-
der sig sadan. Og at der bor
gares noget for at fa lavet om
pa den.

| to omgange har han hen-
vendt sig til socialminister
Aase Olesen for at gere op-
maerksom pa problemet - se-
nest i september 1990.

- Jeg mener den eneste rig-
tige made at lgse problemet
pa er, at hjaelperordningen
som en fast regel afholdes
over bistandslovens paragraf
48, stk.4, uanset at hjeelperen
i en begreenset del af arbejds-
tiden bistar ved brugen af re-
spiratoren. Og hvis det ikke
kan lade sige ggre, ma vi ha-
ve klare regler for hvordan
udgifterne daekkes. For der er
i dag stor uklarhed om hvem
der skal deekke hvad. Og det
kan vi ikke leve med, siger
Jorgen Lenger.

Tina Kirkegaard fra Kebenhavn er
en af de ca. 25 personer med
muskelsvind, som bruger respirator
- i Tina Kirkegaards tilfzelde dog
kun om natten.
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FLOTTE KARAKTERER TIL
“MUSKELSVIND HOS BORN"

Af Mikael Malgaard

Det er hovedkonklusionen p4
en spagrgeskemaundersggelse
om veerdien af opslagsbogen
“Muskelsvind hos barn”. Un-
dersggelsen bygger pa svar
fra 88 af de 149 familier, der i
maj 1988 modtog et sparge-
skema fra Muskelsvindfon-
dens Udviklingscenter.

Det svarer til en tilbage-
melding pd 60%. Og det er
ganske paent, siger ergotera-
peut Jette Moller fra Muskels-
vindfonden, der sammen
med cand. psych. Kai Jgrgen-
sen har staet for undersagel-
sen.

Det generelle helhedsind-
tryk af bogen er, at den er let
at laese og orientere sig i, li-
gesom bogens kapitler beaerer
preeg af forfatternes forstael-
se for og indsigt i forzeldre-
nes situation, konkluderes
det pad baggrund af svarene.

Som en af foraeldrene ud-
trykker det: “Holdningen bag
bogen er opmuntrende, zrlig
og stgttende”

75% af forzeldrene angi-
ver, at de i det daglige regner
med at ville bruge bogen som
opslagsveerk, mens 25% kun
sjeeldent mener at de har
brug for at kigge i bogen.

Omkring 1/3 af foraeldrene
vurderer, at bogen har givet
dem nye informationer, der
har betydet en lettelse i det
daglige arbejde med at passe
barnet.

De “gamle” familier

har en stor viden

Nér ikke flere har lavet om p&
daglige rutiner, skyldes det
formentligt, at spergeskema-

Bornefamilierne har taget godt imod bogen
“Muskelsvind hos barn”, som blev udsendt
af Muskelsvindfonden i foraret 1988. Det er
en vedkommende og laererig bog, som er let
at leese, lyder skudsmalet fra en reekke for-
eeldre til barn med muskelsvind. Men det vil-
le have veere rart at have haft bogen, da
barnets sygdom blev konstateret, tilfojer

mange.

e

gan bOE\fodoreldre il muskelsvindborn

erne i stort omfang er udfyldt
af. “gamle” familier, der har
en stor viden i forvejen, vur-
derer Jette Mgller.

- De fleste foreeldre har
haft barn med muskelsvind i
mange ar, og kender derfor
mange af tingene i forvejen. |
forhold til familier med ny-
diagnosticerede bern, tror
jeg brugsveerdien vil veere
meget storre, siger hun.

Og den samme vurdering
synes forzeldrene i stort om-
fang at leegge for dagen.
Som det hedder i en af kom-
mentarerne i undersggelsen:

"Denne bog ville have vee-
ret guld veerd, hvis jeg havde

haft den da vores dreng fik
diagnosticeret muskelsvind.
Den indeholder alt det, vi
med moje og besveer selv har
mattet finde ud af hen ad ve-
jen”.

Der er ogsa stor enighed
om, at bogen bgar lseses af
andre end foraldre til bern
med muskelsvind. Det anfo-
res i 93% af svarene. Og her
teenkes der forst og fremmest
pa barnets skoleleerer, famili-
ens laege og sagsbehandler
samt eventuelle hjeelpere.

Paene karakterer
| undersggelsen er familierne
blev bedt om at vurdere hvert

enkelt af bogens 15 kapitler.
Generelt far kapitlerne paene
karakterer - lige med undta-
gelse af afsnittet om syg--
dommenes arvelighed, som
betegnes som teoretisk og
svaert at forstd, samt afsnittet
om tandpleje, som foreeldre-
ne ikke finder lige s vaesent-
ligt, som bogens andre em-
ner.

Til gengeeld er der stor til-
fredshed med de kapitler, der
ud over praesentation af bag-
grundsviden er direkte hand-
lingsanvisende. Eksempelvis
kapitlet om bistandsloven,
hvor der i bogen er eksempel
pa hvordan man skriver en
ansggning og forholder sig,
hvis man er utilfreds med en
kommunal afgarelse.

Endelig er familierne ble-
vet bedt om at komme med
forslag til uddybelser af ka-
pitlerne samt til nye emner,
som kan medtages ved en
kommende revision af bogen.
Her er der flest gnsker i ret-
ning af flere informationer
om vejrtraekningsproblemer,
rygoperationer og dedspro-
blematikken.

- Umiddelbart star vi ikke
overfor at skulle genoptrykke
bogen, siger Jette Mgller.
Men mange af de emner, som
foreeldrene efterlyser, vil vi
lave seerskilte pjecer om, som
sa kan tjene som supplement
til bogen.

Interesserede kan gratis re-
kvirere resultatet af sporge-
skemaunderspgelsen pa Mu-
skelsvindfondens VB-center.




4 UD AF 5
FORZLDRE HAR
DARLIG RYG

For foraeldre til muskelsvindbgrn synes det
naermest at veere en “erhvervssygdom” at
have darlig ryg. 4 ud af 5 foraeldre har pro-
blemer med ryggen. Og de fleste synes at
betragte det som en uundgaelig falge af at
have et handicappet barn.

Af Mikael Malgaard

Det er en af de mange infor-
mationer, som kan udledes af
en spgrgeskemaundersagel-

se, som er lavet af ergotera-

peut Jette Mogller, Muskels-
vindfonden og cand. psych.
Kai Jgrgensen. Selv om un-
dersagelsen i forste omgang
er lavet for at undersage veer-
dien af bogen “Muskelsvind
hos bern”, indeholder rap-
porten en reekke andre infor-
mationer, der tilsammen gi-
ver et ganske godt billede af
barnefamiliens situation an-
no 1990.

Og det er pa mange mader
et tankevaekkende billede.
Selv om der er sket forbedrin-
ger det sidste arti, er der pa
mange omrader langt igen
for forholdene kan siges at
veere blot tilnaermelsesvis til:
fredsstillende.

- Man kan sige, at underso-
gelsen bekreefter formodnin-
gen om, at det er et 24 timers
job at have et barn med mu-
skelsvind, og at det kan vaere
svaert for foreeldrene at hente
den nadvendige hjeelp, siger
Jette Maller.

Undersagelsen bygger pa
svar fra 88 foreeldre til et eller

flere bern med muskelsvind.
Og af svarene kan man bl.a.
udlede, at gennemsnitsfamili-
en bestar af to foraeldre, et
handicappet barn samt en
rask saskende. 4 ud af 5 fami-
lier bor i eget hus, og faderen
arbejder gennemsnitlig 40
timer om ugen, mens mode-
ren “ngjes” med 28 timer.

85% af forzeldrene mener,
at det medferer vaesentlige
stramninger i familiens bud-
get at._have et handicappet
barn. Stort set alle familier
modtager en eller anden
form for gkonomisk tilskud
fra kommunen - langt de fles-
te til transport (73%), og over
halvdelen af familierne har
faet foretaget boligeendrin-
ger.

Famlierne er overladt

til sig selv

For familierne er det norma-
le, at de i arets lgb er i kon-
takt meden raekke forskellige
behandlere (sagsbehandler,
fysioterapeut, ergoterapeut,
leege m.v.). 3 ud af 4 familier
ville i den situation godt have
tilkhyttet en fast kontaktper-
son, som de kunne spgrge til

rads, og som kunne koordine-
re de forskellige tiltag. Men
kun 27% af foreeldrene har
rent faktisk en sddan kon-
taktperson, viser undersggel-
sen. Og over 80% af foreeld-
rene var ikke klar over om de
rent faktisk kunne fa en, hvis
de henvendte sig pa kommu-

_nen.

- Tallene er i virkeligheden
udtryk for, at familierne i
stort omfang er overladt til at
klare alle praktiske proble-
mer i dagligdagen selv. -Og
det er meget opslidende, si-
ger Jette Moller, der tror at
netop en kontaktperson
kan lette “trykket” pa famili-
en.

| undersagelsen giver 2/3 af
svarpersonerne udtryk for, at
de har et godt forhold til fa-
miliens sagsbehandler. Sam-
tidig mener et flertal dog,
at sagsbehandleren ved for
lidt om muskelsvind og fa-
miliens situation. Det tolker
Jette Mpoller pd folgende
made:

- Familierne er dgenerelt
meget taknemmelige. Hvis de
oplever, at en ansegning om
et hjelpemiddel gar igen-

nem, vurderer mange, at
sagsbehandleren gor sit ar-
bejde godt. Men det er ikke
ensbetydende med, at de
modtager den ngdvendige
stotte i dagligdagen.

Netop omkring tildeling af
hjelpemidler mener Jette
Moller, at der de sidste ar et

sket en forbedring. 3
- Da cand. psych. Tonny
Reimers i begyndelsen af

80erne lavede en undersggel-
se af 30 duchennefamiliers
levevilkdr, viste det sig, at
mange familier -manglede
helt elementeere hjaelpemid-
ler som el-kgrestole og per-
sonlifte. | dag tyder det p4, at
de fleste har de mest ngdven-
dige hjeelpemidler Og det er
bestemt gleedeligt, siger Jette
Mgaller.

Til gengeeld har forzeldre-
ne svaerere ved at sige noget



4 ud af 5 foraeldre til muskelsvindbern har problemer med ryg}gen, viseren s

betragter det som en slags "erhvervssygdom”, fremgar det'a

positivt om deres kontakt til
legeverdenen.

Samtalen med laegen

var chokerende

I undersggelsen blev foreeld-
renes purgt, hvordan de ople-
vede samtalen med leegen i
forbindelse med barnets dia-
gnosticering. 70% af familier-
ne betegner samtalerne som
chokerende, forvirrende og
kun lidt eller slet ikke frugt-
bare.

En del af familierne har
taget kontakt med Muskels-
vindfondens VB-center, da de
fik mistanke om, at barnet
havde muskelsvind. Og disse
samtaler med VB-centrets te-
rapeuter betegner 3 ud af 4
som frugtbare, oplysende og
kun lidt eller slet ikke choke-
rende.

Om grunden til den meget

forskellige vurdering af sam-
talerne, siger Jette Maller:

- Af naturlige arsager er
leegerne oftest ikke i stand til
at give de samme informatio-
ner om hvad det vil betyde
for familiens dagligdag, at f&
et handicappet barn. Leeger-
ne kan give de kliniske oplys-
ninger, og derudover kun
henvise til hvad de har laest
eller hert. Men mange for-
eldre vil i den situation have
at vide, hvad det helt konkret
betyder for familien. Og disse
svar kan VB-terapeuter me-
get bedre give.

| undersggelsen peger Kai
Jlorgensen og Jette Moller
dog selv pa, at konklusionen
skal tages med et gran salt,
da "kun” 18 - 22 familier har
haft kontakt til Muskelsvind-
fondens VB-center omkring
diagnosticeringstidspunktet,

pergeskemaundersegelse. Og de fleste
undersegelsen. :

mens 70 familier har haft
samtaler med deres laege. Og
denne skaevhed i talmateria-
let giver en vis usikkerhed.

Darlig ryg |
- en erhvervssygdom
For foraeldre til muskelsvind-
born synes det neermest at
veere en “erhvervssygdom” at
have darlig ryg. 4 ud af 5 for-
eeldre har problemer med
ryggen, viser undersagelsen.
Og de fleste synes at betrag-
te det som en uundgaelig
falge af at have et handicap-
pet barn. Eksempelvis lyder
nogle af svarene pa spergs-
malet om hvad forseldrene
ger, nar de far akut ondt i
ryggen:

“Bruger smertestillende og
muskelafslappende medicin”

“Far lagt en blokade af
laegen”

i91e7 suabopy ;0104

“Sjeeldent vi har ondt sam-
tidig. Bruger vores hjalpe-
midler til at Igfte. Han er 15 -
det er sveert at blive ved med
at lofte”

Selv. om hjeelpemidler og
brug af rigtig lofteteknik kan
tage toppen af problemet,
kan darlige rygge formentlig
ikke helt undgas, konklude-
res det i undersagelsen. “Hos
de professionelle er der nok
lindring at hente i nogle til-
feelde, men ingen helbre-
delse”, hedder det i rappor-
ten.

De fleste foraeldre mener
ikke, at det er vanskeligere at
opdrage et handicappet
barn. 56% svarer nej il
spergsmalet, mens 30% siger
ja og 14% ved ikke. Foraeldre-
ne er dog i stort omfang eni-
ge om, at det er anderledes.
Som en foreeldre skriver:
“Man star alene med proble-
merne, skal selv finde pa ting
og ideer. Til gengeeld er man
jo ogsa sparet for andre pro-
blemer”. ;

. Barnet skal ga i

almindelig skole

Til gengaeld er der ingen vak-
len i geleddet, nar det gaelder
barnets skolegang. Stort set
alle mener, at barnet sa laen-
ge som muligt, skal ga i sam-
me skole, som sine raske kam-
merater. Men ogsa at det er
ngdvendigt, at VB-centrets
konsulenter deltager iskole-
mgder een gang arligt, for at
fa lost eventuelle problemer.

Selv om omkring halvdelen
af foraeldrene mener, at det
kan vaere sveert for barnet at
beskaeftige sig selv,- mener
rapportens forfattere ikke, at
det adskiller sig fra hvad for-
eldre til raske bern ville svare
i en lignende undersggelse.

Generelt mener foraeldre-
ne dog, at der er for 4 fritids-
tilbud til handicappede barn.
Og her gar gnskerne bl.a. i
retning af flere handicapeg-
nede legepladser, svemme-
haller og handicapidreetsgre-
ne, der kan dyrkes pa alle ni-
veauer.

Og endelig er det vel vaerd
at naevne, at 4 ud af 5 foreeld-
re har deltaget i Muskelsvind-
fondens familiekurser, og
80% har haft udbytte af kur-
serne.

|
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Safia og Amer Nasif er "landet" i Lystrup ved Arhus.

Amer Nasif er landet i Lystrup. Han er palee-
stinensisk - flygtning, familiefar, har muskel-

svind og laver billeder.

Af Jorgen Jeppesen

Amer raekker mig to malede
postkort. En afskedsgave.

“INTIFADA" star der skre-
vet med hgje, blodrade blok-
bogstaver tvaers hen over
motivet, som er israelske sol-
dater, der har fat i kraven pa
en ung palaestineser.

- Dem skal du have. Og
husk nu udstillingen i januar,
siger Amer.

Pa socialforvaltningens
omrade-kontor i Risskov viser
han i januar naeste ar billeder
om palaestinensernes  op-
stand, intifada‘en.

For to ar siden havde Amer
Nasif aldrig tegnet. | hvert
fald ikke andet end de bgrne-
tegninger, han som de andre
2.000 elever lavede i FNs sko-
le for paleestinensiske flygt-
ningebgrn i @stbeirut, inden
han forlod den i begyndelsen

af 70’erne for at blive soldat i
PLO.

Nu tegner og maler han
naesten dagligt, har allerede
holdt fem sma udstillinger,
og forklaringen pa det gem-
mer sig bag forkortelsen FCF.
For-Revalideringscenter  for
Flygtninge. En skole i Arhus
for handicappede flygtninge.

Amer har muskelsvind af
typen limb-girdle, og FCF

abnede hans gjne for hidtil -

skjulte evner.

Sad og teenkte i seks
maneder
- Han har det meget bedre
nu, siger Safia. Amer nikker,
mens han kone beretter vide-
re om fgr og nu. Vi sidder i
deres lille gardhavehus i Lyst-
rup nord for Arhus.

- | seks maneder, uafbrudt i
seks maneder, sad han her i
stuen og teenkte. Bare sad og

tenkte. Mest pa bgrnene.
Om de maske - maske ikke -
far sygdommen.

Safia taler i korte seetnin-
ger pa dansk, men hun er
ikke seerligt sveer at forsta.
Det er ret flot, nar hun kun
har gaet i Flygtningehjzelpens
sprogskole i fireenhalv ma-
ned. Men i sit hjemland Tunis
var hun i gang med en ud-
dannelse til arabisk-fransk
tolk, sa sproggret er veludvik-
let.

Varre er det med Amers
dansk. Han er ngdt til at bru-
ge Safia som tolk, nar han
skal forsta eller sige mere end
de enkleste seetninger.

- Jeg skal ga mere i skole
og leere sprog, indrgmmer
han og forklarer samtidig, at
det er sveert for ham, fordi
han kun har gaet fa ar i skole
og aldrig leert et fremmed-

sprog:

Omtumlet tilveerelse

Amer og Safia Nasif. 34 og 27
ar, har tre barn sammen. Sgn-
nen Jahja pa fem ar og tvillin-
gerne Sabrina og Mohammed

Michael, der snart bliver to
ar. En familie, som har fgrt en
tilveerelse, hvis omtumlethed
sikkert er sveer rigtigt at for-
sta som dansker.

Amer er fodt i Bethlehem
men matte til Libanon i 1970,
da faren

dode, og hans mor ikke
kunne overkomme at forser-
ge ham og hans tre brgdre.

| -82 tvinger Israel med in-
vasionen af Libanon PLO ud
af landet, og Amer forlader
Beirut sammen med Yassir
Arafat og alle de andre PLO-
soldater med kurs mod Tunis,
hovedstaden i Tunesien.

Her begynder sygdommen
for forste gang at vise teen-
der, men Amer slar det hen
og taenker: “Det er nok efter-
virkningerne af den bombe-
eksplosion i Beirut, hvor jeg
fik murbrokker ned over ryg-
gen.”

Men det bliver vaerre, og
det bliver ved. Fra at have
veeret aktiv soldat med daglig
fysisk udfoldelse ma Amer
finde sig i et stillesiddende
arbejde bag et skrivebord.
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" statslos

Eet lyspunkt er der dog, hryl-
luppet med Safia i 1983.
Billedet af det glade par i
skinnende, hvidt tej star nu
gverst pa reolsystemet istuen
i Lystrup og minder om en
anden tid og et andet sted.

Til Danmark .
Symptomerne forsvinder ik-
ke, undersggelser pa et hospi-
tal i Tunis er resultatlase, og i
-86 far Amer af PLO bevilget
penge til en grundig undersg-
gelse i @stberlin. Fire méne-
der-er han der og skal netop
til nye undersggelser pa en
anden klinik i byen, da han
kaldes hjem ojeblikkeligt. De-
le af PLO skal flytte til Syd-
yemen, familien ma felge
med.

Kaotiske maneder falger.
Amer er i @stberlin pany. Sa-
fia dgjer med heden i grken-
landet, som hun og lille Jahja
ikke kan klare. hun rejser
hjem til Tunis, men her har

familien heller ingen fremtid.
Da en af Amers brgdre har
faet asyl i Danmark beslutter
de sig for at prove det samme
og ankommer i 1987. Som
palastinenser far
Amer uden problemer asyl.

Nye undersggelser pa dans-
ke hospitaler. Men allerede i
Ostberlin  har man fundet
nogenlunde ud af diagnosen.
I Danmark slas den endegyl-
digt fast.

Muskelsvind

pa arabisk

- Bla-bla-bla-muskelsvind-bla-
bla-bla-muskelsvind-bla-bla-
bla...

Amer og Safias samtale er
som, nar man hgrer nyheder
pa gronlandsk i radioen.
Pludselig lyder et velkom-
ment paeredansk ord midt i
den uforstaelige strem. Ara-
bisk har ikke noget praacis
ord for muskelsvind, derfor
siger de “muskelsvind” ogsa
pa arabisk.

Og bortset fra at det lyder
pudsigt, sd forteeller det sik-
kert' mere end mange ord,

hvordan det er at vaere omgi-
vet af sprog, man slet ikke
forstér. Man bliver som dans-
ker helt glad for at hgre
“muskelsvind”, pa arabisk.

- Hvordan mon det er for
Amer at lytte til dansk?

Men selv om han har det
sveert med sproget, sé vil han
meget gerne ud’'og gore nyt-
te.

- Jeg vil gerne arbejde.
Kunne give noget. ' Hjeelpe
andre handicappede. Maske
hjelpe andre arabisksproge-
de handicappede i Danmark,
siger Amer og forteller, at
han sa vidt vides er den enes-
te med muskelsvind. Men han
kender andre landsmzend og
andre arabere i Arhus, Ko-
benhavn og Senderborg, der
har forskellige fysiske handi-
caps.

- - Vi har teenkt lidt pa at la-
ve en gruppe, som kan tage
sig af de problemer, vi har
som handicappede og som

arabisk-sprogede handicap-
pede, fortsaetter Amer.

Ud af grubleriet

Et ophold i Pindstrup sammen
med andre danskere med mu-
skelsvind var med til at skub-
be Amer ud af en tiltagende
isolation, hvor han bag hjem-
mets fire vaegge grublede
dagen lang over sin skaebne.

- Hvordan skal det ga bgr-
nene og Safia? Om nogle ar
kan jeg ikke leengere gal Jeg
har svigtet Palaestina!l Mit
hjerte bliver sygt!

Amer genkalder sig sine
tanker fra den periode. Tan-
ker han sagtens kan have

‘endnu, men de tager ikke

pippet og modet fra ham
laengere.

- P& Pindstrup medte jeg
andre voksne med muskels-
vind, der har bgrn ligesom
jeg. Barn, som maske ogsa far
sygdommen. Det var godt at
finde ud af, at jeg ikke var
den eneste.

- Pindstrup har leert mig, at
jeg ogsa skal teenke pa mig
selv og det, jeg har lyst til.

To procent smiler ikke

- Danmark er flot. De hjalper
mig pa samme made, som de
hjelper danskerne, * siger
Amer. Han har kun ros tilo-
vers for sundhedssystemet,
som har givet ham diverse
hjeelpemidler. Ogsa tilskud til
en bil fornylig.

Men rosen tilfalder ogsa
danskeren pa’'gaden.

- Hvis jeg falder, hjeelper de
mig op. De giver plads til mig.
Det er hgjst to procent, som
ikke smiler, forteeller Amer
og synes ikke, at racisme og
fremmedhad er serligt ud-

" bredt. Her i landet. | Mellem-

psten er det langt vaerre, sy-
nes han. Dels i hans fgdeland
Paleestina/lsrael, dels i nogle
af de arabiske lande.

Han forteeller med bitter-
hed om dengang, han passe-
rede den saudiarabiske by
Jeddah i transit pa vej til Ye-
men. 12 timer tilbragte han
pa en stol i en arrest, fordi

han var pala'estinenser. Det
var hardt, ogsa fordi sygdom-
men allerede dengang havde
godt fat.

Palaestina

Blikket i Amers brune gjne
bliver fast, nar talen falder pa
Paleestina. Men i avrigt er
han ikke den, der uden videre
indleder en samtale , som
naesten ikke kan undga- at
dreje sig om politik.

- Jeg'vil godt snakke om Li-
banon. Palaestina og min

fortid. Men det er som, at .

danskerne, nar de hearer or-
det palaestinenser, straks
teenker terrorist. :

- Vi er ikke terrorister. Vo-
res land er besat. Religionen
er heller ikke problemet. Jo-
der, muslimer og kristne kan
sagtens leve sammen. Proble-
met er, at det hele er blevet
til politik, mener Amer.

- 50 procent af det, de for-
teeller i TV. om Mellemgsten,
er falsk, tilfgjer han.

Familien Nasif er langsomt -

ved at blive en del af det
danske samfund. Det ses for
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eksempel af tvillingdrengens
navn, Mohammed Michael.
Han har med fuldt overleeg
faet to navne, et arabisk og
et dansk.

Traditionerne
- S& kan han bruge det dans-
ke i skolen, hvis han bliver
drillet med det arabiske, for-
klarer Safia. -

Nogle traditioner haenger
fast. Et mindre selskab af
arabiske meand og kvinder

var inviteret til at overveere
interviewet med Amer. Troe-
de Muskelkrafts udsendte
naivt, da han ankom halvti
om formlddagen og forblgf-
fet hilste pa ‘geesterne, der
ngd kaffe, the, kage og tobak
rundt om sofabordet. Men
pludselig rejste de sig og sag-
de farvel.

- Vi skiftes til at besgge
hinanden hver mandag, tirs-
dag og onsdag morgen.
Det er bare en tradition, vi
har hjemmefra, forklarede
Safia.
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ET BROGET BILLEDE

Af Hanne Birgitte
Pedersen

Kassernen i den hollandske
by Assen havde aflagt sin mi-
liteere veerdighed og bad sig
til med restauranter, cafeer,
biograf, butikker, bank og en
skadestue. Soldaterne havde
forladt barakkerne, 20.000
m2 telt var stillet op og ram-
per sikrede kerestolsbrugere
ubesveeret adgang til alle fa-
ciliteter. | de kommende to
uger skulle stedet huse delta-
gerne i VM i handicapidraet
1990, et mammutsteevne, der
bod pa overlegne idraetsprae-
stationer, opvisning i hjeelpe-
middelteknologi og tvivlsom-
me dommerkendelser.

Mere end 3.000 idreetsudo-
vere, treenere og hjzelpere fra
alle verdensdele marcherede
den 14. juli ind pa stadion i
Assen - og blev modtaget af
begejstrede klapsalver fra
mere end 22.000 tilskuere.
Den “meksikanske bglge” fe-
jede hen over stadion, sa selv
de indbudte honoratiores
pé tribunen laftede haender-
ne.

Abningsceremonien  blev
en festlig optakt til VM, hvor
den danske trup tog godt for
sig af .medaljerne. | alt blev
det til 14 guld, 16 sglv og 19
bronzemedaljer, nok til en
placering som den 10. bedste
nation ud af 48.

Men pa trods af den sports-
lige succes, var der en del util-
fredshed med afviklingen af
staevnet i den danske lejr.

Connie Hansen fra Danmark satte
verdensrekord pa fire distancer -
oqg blev vinder af kvindernes
marathon for karestolsracere.

Kenyanere stillede op i udrangerede hospi-
talskorestole og pa opdigtede tider. Mod de
vesteuropaeiske atlether i deres letmetalsto-
le havde afrikanerne ingen chancer. P& en
og samme tid blev WM i handicapidraet i
Assen et billede pd handicapidreettens tro-
veerdighedsproblem og kontrasten mellem
de rige og fattige lande.

De kritiske rgster udtalte,
at der var sat for meget focus
pa det sociale samvaer mellem
handicappede, og at arrange-
rerne udviste en irriterende
mangel pa professionel hold-
ning til idreetspraestationer-
ne.

Opdigtede tider
Karestolsraceren Connie Han-
sen har deltaget i mange in-
ternationale steevner, og hun
var ikke begejstret for ind-
kvarteringsforholdene eller
for maden, der var uden fibre
og vitaminer, hvilket man
kunne overbevise sig om ved
et kig i madpakken.

Men det syntes hun allige-
vel var til at leve med. Veerre
var det, at arranggrerne ikke

tog konkurrencerne tilstraek-

keligt alvorligt.

For at kunne deltage i et
VM, skal man kunne fremvise
resultater, der lever op til de
givne kvalifikationskrav, som
hver idreetsgren stiller. Men
arranggrkomiteen havde
uden form for dokumenta-
tion accepteret de oplysnin-
ger, idreetsfolkene selv gav
om deres resultater.

Man opdagede ikke, at en
kenyansk kvinde havde til-
meldt sig pa en tid, der 18 7
sek. under den officielle ver-
densrekord.

- Det er helt klart, at keny-
anerne havde tilmeldt sig pa
opdigtede tider, og det far
lov at passere, fordi arrange-
rerne ikke har check pa tinge-
ne. Men alligevel vil de selv
bestemme, og det er ikke al-
tid godt nok, siger Connie
Hansen, som fik konsekven-
sen af de opdigtede tider at
meerke.

Da det gik op for kenya-
nerne, hvor hurtigt, de andre
korer, udeblev de fra konkur-

rencerne, og det beted, at
flere -indledende heats blev
aflyst kun 20 minutter for
start, fordi der ikke var delta-
gere nok.

- Hvis para- og tetraplegi-
kernes internationale atletik-
forbund havde magt, som de
har indsigt ved sadan et staev-
ne, sa ville man undga de si-
tuationer. Fordi tilmeldingsti-
derne sa ville veere blevet
kontrolleret og vaere opnéet
af serigse folk, der satser pa
at vinde, siger Connie Han-
sen.

For let at vinde

Ogsa inden for' svgmning
kender man problemet med
opdigtede tider, og der lgd
klager over andre tvivisomme
afgarelser.

John Petersson, populzert
kaldet “piskeriset” blev frata-
get sin guldmedalje i 200 me-
ter medley, hvor han oven i
kebet praesterede en ver-
densrekord. Han blev diskva-
lificeret pa en fejl i en ven-
ding. 0

Reglen siger, at begge ar-
me skal rere bassinkanten
samtidig, men den regel geel-
der ikke, hvis armene ikke er
lige lange, og det er Johns
ikke - der er to centimeters
forskel. Sa for at kunne over-
holde reglen skal han ligge
skaevt i vandet - et urimeligt
krav til en konkurrencesvem-
mer.

Protesten over afggrelsen
blev ikke taget til falge, hvil-
ket ikke kunne komme bag
pa nogen. Det var nemlig den

>

idreetslige veerdi.

De bedste rammer

Den hollandske arrangerkomite havde lagt sig i selen for
at skabe de bedste rammer for en vellykket idraetsbegi-
venhed: Via et show i Hollandsk TV indsamlede komite-
en pa en aften 24 millioner gylden (ca, 100 millioner
danske kroner). Dermed hvilede VM pa et solidt skono-
misk grundlag. Hollzenderne bidrog ikke bare med pen-
ge, over 2000 personer arbejdede gratis for komiteen
under VM, halvdelen af dem var spejdere, som dagligt
patog alt arbejde fra opvask over opsyn pa stadion til
optreeden i VM byen om aftenen.

Der blev konkurreret om mesterskabet i 14 vidt for-
skellige idraetsgrene, dertil kom 3 “games” (ikke officiel-
le mesterskaber) og 8 demonstrationsidraetter. Forment-
lig er det sidste gang, at verdensmesterskaberne arran-
geres som et stort staevne, fremover gnsker man at afvik-
le mesterskaberne for hver enkelt idraetsgren, som man
altid har gjort det indenfor friskidraetten. Det skal veere
et af midlerne til at seette idreetten i fokus pa& bekost-
ning af det sociale samvaer - med det mal at forhgje den




———— -

dommer, der diskvalificerede
John, som ogsa tog stilling til
protesten.

Det var ikke bedre, da
Mogens Justesen, flere gange
guldvinder i kgrestolsrace for
spastisk lammede, blev dis-
kvalificeret for at komme lidt
for sent til sidste fremmgde
for 5000 m leb. Mogens Jus-
tesen kom for sent, fordi han
var til medaljeoverraekkelse,
som det er obligatorisk at

Assen.

made op til. Der var ellers for-
ventning om en ny verdensre-
kord.

Det er den slags begiven-
heder, der har fort til, at man
taler om handicapidreettens
troveerdighedsproblem, og
man har de seneste ar arbej-
det hardt for at komme det
til livs.

Kritikken af handicap-
idraetten har bl.a. gaet p3, at
treeningsindsatsen ofte kun-

ne veere bedre. Der var for

mange klasser og dermed for
lidt konkurrence i de enkelte
klasser, kort sagt, det var for
let at vinde medaljer.

Godt for idraetten

For at stoppe talen om tro-
veerdighedsproblemer har de
internationale organisationer
besluttet at gere verdensmes-
terskaberne mere konkurren-
cebetonet end tidligere ved
at indfgre et nyt klassifika-
tionssystem.

Allerede under forberedel-
serne af OL i Seoul 1988 blev
der lagt et stort arbejde i at
&ndre pa det, og de aendrin-
ger er nu tradt i kraft for sa
godt som alle idreetsgrene.

Svgmmeren Anders Chris-
tensen, der konkurrerer i
gruppen af spastisk lammede,

Kim Andersen fra Danmark starter i 200 m. medley-svemning ved WM |

vandt ikke mindre end fem
guld, og en bronzemedalje
ved OL i Seoul. Under VM i
Assen blev det ““kun” til een
guldmedalje. Det skyltes ikke,
at Anders Christensens kon-
kurrenter fra Seoul er blevet
sa meget bedre inden for de
sidste to ar, men at klassifika-
tionssystemet er lavet om.
Det bekymrer ham ikke, selv
om det betyder, at han nu
svommer mod konkurrenter,
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der er mindre handicappede
end han selv.

- Det ger ikke noget, at
medaljechancerne er blevet
mindre. Faktisk kunne der
tidligere ske det, at der kun
var to deltagere i en konkur-
rence, men alligevel blev der
uddelt medalje. Konkurren-
cen er blevet hardere, og det
er godt for idreetten, siger
Anders Christensen.

Storre veerdi

Der var almindelig enighed
om, at medaljernes veerdi er
starre nu end for to ar siden.
Men det er. ikke alene trae-
ningsindsatsen, der er afge-
rende, ogsa udstyret skal vee-
re i orden.

Racerkgrestolen er skraed-
dersyet til den enkelte karer
og er svejset sammen af su-
perletmetalror, og hjulene
har seerligt behandlede egre.

- Hvis udstyret ikke er det
sidste nye, kan man ikke veere
med pa toppen, forteeliler
korestolsraceren Jens An-
dersen. Han sad pa atletiksta-
dion og ergrede sig over, at
han kun havde tilmeldt sig
marathonlgbet og ikke de
andre distancer pa bane, hvor
han ellers ville have gode
chancer.
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- Man skal kare stéerkt i
svingene og for at kunne det,
skal man have en kearestol
med kompensator - en- styre-
enhed, som gar det muligt at
komme rundt uden at bruge
kreefter pa& styringen - det
kan naermest sammenlignes
med en automatpilot, og sa-
dan en har jeg forst faet for
nylig, forteeller Jens Ander-
sen.

Kreativiteten er i det hele
taget stor, og den nye tekno-
logi nyttig, nar det geelder
udstyr og hjeelpemidler il
idreetsfolk.

Den etbenede Igber, Den-
nis Oehlers fra USA, havde
faet konstrueret en protese,
som kan holde til de kraftige
udfoldelser pa atletikstadion.
Og med treeningsindsats pa
ca. 30 timer om ugen satte
han (i 1988 ved OL i Seoul)
verdensrekord for benampu-
terede i 100 m sprint med en
tid pa 11,7 sek. - kun halvan-
det sekund langsommere end

selveste Carl Lewis.] Assen
vandt Dennis Oehlers tre
guldmedaljer. Treenerens

navn: Carl Lewis.

Fysisk bedre

De osteuropeiske lande var i
Assen med i et VM for forste
gang -og for DDR’s vedkom-
mende sidste gang. Alligevel
opnaede nogle af landene
flotte resultater, og Sovjet-
unionen imponerede med en
samlet 2. plads (Vesttyskland
blev bedste nation).

Deltagerne fra den tredie
verdens lande havde sveerere
ved at gore sig geldende, de
mangler bade penge og ud-
styr. Pa atletikstadion bevee-
gede nogle sig for eksempel
rundt pa banen i kerestole,
som de danske hospitaler for
leenge siden har stillet i de-
pot.

Men det er ikke den eneste
forklaring pa de manglende
resultater, der findes langt
alvorligere arsager.

‘Lone Bak Pedersen har
vundet mange mange me-
daljer i boccia, som kun er
VM disciplin for de sveerest
handicappede spastikere, og
generelt klarer danskerne sig
overordentlig godt.

- Men i forhold til mange
lande, og iseer u-landene, er
vi fysisk meget bedre, fordi vi
far en bedre behandling. |
Danmark bliver vi korrigeret
via operationer og fysiotera-
pi, og det er ingen selvfglge i
andre lande, siger Lone Bak

Pedersen.
O

VM noter

Det var den 16 arige
svommer Peter Lund An-
dersens erkleerede mal
"at vinde alt, hvad dervar
mulighed for” ved ver-
densmesterskaberne i As-
sen. Han vandt to guld og
tre selvmedaljer. Med til
historien harer, at han
kom med pa afbud.

Franskmanden Mustapha
Badid, verdens hurtigste
korestolsracer, vandt ma-
rathonlgbet i suverzen
stil. Forinden havde han
hostet tre guld og en
bronzemedalje.

De danske ryttere konkur-
rerede mod tre andre na-
tioner: USA, Holland og
England, og det gav fire
guld og 5 splvmedaljer,
og dermed blev Danmark
bedste nation. En rytter
fra Argentina var ogsa til-
meldt, men stillede ikke
op. De danske og engels-
ke ryttere hjalp hende.
med treeningen, men det
var ikke nok. Hun kunne
slet ikke ride.

DHIF's sponsor, Lars Lar-
sen, indehaver af Jysk
Sengetojslager, besggte
VM sammen med sin ko-
ne. Og han forstod at go-
re sig nyttig som raber
under den blinde Pia Mo-
na Jergensens traening.

Et styrt sendte korestols-
raceren Connie Hansen
langt bagud i marathon-

korernes felt. Alligevel
lykkedes det hende at bli-
ve nr. 4. Connie Hansen
vandt fire guldmedaljer
og satte ny verdensrekord
i 10.000 m kerestolsrace
med tiden 27,26,25.
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NAR SEXUALITETEN

BANKER PA

De sidder i hver deres kgrestol, med en me-
ter mellem kroppene, med arme som maske
ikke kan reekke ud, heender som ikke kan
gribe, na, sla og nive. Og fedder som ikke
kan sparke. Mens andre bern ustandselig er
i kropskontakt - tumler, slas, giver knus - og
dermed leerer noget om sanseglaede og kon-
takt. Om greaenser. Og om deres eget kon -
og andres.

Af Mikael Mglgaard . .

Der er en gleede ved at rare
ved andre - og blive rgrt ved.
Det ved bgrn instiktivt. De
kan slet ikke lade veere. Men
mange fysisk handicappede

born bliver snydt for denne
dimension. Og det slar “skar”
i den naturlige udvikling, som
alle born skal igennem for at
kunne opleve kropsglaede,

kensidentitet - og senere fa
et sexualliv.

Det siger cand. psych. Brita
Snellman. Og der er en vis
veegt bag ordene. | 18 ar har
hun arbejdet pa Geelsgard
Kostskole i Virum. En skole
for fysisk handicappede bgrn
og unge. Igennem arene har
hun veeret i kontakt med
hundredvis af bern og unge
med forskellige’ former for
fysiske handicaps - herunder
flere drenge med Duchennes
muskeldystrofi.

Selvom vi i vores kultur har
for vane af betragte sexuali-
tet som noget man gor de
forste erfaringer med, nar

puberteten banker pa,
grundleegges “fundamentet”
for et menneskes sexualliv al-
lerede i den tidligste barn-
dom. Og det styrkes - eller
smuldrer - bid for bid - hele-
vejen igennem opvaeksten.
Afhaengig af hvilke udford-
ringer eller barrierer barnet
mgder pa sin vej.

Selv om Brita Snellman ik-
ke er meget for at gene-
ralisere - "Jeg er sa bange
for de stereotype etiketter,

~man let kommer til at saette

pa bgrnene” - mener  hun,
at det er institutionsanbragte
bern med medfedte handi-
caps, der er sveerest stillet.
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- Der er forskel pa at have
veeret og veere blevet be-
handlet som handicappet fra
fodslen af, og sa at have gen-
nemlevet den ferste opvaekst
som normal. Det sidste er jo
typisk situationen for drenge-
ne med Duchennes muskeldy-
strofi. Det er de muskelsvind-
bgrn, som jeg kender mest til,
fordi der i tidens lgb har gaet
mange pa Geelsgard, siger
Brita Snellman.

De tillidsfulde
duchenne-drenge
Adskiller duchennedrengene
sig fra andre handicappede
barn?

Brita Snellman: - Ja, det synes
jeg de ger. Netop fordi de of-
test forst far stillet diagnosen
muskelsvind i 4 - 5 ars alde-
ren, har de naet at opbygge
en identitet som ikke-handi-
cappet med almindelige rela-
tioner til foreeldre, sgskende
og kammerater. Jeg oplever
generelt duchenne-drengene
som bgrn med et tillidsfuldt
forhold til deres omgivelser.

Men hvad sa nar de kommer i
kgrestol og oplever at kraef-
terne svinder?

Brita Snellman: - Det er klart,
at der kommer en usikkerhed
og angst i forhold til hvad
fremtiden byder. Og man kan
sige, at de skal til at eendre
opfattelse af dem selv i takt
med at kroppen forandrer
sig. De har oplevet sig selv
som almindelige og friske og
kenne, alt efter hvordan om-
givelserne har reageret pa
dem. Og dette billede skal de
til at lave om pa. Det kan vee-
re utrolig sveert. Og der spil-
ler det en fantastisk stor rolle
hvordan iseer foraeldrene for-
holder sig.

Foraeldrene skal
forholde sig ordentligt
til barnets krop

Hvad skal foreeldrene gore?

Brita Snellman: - Fgrst og
fremmest forholde sig or-
dentligt til barnets krop. For-
eeldrene skal give barnet en

- Forzeldrene skal huske at tage
boernene op af kerestolen en gang i
mellem. Eksempelvis placere dem
pd et teeppe pa gulvet, og sé lade
dem lege og tumle i det omfang,
det nu kan kiare, siger Brita
Snellman.

oplevelse af, at han er pragt-
fuld og helt i orden. At det
lige netop er det barn, som
de altid har ognsket sig. Men
det kan vaere utroligt sveert
for foraeldrene, iszer hvis de
selv har sveert ved at accepte-
re at kroppen bliver anderle-
des. Faktisk er det umuligt at
formidfe en glaede, som man
ikke inderst inde fgler. Barnet
oplever hurtigt falskheden,
ogsa selvom der er tale om en
nensom falskhed. Noget
man forseger at gere for at
beskytte barnet.

Det handler vel om, at for-
eeldrene skal have bearbejdet
den sorg, som de faler?

Brita Sneliman: - Ja, og nar vi
snakker om foraeldre til mu-
skelsvindbgrn, handler det
om sorgen over at deres raske
barn viser sig at veaere handi-
cappet.

Du leegger veegt p3, at barne-
ne oplever kropskontakt med
sdvel foraeldre som med kam-
merater. Hvad kan man som
foreeldre ggre for at modvir-
ke at duchenne-drengene bli-
ver passive betragtere af ver-
den, nar de er kommet i kgre-
stol?

Brita Snellman: - Farst og
fremmest kan man tage dem
op af kerestolen engang i
mellem. Eksempelvis placere
dem pa et teeppe pa gulvet,
og sa lade dem lege og tum-
le, i det omfang de nu kan
klare. Enten med en sgskende
eller med en kammerat. Det
er vigtigt, at bernene ikke al-
tid oplever sig selv i en op-
rejst position i en karestol.

For unge i puberteten bety-
der udseende og pdklaedning
meget. Det geelder vel ogsa
duchenne-drengene?

Brita Snellman: - Ja. Det bety-
der meget, at se ud og vaere
kleedt som kammeraterne. Er
det moderne at have langt
har og have huller i cowboy-
bukserne, ber duchenne-
drengene ogsa have lov til at
se sddan ud. Ogsa selvom pa-
kleedningen og udseendet
maske ikke lever op til for-
2eldrenes normer for hvad
der er paent. Og sa er det en
god ide, at holde sig ret teet
til den diset, som drengene
sikkert er blevet anbefalet at
folge. Selvfglgelig skal man
have lov til at “skeje” lidt ud i
weekenden eller ved en fad-
selsdag. Men det er aldrig

sjovt at veere for tyk - handi-
cap eller ej. Og duchenne-
drengene er i faregruppen
fordi de ror sig sa lidt, og der-
for nemt bliver overvaegtige.

Hvor meget betyder disse
ting for selvtilliden?

Brita Snellman: - Utroligt
meget. Man kan sige, at jo
mere duchenne-drengen er
med pa noderne - er klaedt og
ser ud som kammeraterne - jo
starre selvtillid vil han for-
mentlig fd. En overvaegtig
dreng i en kerestol, som i tgj
og harstil skiller sig ud fra de
andre, vil fa det svaert. Ogsd
nér det geelder kontakten til
det modsatte kon.

Den naturlige.
blufserdighed

I en artikel i bladet Handicap-
nyt beskriver du nogle unge,
som du har medt i din tid pa
Geelsgard. Bl.a. Stine pé 15,
der i laengere tid har haft
selvmordstanker fordi hun
for farste gang har set sin
egen steerkt deformerede
krop i et stort badeveerelses-
spejl. Og Peter, der naegter at
deltage i skolens seksualun-
dervisning fordi han ikke ans-
ker at hgre om “det svineri”.
Er det naturlige reaktioner
fra unge handicappede?

Brita Snellman: - Nej, det vil
jeg ikke sige. For nar jeg teen-
ker tilbage pa de to unge
mennesker, sa var de meget
hardt ramt felelsesmaessigt.
Men det var nogle meget for-
stdelige reaktioner fra deres
side.

Hvad vil du betegne som ty-
piske reaktioner, hvis vi snak-
ker om duchenne-drenge?

Brita Snellman: - Det er sveert
at sige generelt. Men det
geelder for duchenne-drenge-
ne, at de bliver meget hjeel-
pelose. Eksempelvis skal de
have hjeelp til den personlige
hygiejne. Og det betyder, at
man uvilkarligt kommer til at
overskride nogle graenser for
deres generthed og integri-
tet. De skal jo pa WC, og de
skal vaskes. Og det betyder,
at nogle af barnene far - ikke
en forkert - men en mangel
pd en almindelig generthed,
som hegrer puberteten til. De
far en manglende blufaerdig-
hed, og det er ikke godt for
dem. Den er et naturligt led i
den folelsesmeessige og sek-
suelle udvikling. Man kan ik-
ke forhindre denne indtraen-

gen pa deres enemaerker. De
skal jo vaskes og pa WC. Men
det er maske klogt, at lade en
professionel hjeelper overta-
ge den del af arbejdet, sa
snart det kan lade sig gare.
Den slags ma personalet
da forhindre...

Er det generelt sédan, at for-
eeldre til handicappede barn
inderst inde ikke forestiller
sig, at bsrnene nogensinde
kan fa et seksualliv. Og derfor
undgar at forberede den un-
ge pa den situation?

Brita Snellman: - Jeg synes, at
holdningen var mere udbredt
for 18 ar siden, da jeg starte-
de pa Geelsgard. Men jeg
moder selvfolgelig stadig for-
eeldre, der afviser, at deres
barn nogensinde skulle f§ et
sexualliv. Det er sveert at have
med at gore. Som den fader,
der engang ringede mig op
og var utilfreds med, at hans
sveert handicappede unge
datter havde faet en ven. Han
mente, at den slags matte
personalet forhindre. - For
hun vil jo alligevel aldrig fa et
rigtigt sexuelt forhold, og det
har hun vel heller ikke behov
for?, som han sagde. Men det
er heldigvis ikke den alminde-
lige holdning. Tveertimod er
de fleste foreeldre meget op-
taget af, og har brug for at
snakke om bernenes seksuel-
le udvikling. De g@r sig man-
ge tanker om, hvad der vil ske
nar barnene kommer i puber-
teten.

Steder du aldrig pa foraeldre,
der nok siger, at emnet inter-
esserer dem, men hvor du
fornemmer, at de inderst in-
de alligevel ikke tror pd, at
deres barn nogen sinde skal
fa et sexualliv?

Brita Snellman: - Jo, det ger
jeg da: Der er en del forezeid-
re, som har lzert, at man skal
acceptere sexualitet under al-
le former. Fordi det harer
med til paen opfersel nu om
stunder. Men i virkeligheden
har de svaert ved at forestille
sig, at deres eget barn har
seksuelle behov, fglelser, fan-
tasier - og at barnet nogen-
sinde skulle fa et sexualliv.
Men det er vel i virkeligheden
ikke sa maerkeligt. For for-
eldre til handicappede bgrn
er lige sa& forskellige som
mennesker er flest. Hvis jeg
skulle generalisere omkring
foreeldrene matte det vaere,
at de ofte bliver nogle meget
bevidste mennesker. De er
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nadt til at tage folelsesmaes-
sigt stilling til sa mange cen-
trale problemer. Derfor ud-
vikler de ofte en steerk per-
sonlighed p.gr.a. barnets
handicap.

Karsten kunne ikke
onanere

Du skriver i din artikel i Han-
dicap-Nyt, at hvis man arbej-
der med bgrn, kommer man
uveegerligt til at preege dem.
Og du siger, I positiv retning,
hvis man engang i mellem

vover et gje og overskrider

sin egen blufaerdighedsgraen-
se. Hvad mener du med det?

Brita Snellman: - Jeg teenker
bl.a. pa det eksempel med
Karsten, som jeg giver i artik-
len. Han kan kun kommuni-
kere ved at rette blikket mod
en bogstavstavle og er ude af
stand til at bruge sine han-
der. Hans problem var, at han
ikke kunne onanere. Det var
sveert at snakke med ham om.
Dels fordi vi skulle kommuni-
kere via hans hjeelper, som
var vant til at tyde hans blik
mod tavlen, og dels fordi jeg
har en &ngstelse for at over-
skride et andet menneskes
blufeerdighedsgraense.  Jeg
husker tydeligt, hvordan jeg
forinden matte overveje om
jeg nu turde snakke med ham
om det, eller om det ville vae-
re klogere at lade veere. Men
det var en enorm lettelse for
os alle tre, da vi endelig fik
taget hul pa problemet. Det
er den slags situationer, hvor
vi voksne ofte veelger at luk-
ke ajnene. Vi lader som om,
at vi ikke har opfanget signa-
lerne for at blive fri for at
overtreede vore egne green-
ser.

Hvad skal forseldrene til en
15-drig dreng med Duchen-
nes muskeldystrofi gare, hvis
de star i den samme situa-
tion?

Brita Snellman: - Det er sveert
at give et entydigt svar. Men
forst og fremmest ber de
snakke med hinanden. Even-
tuelle inddrage andre foraeld-
re eller en professionel be-
handler. Dog er jeg ikke sik-
ker pa, at det altid ber vaere
foreeldrene der skal snakke
med drengen. Ofte vil det
veere en bedre ide at overla-
de det til en onkel, en af
kammeraternes foreeldre el-
ler en professionel behandler,
som drengen har tillid til.
Almindeligvis vil det vaere lidt
af en pinlig affeere for en 15-

~For det gennemskuer

arig knaegt at skulle diskutere
den slags ting med mor eller
far. Og det er vigtigt, at re-
spektere drengens helt natur-
lige behov for at skabe en fo-
lelsesmaessig afstand til for-
2eldrene. Det er nemlig en del
af udviklingen i puberteten.

Hvor taet pa kan man ga...
En ting er at tage snakken
med drengen, noget andet er
de rent fysiske problemer, der
kan veere for drengen. Hvor
teet kan man tillade sig at ga?

Brita Snellman: - Hvis proble-
met eksempelvis er, at dren-
gen ikke kan fa heenderne
ned til tissemanden, sa synes
jeg. at man skal fa en profes-
sionel, som har forstand pa
den slags ting, til at snakke
med drengen. Eventuelt en
ergoterapeut, en laege eller
en sygeplejerske, som har
kendskab til de hjaelpemidler,
der findes. Det er for sa vidt
ligegyldigt hvem det er, bare
de kender og er dbne over
for mulighederne. Men det
betyder ikke, at foreeldrene
skal forsgge at lave en sadan
aftale bag drengens ryg.
han
alligevel. Det kunne f.eks.
sige ” Ved du hvad, vi ved
jo, at man i din alder begyn-
der at teenke pa den slags
ting, men at der kan veere
visse problemer nar man
er handicappet. Derfor vil
vi godt lave en aftale med
den eller den. For vi synes ik-
ke, at det er os, som skal
snakke med dig om det, da
vi er dine foraeldre”. Uanset
hvordan man velger at sige
det, vil det nok veere en svaer
omgang, og drengen vil sik-
kert blive red i kammen.

Er det sa ikke bedre at lade
veere?

Brita Snellman: - Nej, ikke
hvis drengen har brug for
hjeelp. Det er bedre at tage
snakken, pé& trods af dren-
gens og ens egen forlegen-
hed. Og sa ellers give ham
muligheden for at opleve sin
krop og komme af med sine
speendinger. Det er et helt
naturligt behov for alle men-
nesker.

Der hang en vibrator

pa toilettet

Har du oplevet, at denne
fremgangsmade er blevet
benyttet?

Brita Snellman: - Jeqg kan i
hvert fald give dig et ek-

sempel, hvor jeg med mine
egnhe gjne kunne se, at man

havde lgost problemet. Jeg
kom pé et tidspunkt i en fa-
milie, hvor der var en dreng
med muskelsvind. Og nar jeg
skulle pd WC derhjemme,
kunne jeg ikke undga at
leegge meerke til en vibra-
tor, som var ophangt ved
siden af handicaptoilettet.
Jeg er temmelig sikker p3,
at den hang der, for at

drengen kunne onanere
med den. Det var en folel-
sesmaessig  steerk  familie,

som havde formaet at gore
noget ved problemet. Vi
snakkede aldrig om hvordan
de havde grebet det an, og
hvem der havde sgrget for, at
dimsen blev haengt op. Men

de havde gjort noget helt
konkret.

Puberteten er kendetegnet
ved, at de unge lgsriver sig
fra foreeldrene. For en du-
chenne-dreng kan det veere
sveert at foretage den Igsri-
velse, fordi han er s§ afhaen-
gig af hjaelp fra de selv sam-
me foreeldre. Hvad kan kan
foraeldrene ggre for at hjael-
pe drengen?

Brita Snellman: - | nogle fami-
lier har man ansat en hjalper
udefra. Eksempelvis en ung
mand, der bl.a. hjeelper dren-
gen nar han skal i bad, vaskes
eller pa toilettet. P4 den ma-
de far drengen en mulighed
for at "veere sig selv” og und-
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ga den dybe afhaengighed af
foreeldrene. Men det kreever
selvfalgelig, at kommunen vil
bevilge en hjaelperordning.
En anden mulighed er, at
drengen flytter hjemmefra.
Eksempelvis pa institution.

Generelt mener jeg ikke, at

det er godt for bgrn at vokse
op pa en institution. Men for
pubertetsbgrn, kan det veere
en god made at komme veek
fra foraeldrene pa. Drengen
kan eksempelvis bo pa insti-
tutionen fra mandag til fre-
dag, og sa komme hjem i
weekenderne. Et sadant op-
hold kan vaere med til at styr-
ke lgsrivelsen.

Hvad er det, som en institu-
tion kan byde pa?

-
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Institutionerne
og kammeratlivet
Brita Snellman: - Ferst og

fremmest kammeratlivet. De
kommer sammen med andre
jeevnaldrende i samme situa-
tion, og oplever et samveer,
som de har sveert ved at fa
med deres ikke-handicappe-
de kammerater. Derfor er det
som regel heller ikke noget
alternativ, at lade drengene
bo i en anden familie for en
periode. Det vil ikke hjeaelpe
dem af med den ensomhed,
som mange steerkt fysisk han-
dicappede unge ofte foler.
Jeg tror, det er vigtigt, at
drengene ud over deres fami-
liemiljo feler, at de ogsa ho-
rer til i et handicapmilja. Det
kan veere hardt altid at.veere

den eneste, som er anderle-
des.

Hvor meget bliver der snak-
ket om unge handicappedes
sexualitet pd institutionerne?
Brita Snellman: - Jeg synes
man i stigende grad er be-
gyndt at tage emnet alvor-
ligt. Man snakker om det,
holder foredrag og skriver
meget om fysisk og psykisk
handicappedes  muligheder
for at have et sexualliv. Men
jeg mener pa den anden side
ikke, at man ger nok. Huvis
man som udenforstaende lyt-
tede til hvad der bliver sagt af
kloge ord pa kurser, meder
og foredrag, ville man maske
tro, at alt var i sin skenneste
orden. Men det er det ikke.

Det er nemmere at nikke ind-
forstaet ved et foredrag, end
at ga hen pa sin afdeling og
udvise en mere aben indstil-
ling over for bernenes og de
unges sexualiv.

Fordi det er svaert at tage fat
paz

Brita Snellman: - Ja, fordi det
er sa tabubelagt.

Og fordi det ikke blot hand-
ler om de unge handicap-

pede, men ogsd om een
selv?
Brita Snellman: - Ja, helt
klart.

O
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Hvad med handicappede

i U-landene...

Danske handicaporganisatio-
ner bor hjelpe handicappede
i U-landende, mener det tidli-
gere bestyrelsesmedlem i
Muskelsvindfonden, og nu-
veerende koordinator for Ke-
nya Institute of Special Educa-
tion.

Forudsaetningen er dog, at
en stgrre del af den danske
udviklingsbistand kommer U-
landenes 500 mio. handicap-
pede til gavn. Selv om handi-

cappede tilhgrer en svag
gruppe, er den slet ikke
naevnt i malsaetningen for

hvordan den fattigdomsori-
enterede  udviklingsbistand
bor gives, skriver Kurt Kris-
tensen i Danidas tidsskrift,
Udvikling nr. 3.

Her kunne man leere noget
af eksempelvis Sverige, hvor
13 organisationer har dan-
net sammenslutningen Swe-
dish Organisation of Han-
dicapped International Aid
Foundation (SIHA), der hjeel-
per handicaporganisationer i
Den 3. Verden. 90% af stot-
ten til SIHA hentes fra den
svenske statslige udviklingsbi-
stand.

Et lignende initiativ i Dan-
mark vil falde fint i tradd med
planerne om at “udvide sam-
arbejdet med private organi-
sationer i udviklingsproces-

sen”, som det hedder i det

seneste officielle udspil for -

hvordan U-landsbistanden
ber benyttes.

Ifelge Kurt Kristensen bar
handicapaspektet integreres i
alle Danida-stgttede projek-
ter, ligesom langt flere handi-
capprojekter bor stottes - og
en del af projekterne kunne
formidles gennem danske
handicaporganisationer.

Objektivt set har Danmark
nemlig gode forudseetninger
for at hjeelpe handicappede i
Den 3. Verden, mener Kurt
Kristensen og peger bl.a. p3,
at:

- Danmark siden den store
socialreform i 1933 har ud-
bygget en steerk social sektor,
hvilket har medfert at handi-
cappede har faet langt bedre
forhold end i andre lande

- Danmark var et af de fors-
te lande, der integrerede
handicappede bgrn i det al-
mindelige skolesystem

- Og at Danmark med ud-
leegningen af seerforsorgen i
1980 blev en model for be-
handling af handicappede
bern og unge.

Og alle disse erfaringer kan
bruges i U-landene, mener
Kurt Kristensen.

Dressing-dollars fra
amerikansk filmstjerne

Poul Newmans bla gjne faldt i
begyndelsen af september pa
Muskelsvindfonden og Dansk
Handicap Idreets Forbund.
Den amerikanske skuespiller
havde nemlig egenhaendig
bestemt, at disse to organisa-
tioner hver skulle have 10.000
dollars fra filmheltens fond,
Newman's Own.

Poul Newman har lagt
navn til en reekke fgdevare-
produkter, bl.a. pop-corn, sa-
latdressinger og sovse, der
markedferes under navnet
Newman's Own. Og produk-
terne giver et arligt over-
skud pa 70. mio. dollars.

Foto: Axel Schutt

Samtlige dollars samles i en
fond og uddeles efter-
folgende til velgerende for-
mal.

Selv. om den populeere
skuespiller ikke selv var til ste-
de ved overraekkelsen, har
han selv udpeget de organi-
sationer, som skulle have en
portion penge. Det sagde di-
rektor Hans Chr. Mikkelsen,
generalagent for Newman’s
Own i Danmark, da han gav
Evald Krog fra Muskelsvind-
fonden og Annette Riis- Mik-
kelsen fra Dansk Handicap
Idreets Forbund hver sin
check.
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[avigulvsbussen fra Fredericia er indstillet o Hellios

-prisen.

Fire projekter indstillet til pris

| december udlgses spaendin-
gen. Her uddeler EF nemlig
en reekke Helios-priser til pro-
jekter, der har vist sig “saerlig
efterfolgelsesveerdige og il
gavn for handicappede”, som
det hedder i kriterierne for
hvem der kan modtage pri-
sen.

Socialstyrelsen, der er sek-
retariat for det danske Helios-
projekt, har udpeget fire
danske projekter, som kan
komme i betragtning.

Et af dem er en ny lavt-
gulvsbus, som  fabrikken
Dansk Automobil Byggeri
(DAB) i Silkeborg har udvik-
let, og som for gjeblikket ka-
rer i Fredericia pa prove. Gul-
vet er kun 15 cm. fra fortovs-
kanten og indgangspartiet er
forsynet med en rampe.

Kunstmuseet Trapholt ved
Kolding er et helt nyt muse-
um, der er fuldt tilgengeligt
for handicappede. Og det har
faet komiteen til at indstillet
Trapholt til prisen.

Med nogenlunde samme
begrundelse er hotel- og kur-
suscentret Scanticon Borups-
gard ved Helsinger ogsa ble-
vet indstillet.

Og endelig er renoverin-
gen af et stuehus fra 1700 tal-
let i den lille landsby Kgben-
hoved i Sydjylland blev ind-
stillet. | tilknytning til det
gamle stuehus er det opfort
et nyt feelleshus. Savel det
renoverede stuehus som ny-
byggeriet, begge dele udfart
af De Vanferes Boligselskab,
er indrettet s det er tilgaen-
geligt for handicappede.
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Jeg har i den senere tid veeret ude for to
nzesten enslydende udtalelser eller hold-
ninger, som far det til at risle koldt ned
ad ryggen pa 'mig. Udtalelser og hold-
ninger, der kan fa os allesammen til at
begribe, hvordan et overhandtagende
bureaukrati opstar. Simpelthen fordi vi
hver isaer ikke lever op til, eller tor leve
op til at seette vores personlige praeg pa
det, vi laver, men enten skubber afgarel-
serne opad eller under alle omstaendig-
heder kun ger, som vi gar, fordi vi er
bange for, hvad den naeste instans vil
mene eller gore.

For at veere pa den sikre side, tager vi
slet ikke stilling til de problemer, der fo-
releegges os, men skyder bare skylden
for det, vi gor, over pa de andre, de naes-
te.

En taksator i klemme
For det forste modte jeg en umadelig
sympatisk taksator, som med kuglepen
og lister, midt i sit arbejde med det bo,
han var ved at taksere, sagde: “Ja, jeg
bliver jo nadt til at sikre mig, for hvis dis-
se ting siden kommer pa auktion, og de
seelges dyrere, end jeg har takseret, s
finder man frem til mig, og s& far jeg en
gevaldig patale eller det, der er veerre...”
Efterfalgende sad jeg sa med en vur-
dering af boet, som jeg ikke ved andet
om, end at det er takseret, sadan at der
ikke kan seettes nogen finger pa taksato-
ren. Hvad han i evrigt mener var det ri-
meligste, det har jeg ingen anelse om.
Men af angst for, hvad “de andre” vil-
le sige, hvis osv., blev det altsd vurderet
sadan, boet.

Til kommunalt torskegilde

Sandelig om jeg sa ikke noget senere var
til torskegilde. Midt under seancen siger
en af de folkevalgte: “Ja, du ved jo, hvor
indviklet det her skattesystem er, og det
vil blive noget ubehageligt for os, hvis
vi far afgjort sagen sdledes, at de naeste
kan sige: Jamen hvordan er det dog,
de vurderer i den kommune? S3 der
er faktisk ingen anden udvej for os
end at sla op i bagerne, s& vi er sikre

Det risler koldt
ned ad ryggen

Af Britta Schall Holberg

pa, at vi ikke ggr noget, vi kan fa vrovl
for.”

Synspunktet forfulgtes ved et mode,
hvor vi, i en helt anden kreds, men ogsa
med blandede folkevalgte og embeds-
meend skulle lave et seet vedteegter.

De folkevalgte foreslog en aendring til
de af ministeriet udsendte forslag til
vedtaegter. Embedsmanden s3 op med
alle tegn pa raedsel og sagde: “Et langt
liv har lsert mig, at man kommer hel-
digst og sikrest af sted, hvis man retter
sig efter det, der er udsendt af ministeri-
et.”

Angste mennesker er kimen

til det totalitaere samfund

Se, for det farste har vi her eksempler pa
kimen til det totaliteere samfund: men-
nesker, der af angst for, hvad de andre
vil sige, de der sidder hgjere oppe, sor-
ger for at afgere sagerne pd en made,
som de ved ikke vil veekke mishag eller
loftede gjenbryn af nogen art hos det
naeste led i kaeden.

Det handler om at ggre, som man
tror, de andre vil afgere sagen, si far
man ikke vrovl, heller ikke hvis der skulle
blive klaget over ens afgarelse af den,
sagen vedrgrer. Man sikrer sig.

I de to sidste tilfeelde er der yderligere
det pikante i holdningen, at der her er
tale om folkevalgte organer, som netop
er folkevalgte og indsatte som folke-
valgte, fordi det er meningen, at de skal
anlaegge mere dagligdags, mere men-
neskelige, mere helbredsorienterede,
mere nuancerede betragtninger i sagbe-
handlingen end embedsmandene kan,
fordi de alene er ansat til at folge love
og regler.

De folkevalgte skal tage

deres opgave alvorligt

Det er jo ikke meningen, at de folkevalg-
te skal bryde love og regler, men blot at
de i sagsbehandlingen skal sikre, at bor-
geren eller sagen far den meget nuance-
rede behandling, som embedsapparatet
ikke er i stand til at give personen eller
sagen.

Hvis der skal veere mening med at
skyde folkevalgte organer ind i syste-
met, ma de tage denne opgave alvorligt,
ellers kunne vi ngjagtig lige s& godt lade
embedsmaendene afgere alle sager. El-
ler: vi behovede slet ikke at have dreftet
vedtaegten, hvis det ikke var meningen,
vi med vore folkevalgte gjne skulle tage
stilling til det forslag, der var kommet
fra ministeriet. Skulle vi bare have rettet
os efter det, havde der jo slet ikke veeret
grund til at holde made.

Jeg er blevet klar over, at megen af
vores sagsbehandling i folkevalgte orga-
ner foregar efter den omtalte recept.
Dvs. at de folkevalgte fuldsteendig over-
tager embedsmandens rolle. Hvad skal vi
sa have disse folkevalgte instanser for?

Hvis vi indretter os sadan, sa far vi et
teknokratisk styre, og ikke et demokra-
tisk, hvor demokratiet netop betyder, at
de folkevalgte og embedsapparatet har
forskellige roller i systemet. Den ene
part som radgiver, den anden som be-
slutningstager.

Vi vander os under

det tyngende bureakrati

Det er ikke underligt, hvis vi af og til
vander os under et tyngende bureaukra-
ti og en tyngende folelse af magteslos-
hed, hvis vi som sagsbehandlere eller fol-
kevalgte af angst for at tage personlige
standpunkter skynder os at pakke os ind
under de forskrifter, der er foreslaet af
andre, eller treeffer afgarelser ud fra;
hvad vi tror de naeste vil mene.

Hvis det er vores menneskelige méade
at reagere pa, kommer vi til at gore
megen skade.

Man kunne ogsa med gru sporge: er
det sadan f.eks. retsvaesenet arbejder
227 For sa har det jo slet ingen mening at
have flere instanser.

Bitta Schall Holberg er 48 &r, uddannet
folkeskolelserer og har tidligere veeret
folketingsmedlem for partiet Venstre og
inderigsminsiter




Pjecen fra Soc/a/styr

[sen er praege
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t af de mange "kokke", der har vaeret involeret - og sa mangler der nogle billeder.

Efter klippe-klistre metoden

Sma og mindre kendte handi-
capgrupper

SIKON - Socialstyrelsen 1990
Bogbutikken, postboks 2695
2100 Kgbenhavn @.

112 sider 95,- kr.

Sikon Socialstyrelsens Infor-
mations- og Konsulentvirk-
somhed har udgivet en lille
bog (pjece) med titlen: Sma

og mindre kendte Handicap-

grupper. Med undertitlen: In-
formation om.
. Spielmeyer-Vogts sygdom.
. Cystisk fibrose.
. Rygmarvsbrok.
. Muskelsvind.
. Knogleskarhed
(Osteogensis Imperfecta)
. Medfgdte hjertelidelser
hos barn. 2
Pjecen henvender sig forst
og fremmest til professionelle
som kommer i kontakt med
de handicappede og deres
pargrende; men kan ogsa an-
vendes af den personkreds
som pjecen omhandler.
Pjecen, som er den forste
af en raekke tilsvarende pje-
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cer, har veeret undervejs i 3/,

ar og er samlet af en lang

raekke bidragsydere med spe-
cialviden pa forskellige omra-
der. Ved gennemlaesning af
pjecen far man ogsa indtryk
af mange “kokke”, bl.a. ved
meget forskellig sprogbrug,
ikke blot mellem de forskelli-
ge afsnit, men ogsa inden for
afsnittene om den samme
sygdomsgruppe.

Pjecen er opbygget som 6
enkeltpjecer med ens ind-
holdsfortegnelse i hver af pje-
cerne. Denne opbygning
medferer mange gentagelser,
specielt i de afsnit som om-
handler muligheder for hjalp
efter geeldende lovgivning og
bistand i skolen, da der jo ik-
ke eksisterer en speciel lov-
givning for hver sygdoms-
gruppe. Med en sa lille bog
om sa store problemer kunne
pladsen veere udnyttet bety-
delig bedre, hvis man i hvert
afsnit havde ngjedes med at
skrive det som er specielt for
den enkelte sygdom eller syg-
domsgruppe. Med en ind-
holdsfortegnelse ville det nok
veere muligt for de fleste lze-
sere at finde de ngdvendige
oplysninger uden de mange
gentagelser.

Afsnittet om muskelsvind
adskiller sig fra de andre af-
snit ved at omhandle mange
forskellige sygdomme, det
har derfor veeret sveert at til-
passe informationen til de
fastlagte overskrifter. Der er
derfor inden for afsnittet
brugt plads pa ungdvendige
gentagelser, og helt udeladt
oplysning om VB-centerets
tilbud om familiekurser og
bogen om Muskelsvind hos
born.

Sveert ved at passe ind
Afsnittet beerer ogsad nogle
steder praeg af “klippe-klistre
metoden” f. eks, i begyndel-
sen af beskrivelsen af bistand
i skolen hvor der slet ingen
sammenhaeng er mellem de
forste seetninger.

Min anmeldelse er nok
noget preeget af, at jeg selv
har veeret involveret i flere
udkast til muskelsvindafsnit-
tet. Jeg ved hvor lang tid det
har- taget, og hvor mange
mennesker der har veeret in-
volveret. Vi har fra VB-centret
taget opgaven meget serigst,
da vi selv i hgj grad har fun-
det det vaesentligt, at der

kom let tilgeengelig informa-
tion ud til de mange mennes-
ker, som i deres arbejde mg-
der.barn og voksne med disse
sjeeldne sygdomme. Mine for-
ventninger til pjecen kan der-
for have veeret urealistisk hg-
je.

Beskriver nogle
vaesentlige problemer
Pjecen beskriver nogle vee-
sentlige problemer for de
familier, som er ramt af syg-
dommene og navner en stor
del af de muligheder, der er
for at hente hjeelp til familier-
ne. Jeg er ikke i tvivl om, at
pjecen kan veere en stor
hjeelp for f. eks. en sagsbe-
handler, der for fgrste gang
mgder en klient med en af
disse sygdomme. Men som
tidligere naevnt: Pladsen kun-
ne veere bedre udnyttet.

Endelig kunne et par bille-
der eller en indbydende forsi-
de maske have sikret, at den
ikke drukner i alt muligt an-
dent informationsmateriale,
som findes pa ethvert social-
kontor.

Jette Mgller.




Svensk haefte

Kan vi ingenting goéra?

red. Finn Petrén.

22 sider

Nordiska Namnden fér Han-
dikappfragor 1990.

Vaéllingby, Sverige.

NHR har udgivet et lille haef-
te, der henvender sig til per-
soner, der arbejder med uhel-
bredeligt syge bgrn og deres
familier. : ol *
Haeftet indledes med to af-

- snit om erkendelsen af, at der

er noget galt med barnet.
Derefter felger afsnit om at
informere foraeldrene, barnet
selv og eventuelle sagskende.
Haeftet slutter med tiden for
og efter barnets ded. Der er

desuden et afsnit om nodven-
digheden af, at personale pa
hospitaler, der arbejder med
alvorligt syge bern far stotte
til at klare de reaktioner, de
selv far i forbindelse med ar-
bejdet.

Haeftet er overskueligt og
lettilgeengeligt. Der gives
mange gode rad til behandle-
re om, hvordan man taler
med handicappede bgrn og
deres foreldre. -

Bogen kan anbefales til
folk, som i deres arbejde -el-
ler privat- har kontakt med
handicappede bern og deres
foraeldre. :

Ann-Lisbeth Hgjberg

Hjselpemidler til
kommunikation

Kommunikationshjeelpemidler
-Oversigt over tale- og skri-
vehjeelpemidler.

Niels Erik Mathiassen

og Agnethe Dahl

DATCH 1990

175 sider Pris: 360 kr

Formalet med kataloget er
ifolge forfatterne at hjselpe
personer med kommunika-
tionshandicap og de relevan-
te personer omkring dem til
at fa et overblik over det ef-
terhanden store og differen-
tierede udbud af hjselpemid-
ler, som findes inden for det-
te omrade.

Rapporten bestér af et ge-
nerelt afsnit om kommunika-
tion og kommunikationshjeel-
pemidler med tips til, hvor-

dan man valger det/de rigti-
ge hjeelpemidler.

Resten af rapporten inde-
holder en produktoversigt
med beskrivelse af fglgende
produktgrupper:

-Udpegningsmateriale

-Elektroniske kommunika-
tionsapparater "

-Programmer til computere

-Talehjeelpemidler

-Telekommunikationshjzel-
pemidler

Oplysningerne er derefter
udmeerket bearbejdet i et
skema, hvor produkterne er
inddelt efter flg. egenskaber:

-Indirekte / direkte aktive-
ringsmulighed

-Transportabilitet Beerbar/
Flytbar/Stationaer

Lene Sgrensen
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Barn under 3 ar kan godt é en inv/_ib/'/'

Bil til smabgrn

Det kan godt lade sig gore
at fa bevilget en invalide-
bil til et handicappet barn
under 3 ar. Det har Den
Sociale Ankestyreise be-
stemt pd baggrund af to
sager, som styrelsen har
behandlet.

| afgerelsen hedder det
dog, at der normalt ikke
bevilges biler til barn un-
der 3 ar, “idet et sveert
handicappet barn for den-

ne alder ikke skennes vae-

sentligt vanskeligere at
transportere end andre
born pa samme alder”.
Men i den konkrete be-
demmelse skal ogsa indga
barnets funktionsevne og
muligheden for at trans-
portere barnet i offentlige
transportmidler. Og det er

ud fra disse forhold, at an-
kestyrelsen besluttede at
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bevilge en bil til to born

pa henholdsvis 2 og 2 172
ar.

For begge bgrn gjaldt
det, at der var langt fra
foraeldrenes hjem og til
barnets daglige behand-
lingssted, ligesom en raek-
ke hjeelpemidler hver dag
skulle transporteres frem
og tilbage. | fgrste om-
gang havde revaliderings-
0g pensionsnaevnet givet
afslag pé ansggningerne
ud fra begrundelsen om,
at der normalt ikke bevil-
ges biler til bern under 3
ar.  Men ankestyrelsen
valgte at omgere denne
beslutning.

Nyt svemmecenter

Sa. fik Silkeborg en ny
svemmehal med varmt-
vandsbassin. Svemmecen-
ter Nordvest blev dbnet i
begyndelsen af september
og omkring 1000 silkebor-
gensere i alle aldre benyt-
tede lejligheden til at fa
en gratis svemmetur i det
nye bassin.

Renoveringen af det 20 &r
gamle Nordvestbadet har
veeret i gang siden foraret
1989. Og det har bl.a.
medfert, at der blev lavet
en helt ny handicapafde-
ling med- varmtvandsbas-
sin  og handicapvenlige
omkleedningsfaciliteter.
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Handicap ar 2001 - et tveerfagligt projekt i Roskilde Am.

Handicap ar 2001

I midten af april startede Ros-
kilde Amt projekt “Handicap
ar 2001”. Formalet er at for-
mulere en overordnet mal-
seetning for handicappolitik-
ken i amtet de neseste 11 ar
frem i tiden. Det skal ske i et
samarbejde mellem borger-
ne, brugerorganisationer, in-
stitutioner, politikere og em-
bedsmaend.

Projektet er blevet til i et
samarbejde mellem De Sam-
virkende Invalideorganisatio-
ner og social- og sundheds-
forvaltningen i Roskilde Amt.
Et af malene er bl.a. at disku-

tere en ny opgavefordeling
mellem amtet og kommuner-
ne.

Det er det forste projekt,
der seetter focus pa en samlet
handicappolitik, som gar pa
tvaers af handicapgrupper og
kommunegreenser. Der er an-
sat to projektmedarbejdere,
der bl.a. har til opgave at eta-
blere et kontaktnet, arrange-
re temadage og fremtids-
vaerksteder samt at nedsaette
projektgrupper.

Projektet er stattet af Soci-
alministeriets Udviklingsmid-
ler - de sakaldte SUM-midler.

Nagle til

Handicappede, som kgrer i
bil pa de tyske motorveje,
kan drage fordel af en ny
facilitet. For 15 DM. kan
man kobe en hovednggle,
som passer til 230 handi-
captoiletter og vaskeplad-

de tyske toiletter

ser pa rastepladserne ved
autobahnerne.

Yderligere oplysninger
hos: Nebenbestriecbe der
Bundesautobahnen,
Sternstrasse 72, D-4000,
Dusseldorf.
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Den stille

decentralisering

Ting tager tid - og tingene
skal have lov at ga deres stille
gang. Nogenlunde sadan
konkluderede socialminister

Aase Olesen, da hun ved ars- .

skiftet afviste at folge Lotz llI
udvalgets forslag om, at kom-
munerne inden fem ar skulle
overtage alle de sociale opga-
ver, der i dag varetages af
amterne.

Med andre ord slog minis-
teren til lyd for den sakaldt
glidende decentralisering,
der i praksis betyder, at kom-
munerne stille og roligt over-
tager opgaver fra amterne i
takt med at denne arbejds-
fordeling synes naturlig.

Ved samme lejlighed er-
kendte Aase Olesen dog, at
det er ngdvendigt at holde et

Ifolge  dagspressen  skal
spargsmalet om handicappe-
des ferierejser droftes pd en
feelleseuropeeisk konference i
marts 1991 med deltagelse af
rejsebureaudirekterer, arki-
tekter, ledere i busbranchen,
luftfartsselskaber og politike-
re.

vagent gje med den glidende
decentralisering, og fa rettet
de fejl, der matte opsta un-
dervejs.

I den forbindelse har minis-
teren nu nedsat et landsdaek-
kende udvalg, der skal falge
udviklingen i opgavefordelin-
gen mellem amter og kom-
muner. Landsudvalget skal
indsamle og formidle de prin-
cipielle erfaringer, samt kom-
me med forslag til, hvilke
skridt der eventuelt skal tages
for at forbedre samarbejdet
mellem amter, kommuner og
brugerne af det sociale sy-
stem.

| efteraret 1991 skal lands-
udvalget afgive sin forste be-
retning til ministeren..

Rejse for handicappede

Formalet er at gare det lette-
re for handicappede at rejse
og initiativet, der stottes af
EF, kommer fra England, Nor-
ge, Finland og Sverige. | Sveri-
ge har man i det internatio-
nale turistar 1990 gjort handi-
cappedes rejsemuligheder til
det vigtigste sporgsmal.

Transplantation af

nerveceller

For ferste gang nogensinde
var laeger og forskere pd in-
ternationalt plan samlet for
at diskutere muligheden for
at transplantere nerveceller
til rygmarvsskadede. Det in-
ternationale symposium
fandt sted i Arhus i begyndel-
sen af september.

Perspektivet er, at give
lammede mennesker en del
af deres fogrlighed og sanser
tilbage.

| lgbet af 80erne er forsk-
ningen i transplantation af
umodne nerveceller vokset
betydeligt. Teknikken er alle-
rede anvendt eksperimentelt

i behandlingen af Parkinsons
syge i udlandet.

- ldeen med symposiet var
at afeeske et svar. Forsknin-
gen i dag er spredt, og vi vil
gerne give den et skub frem-
ad, siger en af initiativtager-
ne, Lars Hermansen, der er
lam i arme og ben efter en
trafikulykke i 1971.

Symposiet var arrangeret
af Paraplegikredsen, Lands-
foreningen af Polio-, Trafik-
og Ulykkesramte (PTU) samt
dr. med. Jens Zimmer Rasmus-
sen, Neurologisk Institut ved
Aarhus Universitet.
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Pustergrsdart og rouboule

_i.‘*'

“Fodbold for svaert fysisk ha
handicapidreetsforbundet.

Dansk Handicap Idreetsfor-
bund havde den 8. - 9. sep-
tember arrangeret et kursus i
idreet for sveert fysisk handi-
cappede. Det foregik i Ving-
stedcenteret ved Vejle. Kur-
sets formal var at introducere
forskellige idraetsgrene for
brugere af hand-kerestol
med steerkt nedsat armfunk-

nicape - et tilbud fra

og gerne sammen med andre.
Der er en arsag til, at jeg end-
nu ikke er begyndt pa idreet:
Usikkerhed over for hvad jeg
kan deltage i, nar jeg sidder i
el-kgrestol.

Denne usikkerhed er blevet
vaesentlig mindre efter kur-
set. Jeg har opdaget, at kare-
stols-hockey eller -fodbold er
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nemt seettes pa stolen. Hvad
angar fodbold, er bolden
nem at ramme, da den er ca.
80 cm i diameter.

Kuglen ned ad rampen
Blandt de andre idraetsgrene,
var der pustergrsdart og ro-
boule. | pustergrsdart sender
man pilen af sted ved hjelp
af et pustergr. Roboule er et
kuglespil, hvor man skubber
kuglen ned ad en rampe, og
forseger at ramme nogle hul-
ler i traekasser.

Til sidst vil jeg naevne boc-
cia, hvor man kaster sma lee-
derbolde. Det galder om at
sld& modspillerens bolde veaek
fra malbolden, for de bolde,
der ligger naermest malbol-
den, giver point. Hvis man
ikke kan kaste bolden, kan
man trille den gennem et ror,
som en hjeelper holder.

Nar jeg skal vurdere kurset,
synes jeg, det var dejligt, at se
og prove alle de idraetsgrene,
det rent faktisk kan lade sig
gore at deltage i. Program-
met var meget afvekslende
og der var en kort instruktion
til hver aktivitet.

ten var traenere og instrukto-
rer, der ville have nye impul-
ser. Dette beted, at in-
struktgrer og traenere deltog
i manuelle karestole, og hav-
de naturlige fordele i kraft af
deres fysik.

Afskraekket over prisen
Jeg tror, at mange er blevet
afskraekket af prisen pa 900
kr., som er mange penge, hvis
man samtidig er usikker pa
hvilket udbytte, man far af
kurset. Vi diskuterede, hvad
der kunne gares. Der blev fo-
resldet at holde en aktivitets-
dag i hvert amt, for at holde
udgifter til forplejning og
transport nede.

Pa kurset er jeg blevet op-
teendt af at spille karestols-
hockey eller fodbold, s& jeg
héber, at flere er blevet inter-
esseret af denne omtale, sd vi
kan fa et hold i gang. Jeg kan
i hvert fald mere end jeg tro-
ede. Hvis du har lyst til at pro-
ve noget idreet, sa prov at
kontakte en af Dansk Handi-
cap Idreetsforbunds amtskon-
sulenter.

tion, og el-kgrestols-brugere.  meget spaendende. Jeg kom P& den negative side, vil Klaus Bach
Jeg deltog i kurset, fordi ligefrem til at svede! Og man jeg naevne det lave deltagér- Vestervang 30, 3. tv.
jeg i over et ar har gnsket at kan sagtens deltage i el-stol. antal. Vi var 13 deltagere, 8000 Arhus C

bruge min krop mere aktivt,

En speciel hockeystav kan

heraf kun to i korestol. Res-
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Muskelsvindfondens regnskabschef var blevet tilsagt ved polse-
vc%nen pa radhuspladsen i Arhus. Andet vidste hun ikke. Heller ikke
at hun skulle keres i motorcykel med siddevogn og flag til
lokalcenter Vestervang, der’i dggens anledning var lavet om til cafe

Penge fra Lions

- 0g med et specielt bord med parasol til Lis Thomsen.

Det var anden gang i &r, at landsformand Evald Krog tog imod en Regnskabschefen skulle nemlig veere hovedperson i “Her er dit liv -

" # . : b pé arbejdspladsen”. Et stykke skrevet og opfert specielt i anfednin
T o o keminde | Qotos, Farle gang var af Frk. Thomsens 10 &rs jubilzzum pa Muskelsvindfonden. P billede

fores den festklzedte regnskabschef op til sit bord af de to

betzenkt med 15.000 kr. Og formanden var sé& ubeskeden i sin takketale at konferEncien.

sige, at han vaerdsatte traditioner, som begivenheden her var ved at komme
til at ligne. Pa billedet ses fra venstre preesident for lionsklubben, Paul
Feldborg, landsformand Evald Krog og fhv. praesident Wille.






