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Musik, snak og en handbajer

Muskelsvindfondens nye s i Arhus dbner dorene for uformelle eftermiddagsmoder

3-4 gange om dret har Muskelsvind-
fonden planer om at invitere med-
lemmer, frivillige, medarbejdere og
andre, der er involveret i foreningen,
til en uformel sammenkomst 1 det
nye foreningshus i Arhus. En slags
dbent hus, hvor der vil vere musik
ved flyglet i foyeren, stearinlys pa
bordene og et traktement bestiende
af’ en hindbajer eller en sodavand.

”Det skal ikke vaere et formelt
mede, men vi vil gerne skabe ram-
merne for mgdet mellem alle aktive
og engagerede 1 foreningen,” siger
direkter 1 Muskelsvindfonden Gitte
Norgaard.

Forste gang bliver fredag den 9.
marts kl. 15-17.

I forbindelse med dette forste
3ben-forenings-arrangement vil der

Muskelsvindfonden skal
have ny direktor

Gitte Novgaard fratreeder sin stilling i slutningen af marts

Efter tre et halvt dr pd posten har
Muskelsvindfondens direktor Gitte
Norgaard besluttet at opsige sin stil-
ling.

”Jeg har en sen, der i gjeblikket
er plaget af bernemigrene. Derfor
har jeg besluttet, at det vigtigste
lige nu er at prioritere hans behov.
Bgrnemigrane er noget, der fylder
meget i en periode, men formentlig
noget, man vokser fra. Og i forhold
til Muskelsvindfonden kommer
et direktarskifte pd et udmeerket
tidspunkt. Det har vaeret et mil de
seneste 3r, at foreningen skulle kon-
solidere sig, dels for at opni en sta-
bilitet i hverdagen, dels for at skabe
nye og flere udviklingsmuligheder.
Det har vi opniet samtidig med, at
vi med vores nye hus har fiet ideelle

rammer for bide foreningsliv, reha-
biliteringsfaciliteter og udviklings-
projekter,” siger Gitte Negrgaard.

Hun gleder sig over, at hun
inden sin fratreeden vil kunne nd at
vere med til at preesentere resultatet
af’ den store undersogelse af livsvil-
kirene for unge med muskelsvind,
som netop er gennemfprt.

”Og jeg hiber ogsd, nir vi fir re-
sultaterne af undersggelsen, at kunne
nd at vere med til at legge et par
idéer 1 stgbeskeen til, hvordan Mu-
skelsvindfonden fremover bedst kan
statte de unge,” siger Gitte Norgaard.

En af de store opgaver for en ny
direkter i Muskelsvindfonden bliver
at fortsette arbejdet med udvik-
lingsplanerne for Musholm Bugt
Feriecenter 1 Korsor.

vare lejlighed til at sige et uformelt
farvel til Gitte Ngrgaard, der for-
lader Muskelsvindfonden med ud-
gangen af marts, og til ergoterapeut
Jette Mgller fra Rehabiliterings-
Center for Muskelsvind, der den 1.
marts gir pd cfterlen efter mere end
35 irs virke i Muskelsvindfonden
og rchabiliteringscentret.

Gitte Norgaard fratraeder den 31. marts.

Stillingen som direkter er an-
nonceret 1 dagspressen. Muskel-
svindfondens bestyrelse har nedsat et
anszttelsesudvalg, der gennemforer
samtaler med ansggere til stillingen
i midten af februar. Gitte Ngrgaard
fratreeder sin stilling pr. 31. marts, og
forhdbningen er, at en ny dircktor
vil kunne tiltreede 1. april.
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Gron Koncert

'sl

Ekstra koncert er med til at markere jubileet

Gron Koncert fylder i dr 25 ar,
og forberedelserne til jub’ilaeet er i
fuld gang. En af maderne, de 25 4rs
samarbejde med Tuborg om Gron
Koncert vil blive fejret pd, er en ud-
videlse af turneen med en ottende
koncert. Hvor den finder sted, kan
ved redaktionens slutning ikke of-
fentliggores. Men si snart aftalen er
helt pd plads, vil den ny koncertby
blive afsloret pd Muskelsvindfondens
og Gren Koncerts hjemmesider.

”Men vi kan rebe s meget, at
vi velger at lave en ekstra koncert
i et omride af Danmark, hvor vi
normalt ikke treekker si mange til-
skuere. Vi synes, det er veerd at teste,
om omridet kan bare indtjenings-
massigt og haber, at den ny kon-
certby vil blive en ekstra bonus i
forbindelse med fejringen af jubi-
lzeet,” siger Chris Jensen fra Hand-
shake.

Hvad der derudover skal foregi
i forbindelse med fejringen af de 25
ir pa landevejene, er det endnu for
tidligt at lofte sloret for.

”Greon Koncert er danskernes
mest foretrukne en-dags musikbegi-
venhed og en begivenhed, som str
steerkt i danskernes bevidsthed. Det
er.vi stolte over, men Gren Koncert
skal naturligvis bevare sin vitalitet, sd
vi gleder os til at prasentere publi-
kum for nogle nye ting,” siger Churis
Jensen. ,

Musikprogrammet og de gvrige
begivenheder i forbindelse med
sommerens koncerter vil blive af-
sloret pa et pressemode 1 midten af
april.

Men Muskelkraft kan som de
forste nu afslere datoerne for, hvor-
nir Grgn Koncert kommer til en
gresmark neer dig!

fylder 25 ar

Turneplanen for Grgn Koncert
2007:

Torsdag d. 19. juli: Esbjerg
Fredag d. 20. juli: ?

Lerdag d. 21. juli: Arhus
Sendag d. 22. juli: Alborg

Mandag, tirsdag og onsdag er
der overliggerdage for de frivillige
i Hjallerup inden sidste halvdel af
turneen fortsztter:

Torsdag d. 26. juli: Kolding
Fredag d. 27. juli: Odense

Lordag d. 28. juli: Nestved
Sendag d. 29. juli: Valby
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Af Vivian A. Voldgaard
Foto: Jesper Voldgaard

Nikolaj Porup gdri 4.
klasse pd Rytterskolen
1 Randers og er sam-
men med sine foreldre
og lerer med i projekt
SKUD.
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Netvaerk skal styrke skolegangen

Rehabiliterings Center for Muskelsvind har fiet en stor pose penge fil et uddannelsesprojelet, der
med tiden skal komme andre handicap-grupper til gode. Et virtuelt lererveerelse til ndveksling
af erfaringer er én af nyskabelserne

Sterstedelen af born med muskel-
svind kommer ud af grundskolen
med et afgangsbevis for 9. klasse i
skoletasken. Men tilsyneladende har
det vaeret si hirdt arbejde, at mange
af bernene ikke orker eller evner at
komme videre i uddannelsessyste-
met. En undersggelse, som Reha-
biliteringsCenter for Muskelsvind
offeritliggjorde for to ir siden, viser,
at 40 procent af voksne med Du-
chennes muskeldystrofi gik i gang
med en erhvervsuddannelse, men
kun 9,2 procent gennemforte,

Tal fra Kebenhavns Universitet
setter ogsd en tyk streg under, hvor
fd unge med handicap, der kommer
videre i jagten pd en uddannelse.
Ud af 35.000 studerende har 500
studerende et handicap. Det er kun
halvt s3 mange som p4 udenlandske

universiteter.
De kedelige tal har fiet Rehabi-
literingsCenter for Muskelsvind til

at sette fokus pid muskelsvindbor-
nenes skolegang, og forelgbig har
Socialministeriet belgnnet initia-
tivet med 3,6 millioner kroner fra
Satspuljemidlerne til Projekt SKUD
— Skole/Uddannelsesprojekt for
bern og unge med Duchennes mu-
skeldystrofi.

”Vi er utroligt glade for, at det
er lykkedes os at fi s§ mange penge
hjem til projektet. Nu fir vi endelig
mulighed for over de naste tre ir
at efterprave nogle teorier og ideer,
som jo gerne skal resultere i, at flere
bern med muskelsvind bliver i stand
til at tage en ungdomsuddannelse
og 1 det hele taget leve et godt ung-
doms- og voksenliv,” fortzller pro-
jektleder Ann-Lisbeth Hgjberg fra
rehabiliteringscentret.

Selv om 3,6 millioner kroner er
mange penge, er det en forholdsvis
lille malgruppe, der i forste omgang
fir gleede af dem. Forste del af ud-
viklingsprojektet er koncentreret
om 33 drenge 1 0.-4. klasse, deres fa-
milier og lerere, men i nar fremtid
vil projektet ogsd blive tilbudt til 27
drenge med Duchenne eller Becker
15.-7. klasse.

En bedre skolegang
Ann-Lisbeth Hgjberg har i begyn-
delsen af projektet varet rundt i
landet for at interviewe de mange
barn, foreldre og lerere for at i en
fornemmelse af, hvilke problemstil-
linger de stdr med i forbindelse med
skolegangen.

”Helt overordnet er vores mél
med SKUD at give bernene en
bedre skolegang og samtidig finde
ud af, om der er behov for en speciel

efteruddannelse, en slags pitstop, for
unge med handicap. Méske i form af
et ekstra skoledr, eller hvad det viser
sig, der er nedvendig, for at de unge
kan komme videre til en egentlig
ungdomsuddannelse. Vi ved, at det
er hirdt arbejde at vare skolebarn
og have muskelsvind samtidig, for
det tager tid at have en funktions-
nedsazttelse, og mange har folger,
der giver meget fraveer fra skolen,”
forteller Ann-Lisbeth Hgjberg.

Og ideen falder helt i trid med
et beslutningsforslag, som Dansk
Folkeparti har fremsat. Partiet
mener,at unge, der pd grund af et
handicap ikke kan gennemfore en
traditionel ungdomsuddannelse, skal
have mulighed for at tage et specielt
tre-drigt skoleforleb efter 9. klasse.’
Forslaget er ikke vedtaget ved lov,
men bdde Socialdemokraterne, SF
og de radikale bakker op om det.

Ann-Lisbeth Hojberg vurderer,
at lidt ckstra skolegang efter grund-
skolen vil hjxlpe rigtigt mange unge
med muskelsvind videre til en god
uddannelse og et godt ungdoms- og
voksenliv.

”En del af bgrnene med mu-
skelsvind klarer sig fuldstendigt
som gennemsnits-befolkningen
rent intellektuelt, andre har oven 1
kobet forudsetninger for at klare sig
et godt stykke over gennemsnittet.
Men der er ogsi bern, der har nogle
vanskeligheder, som gor, at de har
det sverere end andre born 1 skolen,
En del af dem er forsinket 1 deres
indleering, men med den rette hjxlp
kan de sagtens klare sig godt, og det
er specielt dem, der kan have glede
af et seerligt tilbud efter grundskole-

.
Nikolaj har sin hjzlper Helle Vendelbo med under hele skoledagen. Hun er en stor stotte for lerer, Matilde Ottosen
(7 baggrunden), der ikke har andre med erfaring i diagnosen Dichennes muskeldystrofi at traekke pd.

forlgbet,” forteller hun.

Drengene med Duchennes og
Beckers muskeldystrofi herer typisk
til 1 den gruppe. I mange ir har det
veret kendt, at bernenes sygdomr
har indflydelse pd ikke kun kroppen,
men ogsd det mentale. Og en ny un~
dersggelse gennemfort af PPUK, en
britisk patientorganisation for men-
nesker med Duchennes, bekraefter
nu forudanelsen: Drengene set som
gruppe har en intelligenskvotient,
der er en standardafvigelse lavere
end befolkningsgennemsnittet. De
fleste ligger stadig inden for nor-
malomridet, men de intellektuelle
ferdigheder er dirligere sammenlig-
net med normalgruppen, og test af
sproglige ferdigheder afslorer ogsa
vanskeligheder.

Vigtig forskning

Ifplge det engelske materiale har
drenge med Duchennes og Beckers
muskeldystrofi generelt svart ved at
opfatte og forsti komplekse infor-
mationer. De kommer i problemer,

hvis der eksempelvis bliver givet
flere beskeder pd én gang: "Berst
teender, tag nattgj pi og gi i seng”
bliver ofte til en dreng, der gir 1
seng uden hverken tandberstning
eller nattg;j.

Til gengzld viser forskningen
nu, at problemerne ikke tiltager
med irene. Drengene bliver altsd
ikke dirligere mentalt — de bliver
kun forsinket 1 deres udvikling. Til
gengzld er de alderssvarende pi
det mundtlige plan og oven 1 kabet
steerkere end mange andre bern
til udenadslere og visuel hukom-
melse.

I skolen har mange af drengene
problemer med at lese pd naesten
samme niveau som ordblinde bern.
Men ogsi her er der hib, for be-
sverlighederne er ikke af blivende
karakter. Bernene kan sagtens lere
at leese, de er bare leengere om det
end andre bern, fordi de har pro-
blemer med at skelne talelyde fra
hinanden.

Ifalge forskningen opstir Du-

chennes og Beckers muskeldystrofi
ved, at et gen pd x-kromosomet
er muteret. Normalt styrer genet
det protein, der hedder dystrofin,
men et barn med Duchenne eller
Becker udvikler sig altsd uden stof-
fet. Konsekvenserne for hjernen
er endnu lidt uklare, men tilsyne-
ladende resulterer mangelen i, at
bernene har lavere stofskifte 1 om-
rdder af hjernen, blandt andet lil-
lehjernen og hjernebarken. Dette
forbinder forskerne med drengenes
manglende evne til at lytte og bear-
bejde mundtlig information.

Den nye viden om de to diag-
nosers indflydelse pd den mentale
udvikling er vigtig at have 1 bag-
hovedet, nir bgrnene kommer i
skole, mener Ann-Lisbeth Hgjberg.
Derfor har hun store forventninger
til de elektroniske netvark, der ogsd
vil blive etableret 1 SKUD-regi.

Via Internettet vil der blive op-
rettet et forum for henholdsvis la-
rerne til drengene og et forum for
deres forzldre. Deltagerne 1 grup-
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perne fir en adgangskode, og si
kan de hver iser legge indleg ind
pd hjemmesiden og debattere pro-
blemstillinger samt sege gode rid
og ny viden hos hinanden.

”Ideen med at oprette de vir-
tuelle rum er, at deltagerne skal
kunne fi glede af hinanden, nir
de har brug for hjzlp og stette i
forskellige situationer. Normalt vil
en lerer gd op pd lerervarelset og
sporge nogle kolleger, hvis vedkom-
mende har problemer med en elev,
men den mulighed har lererne til
Duchenne-drengene ikke, fordi
der ikke er andre tet pd, der stir i
samme situation. I stedet fir de nu
mulighed for at tage en tur i det
virtuelle lererverelse, hvor de si
kan komme i kontakt med larer-
kolleger i samme situation,” fortzel-
ler projektlederen.

Flere nye grupper
Lzrer-forummet er allerede 1 gang,
og inden lenge fir foreldrene ogsa
adgang til deres virtuelle 7’samtale-
kokken”. Her er det ogsa tanken, at
familierne indbyrdes kan fi glaede af
hinandens erfaringer omkring deres
borns sygdomme. Og ifslge Ann-
Lisbeth Hgjberg kan et forum for
unge fra 5. — 7. klasse ogsd komme
pa tale.

Udviklingsprojekt SKUD er
planlagt til at strackke sig over tre ar.
I den periode bliver der ikke lukket
nye familier ind 1 netvaerket, for sd
bliver det for svert at mile effekten
perioden igennem, oplyser Ann-
Lisbeth Hgjberg. Men hendes hib
er, at erfaringerne bliver sd positive,
at andre muskelsvind-grupper og
mennesker med andre typer handi-
cap kan drage nytte af projekeet.

T forvejen har vi jo masser af
brugergrupper i muskelsvind-regi,
men det er noget nyt, at vi drager
fagpersoner omkring mennesker

med muskelsvind ind 1 det. Forhi-
bentlig bliver resultatet, at alt ikke
nodvendigvis skal handle om syg-
dommen, men om helheden om-
kring den enkelte, der har muskel-
svind,” siger hun.

Ann-Lisbeth Hgjberg mener
ogsd, at de virtuelle rum har poten-
tiale for mange andre end de perso-
ner, der er registreret 1 R ehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind.

”Som jeg ser det, er det oplagt
at etablere den slags debatfora for de
fleste patientgrupper uanset handi-
cap. Ligesom Duchenne-familierne

Projekt SKUD

sidder mange andre ogsd 1 hver deres
ende af landet, men med fuldsten-
dig identiske problemstillinger. Det
kan formentlig lette livet for mange
bide fagpersoner og familier at {3
adgang til den rette viden pa det
rette tidspunkt, og derudover er det
Jjo altid rart at 13 stette fra nogle, der
ved, hvad man taler om, hvis man
stdr 1 en svear situation.”

Mailet er derfor, at Duchenne-
netverkene korer videre efter den
tre-drige projektperiode, og at der
med tiden bliver oprettet fora for

andre muskelsvind-grupper ogsd. u =

® Formélet med SKUD er at give barn med Duchennes og Beckers muskel-
dystrofi en bedre skolegang og undersage, om der er brug for ekstra skoleud -
dannelse efter de ni ar i grundskolen og for pabegyndelse af en ungdoms-

uddannelse.

e Malet er at give bprnene sa god en grunduddannelse, at de har bade faglige
og sociale forudsaetninger for at forts®tte deres uddannelsesforlgb.

o Der bliver etableret virtuelle netvaerk for leerere, der har Duchenne/Becker-
barn i deres klasser, for foraldre til barnene og for bgrnene selv
(fra 5. til 7. klasse). Derudover bliver der udviklet et skoletilbud, et sakatdt
pitstop, efter grundskolen, men for ungdomsuddannelsen, hvis det viser sig

nedvendigt.

e I alt 60 drenge med Duchennes og Beckers muskeldystrofi samt deres
familier og lzrere forventes at indga i projektet. Heraf 33 drenge i 0.-4.
klasse og 27 drenge i 5.-7. klasse. Deltagerne er desuden fordelt i to grupper
- pst og vest for Storebalt, hvoraf gruppen vest for Storebzlt (henholdsvis
22 og 20) indgar i de virtuelle netvaerk, mens gruppen gst for Store
balt (henholdsvis 11 og 7) fungerer som sammenligningsgruppe og
derfor ikke i forste omgang bliver inddraget i netverkene.

® Hvert netveerk bliver tilbudt 2-4 netvaerksmpder eller temadage arrangeret af
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Som supplement tilbyder Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind individuel radgivning efter behov.

® Projektet lgber over tre ar med start 1. januar 2007, men allerede fra august
2006 blev projektet indledt med bl.a. afvikling af introduktionsmader for
leerere. Undervisningsministeriet gav et tilskud pa 25.000 kr. til aktiviteterne

i efterdret 2006.

 Budgettet for hele projektet inktusiv forankring lyder pa 4,3 millioner kroner
i alt. De 3,6 millioner kroner kommer fra Satspuljemidlerne under Socialmini-
steriet og galder perioden 1. januar 2007 - 31. december 2009.
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Af Vivian A. Voldgaard
Foto: Jesper Voldgaard
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Naerkontakt til andre familier

Positivt, at der bade skabes virtuelle netveerk _for
leerere og foreeldre, mener Nikolajs mor

I3
Som sd mange andre steder 1 landet er Nikolaj den eneste elev pd skolen, der har muskelsvind. Derfor ser
hans mor, AnnBritt Porup, ogsd frem til at mede forzldre til andre Duchenne-drenge via Internettet.

Det er rigtigt spendende, at der
bliver oprettet et elektronisk forum
for forzldre. Men det bedste er, at
der bliver oprettet et forum for le-
rerne, mener AnnBritt Porup, mor
til 11-4rige Nikolaj. Han har Du-
chennes muskeldystrofi og samtidig
Tourette-syndrom og gir i 4. klasse
pé den almindelige folkeskole, Ryt~
terskolen, 1 Randers.

“Jeg synes, det er en fantastisk
god idé at skabe kontakt mellem de
lerere, der har med Duchenne-bar-
nene at gore 1 dagligdagen. Der er
jo s3 langt mellem den slags bern,
at lererne ikke lige kan finde en
kollega i nerheden, der stir med de
samme problematikker. S4 jeg hiber
virkelig, de vil gore brug af tilbud-
det om at medes via Internettet.”

Nir Nikolajs forzldre har haft

12

brug for rid og vejledning, har de
flere gange sogt hjelp hos Muskel-
svindfonden. Men at komme 1 di-
rekte dialog med andre forzldre, der
stir 1 samme situation, ser AnnBritt
Porup frem til:

”Forzldre til Duchenne-drenge
bor jo ogs langt vk fra hinanden,
sd derfor bliver det da rigtig, rigtig
dejligt at komme med i et forum,
hvor man kan stille spergsmil og
fi svar. Jeg hiber, vi fir kontakt til
nogle familier, som maiske har et
barn, der er lengere fremme i syg-
domsforlgbet end Nikolaj, og som
sd kan hjzlpe os, hvis vi fir brug for
nogle gode rdd.”

Vil bruge andres erfaringer
Det er kun et halvt ir siden, Nikolaj
holdt op med at gi, og det har varet

en sver omstilling i dagligdagen.
I den forbindelse ville hans mor
gerne have haft nogle ligesindede at
leene sig op ad.

”Vores fornemmelse er, at Niko-
laj er meget afklaret med situatio-
nen, men der kan jo godt komme
nogle reaktioner, og hvordan tackler
man den slags? Det er sddan noget,
jeg meget gerne vil bruge et inter-
netforum til,” siger hun.

P4 samme mide hiber hun, at
kontakten familierne imellem ogsa
kan komme til at handle om andet
end de triste sider af sygdommen.
Fir en familie en rigtig god idé til
noget, der gor livet lettere eller bare
gladere, hiber AnnBritt Porup, at
ogsd den slags havner pd Internet-
tet.

“Der e¢r si mange erfaringer, som
vi alle sathmen gir rundt og keem-
per os til hver for sig. Miske vil vi
komme meget nemmere omkring
nogle af dem, hvis vi fir dem belyst
ved hjelp af vores forum. Det er i
hvert fald det, jeg hiber. Og min
forventning er da ogsd, at vi kerer
videre, nir de tre 3r, som projektet
lober over, er giet. Alt andet vil nae-
sten vaere meningslgst, synes jeg.”

AnnBritt Porup understreger
dog, at hun synes, det bedste ved
Projekt SKUD er, at lererne har fiet
deres eget forum p3 Internettet.

”Som jeg ser det, kan lererne
bruge nettet til at udveksle mange
mere praktiske foranstaltninger.
Men det er jo, nir bide de selv og
bernene virkelig har brug for hjzlp,
at forummet kommer til sin ret. Det
er til alles bedste, s3 jeg glader mig
virkelig, til der kommer ordentlig
gang i kontakten — bade hos lererne

og hos forzldrene.” "IN

Laerere mades i virtuelt forum

Nikolajs leever gleeder sig til at udveksle erfaringer med
kolleger i det virtuelle laererveerelse

Matilde Ottosen kalder stadig sig
selv for nyuddannet lerer. Halvan-
det 4r er det siden, hun blev ferdig
pd seminariet. Men hun har allerede
en erfaring, som stgrstedelen af Jan-
dets skolelerere ikke kan hamle op
med. Hun underviser et barn med
Duchennes muskeldystrofi.

Det er spendende og udfor-
drende, mener hun. Men hun ind-
remmer ogsd, at der kan opsta si-
tuationer, som ikke er lige nemme
at tackle.

“Heldigvis har jeg Helle, Niko-
lajs hjzlper, lige ved hinden hver
dag. Hun kender ham jo bedre end
nogen anden, og hun ved, hvordan
han reagerer i forskellige situatio-
ner. Hun er en uvurderlig hjxlp,
men hun er jo ikke lerer, sd jeg
glaeder mig da til at fi et mere fag-
ligt forum, jeg kan benytte mig af,”
siger hun. ,

Det virtuelle lererverelse, som
er en del af projekt SKUD, er al-
lerede oprettet. Men forelgbig er
det begrenset, hvor meget det bli-
ver brugt. Matilde Ottosen ser frem
til at lere de andre lerere bedre at
kende, sd der forhibentlig kommer
mere gang i debatten pd det luk-
kede forum.

Vi har allerede medt hinanden
én gang i netverket, men der er
ingen tvivl om, at sddan et forum
skal arbejdes 1 gang. Vi skal lere, at
vi kan bruge det til at sperge om
alle mulige ting, der har med skole-
gang og muskelsvindbern at gore.”

Og der kan vare nok at tage fat
pd, mener Nikolajs lzrer. For der er
mange ting at tage hensyn til, nir
man har et handicappet barn i klas-
sen.

”Man skal tenke det med ind i

mange ting. Nir man skal p4 udflugt
med klassen, skal man forst overveje,
hvordan det kan lade sig gare, og i
undervisningen er der ogsd mange
ting, der skal planlegges efter,” siger
hun.

De nadvendige udfordringer

Niér Nikolaj arbejder i skolen, har
han en barbar computer foran sig.
Han er ikke glad for uro og forstyr-
relser, sd ind imellem flytter han ud
pd gangen, hvor det er nemmere at
koncentrere sig. Det skal han have

"lov til, mener Matilde, for det giver

ham en god skolegang. Men det

.er ikke alting, der skal veere tilladt,

bare fordi man er handicappet, fast-
slir hun.

”Det kan godt vere svart at
vare lerer for et handicappet barn,
for man skal passe pd ikke at tage
for mange hensyn. Nikolaj er fag-
ligt meget dygtig, sd jeg prever hele
tiden at give ham de samme betin-
gelser som de andre clever, sd han

fir de ngdvendige udfordringer.
Man kan helt fejlagtigt komme til
ikke at forvente for meget, fordi et
barn er handicappet. Men si bliver
Nikolaj jo doven, og det duer jo slet
ikke.”

Matilde Ottosen forventer, at det
er dilemmaer som netop faglige ud-
fordringer til eleverne, der vil blive
debatteret 1 det virtuelle lerervae-
relse. Og s hiber hun, at hun kan
mede nogle laerere, der har elever,
som befinder sig pa et andet stadie
af sygdommen.

”Nogle gange stir Nikolaj helt
stille i sin sygdomsudvikling, og
pludselig bliver han rigtig dirlig i
lobet af kort tid. Det si vi, da han
pludselig holdt op med at gi sid-
ste sommer. Nir det sker, stir jeg jo
ogsd i en ny situation som lerer, og
der hiber jeg, at jeg kan drage nytte
af andres erfaring. Ligesom nogle
andre miske ogsd kan bruge mine
oplevelser til noget.” u
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Ny ledelse i Handshake

Souschef Theis Petersen afloser direktor Chris Jensen

Direkter Chris Jensen har opsagt
sin stilling i Handshake fra Mu-
skelsvindfonden. Som aflgsning for
Chris Jensen er nuvaerende souschef
Theis Petersen ansat som ny dirck-
tor 1 Handshake. Theis Petersen
overtager ledelsesansvaret med det
samme for at sikre en kontinuitet,
og at der fortsat kan arbejdes med
et langsigtet perspektiv. ‘

Theis Petersen er 40 dr og blev
ansat som souschef 1 Handshake den
1. juni sidste 4r. Han er uddannet
cand. merc. 1 afsetning og har tidli-
gere bl.a. arbejdet som marketings-
chef pa Aarhus Teater.

“Det er jo en kempe udfordring
at i den her stafet, og jeg gleder
mig. [ forste omgang geelder det om
at holde fast 1 den strategi, som alle-
rede er lagt om at arbejde frem mod
udviklingen af en tredje begivenhed
1 indsamlingsdelen. Vi har to super
begivenheder som Gron Koncert og
Ah Abe, og de er si godt udviklet,
at de nu giver gode penge til for-
milet; nemlig Muskelsvindfondens
arbejde. S4 det er nu, hvor der er ro
1 skonomien, at vi skal turde inve-
stere tid og ressourcer 1 at udvikle
noget nyt,” siger Theis Petersen.

Han er glad for, at Chris Jensen
indtil sommer bliver i Handshake
og fungerer som sparringspartner og
konsulent iser pd Gron Koncert.

Viden pa nye flasker

"Det gelder om at fi tappet Chris”
store viden over pi nogle nye fla-
sker. Vi er rigtigt gode inden for
musikprodukter, og jeg forventer, at
vi om ti 4r fortsat vil have en Ah
Abe og en Gren Koncert, der lever
i bedste velgiende. Og at vi desuden
har skabt nogle andre begivenheder,

der kan vokse sig lige si store og
steerke inden for andre forretnings-
omrider. Mit mil er helt klart, at vi
inden for de nz=ste to r skal have
afprovet to-fire nye begivenheder,”
lyder programerkleringen fra Theis
Petersen.

Nogle af de omrider, hvor der

L]
Ny direktar 1 Hondshake, Theis Petersen.

bl.a. spejdes efter muligheder i kry-
stalkuglen, er inden for sundhed og
wellness samt inden for comiputer-
spil og nye multimedie-udtryksfor-
mer.

Og sd er blikket vendt mod for-
brugerne fra 45 &r og opefter.

”"Det er en voksende gruppe,
som vi gerne vil arbejde med, fordi
de til stadighed fir flere penge og
bruger pengene i stedet for at saette
dem ind pi pensionsopsparinger.

Og fordi vi i forvejen med Ah Abe
og Gren Koncert har helt unikke
begivenheder for born og voksne
op til ca. 35 drs-alderen,” siger Theis
Petersen.

Satsningen pa de nye ideer be-
tyder dog ikke, at Gren Koncert og
Ah Abe bare skal ligge og gemme
sig lunt i svinget.

“Der skal hele tiden tankes nyt.
Efter min vurdering stir Gren Kon-
cert pa toppen af tinden lige nu i et
festivalmarked, der forandrer sig. Der
er efterhdnden mange byer, der har
et musikprogram, s§ sammen med
Tuborg er der en udfordring 1 for
os at finde den rigtige vej for Gren
Koncert. Vi skal hele tiden genop-
finde vores unikke position, s Gron
Koncert ogsd lever om ti dr. I for-
hold til Ah Abe ligger udfordringen
pt. 1 at gere koncerterne til en bedre
forretning og selvfolgelig ogsd 1 at
fastholde vores position som en helt
unik begivenhed inden for uden-
dors barneunderholdning.”

Handshake er desuden ved at
kigge nermere pid frivilligheden,
som traditionelt er en stor og meget
vigtig del af afviklingen af koncer-
terne.

"De mange frivillige er en af
grundpillerne 1 Muskelsvindfonden,
og det skal de forhibentlig blive ved
med at vare fremover. Men vi vil
gerne kigge pd, om der er andre
mider, vi kan inddrage de frivillige
1 organisationen. Groft sagt kan man
sige, at de frivillige lige nu leverer
den i arbejdskraft i form af hen-
der og fodder. Men de har jo ogsd
hjerne og hjerte, og det kunne vacre
spaendende at se pd, om vi kunne
inddrage dem andre steder i organi-
sationen,” mener Theis Petersen. &
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Gitte Blem Jensen

En juleengel tradte i aktion

Tv-holdet fik deres historie, butiksdamen fik sin gavecheck, Socialt Udpik-
lingscenter fik reklame. Resultatet blev et skoleeksempel péd, ar medicfokus pd
filgcengelighed kan blive bade positivt og politisk

Der var engang en studerende, som
havde hele december fyldt med
eksamener og derfor var en smule
mere julestresset end de fleste. Fak-
tisk var hun pd nippet til at aflyse
alle helligdagene, og det hele kunne
altsa vaere endt ganske uhgijtideligt,
hvis ikke en juleengel havde grebet
ind og reddet den gode julestem-
ning,.

Som en wrlig eventyrforteller
mi jeg hellere afslgre, at den stu-
derende var mig pd julegaveindkeb
pa Stroget 1 Kebenhavn. Jeg havde
taget metroen til Kongens Nytorv
og bevaegede mig mod Ridhus-
pladsen ad gader, der myldrede med
posebelessede shoppers viklet ind i
tykke frakker og halsterkleder.
Vinden bed i kinderne den
dag, og jeg kastede leng-
selsfulde blikke efter de
kunder, der befandt sig
pa den opvarmede side
af butiksvinduerne.

Lengselsfulde, fordi
mine blikke hver gang gled uvee-
gerligt nedefter for at standse ved en
kendsgerning stebt 1 beton: Trappe-
trin. Lidt varierende i sterrelse og

Det ta’r kun
5 minutter

antal, men til gengeeld forudsigeligt
jevnt fordelt langs hele Straget og
ikke til at komme uden om for en
studerende i elektrisk karestol. Bog-
staveligt talt ude i kulden.

Ligesom et kaledyr i snor
Det tog jeg til takke med, som si
mange gange for, da enVero Moda-
forretning lokkede med udsalg.
Min mandlige hjzlper blev sendt
ind 1 butikken og stirrede fortabt pd
stakke af sweatre, mens jeg skuttede
mig udenfor side om side med kun-
dernes kaledyr i snor.
Naxsten gjeblikkeligt bemeer-
kede jeg en dame indenfor, der talte
i'mobiltelefon. En ubehgv-
let kunde, tenkte
jeg, til damen
pludselig be-

jede sig over
trappetrin-
net mellem

mig og butik-

ken, og jeg blev
nysgerrig.

O ”10 centimeter, vil jeg

tro,” sagde hun ind 1 reret pi

klingende jysk, inden hun si

direkte pd mig, der nu stirrede til-
bage med forbloffelse.

“Hvor bred er din korestol?”
ville hun vide.

Jeg svarede mekanisk og tro-
ede stadig ikke mine egne grer,
da hun med uomgengelig autori-
tet 1 stemmen spurgte sin usynlige
telefonmakker: “Fint, fir jeg den s
1 naste uge? Godt.”

Samtalen var slut, konklusionen
entydig og henvendt til mig: “"Der
kommer en rampe hurtigst muligt,
sd du kan komme ind i butikken.”

”Fantastisk!!” udbred jeg spon-
tant, for ingen andre ord syntes at
dxkke, ”Gid andre havde lige si
meget initiativ som dig!”

Damen trak blot pd skuldrene
med et lille smil.

"Det krevede jo bare en tele-
fonopringning pi fem minutter...”

Jeg gik derfra med et storre smil,
overbevist om, at jeg havde medt en
vaskeagte juleengel.

Og siden den dag har ingen stu-
derende i karestole (eller andre med
kerestole, barnevogne eller gamle,
gigtstive ben) vaeret nedt til at fryse
for at kebe julegaver i Vero Moda

pa Stroget.

Mediestunts uden skrammer
Her kunne historien vere endt, men
i stedet fik den nogle dage senere
tilfgjet et twist: Helt tilfeldigt havde
Socialt Udviklingscenter, SUS, bedt
mig skenke 5.000 kroner til noget
eller nogen, der fortjente det — og
dermed fik jeg mulighed for at om-
bytte rollerne og selv vende tilbage
som juleengel.

TV2-Lorry var med, da en over-
rasket Vero Moda-ekspedient lettere
bevaget modtog sin julecheck, som
hun bestemt havde fortjent. Set i et
mediepolitisk perspektiv var kame-
raets tilstedevarelse pointen: Fordi
tv var der til at sprede budskabet,
blev eventyret om juleenglen endret
til at veere en historie med fokus pa
tilgaengelighed, et “mediestunt”.

Mediernes dekning af (u)til-
gengelighed 1 Danmark er et inte-
ressant eksempel pd proportionsfor-
vrengning. Jeg leser til daglig me-
dievidenskab sammen med en stribe
mennesker, der sluger tv-aviser og
trykte aviser pd stribe, fordi det er
deres fag — og alligevel har de al-
drig hert, at utilgengelighed er et
stort og serligt dansk problem. De
aner ikke, at Kgbenhavn er mindre
tilgengelig end Barcelona. De bli-
ver forblaffede, hvis man fortxller
dem, at den danske lovgivning til-
lader opforelse af nye utilgaengelige
bygninger, mens den engelske ikke
gar. Og de har slet intet begreb
om, at det faktisk er virkelig mange
mennesker, der frargves muligheden
for at gi pd julegaveindkeb uden at
fryse.

Hvem er der flest af i Danmark

— indvandrere eller mennesker med
et handicap? Gt engang.

Svaret peger pd, at Danmark pi
tv ser andetledes ud end 1 virkelig-
heden, og at det er svaert at fi jour-
nalister til at interesse 'sig for handi-
cappolitik. Og nir det endelig sker,
er det ikke altid til vores fordel.

Lad mig give et malende eksem-
pel pd et mediestunt, der gik gru-
somt galt: Elever fra Egmont Hgj-
skolen i Hou demonstrerede mod
DSB’s absurde rejseregler og dérlige
tilgengelighed. DR’s tv-avis viste
ganske vist billeder af det farverige
optog, men afsluttede indslaget med
en autoritativ, ter kommentar fra
verten om, hvor mange millioner
kroner der hvert ar bruges pd til-
gengelighed for de handicappede”.
Man ngjedes altsd med en ensidig
belysning og lukker debatten med
et intetsigende tal, der oversatter
en velbegrundet demonstration til

ligegyldigt brok.

Jordner tilga@ngelighed
Anderledes lykkeligt ender eventy-
ret om juleenglen fraVero Moda.
For det forste fordi udgangs-
punktet ikke er en abstrakt, han-
dicappolitisk diskussion, men kon-
krete, levende mennesker, som
seeren kan identificere sig med. Det
er en forudsztning for overhovedet
at f3 et politisk budskab igennem
pi tv. Uden identifikationen bliver
mennesker med handicap til “de

. andre”, og dermed kommer tilgaen-

gelighed ogsa til kun at angsd “de
andre”. Dét fir ikke mange scere
op af sofaen.

Hvordan man undgir at blive
en af ”de andre”, findes der ingen

endegyldig opskrift pd, men et af
kodeordene er ligevaerdighed. Det
er lettere at identificere sig med en
aktiv velgerer end en passiv modta-
ger, og 1 historien om Vero Moda-
damen byttes netop disse to roller
rundt: Forst er damen den velgo-
rende giver af en rampe, si er jeg
den velgerende giver af en jule-
check. Ingen er kun passiv modta-
ger, ingen er ”den anden”, og derfor
lykkes identifikationen.

For det andet er det helt umuligt
at feje historien af bordet som “nu
brokker de handicappede sig igen”,
eftersom indslaget er positivt vinklet:
En handlekraftig kvinde ger noget
godt og fir en belgnning]!

I lobet af ti 4r i en Roltec-kore-
stol har jeg ventet udenfor utallige
gange, men aldrig, aldrig for ople-
vet, at nogen uden videre har lost et
tilgengelighedsproblem. Ekspedi-
enter og butikschefer har beklaget,
henvist til regeringen, samfundet
og systemet, men aldrig bare grebet
telefonen og handlet — sddan som
damen 1Vero Moda gjorde.

Det er konkret, jordnar tilgen-
gelighed for alle, som enhver tv-seer
kan forstd: Ikke science fiction om
at ggre Danmark totalt trappefrit i
en udefineret fremtid, men om at
gore en forskel her og nu alle de ste-
der, hvor det netop bare krever “en
telefonopringning pi fem minut-
ter”.

Det nytter nemlig, og ingen kan
forveksle sidanne krav med brok.
Tvertimod — de er sd indlysende
fornuftige, at manglen pd handling
fremstir som absurd. "
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Rundstykke med rullepolse og (roeg)sky

En generel rygepolitik pa Musholm Bugt Feriecenter efterlyses

Rundstykke med rullepalse og sky
— ROGSKY — kan ikke f3s mange
steder mere. De sidste 10 ar har de
fleste af de hoteller, jeg ikke sjel-
dent benytter i bide Danmark og
udlandet, haft rygestop til morgen-
maden!

Flere hoteller og kursuscentre
har for at sikre velbefindende for
gaester og medarbejdere begrenset
rygning til at foregd i tilstedende
gemakker eller henvist til udenders-
rygning. Mange foreldre har i om-
sorg for bernene besluttet ikke at
ryge 1 deres nerhed og krever ofte
det samme hensyn taget af gaster i
hjemmet.

Er det mon primert for at jage
rygerne? Nappe, men sandsynligvis
i erkendelse af, at de fleste menne-
sker gnsker at vare fri for regen, og
sd er der naturligvis det rent sund-
hedsmassige sporgsmal.

Nir man deltager pd kurser ved
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind pd Musholm, meder man an-
derledes liberal indstilling! Her mi
der ryges i foyeren, som er det helt
centrale rum, som alle ngdvendig-
vis md passere. Ved indcheckning,
pé vej fra veerelse til kursus, frugten
er stillet frem her og ligeledes kaffe
og te. Det er ogsd her den dejlige

Svar til Erik Knudsen:

Tak for dit indleeg. Forst vil jeg sige,
at din beskrivelse af situationen fra
kurset heldigvis herer til undtagel-
serne, men jeg er glad for, at du tager
problemet op. Rygepolitikken pd
Musholm Bugt Feriecenter har flere
gange veret droftet 1 Musholmfon-
dens bestyrelse, og konklusionen
har vaeret, at der i felleslokalerne pa
teriecentret selvfelgelig skal tages
hensyn til ikke-rygere og til men-
nesker, der er meget generet af rog

morgenopdekning er stillet frem,
og kommer man 1/2 time ind i den
timelange buffet-ibning, er det ikke
kun den gamle rog fra aftenen for,
man “nyder”, men ogsd den friske
morgenrgg fra tidlige gester, der
nyder en kop kaffe og en smog i de
hyggelige omgivelser.

Alle kursister, bide bern — ogsi
babyer — og voksne og i evrigt
ogsd de deltagere, der forsynes med
“maskinluft”, bydes pd tobaksrog til
morgenmaden, tobaksreg 1 pauserne
og tobaksrag dagen lang.

Onskes: rogfrie lokaler
Er denne beskrivelse mon daek-
kende for de faktiske forhold, eller
er skribenten en fanatisk sundheds-
apostel, der er giet amok?

For det netop atholdte diagnose-
kursus for FSHD (facio-scapulo-hu-
meral muskeldystrofi) 1 weekenden
19.-21. januar 2007 er beskrivelsen
dekkende. Kursuslederen oplyste, at
det kunne medfere lungebetendelse
at sende rygerne udenfor, hvorfor
det blev meddelt, at der mitte ryges
i foyeren. P4 sporgsmil fra salen om,
hvad de personer, der allerede havde
ddrlige lunger, skulle gare, var svaret,
“bliv herinde 1 spisesalen”.

Mit axrende er ikke at kritisere

pga. nedsat lungefunktion. Derfor
henstiller vi altid pd det kraftigste, at
rygning foregir udendars.
Problemet opstir selvfplgelig,
hvis vejret eller andre forhold ger
det svaert at efterleve, samtidig med,
at feriecentret ikke kan henvise til
et alternativt lokale, hvor rygningen
kan foregi, men det ndrer ikke
ved vores generelle holdning om, at
rygning kun ber foregd udenfor.
Det er helt klart, at ved en kom-

FSHD-kursets afvikling, men at
opfordre til, at ansvarlige i vores
patientforening tager spergsmélet
op pa generelt niveau og fastlegger
en rygepolitik, som tilgodeser bru-
gerne af Musholm. Vel at marke pi
en sidan mdde, at man fra ophold til
ophold kender til en fast praksis og
derfor kan indrette sig derefter.

Af hensyn til de mennesker, der
dirligt tiler rog, hvad enten det
skyldes en muskelsvinddiagnose
med deraf folgende dirlig lunge-
kapacitet eller andre drsager, vil jeg
opfordre til, at alle gaster pd det
dejlige Musholm fir lov til at fer-
des frit og samles i hyggelige om-
givelser og ikke mindst kan hente
mad og drikke i ragfrie lokaler. At
foreldre trygt kan medbringe bern,
og at rygerne henvises til eget hus
eller 1 hvert fald til lokaliteter, som
ikke nedvendigvis skal benyttes af
andre gaester.

For Musholm som ferie- og
kursussted og for kursusarrangeren
R chabiliteringsCenter for Muskel-
svind mi sporgsmilet afklares, og
jeg imedeser med interesse, at der
traeffes en generel, konsekvent be-
slutning, der imgdekommer de krav,
som aktive mennesker 1 dag stiller
til samveer.

mende udbygning af Musholm skal
der tages hgjde for denne problem-
stilling, ligesom det vil vere natur-
ligt at genoverveje rygepolitikken
samtidig med, at der pr. 1. april
indferes en strammere rygepolitik i
Danmark pi alle offentlige steder.

Evald Krog
Formand for Muskelsvindfonden og
Musholmfondens bestyrelse
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Af Jane W. Schelde
Foto: Saren Holm/Chili
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Det kraever mod at sige ja

Men det er en lige sd stor beslutning at veelge vespiratorbehandling fra, lyder
meldingen efter netop afsluttet ALS-projekt om til- og fravalg af respirator

Hvorfor siger nogle mennesker med
diagnosen Amyotrofisk Lateral Skle-
rose (ALS) nej til at f3 respiratorbe-
handling, mens andre med samme
diagnose siger ja? Hvilke faktorer
spiller ind? Og hvordan kan be-
handlere bedst stotte personer med
ALS i deres valg, uanset om de vael-
ger den livsbevarende behandling til
eller fra?

Sidan lod hovedsporgsmailene, da
RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind i januar 2003 indledte et fire-
arigt projekt, der skulle forspge at

finde svarene. Samarbejdspartnerne
i projektet var de to necurologiske
afdelinger pd sygehusene i Aalborg
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og Arhus, Respirationscenter Vest
og RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind med ergoterapeut og tid-
ligere ALS-konsulent Jette Maller
fra rehabiliteringscentret som pro-
jektleder.

I projektperioden fra efteraret
2003 til december 2006 indgik 23
personer med ALS i projektet. Alle
deltagere kom ind via de to neu-
rologiske afdelinger, hvoraf de fleste
var nydiagnosticerede inden for det
seneste ir, mens andre havde haft
diagnosen 1 op til fire 4r. Faelles for
alle deltagere var dog, at de ikke
havde haft kontakt med Respira-
tionscenter Vest eller havde bety-
delige respiratoriske problemer, da
de kom ind i projektet. Der var 16
mend og 7 kvinder i alderen 47-
80 ar.

For at fi svar pd de indledende
sporgsmil gennemforte Jette Moller
en raxkke interview med deltagerne.
Interviewene blev foretaget hjemme
hos deltagerne ad to omgange: et for
personen med ALS havde vaeret til
undersggelse pd respirationscentret,
og et ca. % - 1 4r efter, hvor per-
sonen 1 mellemtiden havde veeret i
kontakt med respirationscentret og
var blevet opfordret til at tage stil-
ling til, om han/hun enskede at fi
livsbevarende behandling, ndr beho-
vet opstod.

Spergsmilenc i interviewene
drejede sig om personens sygdoms-
forlgb, den information, personen
havde fiet om sygdom og behand-
lingsmuligheder, athengigheden af
praktisk og personlig hjzlp, perso-
nens tidligere livsforlab og forvent-
ninger til fremtiden, herunder valg
af respiratorbehandling.

Alle informationer fra inter-
viewene blev siden samlet og ana-
lyseret for at give et overblik over,
hvilke faktorer der spillede en rolle
for den enkeltes til- eller fravalg af
respirator.

Ja til at leve

Af de 23 personer, der deltog 1 pro-
jektet, sagde otte personer i forste
omgang ja til at fi respirator, ndr
vejrtrekningsproblemerne opstod.
To af dem ombestemte sig senere i
deres sygdomsforleb og valgte respi-
ratoren fra. Otte personer sagde nej
til respirator, mens fire ville vente
med at tage stilling. Tre af deltagerne
var kommet sd sent ind i projektet,
at de endnu ikke var blevet henvist
til respirationscentret og spurgt om
respiratorbehandling.

De otte tilvalg er en langt storre
andel end de ca. 10 % af den sam-
lede gruppe personer med ALS, der
i de senere &r har valgt at fi respi-
rator i Danmark. Tallene er dog for
smi til at konkludere, om der er tale
om en tilfeldig variation, eller om
den tidlige information om respira-
torbehandling har betydning.

Ud fra deltagernes livssituation
og tilkendegivelser i interviewene
var begrundelsen for at sige ja til
den livsbevarende behandling, at de
onskede at leve. Selv om sygdoms-
udviklingen fortsatte og gjorde dem
mere afhaengig af hjzlp og hjelpe-
midler, var deres liv stadig vaerd at
leve, mente de. Her var de vigtigste
faktorer forholdet til familien og
personens alder. Med enkelte und-
tagelser valgte alle deltagere under
63 &r respiratorbehandling, mens
deltagere over 63 4r sagde nej til

behandlingen.

I forhold til familien formu-
lerede deltagerne, at de havde lyst
til at se deres bgrn og bernebgrn
vokse op og fortsette livet med xg-
tefxellen.

I nogle tilfzlde spillede det ogsd
en rolle for personen med ALS, at
ved at fi en respirator var der stadig
et hib om, at man en dag kunne fi
en helbredende behandling, som de
ogsi kunne f3 glede af.

En gennemgiende holdning
hos de otte personer, der sagde ja
til respiratoren, var, at de opfat-
tede respiratoren som blot endnu et
hjzlpemiddel. Om de sagde ja til at
f3 en mavesonde, nir de ikke len-
gere kunne spise og synke, eller de
sagde ja til at fi en respirator, nir de
ikke lengere kunne traekke vejret
selv, var med samme begrundelse:
de gnskede at leve og midtte si gore
brug af de hjzlpemidler og den be-
handling, der var ngdvendig.

Felles for flere af dem, der sagde
ja til respiratorbehandling, var des-
uden, at deres livsvaerdier bl.a. var
forbundet med oplevelse af musik,
kunst og kultur, som ikke var af-
haengig af stor fysisk aktivitet, men
ogsi, at flere havde modt andre
mennesker med ALS, der levede et
indholdsrigt liv med respirator.

Nej til at forlenge livet

Blandt de otte deltagere, som sagde
nej til respirator, var en af begrun-
delserne, at da de fik diagnosen, var
informationen, at de skulle dg af
sygdommen inden for fi dr. Der-
for opfattede de tilbuddet om at {3
livsbevarende behandling i form af
respirator som blot at "trekke pinen

Eilen Margrethe Andersen, Arhus var én af de otte deltagere i ALS-projektet, der valgte at fd respirator. En
beslutning, mener bdde hun og hendes mand, Vagn Andersen. Jeg har et godt liv, siger hun.

ud”.

Flere frygtede at komme til at
leve et liv, hvor de ikke var i stand
til at kommunikere med andre eller
gore noget selv. For dem var det af-
skrakkende at vere s athangig af
hjlp, som de forventede at blive, og
de gnskede ikke at ligge nogen til
byrde.

Nogle havde fiet opfattelsen af,
at hvis de fik respirator, betod det,
at de fremover skulle vare sengelig-
gende, mens andre frygtede, at en

respirator beted, at de matte flytte

pi plejehjem og leve adskilt fra
deres zgtefrlle.

Bt gennemgiende vilkir for de
fleste af dem, der valgte respirator-
behandlingen fra, var, at de havde
sveert ved at forestille sig et liv, hvor
de ikke kunne vere fysisk aktive og
opfylde den aktive og udadvendte
rolle, som de plejede at have 1 fami-
lien. Var de vant til at fore et fysisk
aktivt liv med f.eks. at gd pd jagt,
dyrke motion, lese praktiske op-
gaver i familien osv., og var deres
livskvalitet taet forbundet med disse
verdier, var omstillingen til et liv
med et alvorligt fysisk handicap
meget sVer.

Vigtig viden for behandlere
For Jette Moller er resultaterne

af projektet ikke s3 overraskende,
men det har alligevel betydning at
i dokumenteret de erfaringer og
fornemmelser, hun og Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind har
samlet gennem de seneste mere end
ti 4rs arbejde med mennesker med
ALS. Og resultaterne kan iszr fi be-
tydning for holdningen i sundheds-
vaesenet til mennesker med ALS,
mener hun.

" sundhedsvasenet er det nor-
malt, at man kigger pi sygdommen
og sygdomsudviklingen og vurde-
rer et behandlingstilbud i forhold
til det. Men projektet viser, at fokus
bar flyttes til personen og perso-
nens liv. To personer med samme
sygdomsbillede tackler situattonen
meget forskelligt afhangig af, hvem
de er, og hvilket liv de har haft for
sygdommen. Derfor har de brug
for forskellige former for hjelp og
stotte. Den viden er vigtig at have
som fagperson, hvis man skal give
den rette stotte,” siger Jette Mpller.

En sammenfatning af intervie-
wene viser ogsi, at det ikke spiller
nogen rolle for valget af respirator,
hvor lange personen har haft diag-
nosen, eller hvordan sygdommen er
forlebet.

“Den mide, folk har levet pd
for og de verdier, de har haft inden
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Projektleder Jette Moller (i midien) interviewede alle deftagere i deres hjem for al fa deltagernes egen beskrivelse af deres livssituation og overvejelser om
respiratorbehandling. Kommunikationen foregik ofte via en tightwriter, hvis personen med ALS tkke kunne tale, ligesom i dette tilfalide hos Ellen Margrethe An-

dersen og hendes mand Vagn.

diagnosen, er de samme som efter,
de har fiet ALS. Derfor er det vigtigt
at kende deres baggrund,” mener
Jette Moller.

Spergeskema om coping

I bearbejdningen af interviewene er
inddraget tilgeengelig viden om co-
ping-strategier, det vil sige, hvordan
man mestrer sin livssituation. Her
er specielt lagt vagt pd teorier af
den amerikanske professor i medi-
cinsk sociologi, Aaron Antonovsky,
som har udviklet et sporgeskema
til vurdering af, hvor meningsfuld,
hindterbar og begribelig en person
opfatter sin tilvarelse. Skemaet, som
projektdeltagerne udfyldte 1 forbin-
delse med hvert interview, er ikke
udviklet specielt til mennesker med
ALS. Milet med skemaet er at af-
dekke, hvorfor nogle mennesker
forbliver gode til at mestre deres
livssituation, selv om de udsettes for
alvorlig sygdom eller traumer.

Resultatet af sporgeskemaet kan
bruges af behandlere til at se, hvem
der har behov for meget stotte i
forbindelse med deres sygdom, og
hvem der med lidt stotte kan hind-
tere deres situation.

I dette projekt har Jette Moller
sammenholdt resultaterne fra sine
egne interview med svarene 1 spor-
geskemaerne, og hendes konklusion
er, at der er overensstemmelse mel-
lem svarene, og at de giver et godt

fingerpeg om, hvem der netop er
gode til at hindtere deres situation.

Men svarene viser ogsi, der ikke
altid er sammenfald mellem de, der
har storst indsigt og mestrer deres
situation bedst, og dem, der siger ja
til den livsbevarende behandling.

”Man kan godt vare god til at
hindtere sit liv, og alligevel sige nej
til at fi respirator. Hvis man f.eks.
ikke kan leve med det liv, der venter
en. Der er det ikke coping-strate-
gien, men de fgrnevnte begrun-
delser der er afggrende,” siger Jette
Megller, der ofte bruger et citat fra
en person med ALS, der har levet 1
en drrekke med sin diagnose:

“Det krever mod at sige ja til
respirator, men det krever lige si
stort mod at sige nej.”

Jette Moller understreger, at de,
der siger ja til respirator, siger ja til
at leve, mens de, der siger nej, ikke
siger nej til at leve, men nej til at fi
en respirator. Selv om det i praksis
betyder det samme, gor det en for-
skel, mener hun.

Projektperioden sluttede med
udgangen af 2006, og opgaven for
Jette Moller i den kommende tid er
at videreformidle den viden, der er
samlet 1 projektet, 1 internationale
fagtidsskritter.

Men hun vil ogsi gerne videre-
give mange af de oplevelser, pro-
jektdeltagerne har haft i forbindelse
med deres sygdomsforleb, som ikke

direkte har noget med projektet at
gore, men som fagfolk kan lere af.
Bl.a. om misforstdelser mellem be-
handlere og personen med ALS, og
hvad man kan gore for at sikre, at
personens beslutning om at velge
respiratorbehandling til ogsd kom-
mer videre til andre behandlere, der
har med personen at gore. 5

Fakta

Projektperiode:

januar 2003 - december 2006
Deltagere i projektet:

23 personer med ALS

Kon:

16 meend, 7 kvinder

Alder:

47 ar - 80 ar

Antal maneder med diagnosen:
fra 1 mdr. til 50 mdr.

Ja til respirator:

8 personer, hvoraf 2 ombestemte sig
Nej til respirator:

8 personer

Ved ikke:

4 personer

Ikke adspurgt:

3 personer.

Antal, der fik respirator i
projektperioden: 2

Dodsfald i dataindsamlings-
perioden: 11
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Tanker fra Birger Bergmann Jeppesen efter ti dr med
diagnosen Anryotrofisk Lateral Sklerose

Handicap og sygdom er et redskab
til personlig udvikling. S8 kategorisk
kan jeg - efter 10 ir med den svacrt
invaliderende sygdom ALS - sige
det. Da jeg fik diagnosen, kunne jeg

_ikke se det fra den synsvinkel. Jeg

var redselsslagen og kunne ikke se
noget hib. Jeg ansd mig ikke egnet
til at léeve med sd mange handicap.
Kunne jeg leve et vaerdigt liv? Det
er for meget at sige, at sygdommen
har givet mig flere gevinster end tab,
men den har forandret mig 1 positiv
retning.

En af psykiatriens grundleggere,
den schweiziske dybdepsykolog C.
G. Jung, har skrevet:

”En sygdom er man forst taerdig
med, ndr den har fiet bugt med det
forkert indstillede jeg. Det er ikke
sygdommen, der bliver helbredt.
Det er den, der helbreder os! Men-
nesket er sygt, men sygdommen er
naturens forsgg pd at helbrede det.
Vi kan altsd paradoksalt nok ud fra
selve sygdommen lere noget om
vor helbredelse.”

Jung skrev ganske vist neurose,
hvor jeg har skrevet sygdom, men
jeg er sikker pi, at Jung tilgiver
denne fortolkning.

Hvordan var mit ”Jeg” s for-
kert? Ja, nu er mit regnestykke jo
ikke ferdiggjort, si det svar lader
vente pd sig. Imidlertid har jeg
meget at lere, bare sperg mine hjal-
pere! Jeg vil hellere svare generelt
med et citat fra en nylig-udkommet
bog "Var Dit Eget Lys” af Svend
Trier:

”Nir det tilsyneladende ikke gir
sd godt - ndr der er forhindringer pa
vejen - kan det f.eks. vaere et signal

—
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Af Birger Berginann
Jeppesen
Foto: Niels Nyholm
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Irnaernr e

om, at vi ber @ndre vores retning,
handlemide eller holdning til tin-
gene. Men det er ikke sikkert, at vi
befinder os pa det forkerte spor, blot
fordi vi oplever en smule modstand.
Hvis vi aldrig oplevede modgang,
ville vi heller ikke udvikle vores

3

“indelige muskler’.

Godt det ikke er mig

Set udefra er jeg et verre skravl. Jeg
er lammet til fingerspidserne. Kan
ikke tale eller spise, men fir naering
gennem en sonde. Men tag ikke fejl,
indeni er jeg fuld af liv. Og jeg har
en vigtig mission i samfundet:

Jeg lerer folk at sette pris pd det
liv, de har og den frihed, de tager for
givet. Nir jeg triller rundt 1 Rosen-
girdscenteret, teenker folk sandsyn-
ligvis: ’Godt det ikke er mig’. Og pa
den méde tenker folk, at de egentlig
er heldige ikke at vare syge. Miske
udvikler folk ligefrem medfelelse
ved at se mig.

Denne medfolelse kan dog tage
aparte former, som da en venlig
dame gav mig ct klap pd hovedet.
Hun syntes dbenbart, det var synd
for mig, sd tanken bag var god
nok. Til trods for dette havde min
hjzlper og jeg svart ved at holde
masken. Jeg er trods alt en voksen
mand pi over et halvt hundrede 4r.

Lektioner i livets skole

Al denne lzren og leren af er en
del af en livslang proces, hvis vig-
tigste princip er: "Som du sir, skal

du heste”. Det er sdmewend ikke si
svert at forstd: Man mé tage konse-
kvenserne af sine handlinger. Hvis
jeg fir for mange whisky sjusser, far
jeg temmermand. Hvis jeg spiser
sundt, vil jeg efter al sandsynlighed
ikke blive sd syg. Som min far altid
sagde: ”Smil til verden, og verden
smiler til dig”.

For til fulde at forstd ”Som du
sar, skal du haste”, kommer vi ikke
uden om begrebet reinkarnation.
Det er den eneste logiske forklaring
pé al den tilsyneladende uret, der ses
overalt. Born, der fir kreft. Menne-
sker, der kommer ud for frygtelige
ulykker. Ensomhed. Disse tragedier
er aldrig en straf for handlinger,
vi har udfert. Succes, begavelse og
skeonhed er heller aldrig en belon-
ning for handlinger, vi har udfgrt i
tidligere liv. Det er blot lektioner
1 livets skole, der har til form3l at
styrke vores dndelige udvikling.

Den alt for oversete danske filo-
sof Martinus har i ’Et brev til en syg’
beskrevet det siledes:

”Jeg kan kun sige, at de tunge
skaebner ikke er en straf” fra Gud.
Hvis lidelserne i verden kun var en
straf fra Gud, siledes som menne-
skene 1 deres overtro og uvidenhed
opfatter dem, ville det ikke vare
noget problem at bekaxmpe syg-
domme og blive rask. Det drejede
sig s3 om at 3 tilgivelse. Med den
karlighed, hvormed Gud styrer
universet og bringer al sin skabelse
til 1 sit slutfacit at veere til glede og

velsignelse for levende vasener, ville
han tilgive alle ”syndere” og dermed
fritage dem for straf.”

Veardien i de sma ting

Handicap kan vere en hird lektie,

der kraver tilmodighed og humor.

Forst og fremmest gor det alt sd

pokkers besverligt! For nogle ar

siden lavede jeg en liste over de ting,

jeg ville gore, hvis jeg ved et mirakel

skulle blive rask:

e give min kone Jutta verdens-
historiens storste krammetur

e give Armstrong baghjul 1 Pyre-
nzerne

e spise fisk pd havnen i Skagen
med en enkelt snaps til og nyde
den sgde duft af skidtfisk

o fylde munden med klistret cho-
kolade

e barbere mig pi den tid, det tager
hjazlperne at komme barberskum
pa.

Dette er samtidig en liste over
det, jeglhar mistet og inderligt sav-
ner. Men jeg har dog bevaret det
vasentlige: Jeg kan fole, tanke og
sanse. Alt det, der gor mig levende.
Nir man, som jeg, har god tid til at
iagttage, treeder detaljerne tydeligere
frem. Jeg har lert at se skenheden
og verdien 1 de smi ting. Endnu
kan jeg ikke se universet 1 et sand-
korn. Men méske en dag... "

Artiklen har ogsd veeret bragt som
kronik i Fyens Stifistidende, den 22.
Januar 2006,
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'~ Han er leenket
til sin
korestol...

Jakob Dahl blev forarget, da han
laeste en artikel 1 et ugeblad om
en dreng med muskelsvind

- ,.J‘_l)'f&__




I et ventevearelse pi Arhus Kom-
munehospital leste jeg en artikel i et
gammelt Se og Hor. Den handlede
om en dreng pd seks r, der som
femirig fik konstateret Duchennes
muskeldystrofi. Det var en stor gang
gylle, der gik meget op i, at han blev
“1enket til sin keorestol”, og at han
var “h3rdt ramt af sygdommen”.

Det er da nogle ubehagelige
ting at sige om en dreng. Det ville
jo svare til at kalde en person for
invalid - det betyder uden verdi. Jeg
ville da fa det rigtig skidt med mig
selv, hvis jeg fik at vide, at jeg ikke
havde nogen verdi.

“Det nedladende syn
pd mennesker med et
handicap md kunne
udryddes, hvis vi selv
naegter at medvirke.”

Jeg tror ikke, at journalisten
mener, at handicappede er ligevaer-
dige mennesker. Jeg tror, det er en af
grundene til, at han snakker s ned-
ladende om drengen. Den artikel fik
mig til at tenke over nogle ting.

Det er jo slet ikke sadan

Hvis jeg var drengen, der laeste ar-
tiklen, tror jeg, at jeg ville blive for-
arget over, at journalisten ikke har
sat sig nok ind i sit emne og bare
skrev, hvad han troede. Fordi det er
jo slet ikke sidan at have muskel-
svind. Selv om man kun kan vippe
lidt med fingrene, kan man da stadig
have det sjovt!

Eeks. har jeg ogsd muskelsvind.
Jeg kan g4, men ikke ligesd langt og
hurtigt som mine venner, men alle
mine venner tager hensyn og ven-
ter, hvis jeg bliver tret.

Og det er virkelig irriterende,
hvis folk p4 gaden eller i forretnin-
ger begynder at tro, at man har en
hjerneskade, bare fordi man sidder

i korestol! Og si skal de altid stille
de mest idiotiske spergsmal som
f.eks. skal jeg hjelpe med at finde
pengene?” og den slags. Jeg plejer
at svare: "Nej, jeg kan sagtens selv
bede om hjxlp, hvis jeg har brug
for det.”

Jeg tror, at de mennesker, der
sperger pd den mide, tror, at jeg er
hjerneskadet eller sidan noget.

Et forkert billede af livet

Huvis jeg var drengen fra artiklen og
fik leest artiklen op, ville jeg tenke,
at jeg havde et sglle liv, og det, synes
jeg, er et forkert billede af livet at
give en lille dreng. Og hvis jeg fik at
vide, at jeg kun havde f3 4r tilbage at
leve i, ville jeg preve at leve mit liv
s4 forsigtigt som muligt for at kunne
leve lengere. Og s8 tror jeg ikke, det
er serlig sjovt at leve.

Jeg synes ikke, at drengen er en
stakkel. Selvfolgelig er det sergeligt,
at han har fiet konstateret muskel-
svind, men jeg kender mange med
Duchennes muskeldystrofi, som
lever i bedste velgdende. De har
mere hjelp, men herregud, de har
det da stadig sjovt.

Et helt almindeligt menneske
Jeg synes, at drengens foraeldre ogsd
har et ansvar for, at Se og Hor ikke
skriver sidan noget skidt. Dels skal
bladet ikke skrive ting, som ikke er
rigtige, dels skal man lade vere med
at stotte “det nedladende syn pd
mennesker med et handicap”. Det
m4 kunne udryddes, hvis vi selv
nagter at medvirke.

Jeg hiber, denne artikel ®ndrer
folks syns pid det at have muskel-
svind. Og hvis de moder folk med
muskelsvind, at de s tenker lidt an-
derledes end journalisten.

Personligt vil jeg helst have, at
nir folk kigger pid mig, s skal de se
et helt almindeligt menneske, bare
lidt anderledes, men hvis alle var
ens, ville verden vare kedelig. n

Af Jakob Dahl
Foto: Gert Skarlund




ANMELDELSE

Nyt dansk tale-til-tekst system virker

Huis alternativet er, at inan slet ikke kan skrive, kan man godt leve
med smdfeflene, lyder anmeldelsen af Dictus

Dictus - Dansk talegenkendelsessystem til computer
Udviklet af it-firmaet Prolog Development Center A/S

Pris: 937,50 kr.

Bestilles/kobes pa www.pdc.dk

Dictus er navnet pd en ny software,
man kan kebe til sin PC. Navnet
sender bevidst flere forskellige sig-
naler. Blandt andet betyder "tus”, at
det har veeret et mil i sig selv, at soft-
waren skal kunne kgbes af private
for mindre end en tusse for dermed
at gore den bredt tilgengelig.
Princippet er, at man taler til
sin PC i stedet for at skrive. I den
forstand vil mange have glede af at
benytte softwaren. Eeks. hvis man er
ordblind. Eeks. hvis man ikke kan
betjene et tastatur. Eeks. hvis man
ikke kan skrive hurtigt. Eller f.eks.
hvis man slet ikke kan finde ud af
at skrive. I sd fald kan man mdske
oven i kebet spare en sekreter. [
hvert fald er der mange anvendel-
sesmuligheder. %

Mange begraznsninger
Dictus kan bruges, nir man skriver
mails, ndr man skriver almindelig
tekst, og ndr man chatter.

Men der er ogsi begraensnin-
ger:

Den forste er, at man skal kunne
tale tydeligt, og at stemmen skal
have en vis styrke.

Den anden er, at man skal trene
softwaren. Softwaren skal nemlig
leere éns stemme at kende, og det
gor den ved, at man leser nogle
tekststykker hgjt igen og igen.

Den tredje er, at man skal trene
sig selv. Det bedste er at sige hvert
eneste ord enkeltvist og separat, og
det er faktisk vanskeligere, end man
umiddelbart forestiller sig. Tkke nok
med det, man skal ogsd udvikle en

vis monotoni i sin stemmeforing,
hvilket betyder, at man alts i et vist
omfang skal kunne beherske sin
stemme.

Den fjerde er, at man skal laere
sig selv at sige “punktum” og
“komima”, mens man dikterer, for
det kan softwaren naturligvis ikke
selv, og man skal oven i kabet sige
“punktum” eller "komma” meget
hurtigt efter ordet, for ellers opstir
der et mellemrum mellem ordet og
tegnet.

Den femte er, at man ikke m3
puste ind 1 mikrofonen, for si fir
man underlige tegn 1 teksten, og det
galder formentlig ogsi, hvis det er
respiratoren, der puster.

Og den sjette begreensning er, at
man kun er i stand til at rette i sin
tekst ved hjzlp af tastaturet, og sd
forsvinder jo noget af fordelen ved
at kunne tale i stedet for at skrive.
Navnlig hvis man bruger Dictus,
fordi man ikke er i stand til at be-
tjene tastaturet.

Alligevel et godt program
Men trods alle disse forbehold
mener jeg alligevel, at Dictus er et
godt program. Det kan udvikles
meget mere, og det arbejdes der
ogsd pd, si vi stdr kun ved begyn-
delsen. Dictus vil ggre mange meget
mere selvhjulpne, og nir alternativet
er, at man slet ikke kan skrive, s3 kan
man ogsi leve med, at alt ikke fun-
gerer helt perfeke.

Det md vere en vaesentlig land-
vinding, at man kan “skrive” uden
at fi hjelp, og at man ikke beho-

ver at have mor eller hjzlperen til
at formulere sine kaerestebreve. Ikke
et ondt ord om mor eller om hjel-
peren, men karestebrevene fir nok
mindre glod ved brug af den slags
filtre.

Jeg har selv kebt og installeret
programmet og har ogsd brugt en
halv lerdag pi at treene mig selv og
softwaren. Forbedringerne for begge
parter kom forbleffende hurtigt, og
den vasentligste hindring for mig
var vanen tro min manglende til-
modighed. Jeg kunne ikke holde
fingrene fra tastaturet, nir det nu var
det hurtigste. Jeg er derfor ikke ser-
lig god til det, men det er til gen-
gald DSI’s formand, Stig Langvad,
der bruger programmet, og som jeg
modtager mange mails fra, og de er
altid helt fejlfri. S3 det virker.

Som illustration af hvor langt
man kan ni uden megen traning,
dikterer jeg til slut de forste setnin-
ger fra det forrige afsnit — og gengi-
ver dem med fejl og det hele:

" Og jeg har selv kebt og installeret
programmet over har ogsd brugt en haly
lordag pd at trene mig selv over soft-
waren. Forbedringerne for begge parter
kom forblaffende hurtigt , og den vee-
sentligste hindring for mig var vanen tro
men mange lande tdlmodighed.”

Fejlene er ganske vist menings-
forstyrrende, men sprogligt meget
smi, navnlig i betragtning af at jeg
stort set ikke har treenet. Med tre-
ning vil man hurtigt blive meget
bedre. ®
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Af Janne Sander
Knudsen

Foto:

Jesper Voldgaard
Jens Hasse/Chili og

Kirsten Fich Pedersen,

Muskelkraft 1/2007

Mal:

Vi vil have et liv for doden

Det storste problem er ikke, at vi bliver eldre. Problemet cr sanifundets

holdning til wldre med handicap, mener Janne Sander Kndsen

Etliv for deden - det er den lysende
vision og milsetningen for pleje-
hjemmet “Lotte” pa Frederiksberg,
hvor forstander Thyra Franks enga-
gerede personale er heart-hunted
og ikke head-hunted.

Beboerne lever et indholdsrigt
hverdagsliv fuld af oplevelser og
deltager i beslutningerne om hjem-
mets daglige goremdl i videst muligt
omfang. Thyra Frank har selvsagt
kempet sine kampe med ”syste-
met” for at fastholde visionen om
at have hjertet pi rette sted - og si
glemme alt om kassetenkning og
konformitet.

Plejepersonalet udforer deres ar-
bejde sammen med beboerne og ikke
Jor dem, de laver mad og spiser sam-
men, og en deende har altid en per-
son ved sin side, ligesom en beboer
aldrig forlader hjemmet alene. Og
den form for plejehjem er faktisk
enestdende!

At der i kolvandet pd “Lotte” er
opstiet en hel bevagelse, siger dog
noget om, hvilke kvaliteter vi gerne
ser pd zldreomridet, som de sidste
20 — 30 &r har bevaget sig mere og
mere hen mod ren opbevaring frem
for at vaere rigtige hjem med varme,
omsorg og mulighed for at udleve
kerlighed og venskaber, selv om
man er i den sidste alder.

Flere ®ldre med muskelsvind

Muskelsvindfondens medlemmer
bliver heldigvis zldre og zldre. For-
eningen har i dag mere end 500
medlemmer, der er over 50 ir og
har muskelsvind. Og det er opsigts-
vakkende i vores situation. En lang

-

levealder 13 ikke i kortene, da for-
eningen blev etableret i 1971. Den-
gang var muskelsvind i kombination
med hgj alder et sersyn. Men vores
stedige fokusering pi forebyggelse
og behandling, p4 en korrekt diag-
nosticering, pd udvikling af de rig-
tige hjelpemidler og ikke mindst
vores medvirken til at skabe ram-
merne for respirationscentrene i

Jane Sander Knudsen er mediem af Muskelsvind-
fondens bestyrelse.

st og Vest, har medvirket til, at vi
1 dag kan forvente en levealder, der
1 manges tilfelde er tet pi den al-
mindelige forventelige levealder for
mennesker uden muskelsvind.

Og det er jo ganske herligt. Vi
kan i dag leve et stort set almindeligt
liv i egen bolig. Vi kan leve i par-
forhold, have bern og bornebgrn.
Vi kan tage uddannelser, vere pa
arbejdsmarkedet, engagere os i po-

litik, kulturliv, eller vi kan fordybe
os i filosofi, sport, rejse rundt i ver-
den, eller vi kan anvende vores tid
og energt pa handicappolitik. Kort
sagt, vi har masser af muligheder for
at skabe os et godt og indholdsrigt
liv for alderdommen.

Folkepensionist med

fuld forlighed

Men skal disse muligheder bibehol-
des hele vejen gennem livet, kraever
det, at vi ikke lgber panden mod den
mur, der hedder folkepensionist-
alderen. Sjovt nok har den danske
socialpolitik aldrig varet indret-
tet pd at acceptere, at mennesker
med handicap ikke bliver mindre
handicappede af at overg3 til folke-
pension. Det ville jo ellets vere en
serlig begunstigelse at slippe af med
sine fysiske skavanker, nir folkepen-
sionen var inden for rakkevidde.

Jeg tror nok, at jeg gerne ville
bytte mit liv med muskelsvind for et
uden til den tid. Lad bare systemet
tage min fertidspension, hjzlpeord-
ningen og de andre skonomiske
forudsatninger, der gor mig i stand
til at leve som alle andre mennesker.
Hvis jeg fir en folkepension og et
liv med fuld forlighed — ja, si tager
Jeg det — bare lige for ogsi at prove
det, inden jeg himler.

Men sidan er virkeligheden
altsi ikke. Vi bliver wldre og ram-
mer loftet som 65 -drige.Vek ryger
fortidspensionen. Vak ryger mulig-
heden for at fi deekket merudgifter,
vaek ryger muligheden for at £3 til-
kendt en ledsageordning — hvis man
ikke havde den, inden man overgik

til folkepension. Og vak ryger mu-
ligheden for at fa tilkendt bistands-
eller plejetilleg.

I en undersogelse foretaget af
DSI i 2002 blev det fremhavet, at
det egentlig ikke er forskelsbehand-
lingen af zldre i lovens og dermed
ogsd 1 gkonomisk forstand, der er
det storste problem. Det er deri-
mod samfundets holdning til =ldre
mennesker, der er problemet. Isaer
inden for rehabilitering og genop-
treening. Hvorfor dog bruge kraef-
ter og energi pd at genoptrene en
gammel stakkel, der ikke har mere
at give samfundet, synes den gene-
relle attitude at veere.

AKldre mister veerdi

Som bekendt er der i mange kul-
turer en udpreget respekt omkring
xldre mennesker og de erfaringer,
de bringer med sig fra et langt liv. I
vores kultur vardisettes snarere om-
stillingsparathed, fleksibilitet, mobi-
litet og risikovillighed. Historier om
“dengang da...” er udelukkende
forbeholdt berneborn og barnlige
sjzle. Eller de f3 folkemindestude-
rende, der kan nedskrive minderne
og give stof til uendelige raekker
af tv-serier om fortidens livsvilkar,
som vi kan forngje os med lgrdag
aften.

Men respektere de ldres erfa-
ringer i virkeligheden, endsige lytte
til deres ideer og rid, nej. Den tid
er for lengst forbi i vores hejtekno-
logiske informationssamfund, hvor
mange bedsteforaeldres mulighed
for at folge med i bernebernenes
professionelle omgang med de tek-
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Muskelsvindfondens repraesentantskab har vedtaget en strategi for 2006-2009. Strategien beskriver
fem konkrete malsatninger og mal, som Muskelsvindfonden gnsker indfriet i de kommende &r. De fem
omrader er: respirationscentrene, bern og unge med muskelsvind, @ldre med muskelsvind, hjalper-
ordning og information om og hjalp til sagsbehandling.

I Muskelkraft vil vi praesentere de fem omrader og lade politikere i foreningen beskrive, hvorfor det
netop er disse omrader, der er prioriteret hgjt, og hvad foreningen gerne vil opna pa de enkelte om-

rader.
I sidste nummer af Muskelkraft beskrev vi malene for respirationscentrene. Denne gang satter vi

fokus pa strategien for @ldre med muskelsvind.

nologiske gadgets forckommer som
en uligé kamp pd niveau med hule-
mandens forstielse for, hvordan en
flyvemaskine er opbygget.

Astronomisk: ulighed

Selv om det forst og fremmest er
et holdningsspergsmail, der adskiller
generationerne, vil jeg gerne frem-
hzxve, at gkonomisk nedgang og
udxkkede merudgifter pd grund af
et handicap ikke ligefrem fremmer
forstielsen!

En fortidspensionist, der overgir
til folkepension i dag, mister, uanset
hvordan man vender og drejer det,
en del penge og ydelser i forhold
til, hvad man kan opni at fi udbe-
talt som fertidspensionist. Det drejer
sig om f.eks. fortidspensionister pa
hgjeste sats og om de, der f3r bereg-
net merudgifter. Og de, der ikke var
heldige at f3 tilkendt ledsageordning
eller £3 tildelt bistands- eller plejetil-
lzeg for folkepensionen, er pludselig
afskéret fra disse muligheder.

Uligheden er stor blandt pen-
sionister, men astronomisk, hvis
man sammenligner sig med den del
af befolkningen, der har haft et livs-
langt tilhersforhold til arbejdsmar-
kedet pd almindelige vilkdr. Godt

nok har fortidspensionister siden
2003 kunnet tilmelde sig den Sup-
plerende Arbejdsmarkedspension,
men det er kun et mindre oko-
nomisk tilskud, man vil kunne f3
udbetalt arligt, sammenlignet med
en person, der har varet pé arbejds-
markedet i en drreckke og dér haft
en pensionsordning,

Velfzerden pa retur

Aldrig har man set s§ mange penge
blandt folkepensionister som nu. Og
for de, der har deres pa det torre,
de, der har supplerende pensioner
med sig, de, der har haft mulighed
for at kebe fast ejendom, betyder
det jo heller ikke noget, at man lige
sd langsomt belagger alle de sociale
ydelser med egenbetaling. Den vel-
feerd, vi oplevede som naturlig for r
tilbage, er under kraftig beskering.
Vi skal selv betale for hjemmehjzl-
pen, mad- og indkebsordning og
alle ydelserne pd plejehjemmet.
Samtidig er kvaliteten dykket ge-
valdigt. Det drejer sig ikke bare om,
at maden er kedelig, indkebsmulig-
hederne er ringe, eller at hjzlpen
gives i alt for begraenset omfang.
Det drejer sig ogsd om, hvordan
hjzlpen ydes. Omsorgen og inte-
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ressen for den xldre borger er sver
at fi gje pd 1 de fleste kommuners
minut-tyranni.

En holdningsmaessig @endring
Har man en hjzlpeordning med sig
ind i1 den tredje alder, er det natur-
ligvis en stor lykke at vide, at man
fortsat kan fi den fornedne hjelp.
Men det bliver ikke nemmere at
rekruttere hjzlpere. Den arbejds-
duelige gruppe, der sager disse job,
er blevet vasentligt reduceret 1 de
senere ar pd grund af den gunstige
beskaftigelsessituation. Samtidig ap-
pellerer aldregruppen ikke specielt
til de unge, som primeert sgger job i
denne branche. Gammel hud, ryn-
ker og svaekkelse er bare ikke serlig
opreklameret.

De unge gnsker at arbejde, hvor
der er gang i den, hvor der er fest og
farver, og hvor dagligdagen byder pd
udadrettede oplevelser. Og den kan
vere sver at leve op til for en xldre
bruger. Vi skal derfor diskutere,
hvordan vi fastholder hjzlpeord-
ningen som en attraktiv arbejdsplads
for bide unge og gamie.

Arbejdsmarkedet mangler hzen-
der, og de hander, der er til ridig-
hed, vil naturligvis gerne betales
bedst muligt og have alle de goder,

STRATEGI

der opnis i andre erhverv. Derfor
m4 vi stette hjelpernes krav om for-

bedringer. Men vi skal ogsé arbejde
for, at der sker en holdningsmassig
andring, si ®ldre med muskelsvind
ses som en spendende og attraktiv
gruppe, det er verd at arbejde for.

Livet i et roligere tempo
Mennesker uden handicap, der ind-
treder pd seniorlivets scene, har den
luksus, at omgivelserne forstir og
respekterer, at livet skal leves i et
andet tempo, nir alderen er frem-
skreden. Morgenavisen skal fordgjes
i en rolig atmosfxre, og der er tid
og ro til et ludospil med bgrneber-
nene. Et middagshvil er neermest
forventet, og selv om mange pen-
sionister er valdig vitale, forventer
omgivelserne ikke, at de fortsetter
deres hidtidige aktivitetsniveau.

Men har man en hjzlpeordning,
stiller sagen sig anderledes!

Her skal man fortsat have et hgjt
aktivitetsniveau for at fi lov at bi-
beholde den livsngdvendige hjelp.
Den forskelsbehandling er til at tage
at fole pd og ber naturligvis fjernes.
Vi skal som ®ldre med muskelsvind
have lov at leve vores liv i et roligt
tempo, og omgivelserne skal respek-
tere, at bare det at have et handicap

som muskelsvind og en hjxlpeord-
ning med alle de arbejdsopgaver, det
medforer, giver rigelig beskaftigelse
ved siden af ens gvrige aktiviteter.

Har vi det liv, vi onsker?

Vi kan jo ikke alle sammen bo pd
plejehjemmet “Lotte”. Og frem for
alt, gnsker vi heller ikke alle sam-
men at flytte pi et plejehjem i det
hele taget. Filosofien bag “lengst
muligt i eget hjem” er egentlig rig-
tig god. Men det kraver, at der er
politisk vilje til at sette de forngdne
ting i veerk, der faktisk gor det ikke
bare muligt, men ogsi attraktivt.

Vi skal have forskellige bolig-
former at valge mellem. Menne-
sker med handicap ligner alle andre
mennesker, precis fordi vi er ligesd
forskellige, som alle andre. Der skal
vaere plads til os - ogsd nir vi bliver
gamle.

Aldre mennesker med handi-
cap skal sikres udviklings- og ak-
tivitetsmuligheder. Vi skal fortsat
have den behandling 'og optrening,
vi havde, inden vi n3ede folkepen-
sionsalderen. Og vi gnsker fortsat at
leve et liv som alle andre med mas-
ser af udfordringer og indflydelse pd
egne vilkir.

Muskelsvindfonden skal ogsd
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At samle en flok
senjormedlemmer og
deres a&gtefeller til en
uges sommerhajskole
er efterhdnden blevet
en tradition i Muskel-
svindfonden.
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udvikle nye tilbud for xldre med-
lemmer, si vi ikke alene sikrer, at
de bliver ved med at have lyst til at
deltage og fir gavn af fellesskabet,
men ogsi, at vi som forening kan
lere af hinanden pi tvars af gene-
rationerne.

Muskelsvindfonden vil derfor

sette seniorlivet til debat. Har vi
det liv, vi gnsker? Fir vi de ydelser,
vi rent faktisk ber vare berettiget
til ifglge antidiskriminationslovgiv-
ningen og princippet om kompen-
sation? Er holdningerne til xldre
mennesker med handicap 1 orden?
Er det godt nok at fi luft, behand-

Muskelsvindfondens strategi pa ®ldreomradet
Aldre med handicap skal have mulighed for at leve et aktivt liv med lige veerd, lige ret og lige muligheder,

Mal for Muskelsvindfondens indsats i 2006-2009:

e Retskrav pa hjzlp efter behov trods et evt. faldende aktivitetsniveau
e Servicelovens bestemmelser om merudgifter udvides, sa man kan beholde ydelsen, selv om man overgar til folkepension
e Udvikling af forslag til forskellige boligformer for ldre med handicap

e Tilpasning af ydelser til ldregruppen

e Udvikling af medlemsaktivitetstilbud for &ldre i foreningsregi.

Muskelsvindfondens nuvaerende medlemstilbud til seniorer
* Mpder, temadage og weekendkurser arrangeret af folgende medlemsgrupper:
seniorgruppen, voksengruppen og lokalgrupperne i Nordjylland og Keben-

havn.

Aktiviteter for serlige diagnosegrupper: personer med Amyotrofisk Lateral

Sklerose (ALS) og personer med myastenia gravis.
Sommerhgjskole for seniorer med titlen: “Hald nye tanker pa tanken”.

Medlemsafdetingen i Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter for Muskel-
svind vil senest til efteraret tage fat pa at udvikle nye aktiviteter og tiltag for
seniorerne i foreningen. Arbejdet vil bl.a. ske i taet samarbejde med og med

input fra seniormedlemmer.

. STRATEGI

et

ling og skrabet smgr pi bredet og
blive holdt i live, eller gnsker vi et
liv for deden?

Janne Sander Knudsen er medlem
af Muskelsvindfondens bestyrelse.  w
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Deltagere pd sommer-
hajskole pd Egmont
Hajskolen i Hou.
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Teltet slas igen op til landsmode

Muskelsvindfondens landsmode 2007 afvikles over tre dage i pinser

Landsmede 2007 foregir i r fra den
25. ¢il den 27. maj. Rammerne for
Muskelsvindfondens sterste med-
lemstraf bliver en smule anderledes
i 4r. Storebealtshallen, der de seneste
ir har huset generalforsamlingen og
den efterfolgende festmiddag, har
veret ramt af oversvemmelse og
bliver ikke klar til pinsen. Det be-
tyder, at det har veret ngdvendigt
at tenke 1 nye — eller miske neer-
mere gamle — baner. Resultatet er,
at der 1 3r vil blive rejst et telt ved
Musholm Bugt Feriecenter. Teltet
vil danne ramme ikke blot om ge-
neralforsamlingen og festmiddagen,
men ogsd om spisningen for de, der
ankommer til Musholm fredag aften
og for de aktiviteter, der kommer til
at lobe af stablen om sendagen.
Der bliver mulighed for at blive
indlogeret pd Musholm Bugt Ferie-
center allerede fredag eftermiddag
og for at tilmelde sig fxllesspisning
fredag aften. Samtidig udvides lands-
medet, sd der 1 3r vil vaere aktiviteter
for sivel bern, unge og voksne til og
med sondag eftermiddag. Med en
udvidelse af tidsrammen for lands-
medet mi der ogsd piregnes en ud-
videlse af deltagerbetalingen.

Maritime mysterier
Bornelandsmedet for de 2-11-
drige har 1 dr temact “Havet”. Det
endelige program af maritime akti-
viteter er endnu 1 stebeskeen, men
det skulle ifolge rygterne involvere
vand(!), sandsynligvis ogsi fisk og
maske en bdd! Aktiviteterne vil
foregd pd og omkring Musholm
Bugt Feriecenter og tilretteleegges
af naturvejleder pd Musholm, Ma-
rianne Agri, og Sigrid B. Johansen,
der er ny medlemskonsulent i Mu-
skelsvindfonden.

De unge i alderen 12-17 ir bli-
ver kaster ud pa lidt anderledes dybt
vand. De skal finde spor og lase
gider, for temaet for Ung 2007 vil 1
ar veere kriminal-mysterier. I bedste
krimi-stil er der sluppet {3 oplys-
ninger ud, dog er det s sikkert som
DNA, at det ligesom sidste ar er
Christina Bilde og Sine Schillums,
der stir for Ung 2007.

Lordagens program for de
voksne starter traditionen tro med
det ordinzre landsmede herun-
der med beretning, gennemgang
af regnskab og budget samt valg af
formand, nestformand og repra-
sentantskab. Desuden vil der vare
debat om emner, der endnu ikke
er endeligt fastlagt. Neermere op-
lysninger vil vere at finde, ndr Mu-
skelsvindfonden sender invitationer
ud i marts.

Festmiddagen vil finde sted i
teltet, hvor der efterfelgende ogsa
er musik og dans, mens der 1 ho-
vedbygningen vil vare afslappende
loungestemning.

Sendag formiddag fortsetter
lordagens aktiviteter for bern og
unge, mens de voksne medes 1 teltet
til underholdning. Eftermiddagens
feellesaktivitet, der er egnet for alle
aldre, vil vare banko. Dermed slut-
ter Landsmede 2007 af med manér
og gode premier, og for de, der on-
sker det, er der mulighed for at blive
pd Musholm til 2. pinsedag for en
fordelagtig pris.

Du kan ogsa brevstemme

Ligesom sidste dr er der mulig-
hed for at brevstemme til valget af
formand, nestformand og reprae-
sentantskab. Kan du ikke deltage i
landsmeadet, kan du stemme pr. brev.
Brevet med dine stemmer skal vare

Muskelsvindfonden 1 hende senest
den 21. maj.

De nzrmere retningslinier for
afgivelse af brevstemmer vil vere
at finde 1 den invitation, som alle
medlemmer modtager i marts. Op-
lysningerne vil ogsd kunne findes pa
Muskelsvindfondens hjemmeside. =

Valgsider i Muskelkraft

Lige som tidligere ar bringer Mu-
skelkraft en oversigt over de med-
lemmer, der onsker at kandidere til
reprasentantskab, bestyrelse samt
formands- og nastformandsposten.
Oversigten bringes pa sarlige valg-
sider i Muskelkraft nr. 2. Deadline

. for indsendelse af valgindleg er
mandag den 19. marts 2006.

For at fa et indleeg pa valgsiderne

skal man gore folgende:
® Skrive en kort praesentation med’
1) faktuelle oplysninger om dig
selv, 2) en begrundelse for at stille
op (max. 15 linier).
De faktuelle oplysninger: navn,
adresse, alder, nuvaerende ud-
dannelse/arbejde/beskeeftigelse,
tilknytning til Muskelsvindfonden
og aktiviteter i Muskelsvindfonden.
Brug gerne skabelonen, der findes
pa www.muskelsvindfonden.dk.
o Vedlzgge eller vedhafte et vel-
lignende pasbillede.
o Indsende tekst og foto til:
Muskelkraft, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C. Tekst og foto kan
ogsé sendes pa email. Eneste
krav er, at foto vedhaftes sarskilt
som en jpg- eller tiff-fil. Email:
jasc@muskelsvindfonden.dk.

Af Lene Kjser Thomsen
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Seks kampe pd en eftermiddag. En lille flok ivrige korestols-
Jedboldspillere dystede mod hinanden

Foto: Jens Hasse / Chili

En ung fyr fir varmet sine fingre
med en hirterrer. Der er koligt i
hallen, miske lide for keligt, hvis
man sperger de sportsudegvende.
Det er i hvert fald svert at styre
el-kgrestolen sd hurtigt, som man
gerne vil til kerestolsfodbold, hvis
fingrene er blevet for kolde.

Men temperaturen i hallen kan
nu ikke mearkes pa sportsudevernes
engagement, iver og tempo — eller
pd tilribene fra tilskuerne. Der er
fart over feltet, nir de seks spillere pi
banen drener rundt efter den store
fodbold eller kommer i nerkamp,
sd frontskaermene pd kerestolene
strejfer hinanden. Og der er hgjlydt
jubel fra tilskuere, andre spillere og
trenere, ndr et hold scorer mal eller
er lige ved.

Muskelkraft er taget til kere-
stolsfodbold-staevne i Tovshgjhallen
i Arhus en lordag eftermiddag i ja-
nuar. Tre klubber — Aalborg, Skive
og Arhus — modes til en dyst med
1 alt seks kampe — alle skal mode
alle to gange. Forventningerne er, at
vinderen vil blive enten Skive eller
Arhus, der plejer at spille lige op.
Derfor er det afgerende, hvordan
spillernes form er netop denne lor-
dag, hvor godt 50 mennesker — spil-
lere, traenere, hjxlpere, dommere og
tilskuere er samlet i hallen.

Spillere og klubber seges

Kgrestolsfodbold er en lille sports-
gren i Danmark. Kun ca. 45 aktive
spillere fordelt pd fem klubber — og
kun i Jylland. Hvorfor der ikke er
flere klubber eller spillere, undrer
ogsid Henrik Olsen, der i sin tid tog
initiativ til at £3 spillet til Danmark

fra Canada og USA. Han arbejdede
dengang som handicaphjzlper og
var med til at fi det ferste danske
hold i gang i Kolding 1 1987-88.
Siden tog han rundt i landet for at
prasentere sporten, men kun fem
Jyske byer slog til: Herning, Aalborg,
Skive, Arhus og Kolding. Nu ser det
dog ud til, at Odensc ogsi er pi vej
med en klub.

?Og der mi gerne komme
endnu flere klubber,” siger Henrik
Olsen, der er bidt af sporten, selv
om han ikke selv er udevende.

I de seneste ir er der ogsi sket
noget pd internationalt plan, som
kan veere med til at lpfte korestols-
fodbold og oge opmarksomheden
om sporten. I sommeren 2006 af-
viklede man de uofficielle verdens-
mesterskaber 1 Atlanta, USA, hvor
Danmark stillede med seks spillere
og to treenere. Otte lande deltog, og
selv om det danske hold sluttede pi
en sidsteplads, var det en god op-
levelse for spillerne at mede andre
hold og {3 andre udfordringer.

I 2006 blev den internationale
organisation af kerestolsfodbold-
organisationer stiftet under navnet
International Powerchair Football
Association, IPFA. Medlemmerne
teller si forskellige lande som
Canada, USA, England, Belgien,
Frankrig, Portugal, Ghana, Elfen-
benskysten, Japan, Sydkorea og
Danmark. Samtidig blev man enige
om at ensrette reglerne for spillet fra
1. januar 2007. Den internationale
organisation planlegger at afvikle
det forste officielle verdensmester-
skab 1 Japan 1 4r.

jaws

Laes mere om karestolsfodbold

pa hjemmesiden:
www.dhif.dk/sport/defaultDHIF,
asp?sportID=2578&id=80
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Resultat - Arhus vandt stavnet,
mens Skive kom pa 2. pladsen.

Spillerne - De fleste spillere i
korestolsfodbold er enten spasti-
kere eller personer med muskel-
svind, men alle el-kerestolshrugere

kan vare med. Eneste krav er, at
man kan styre sin el-kerestol. Der )
er ingen aldersgranse. ; — 4

.

=

Fair play - I dag er reglerne for kerestolsfodbold stram-
met. Man ma ikke kgre direkte ind i en modstander, og =
er der to spillere mod én i en duel, er der friskud til den . ) '\:
spiller, der er i mindretal. Malmanden er markeret med =

et selvlysende refleksband pa armen. 1

\_
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SOCTAL KOMMENTAR

Politikere vil drafte handicapvilkdr

Socialdemokraterne vil i fordrer fremscette Slee forslag om forbedringer pi handicapomrdidet

Folketingets fordr vil i hoj grad stj i
handicappolitikkens tegn. Vi ved, at
Socialministeriet arbejder med an-
dringer vedrerende hjelperordnin-
ger, men det stir endnu ikke klart,
om dette arbejde forer til politiske
initiativer allerede nu — eller maske
forst til efterdret.

Men Socialdemokraterne har
til gengeld fremsat en lang rackke
handicappolitiske forslag, der skal
behandles i folketingssalen og der-
nast i folketingsudvalgene. Det er
naturligvis vaerd at kigge nermere
pd, hvad si stort et parti foreslar,
bide fordi Socialdemokraterne er
et muligt kommende regeringsparti,
og fordi handicappolitikken normalt
ikke er et politisk konfliktomride,
sd forhibentlig og formentlig vil de
gvrige partier forholde sig sagligt til
forslagenes indhold. ]

Og forslagene kan sagtens f3 stor
betydning, selv om de ikke skulle
blive vedtaget. Jeg var selv med til
at fremsaette et stort antal handicap-
politiske forslag i Folketinget i 1986.
Ingen af dem blev vedtaget, men
efter fi &r var mere end halvdelen
af dem gennemfort alligevel. Politik
handler ikke kun om at fremsatte
forslag og fi dem vedtaget, men
mindst lige sd meget om at skabe
og pdvirke en lgbende proces.

Hjazlp efter behov

Lige som mange andre har So-
cialdemokraterne ogsi haft blik
for handicaphjxlpernes lon- og
arbejdsforhold og for de stigende
vanskeligheder med at rekruttere
hjelpere; men}j forste omgang har
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de undladt at stille forslag om dette
emne, for de vil gerne overveje
lesningsmulighederne nermere og
1 den forbindelse ogsi drefte dem
med handicaporganisationer og fag-
bevagelse.

Alligevel er der blevet plads til
flere socialdemokratiske forslag om
hjelperordninger. Partiet foreslir, at
en hjelperordning ikke skal vaere
betinget af, at man har et hgijt ak-
tivitetsniveau, men derimod alene
afgeres af behovet for hjelp.

I virkeligheden burde det vare
indlysende, at det er behovet og
ikke noget som helst andet, der
afger, hvor meget hjelp man kan f3,
men det er desverre ikke tilfzldet.
Hvis der si var mulighed for at fi
hjzlp i nedvendigt omfang efter
andre regler, kunne det endda gi;
men sidan er det ikke, selv om
skiftende socialministre naermest
besvergende har pistiet, at det
kan man godt.

Navnlig hjelp til ledsagelse
er et problem, hvis man ikke
har en helt traditionel hjelper-
ordning; men dertil kommer s3, at
hvis man har fertidspension efter
de gamle regler, skal man have en
hjzlperordning for at fi daekket sine
merudgifter. S flytning af hjzlpen
fra én paragraf til en anden kan
koste den enkelte flere tusinde kro-
ner om mdneden. Disse problemer
loses i betydeligt omfang med det
socialdemokratiske forslag.

En ser forskelsbehandling
Socialdemokraterne foreslir ogss,
at de udgpfter, man har som folg

af sine hjzlpere, altid skal kunne
daekkes, fordi det jo er udgifter, der
alene skyldes, at man har en funk-
tionsnedsxttelse. Efter de nuvae-
rende regler kan den slags udgifter
kun dekkes, hvis man har en tra-
ditionel hjzlperordning, men hvis
hjelpen bevilges efter en anden pa-
ragraf, kan man ikke fi udgifterne
daekket. En swer forskelsbehandling.

Med hensyn tl ledsagerordnin-
gen foreslir Socialdemokraterne, at
den udvides aldersmaessigt, s3 den
ogsd omfatter 12-15-irige. Ganske
vist er ledsagerordningen for de 16-
17-drige ikke voldsomt anvendst,
idet kun 34 personer i denne al-

dersgruppe fik en ledsagerordning »

Af Jorgen Lenger
Hlustration:

Gitte Blem Jensen




i 2005. Og ganske vist er den ikke
serligt omfattende med sin be-
grensning pd 15 timer om mine-
den, men lidt kan den dog bruges
til. Socialdemokraterne nazvner i
begrundelsen for forslaget, at ogsi
12-15-drige har brug for aktiviteter
uden for hjemmet, uden at de altid
skal have mor med.

Folkepensionisters merudgifter
Hvis Folketinget folger de socialde-
mokratiske forslag, vil reglerne om
merudgiftsydelse ogsi blive ndret.
Socialdemokraterne foresldr nemlig,
at man skal kunne beholde sin mer-
udgiftsydelse, ndr man bliver folke-
pensionist. Det er et af lovgivnin-
gens paradokser, at man mister sin
okonomiske merudgiftskompensa-
tion fra den ene dag til den anden,
ndr man bliver folkepensionist, selv
om hverken funktionsnedsazttelse
eller merudgifter forsvinder ved
samme lejlighed. .

I den forbindelse foreslir So-
cialdemokraterne ogs, at man kan
fi dekket udgifter som folge af et
handicapbetinget boligskift. Efter de
nuverende regler kan den slags ud-
gifter ikke dakkes, hvis man er folke-
pensionist eller fortidspensionist
efter de gamle regler. Det vil fak-
tisk sige, at man med fast arbejde og
indtegt godt kan fi dekket udgifter
til handicapbetinget boligskift, mens
man som pensionist med en lav ind-
komst ikke kan fi dem dxkket.

Faste regler om tilgengelighed
Endelig har Socialdemokraterne
fremsat nogle forslag om tilgeenge-
lighed. Blandt andet skal bygherrer

dokumentere, at nye bygninger er
tilgeengelige, og kommunerne skal
vurdere tilgeengeligheden i forbin-
delse med byggetilladelser. Alle eta-
geboliger skal sikres et grundleg-
gende tilgengelighedsniveau, som
bl.a. omfatter niveaufri, brede og
markerede adgangsveje fra vej og
frem til og i boliger i ejendommen,
eventuelt via elevator.

Konkret skal boligens rum vzre
sd store, at de kan indrettes tilgen-
geligt, og der skal ogsa vaere plads til,
at kokkener, toiletter og WC-rum
til hver en tid kan gores tilgenge-
lige for personer med en funktions-
nedsettelse. Alle handicaptoiletter
skal have en storrelse og indretning,
sd de kan benyttes af alle.

Der skal installeres elevator i
alle offentligt tilgeengelige bygnin-
ger pd mere én etage. Og hvis der
er forskudte niveauer pi en etage,
skal alle uhindret kunne komme
til alle niveauer. P4 hoteller skal
10 % af de forste 100 og 5 % af
de efterfplgende verelser fuldt ud
kunne benyttes af mennesker med
en funktionsnedszttelse, herunder
mennesker 1 elektrisk kerestol med
personlig hjzlper.

I forhold til sundhedsklinikker
har Socialdemokraterne foresl3et,
at de skal vaere fuldt tilgengelige,
og at de fremover ikke m3 etableres
eller overdrages, hvis dette ikke er
tilfeldet. Desuden skal der afsattes
en pulje penge til forbedringer af
tilgeengeligheden pa skelerne.

Forslagene er ikké mindst nad-
vendige, fordi de Midtidige meget

lose regler ikke Mar ha¥t den effekt
pa tilgengeligl

len, sorh handigap-

organisationerne havde hibet pa.

Forbedringer for blinde

Lidt uden for ”vores” omride har
Socialdemokraterne fremlagt et
omfattende forslag til forbedringer
af blindes og svagsynedes transport-
muligheder og af mulighederne for
hjlp i den forbindelse. Baggrunden
for dette forslag er, at “faerdenspro-
blemer” er den starste enkelt hin-
dring for blindes og svagsynedes
deltagelse 1 samfundslivet.

Man ma nok erkende, at lov-
givningen i vidt omfang tager ud-
gangspunkt 1 de behov, man har,
hvis funktionsnedsazttelsen er fy-
sisk, navnlig hvis man ikke kan gi.
Blinde og svagsynede har brug for
en anden vagtning af de forskellige
muligheder, og denne vagtning
tager lovgivningen ikke hgjde for.

Efter min mening er det derfor
helt relevant, at Socialdemokraterne
ogsa foreslar betydelige forbedringer
for blinde og svagsynede. Faktisk m$
jeg indremme, at jeg er blevet for-
blaffet over at erfare gennem nogle
konkrete sager, hvor dérlige vilkar
der bydes blinde og svagsynede i
vores samfund.

Alt i alt har Socialdemokraterne
nu dbnet nogle store og vigtige de-
batter og dermed forhibentlig ogsi
sat gang i en proces, der kan fore til
forbedringer p4 nogle af omriderne.
I skrivende stund har forslagene
endnu ikke veret til 1. behandling;
men det bliver spaendende at folge
de mange forslags videre skabne og
efterfolgende at forsgge at komme i
dialog med politikerne om at f3 det
bedst mulige ud af dem. ®




Flere brugere udloser storre bevilling

Ln oget okonomisk ramme giver RehabiliteringsCenter for Muskelsvind et
kvalitetsmeessige loft, der kan markes

"Tre nye konsulenter, kortere vente-
tider for brugerne, en bedre kvalitet
i arbejdet og mere forskning.

Sidan lyder meldingen fra chef-
lege og direkter for Rehabilite-
ringsCenter for Muskelsvind Jes
Rahbek, nir han skal give sit bud
pd, hvad den ogede skonomiske
ramme for rehabiliteringscentret vil
betyde.

Med vedtagelsen af finanslo-
ven for 2007 blev den skonomiske
ramme for RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind forhgjet med to
mio. kr. til 1 alt ca. 18,5 mio. kr. Ikke
bare for indevarende ir, men som
en permanent forhgjelse. Begrun-
delsen er, at iszer antallet af brugere
med Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS) er steget og i dag er dobbelt
sa stort som forventet i forhold til
tidligere bevillinger pd omridet.
Desuden er der sket en, 'markant
stigning i antallet af gvrige bru-
gere med muskelsvind gennem de
seneste ti dr, sd behovet for ridgiv-
ning m.m. fra rehabiliteringscentrets
konsulenter har varet stigende.

”Netop fordi det er en perma-
nent udvidelse af rammen, fir vi nu
en stabil financiering og kan derfor
ansxtte flere konsulenter og f3 en
hgjere kvalitet 1 vores arbejde. Feks.
forventer vi, at vi vil fi bedre tid til
opfelgning af sager og dermed kor-
tere ventetider for brugerne, ligesom
vi med tilfgrslen af flere ressourcer i
Udviklingscentret vil styrke opsam-
lingen og bearbejdningen af viden.
Den del har vi ikke haft tid ¢l i de
seneste dr.Vi har lavet arbejdet, men
ikke udviklet viden, som vi gerne
ville,” siger Jes Rahbek.

Den forhgjede ramme betyder

dog ikke, at der vil ske ®ndringer
i de tilbud, rehabiliteringscentret
giver til brugere med muskelsvind.
Den primare opgave for centret er
at ridgive bade brugere og fagfolk
og udarbejde individuelle rehabili-
teringsplaner for brugerne.

Vi skal stadig ikke behandle, og
det kommer vi heller ikke til ved at
ansette flere konsulenter, Vores mil

er, at al behandling skal foreg$ si tat
pé brugeren som muligt. Vores vig-
tigste rolle er derfor at stotte og su-
pervisere de lokale behandlere, s3 de
kan yde en god behandling,” siger
Jes Rahbek.

Stor udfordring

Den sterste udfordring i 2007 vil
for rehabiliteringscentret blive at
tilpasse den ny sundhedslov til et
Danmark med nye kommuner og
regioner. Det vil sige, at der bl.a. skal
ske en praecisering af opgaveforde-
lingen mellem rehabiliteringscentret
og det offentlige sundhedsvaesen og
etableres et godt samarbejde med de
nye samarbejdspartnere.

”For os i rehabiliteringscentret
betyder det, at vi skal etablere nye
netvaerk méd nye folk.Vores opgave
som rehabiliteringsinstitution er jo
netop at lave netverk omkring de
enkelte brugere, og med nye kom-

muner, nye regioner og en ny forde-
ling af opgaverne skal vi flere steder
bygge helt nye netverk op,” siger
Jes Rahbek, som forudser, at reha-
biliteringscentret vil blive involveret
i mange moder i lobet af 4ret, dels
som introduktion, dels som afkla-
ring af de nye samarbejdsomrider
og netvark.

For brugerne i rehabiliterings-
centret vil forskellen miske foles
mindre. Brugerne bor jo stadig
samme sted, og ydelserne fra Re-
habiliteringsCenter for Muskel-
svind er de samme som for, selv om
sundhedsvasenet har delt sig op pi
en anden made, og kommunen og
regionen har skiftet navn og geo-
grafisk placering.

Flere konsulenter
Opnormeringen af personalet i Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind
og Udviklingscentret er allerede be-
gyndt og vil ske i lgbet af dette forir.
Den 1. januar blev fysioterapeut
Bente Kristensen ansat 1 rehabilite-
ringscentrets afdeling i Arhus. Den
1. marts forventes en ny konsulent,
der primeart skal arbejde med per-
soner med ALS, at blive ansat lige-
ledes 1 Arhus, mens der allerede er
lavet aftale med speciallege inden
for ALS, Ole Gredal, om at tiltreede
en ny konsulentstilling i rehabilite-
ringscentrets afdeling i Kebenhavn
den 1. maj.

Fysioterapeut Ulla Werlauff, der
hidtil har veret ansat pd fuld tid i
rehabiliteringscentret i Arhus, deler
fra 1. januar sin arbejdstid mellem
almindeligt konsulentarbejdet i re-
habiliteringscentret og forsknings-
arbejde 1 Udviklingscentret.
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Kan det virkelig passe?

Politiet kendte ikke reglerne for parkering med invalideskilt

Jeg har haft en bide skriftlig og
mundtlig dialog med politiet — ja,
sagen er faktisk ikke slut endnu.
Det drejer sig 1 korte treek om en
uberettiget p-afgift. De siger, at jeg
har parkeret ulovligt.

Den 20.december 2006 skulle
jeg parkere ved Vallensbxzk Sta-
tionscenter. Invalidep-pladsen var
optaget, sd jeg mdtte parkere, hvor

der er 15. minutters parkering, som -

giver mig lov til at parkere 1 op til
en time.

Jeg kom ud af forretningen,
mens politiet skrev min bil. Jeg
spurgte, om han ikke havde set mit
invalideskilt, og at jeg havde lov til
at holde der. Jeg havde parkeret i
53 minutter. Men han sagde, at nu

havde han skrevet mig, og at det
ville han ikke lave om pi. Han
sluttede vores samtale med at sige,
at jeg jo bare kunne klage. Men
han fik ret.

Da jeg kom hjem, klagede jeg
pr. mail og vedheftede DSIs og
Justitsministeriets p-regler for in-
validebiler.

Svaret pd min klage var, at jeg
skulle fremsende en kopi af mit
invalideskilt, bide for-og bag-
side. Jeg ringede og fortalte, at jeg
havde det gamle bl3 invalideskilt,
og at det kom der ikke si meget
ud af i en fotokopimaskine. Jeg
blev si bedt om at fremsende en
kopi af min ansegning pi inva-
lideskilt/invalidebil, som si skulle

LASERBREV

bruges til sagsbehandlingen.

Jeg synes, det er en arrogant
politimand, jeg har oplevet, og yder-
mere er det for mig ydmygende at
skulle sende min ansegning, som er
flere dr gammel. Jeg synes ikke, det
er nodvendigt, at udenforstiende
har indblik i mine papirer.

Jeg vil gerne hore, om andre har
veret udsat for lignende. Hvordan
kan politiet finde ud af, om det er
en invalidebil, si man ikke ender
som jeg? Og bar politiet ikke kende
reglerne for parkering med invali-
deskile?

Karen Salbroe, Brondby Strand,
email: kaise@brnet.dk , tlf. 43 53 45
96.

Okonomiske

Muskelsvindfonden har i 2006
modtaget en reekke bidrag fra fonde,
legater, offentlige puljer og private
til stotte for foreningens arbejde.
Nogle bidrag er gremarket til spe-
cifikke aktiviteter, mens andre er
generelt til Muskelsvindfondens ar-
bejde. Nogle medlemmer og deres
pdrerende har i forbindelse med
begravelse og bisettelse gnsket bi-
drag til Muskelsvindfondens arbejde
i stedet for blomster. De i alt 144
bidrag ved otte birer ses samlet i
oversigten under "birebidrag’.

Nedenstiende oversigt dekker
perioden fra 1.januar til 31. decem-
ber 2006. Kun bidrag pi 5.000 kr.
og mere cr medtaget.

bidrag

Alex Hilmar Hansen og hustru Gerdas

fond kr. 54.900
Bladpuljen kr. 73.367
Barebidrag kr. 38.290

Civilingenigr H.C. Bechgaard og Hustru

Ella May Bechgaards Fond  kr. 25.000
Danske Banks Fond kr. 25.000
Deloitte, Arhus kr. 25.000
Dir. J. P. Lund og hustru

Vilhelmine Bugge's Legat kr. 5.000
Egon og Anne Marie Kellsen  kr. 7.953
Enid Ingemanns Fond kr. 25.000
Friluftsradet kr. 52.500
Genzyme A/S kr. 78.165
Grete og Johan Herholdts

Fond kr. 20.000
Handicappuljen for handi-

cappede barn og unge kr. 280.000
K. C. Nielsens Legat kr. 60.000
Kamma og Harald

R. Melchiors Fond kr. 5.000

Konsul, grosserer Osvald

Christensens Mindefond kr. 5.000
Nordea Danmark-fonden kr. 25.000
0dd Fellow Logen i Slagelse kr. 25.000
Petra Slettens Fond kr. 25.000
Scan Choco kr. 129.600
Sigrid og Ove F. Olsens Fond kr. 50.000
Skandinavisk Tobaks-
kompagni's Gavefond
Snedkermester Axel Wichmann
og fru Else Wichmann’s Fond kr. 10.000
Tgmmerhandler Johannes

kr. 30.000

Fogs Fond kr. 30.00

Vilhelm Kiers Fond kr. 50.000

Ville Heises Legat kr. 6.000

Vinhandler Jgrgen Dreyer og

hustru Elisabeth Dreyer

fadt Andersen’s Legat kr. 20.000

Aage og Ulla Filtenborgs

Fond af 8. november kr. 25.000

Aage Knudsen kr. 5.000
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Stolelift saelges

Efter at veere flyttet til et et-planshus har vi ikke langere brug for
den stolelift, vi fik installeret i vores to-etagers bolig. Vi vil derfor
gerne selge den til en rimelig pris.

Der er tale om en lift til en ligelobstrappe, hvor liften gir op 1
hojre side med en normal etagehojde. Liften er et &r gammel, og
der er stadig et dr tilbage af garanti-perioden. Indkebt for 31.000
kr. seelges for 10.000 kr. ekskl. montering.

Henvendelse J.H. Lauritzen, Risskov, tIf. 86 17 96 79. Email:
j-hlauritzen@mail dk.

Husk sommerhgjskolen

En uges sommerhgjskole pd Egmont Hejskolen er ved at blive
en fast tradition i Muskelsvindfonden. I ir kommer hgjskole-
ugen til at foregd 1 uge 26, si husk allerede nu at sette kryds i
kalenderen.

Lige som tidligere er det seniorgruppen i Muskelsvindfonden
og Egmont Hgjskolen, der sammen planlaegger ugens program,
og forberedelserne er allerede i fuld gang. I lobet af marts vil
programmet blive trykt 1 en folder og desuden blive lagt pd Mu-
skelsvindfondens hjemmeside.

Selv om programmet ikke er endeligt frerdigt, vil arrangererne
godt rebe, at indholdet vil blive en blanding af foredrag, musiske
og kreative workshops, ekskursioner og aftenarrangementer.

Tilmeldingsfristen er 1.juni, men da sommerhgjskolen plejer
at veere et tillobsstykke, bliver det efter forst-til-melle-princippet,
sd snart programmet ligger klar.

Yderligere oplysninger og tilmelding til Egmont Hajskolen,
Seren Ingvardsen, tIf. 87 81 79 05 eller hos SeniorGruppe Vest,
Helga llemann, df. 86 24 07 10. '

Flot resultat Iaf julebidrag

Evald Krogs julehilsen til alle medlemmer med tak for det for-
gangne dr og planer for det kommende &r opfordrede traditionen
tro medlemmerne til at give et bidrag til Muskelsvindfondens ar-
bejde. Bidragene har to formal: dels er de en vigtig ressource for
foreningens arbejde for mennesker med muskelsvind, dels siger
reglerne, at for at Muskelsvindfonden skattefrit kan modtage bi-
drag, skal foreningen modtage mindst 150 bidrag om dret.

Resultatet af julehilsenen var meget positivt. 119.430 kr. for-
delt pd 305 bidragydere er det hojeste beleb indsamlet i forbin-
delse med julebrevet. Et flot resultat, som Muskelsvindfonden vil
sige tak for.

Nyt lager i Hedensted

Muskelsvindfonden har kebt en 6000 kvadratmeter stor grund
1 Hedensted, hvor der i lebet af foriret skal opferes en ny lager-
bygning.

Det nye lager, der bestar af 900 kvadratmeter hal og 300 kva-
dratmeter kontorfaciliteter, skal rumme alt det materiel, som bru-
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ges 1 forbindelse med afviklingen af Gren Koncert og Al Ab

Fg)reningen har hidtil haft lager i lejede bygninger i Brabra
ved Arhus, men dette lejemal er blevet opsagt, da en ny cjer
byggeplaner pi stedet. Derfor har man lenge vaeret pd ud
efter nye lagerfaciliteter og har vurderet, at et nybyggeri bedre
kunne betale sig pa lengere sigt. Bide okonomisk og fordi et
lager vil kunne projekteres, s lageret bliver praktisk tilgenge
for de frivillige med muskelsvind, som legger en stor arbejdsir
sats pa lageret op til og efter koncerterne,

Grunden 1 Hedensted er valgt pd grund af den geografi
placering, der er ideel i forhold til bide koncertstederne og tra
portforholdene tl og fra for de frivillige.

Den nye lagerbygning er tegnet af arkitektfirmaet Klode
Grindsted. Firmaet Knud Therkildsen A/S skal st for opfon
sel.

Lageret forventes at std ferdig 1. april, hvis vejrguderne vil
sig fra deres venlige side. Dermed skulle lagerchef Rasmus Ch
stensen og de ca. 45 frivillige, der stir for klargering, pakni
og udpakning af de mange tons udstyr til koncerterne, kun
komme 1 gang med arbejdet.

Forud for en Gron Koncert turne pd 12 dage pakkes der b
op til 25 sxttevogne med udstyr.

Médarbejdernyt

Sigrid Brennum Johansen, 25 ir, er den 1. februar ansat sq
medlemskonsulent i Muskelsvindfonden med base pd Mushol
Bugt Feriecenter. Sigrid Brennum Johansen er uddannet sociE
ridgiver og har veret ansat 1 telefonrddgivningen i Center |
Smi Handicapgrupper. Hun har igennem flere ir veeret frivilli

Muskelsvindfonden bide som crew pi koncerter, som muskel

og borneleder ved kurser og sommerlejre og i ungdomsgruppe
kursusudvalg. Sigrid Brennum Johansen fir som medlemskons
i

lent ansvaret for at videreudvikle muskelterkorpset og skal sidi
indgd i arbejdet med bern og unge.

Per Larsen, 55 ar, er fra 1. januar til 30. september 2007 ansa
en deltidsstilling 1 Handshake ¢l at kigge nermere pd det friy
lige arbejde og frivillighedsbegrebet i Muskelsvindfonden. Ansa
telsen skal munde ud 1 et strategisk opleg om, hvordan arbeje
med frivillighed kan udvikles i Muskelsvindfonden ved f.eks.
se pd, om man kan inddrage andre kompetencer hos de friv
lige end dem, man i dag goer brug af. Per Larsen er selvstenc
virksomhedskonsulent i firmaet PL conculting. Han har tidlige
vaeret initiativtager il og leder af den Rytmiske Hojskole 1V
og har derigennem samarbejdet med Muskelsvindfonden om a
tiviteter 1 forbindelse med Gren Koncert.
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Min bedste julegave

Kort for jul vedtog Folketinget finansloven for 2007. Den var
resultat af en rakke forlig mellem regeringen og Folketingets
partier, iszer Dansk Folkeparti. Den ekonomiske ramme for Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind blev forhejet med 2 mio.
kr. til indsatsen for folk med Amyotrofisk Lateral Sklerose. Ingen
i Folketinget stemte naturligvis imod denne forbedring; men 1
sandhedens interesse vil jeg nu alligevel navne, at det mere end
noget andet var Dansk Folkeparti, der bar sagen frem og fik den
med i finanslovsaftalen med regeringen. Det var faktisk tredje
‘gang, Dansk Folkeparti huskede RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind pa nejagtig det tidspunkt, hvor de sad ved finansmini-
ster Thor Petersens forhandlingsbord. Det vil jeg gerne sige tak
tor,

Den 1.januar 2003 blev ALS-konsulentordningen permanent
i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, og derfor blev centrets
okonomiske ramme forhojet med 3,1 mio. kr., svarende til ca. 70
nye tilfelde af ALS pr. ar. Det viste sig imidlertid hurtigt, at den
forudsztning ikke holdt, for pludselig var der dobbelt sd mange
nye patienter med ALS.

[ 2005 overskred R ehabiliteringsCenter for Muskelsvind sim-
pelthen den okonomiske ramme med 2,0 mio. kr. Det ma man
ganske vist ikke; men de tidligere amter godkendte alligevel vel-
villigt overskridelsen med tilbagevirkende kraft. I 2006 fik vi en
ekstra bevilling pa 2,0 mio. kr., igen takket ved Dansk Folkeparti,
men bevillingen var en éngangsbevilling, kun for 2006. Derfor
var det helt afgerende for RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
at fi en permanent forhejelse af rammebelebet. Min bedste ju-
legave 1 mange ar. ;

Aktivitetsniveauet kan ganske vist ikke oges i forhold til de
foregaende ar, for pengene har jo sidan set ogsd veeret til stede
pa forskellig vis bade 1 2005 og 2006; men uden bevillingen
havde RechabiliteringsCenter for Muskelsvind veret nodt til at
begrense ydelserne, og det ville vare alvorligt.

P P DANMARK

Den samlede okonomiske ramme for RehabiliteringsCenter
for Muskelsvind er nu ca. 18,5 mio. kr., hvoraf ca. 5,1 mio. kr.
skyldes ALS-konsulentordningen, men pengene er ikke eremaer-
kede 1 to separate kasser til "ALS og de andre”. Tvaertimod skal
der ske en samlet prioritering af ressourcerne.

Trods forhojelsen er det fortsat nedvendigt at prioritere, for
en stigning fra 3,1 mio. kr. til 5,1 mio. kr. modsvarer jo ikke helt,
at antallet af ALS-patienter faktisk er fordoblet. Siden ordningens
indforelse i 1993 er der ogsa sket en fordobling af alle andre
brugere, uden at denne fordobling er modsvaret af mere end en
stigning pa 22 % 1 rammebelobet for nogle ar siden.

En arlig finansiering fra de offentlige kasser pa 18,5 mio. kr.
er mange penge, som fortjener stor ydmyghed, men hvis der
skulle vare lige si mange ressourcer pr. bruger i 2007 som i
1993, skulle rammebelsbet faktisk vere 26,5 mio. kr. Men det
ville ligne Muskelsvindfonden darligt at jamre over det, vi ikke
fik. Tveertimod glaeder jeg mig over enhver forbedring og over,
at politikerne igen har anerkendt det arbejde, der foregar i Re-
habiliteringsCenter for Muskelsvind.

En blandt mange anerkendelser fik RehabiliteringsCenter for .

Muskelsvind fra socialminister Eva Kjer Hansen, da hun 1 Folke-
tinget opfordrede kommunerne til at bruge centrets erfaringer:

*] praksis er erfaringerne om teamdannelsen i forhold til antalsmees-
sigt smd grupper, hvor behovet kan vere af en seerlig karakter, sdledes et
led i den indsats, der arbejdes med. Det er naturligvis min forventning, at
kommunerne — ogsd i fremtiden — er opmarksomme pd disse erfaringer,
og at de inddrages i overvejelserne, ndr kommunerne skal tilrettelegge
indsatsen over for de enkelte borgere.”

Nar landets socialminister sender sidan en opfordring il lan-
dets kommuner, kan anerkendelsen af et — trods alt temmelig
lille — rehabiliteringscenter vist ikke blive storre. En velforgent
anerkendelse naturligvis, men alligevel ord der ma glede alle med
relationer til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.
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