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Knap 2000 yngre fysisk handicappede er fejlplacerede pa plejehjem for eldre.
Livsvigtig medicin til Serbien — Muskelkraft online — Debatforum i nye klaeder.
18-arig med muskelsvind mener, at overgangen er besvaerlig og uoverskuelig.
Indvielsen af feellesfaciliteterne i Arhus var en historisk dag for Muskelsvindfonden,
Alsidigt kursusprogram fra Muskelsvindfonden og Institut for Muskelsvind.

Om tabuer. Om at tie stille. Om at synke ned i afmagten. Om at leve et sandt liv.
Malerskolen Guleredderne seger undervisere. DSI soger unge handicapinformaterer.
G‘enterapiforsog 1 USA standset — Dansk talegenkender pd markedet om et ér.
Nystartet projekt skal skaffe jobs til fysisk handicappede fortidspensionister.
Programmet byder pd olympiade for bern/unge. Debat og naturvandring for voksne.
Pe'ter Mikkelsen skriver om tforholdet til sin anticappede storesoster.

Farvel til gkonomichef gennem 19 dr — Goddag til ny socialridgiver.

Vasentlige besparelser for myastenikere efter de nye tilskudsregler for medicin.
Skattefradrag for befordringsudgifter — Uzndrede regler for vederlagsfri fysioterapi.
Revalidering — Bernebog om muskelsvind — Ret til hjelp — Handicap og sociallovene.

Handicapudstilling — Roskilde Festival — Tilgengelige lufthavne — @Qkonomiske bidrag.

Aktivitetskalender — Adresser

Regeringens ministerrokade 1 februar har givet landsformand Evald Krog anledning
til at give de to nye ministre pa social- og sundhedsomridet nogle velmente og gode
rad til deres kommende virke.




Af Jorgen Jeppesen

foto: Seren Madsen

Jonnia Andersen (tv)
og Solvelg Ingvardsen
skaniner, fern
-50 drige fy-
andicappece er
anbragt pa kommii-
nale plejehjem for
game mennesker.
Basale grundlovs-
sikrede rettigheder
galder ikke for denne
oversete gruppe, siger
konsulenterne.
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Knap 2000 yngre handicappede
opbevares pa plejehjem for gamle

srundlovssikrede rettigheder bliver ikke tilneermelsesvis

32

opfyldt, siger forfatterne til “Et liv i venteposition

yngre og midaldrende fysisk handi-
cappede pd kommunale plejehjem
for zldre. Det fremgir af rapporten

En ny undersagelse bestilt af Social-
ministeriet tyder p4, at der i Danmark
bor mellem 1.800 og 1.900 unge,

“Et liv 1 venteposition”, som ventes
offentliggjort inden udgangen af
marts.

Der er tale om en social devalu-
ering af en overset gruppe borgere,
mener kultursociolog Solveig Ing-
vardsen og socialpaedagog Jonna An-
dersen, der netop har lagt sidste hind
pi undersegelsen. De er konsulenter
pd Formidlingscenter @st, som har
udfort analysen for Socialministeriet.

Underspgelsen omfatter ogsi vil-
kirene for beboerne pé landets 13
amtslige plejehjem for yngre fysisk
handicappede. Her bor der cirka 450
“yngre fysisk handicappede”, som er
den officielle sprogbrug, selv om der
er tale om mennesker mellem 18 og
60 ar.

“Vi har konstateret, at de handi-
cappede borgere, der er omfattet af
undersagelsen, udsattes for social de-
valuering i et omfang, der betyder, at
selv de danske grundlovssikredé ret-
tigheder som f.eks. den personlige
frihed, boligens ukrankelighed og
retten til arbejde og undervisning,
eller de rettigheder som FN’s stan-
dardregler for handicappede angiver,
ikke tilneermelsesvis opfyldes,” skri-
ver konsulenterne i en konklusion.

De har undersogt forholdene pé
kommunale plejehjem 1 44 repra-
sentativt udvalgte kommuner. 67 ud
af 169 plejehjem 1 de pigzeldende
kommuner oplyste at have 306
yngre fysisk handicappede beboere.
Det skulle svare til 1.800-1.900 per-
soner pd landsplan.

Undersogelsen er foretaget med
sporgeskemaer samt interviews med
beboere, personale og ledere pd en
rezkke plejehjem. Desuden er kom-
munale embedsmaend og enkelte re-

praessentanter for handicaporganisa-
tioner interviewet.

90 procent kunne flytte

“De fleste beboere, vi har talt med,
gav udtryk for, at de ikke har et
hjem, men kun et tag over hovedet,”
siger Solveig Ingvardsen.

Hun fortzller, at bide de kom-
munale plejehjem og amtspleje-
hjemmene selv vurderer, at kun 10
procent af de fysisk handicappede
beboere faktisk har brug for en de-
cideret plejehjemsplads. 90 procent
ville med den rette hjzlp kunne bo
under langt mere selvstendige for-
mer.

Jonna Andersen siger: “Pa de
kommunale plejehjem for gamle
fortzller personalet, at det handler
om at serge for, at beboerne er pene
og rene og fir mad. Man forholder
sig ikke til livet. Man er ikke gearet
til at fokusere pd mennesket frem for
handicappet. Man tager overhovedet
ikke hensyn til individet. De yngre
fysisk handicappede pi plejehjem-
mene er en relativt lille, spredt og
overset gruppe. Den kan ikke tale
for sig selv og glemmes derfor ogsi
let af handicaporganisationerne.”

Begge konsulenter er enige om,
at der ikke er nogen nem og hurtig
losning. Det er en sammensat gruppe
mennesker med meget forskelligar-
tede behov. Der skal derfor sxttes ind
med en massiv udvikling af en vifte
af alternative boformer.

Hjzlperordningen, som mange
yngre handicappede har stor glade
af, er ikke velegnet for saerligt mange
i denne gruppe, siger de. Ordningen
kraever ret betydelige personlige og
sociale ressourcer, som ikke er til-

stede hos mennesker, der har boet 1
irevis under forhold, der skaber af-
hengighed og passivitet.

Ingen gor noget

Konsulenterne siger, at det slet ikke
er nok at serge for, at de fysisk han-
dicappede formelt har mulighed for
og retten til indflydelse pa deres eget
liv. Det afgerende er, at de evner at
pitage sig indflydelse og selvbe-
stemmelse. Det sker kun, hvis de fir
den nedvendige stotte og uddan-
nelse.

Solveig Ingvardsen: “Det har
overrasket mig, i hvor hej grad alle
er klar over tingenes tilstand, uden
at nogen gor noget. Nasten lige
meget hvem du snakker med, s er
de godt klar over, at problemet er
der, og at det har veret der i mange
ir. Men der er ikke blevet gjort
noget. Det har sliet mig.”

Jonna Andersen: “Ja, det er gyse-
ren. Her sidder nogle mennesker
gemt vak, som i den grad har brug
for, at nogen gir ind og stetter dem,
fordi de ikke kan selv. Men ingen

opfyldt. Dette skyldes bl.a.:
* at unge/yngre bor sammen med zldre

e mangel pa ressourcer
e indholdet i botilbuddet

mangel pa alternative botilbud

Et liv i venteposition
Jonna Andersen og Solveig Ingvardsen konkluderer: Ved indgangen til det nye artu-
sinde er der stadig borgere i Danmark, som ikke far deres grundlovssikrede rettigheder

o at det er et forkert og ikke malrettet tilbud, gruppen far

e personalesammensatningen matcher ikke de behov, de yngre fysisk handicappede har

o der er ventelister til de amtskommunale plejehjem

mangel pa beskaftigelses-, aktivitets- og samveerstilbud
mangel pa uddannelses-, fritids- og traningsfaciliteter

gor det. Og jeg kan godt vzere be-
kymret for, at vores arbejde her bare
bliver endnu en dokumentation,
hvorefter der ikke sker mere.”

Muskelkraft bragte i nummer 1/2000 en
reportage fra Sendersohjemmet i Maribo,
et amtsplejehjem for yngre fysisk handi-
cappede. Lees artiklen “Hjemme hos
Leif” pa www.muskelsvindfonden.dk —
Muskelkraft — Tema.
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Medicinhjeelp til Serbien

Muskelsvindfonden donerer livsvigtio medicin til serbiske myasteni-patienter

Muskelsvindfondens bestyrelse har
besluttet at indkebe medicin for
50.000 kr. til serbiske patienter med
sygdommen Myastenia gravis. Sund-
hedsvaesenet i Serbien har ingen
penge til den livsvigtige medicin, og
heller ikke de internationale
nedhjelpsorganisationer har indtil
videre kunnet hjxlpe patienterne.
Det er forste gang i Muskel-
svindfondens historie, at foreningen
bevilger penge til medicinsk ngd-
hjelp i et andet land. Det er ikke
foreningens formdl, og der er ikke
afsat midler til det. Men med den
usedvanlige beslutning ensker Mus-
kelsvindfonden at tilkendegive, at

man ikke mi ignorere de svagest
stilledes behov i Serbien.
Medicinhjelpen dekker kun en
del af det akutte behov, men Mus-
kelsvindfondens bestyrelse hiber, at
man ved at gi foran med et godt ek-
sempel kan fi andre organisationer
til at bidrage med mere massiv og
permanent medicinsk nadhjelp.
Den jugoslaviske muskelsvindor-
ganisation har indtil statens sam-
menbrud i lgbet af 1990’erne ydet
et stort bidrag — fagligt og organisa-
torisk — til det europaxiske muskel-
svindorganisatoriske samarbejde.
Under krigen 1 Bosnien gjorde den
serbiske muskelsvindorganisation et

Nyt nyhedsmedie

Muskelkraft udkommer online med korte nyheder

Muskelkraft er ikke lengere kun et
blad trykt pa papir. Det er nu ogsd
en online nyhedsformidling pa
www. muskelsvindfonden.dk.

Det nye nyhedsmedie dbner mu-
lighed for at informere langt mere
aktuelt end hidtil. Dermed bliver
www.muskelsvindfonden.dk ogsd
mere dynamisk og attraktiv at besagge

Nyt debatforum

Handicappelitik o¢ kaffestuesnak pd den elektroniske dagsorden

Muskelsvindfondens medlemmer
kan nu diskutere og kommunikere
med hinanden i et nyt debatforum
pd www.muskelsvindfonden.dk.
Det nye forum kan hindtere
mange lebende diskussionsemner pd
en gang, og det er langt mere over-
skueligt og fleksibelt end det tidli-
gere elektroniske diskussions-modul,

som blev lanceret for knap et ir

for medlemmer, samarbejdspartnere
og andre med interesse i Muskel-
svindfonden.

Muskelkrafts elektroniske nyheds-
formidling betyder ikke, at den trykte
udgave nedprioriteres. Bladet vil fort-
sat have en central plads 1 Muskel-
svindfondens kommunikation.

Her i foriret 2000 afprover re-

siden, og som aldrig slog an blandt
medlemmerne.

Nyt er ogsd, at debatten har fiet
en ordstyrer: udviklingschef Jorgen
Lenger. Han har betydelig erfaring
bide som politisk debattgr og som
ordstyrer af elektroniske debatfora.

I gjeblikket er der bl.a. konfe-
rencer under overskrifterne Fertids-
pensionsreform, Fysioterapi, Inter-

KORT NYT

meget stort arbejde for at hjzlpe
folk med muskelsvind uanset natio-
nalitet og religion.

Medicinen leveres til Afdelingen
for Neuromuskulzre Sygdomme pi
Beograd Universitetshospitals neu-
rologiske institut. Her er behandlin-
gen af myasteni-patienter centralise-
ret, og afdelingen har dermed den
bedste mulighed for at fordele me-
dicinen til de hirdest trengende.
Dansk Rede Kors hjelper veder-
lagsfrit Muskelsvindfonden med den
praktiske gennemfgrelse af medicin-
hjelpen.

daktionen online-udgavens form og
indhold, og vi beder derfor leserne
have lidt tdlmodighed, hvis der af og
til er forstyrrelser 1 formidlingen.
Men vi er meget interesserede i
kommentarer. Skriv til journalist Jane
Schelde pd jasc@muskelsvindfon-
den.dk eller redakter Jorgen Jeppe-
sen pa joje@muskelsvindfonden.dk.

nationalt arbejde, Hokassen, Spea-
kers Corner, Institutsnak og Kaffe-
stuen.

Man kan ogsd lese aktuelle, han-
dicappolitiske nyheder.

Enhver kan i adgang til debat-
forum ved at folge instruktionen, der
kommer pd skaermen, nir man be-
sgger www.muskelsvindfonden.dk
og klikker pd “Debatforum”.

-

Muskelkraft besogte 1 "
september 1999 Afde-
lingen for Neuromus-
kuleere Sygdomme pd
Beograd Universitets-
hospital. Afdelingens
souschef, neurolog
Zorica Stevic, er her
fotograferet sammen
med nogle myastem-
patienter.

Foto: Jergen Jeppesen
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Nar en ung med muskelsvind fylder 18
ar, er der mange ting, der skal tages
stilling til. Den unge skal ikke l&ngere
forsgrges af sine foraldre, bliver per-
sonlig myndig og skal selv tage ansva-
ret for sit Liv. Det far en rakke konse-
kvenser for dagligdagen bade
pkonomisk og praktisk.

Mange unge oplever overgangen som
besvarlig og uoverskuelig. Nu er det
dem, der skal have kontakten til kom-
munens sagsbehandler. De skal ogsa
overveje, hvordan de skal forsgrge sig
selv, hvordan de vil bo, om de skal have
et arbejde, i gang med en uddannelse
eller have pension. Maske skal de have
en hjalperordning, bil, karekort o.s.v.
Hvordan griber man det an, og hvem
kan radgive?

I Muskelkraft vil vi i de kommende
numre tage fat p& problemstillingerne
om overgangen fra barn til voksen.

TEMA: FRA BARN TIL VOKSEN

-————

Besveerligt at blive voksen

18-drige Knud Knudsen gdr malrettet efter en uddannelse
som datamatiker, men mange af de ovrige valg ved overgangen
til voksenlivet er uoverskuelige, mener han

“Jeg gider ikke vare voksen. Det er
for besvarligt.” :

Knud Knudsen, 18 1/2 4r og fra
landsbyen Karby pa Mors, synes
ikke, overgangen til voksentilvarel-
sen har veret let. Jo, det har veret
rart at fi kerekort og egen bil, men
alle de praktiske ting og hele sags-
forlgbet med at fi bevilget bilen og
finde frem til en lgsning pa forsgr-
gelsen kunne han godt have und-
veret. For ham har det vaeret sveert
at overskue, hvilke muligheder han
har, og hvilke valg han skal treffe, og
i kommunen har der ikke varet

meget hjzlp at hente. De har ikke
vidst ret meget, mener han.

Knud Knudsen har diagnosen
myastenia gravis. Det vil sige, diag-
nosen er ikke helt fastlagt endnu,
men det er ikke si vigtigt. De kan
alligevel ikke gore noget ved det,
mener han.

Men sygdommen betyder, at han
ikke har si mange krefter som
andre, og at han hurtigt bliver tret.
I de forste ir i folkeskolen beted det,
at han skulle sorge for, at skoletasken
ikke blev for tung. Senere fik han
minicrosser til at transportere sig

9

Af Jane W. Schelde
Foto:
Lars Horn/Baghuset
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over lengere afstande, og siden 7.-8.
klasse har han brugt en baerbar com-
puter i skolen i stedet for at skrive i
hinden.

Hjzlpere har han aldrig haft brug
for. Alle timer i folkeskolen foregik i
samme klasseverelse, si forst da han
begyndte pd handelsgymnasiet 1 Ny-
kabing Mors, blev han nedt til at £3
en hjlper til at baere skoletasken og
flytte hans specielle stol mellem
klasseverelserne. Og indtil han selv
fik bil, kerekort og hjzlper, korte
hans forxldre ham, ndr han skulle 1
skole, biografen, til skydning eller til
computerweekends med kammera-
terne.

De ved ingenting

Allerede et 4rs tid for Knud Knud-
sen fyldte 18 4r, tog hans mor kon-
takt til socialforvaltningen for at tage
hul pd dreftelserne om de @ndrin-
ger, der skulle ske. P4 dagsordenen
stod bl.a. bil, kerekort, hjelperord-
ning og revalidering. Knud skulle
ogsd skifte sagsbehandler, nir han
blev 18, og det ville derfor vare
praktisk, hvis der kunne arrangeres
et mgde med den gamle og den ny
sagsbehandler. Men selv om kom-
munen havde vilje til at samarbejde,
tog alting meget lang tid. Medet
med de to sagsbehandlere kom ferst
i stand, efter at Knud var fyldt 18, og
bilansggningen tog knap halvandet
ir at fi igennem, selv om den blev
godkendt forste gang.

“Det er ligesom, de aldrig har
oplevet det for. De ved ingenting. De
vil gerne hjzlpe og kan ogsd godt se
mit behov, men de ved ikke lige,
hvilken paragraf de skal anvende,”
siger Knud Knudsen, som egentlig
godt kan forstd socialridgiveren, nir
han ser, hvordan lovene er formule-
ret. De burde vare skrevet, s3 de
umiddelbart kunne forstds. Ligesom
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paragraffen om at f3 kerekort. Den
sagsbehandling voldte ingen proble-
mer, fordi paragraften er ret klar.

Usikkerheden 1 sagsbehandlingen
gjaldt ogsd ansegningen om hjzl-
pertimer. Der brugte kommunen i
folge Knud en legekonsulent, som
kun kendete til myastenia gravis fra en
generel beskrivelse af sygdommen.

“Men der findes ingen generelle
myastenikere,” siger han.

Han var iser forundret over, hvor
mange og detaljerede oplysninger
kommunen skulle have, inden an-
segningen om hjxlpertimer gik
igennem. Timerne skulle bl.a. plan-
leegges helt ned til et kvarter. Og s&
skulle hjzlperne ansettes af ham,
men aflennes direkte fra kommunen.

“Teg vidste ikke ret meget om
alle disse ting og havde ikke tenkt
pé at seette mig ind 1 dem”, erkender
Knud.

Huem vidste sd noget om det?

“Min mor — hun har nok lest sig
til det og snakket med de andre
myastenikere, nir vi har veret pa
Musholm pa kursus. Jeg har ikke
rigtigt vaeret med 1 snakken. Jeg er
ikke s meget for det snakken..”

Hovorfor?

“Det ved jeg egentlig ikke. Det
er svert at veenne sig til at veere selv-
steendig.”

Ogsa reglerne for gkonomien, da
Knud blev 18 ir, var svere og uo-
verskuelige at finde rundt i bide for
ham selv og kommunen. Forst var
der tale om, at han skulle soge sta-
tens uddannelsesstotte, men siden
mente kommunen, at han skulle pa
revalidering.

“Jeg fandt aldrig ud af, hvad det
var, men nu fir jeg halv revalidering,
som svarer til halv pension, og det
fir jeg, til jeg bliver 25 r. Og sd har
jeg netop fet tilkendt I'Y (invalidi-
tetsydelse, red),” forklarer Knud.

Derudover fir han dekket trans-
portudgifterne til og fra skole, men
det er ailigevel dyrt at have bil. Som
nybagt bilist koster alene hans for-
sikring knap 14.000 kr. om dret.

Let erhvervsvalg

P4 ét omride har Knud Knudsen
vaeret meget afklaret i sit valg. Da
han i 9. klasse skulle skrive en hand-
lingsplan for sin fremtid, var han
ikke i tvivl om uddannelsesforlebet
og mulighederne.

“Teknisk skole er for hindvaerks-
praeget. Gymnasiet? Jo, uddannelsen
kan vere god nok, men lxrerne...
Skal man demme efter udseendet, sd
er der mere stil over handelsskole-
leerere,” lyder den kontante vurde-
ring fra Knud i1 dag.Sammenholdt
med hensynet til hans fysiske be-
greensninger og den store interesse
for computere, var valget let. Det
skulle veere kontorarbejde og noget
med computere og edb.

Faktisk havde ensket ligget dér,
siden han som 5-6-drig fik sin ferste
computer og siden har tilbragt
mange timer foran skaermen. I folke-
skolens erhvervspraktik kom han da
ogsd ud i en computerbutik i Karby
og i en fotoforretning. Det sidste var
ikke lige ham, men det forste var
spendende og gav ham sidenhen et
fritidsjob i butikken. Erfaringerne fra
computerbutikken var med til at be-
kraefte ham i erhvervsvalget.

Derfor var handlingsplanen efter
9. klasse ligetil: Den tre-drige basis-
uddannelse pd handelsgymnasiet.
Derefter to et kvart dr pi edb-sko-
len i Skive pd datamatiker-uddan-
nelsen og senere miske en overbyg-
ning til datanom i Arhus.

Det sidste er Knud ikke si sikker
pa. Det er mest kommunens idé, at
han skal have overbygningen med.
Det vil oge chancerne for, at han
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“Det ville have veeret
rart, hvis der var nogle
heroppe, der vidste,
hvad de talte om,”
siger Knud Knudsen,
der foler, han har
veeret lige s4 meget i
vildrede med overgan-
gen til voksentilvaerel-
sen som kommunens
sagshehandlere,

Muskelkraft 2,/2000
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kan f3 et job, han kan klare, mente
kommunens sagsbehandler dengang,
og hun s derfor helst, at overbyg-
ningen kom med i handlingsplanen.

Selv mener Knud, at hans chan-
cer for at fi arbejde som datamati-
ker er paene. En af hans gode venner
har netop afsluttet uddannelsen og
har fiet arbejde 1 et firma, hvor han
laver hjemmesider.

“Det er lige noget for mig,”
mener Knud, som har den indstil-
ling, at er der noget, han ikke kan,
vil han gerne lere det.

Har du tenkt meget pd at vare rea-
listisk i dine onsker til evhverv?

“Ja, det er jo formilet med det.
Jeg skal have en kompetencegivende
uddannelse til noget, jeg kan over-
komme.”

Har du ikke i folkeskolen dromt om
noget, du gerne ville veere — noget du
ville prove?

“Ne, sidan har jeg aldrig tenkt
pd det. Miske da jeg var helt lille, var
jeg ude ved dyrene og fodre kalvene,
men det skal man jo, nir man bor
herude.”

Landbruget har aldrig tiltrukket
ham pd samme mide, som det har
for hans to yngre bredre. Knolde-
sparkere, kalder han dem og henty-
der til, at de begge vil arbejde inden
for landbruget. Kristian p3 14 r vil

ind pd landbrugsskolen, og Kristof-
fer pa 10 4r har en dreém om at 3 sin
egen maskinstation.

“Men han har vist ikke rigtigt
taget 1 betragtning, at al jorden er
solgt fra her pd Mors til skyhgje pri-
ser, for at alle de her svinefabrikker
kan have noget at kore gylle ud pa,”
lyder den kritiske kommentar. Nir
Knud ikke har den samme interesse
for landbruget, har han heller ikke
meget til felles med sine bredre, for-
nemmes det — men de er jo hans

lillebradre.

Et realistisk mal

Knud bor stadig hjemme og regner
med at gere det et par ir endnu. To
drsager kunne dog tale for, at han
flyttede hjemmefra tidligere: At f3
mere plads til sig selv og at slippe for
sine bradre, som han udtrykker det.

TEMA: FRA BARN TIL VOKSEN

———

“Men jeg foler mig ikke parat til
at flytte hjemmefra. Det er dér pro-
blemet ligger. Der er en masse ting,
der skal tages i betragtning. Bare det
at skulle klare sig selv, kebe mad ind,
lave maden selv og hele hushold-
ningen. Det er aldrig noget, jeg har
skaenket en tanke,” siger han og
tilfgjer, at han nok finder ud af det
pi et eller andet tidspunkt.

Men silenge hans kammerater,
som han tilbringer meget tid sam-
men med, og som ogsd skal begynde
pé datamatiker-uddannelsen til som-
mer, bliver boende i Karby, har han
ikke lyst til at flytte fra byen.

Men han gleder sig til at be-
gynde pd uddannelsen og til bagef-
ter at komme ud pa arbejdsmarke-
det, tjene sine egne penge og fi lov
at kebe en computer engang i mel-
lem, som han siger. Og det mener
han, at der nok skal blive mulighed
for.

Det gelder om at sette sig et
realistisk mail for et arbejde. S fir
man det ogs, lyder hans overbevis-
ning. E
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Stilfuld og varm indvielse af fellestaciliteterne

Der var noget szrligt over arrange-
mentet, da MarselisborgCentrets nye
feellesfaciliteter 1 Arhus blev indviet
den 1. februar 2000. Sulfuldt, hejti-
deligt og flot — og alligevel praktisk,
hyggeligt — og ikke mindst varmt!
Med en indenders lufttemperatur pa
ca. 35 grader, eller lidt hejere end
vandet 1 varmtvandsbassinerne, va-
rede det ikke lenge, for svedperlerne
kom frem pa de ca. 250 gester, der
var medt op.

Og de mange bl overtreksfut-
ter, som geesterne havde trukket over
deres fodtej for at skine det nye

i
e
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klinkegulv, var med til at under-
strege, at dette ikke blot var en hi-
storisk begivenhed og et flot byg-
ningsvaerk. Det var ogsd en facilitet,
der i hej grad skal bruges af ldre og
handicappede 1 Arhus Amt i deres
trenings- og rehabiliteringstorleb.
Ved bningen var der lejlighed til
at bese ikke blot de to varmtvands-
bassiner og de tilherende omkled-
ningsfaciliteter indrettet med den
nyeste teknologi. Ogsd det store
konferencelokale, tre mindre mode-
og kursuslokaler, kontorer, café, re-
ception og foyer var klar til at blive

vist frem for de mange gaster, der
foruden politikere og samarbejds-
partnere ogsd talte en del kom-
mende brugere.

Et resultat af nytenkning
Amtsborgmester Johannes Flensted
Jensen, der er formand for Marselis-
borgCe101t1‘ets bestyrelse, sagde i sin
tale, at Arhus Amt er stolt over at
huse fellesfaciliteterne og det reha-
biliteringscenter, som Marselisborg-
Centret er ved at bygge op.
“MarselisborgCentret er et resul-
tat af nytenkning, en ramme for ud-

vikling og forandring,” sagde Johan-
nes Flensted Jensen og gav et kort
historisk rids af MarselisborgCen-
trets tilblivelse. Fra Arhus Amts be-
slutning i fordret 1989 om at om-
danne Marselisborg Hospital til et
rehabiliteringscenter, til centret 1 dag
har sat sig varige spor pd landkortet
ved at {3 sit eget hus.

Om selve byggeriet at fellesfaci-
liteterne fremheevede Johannes Flen-
sted Jensen, at det var et resultat af
samarbejdets kunst fra sivel tekni-
kere, samarbejdspartere som bruger-
reprasentanter.
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“I alle losninger 1 byggeriet er
der siledes taget hensyn til aldre
brugere, gangbesvarede, korestols-
brugere, muskelsvindpatienter, gigt-
ramte, blinde og mange andre han-
dicapgrupper. Det har varet et
kempe koordineringsarbejde,” sagde
han og rettede en tak til alle, der har
bidraget til projektet.

Ogsd Jan Sau Johansen, nyansat
leder af fellesfaciliteterne, bod
Johannes Flensted Jensen velkonumen
og navnte, at det var betryggende at
vide, at Jan Sau Johansen havde erfa-
ringer med bide bassindrift og akti-
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»
viteter for handicappede fra sin tidli-

gere mangedrige ansattelse i Dansk
Handicap Idrets Forbund.

Et sveert samarbejde
Direktor for Gigtforeningen Ingrid
Due Pedersen kaldte det en glaedens
dag. Efter en lang graviditet og en
lang fodsel vil det nu blive spend-
ende at se barnet, der er skabt af for-
@ldre med meget forskellige gener,
sagde hun.

Ingrid Due Pedersen brugte det
nedsliende resultat af en undersog-
else blandt mennesker med ledde-
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gigt til at understrege, at det er vig-
tigt med nye veje i behandlingen —
ikke blot for patienter med leddegigt,
men ogsi andre handicapgrupper.

“MarselisborgCentret er én af

disse veje,” sagde hun og mente, at
samarbejde er noglen til at lose ud-
fordringerne.

Ogsi landsformand Evald Krog
kom i sin tale ind pd samarbejdet
mellem de private og offentlige par-
ter, og naevnte, at det ikke altid
havde varet lige let at samarbejde
med amtet.

“Jeg troede faktisk i de forste ar,
at man i amtet gir efter en helt
anden tidsregning end resten af sam-
fundet,” sagde han. _

Men resultatet af de mange ars
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Amtsborgmester
Johannes Flensted
Jensen og Evald Krog
udtrykte begge stolt-
hed over det nye
rehabiliteringscenter.

forberedelser er flot, og Evald Krog
kaldte dagen for en historisk dag for
Muskelsvindfonden. En dag, han
havde gladet sig til 1 30 ir.

“Med 4bningen af fellesfacilite-
terne og varmtvandsbassinet har vi
indfrict en vasentlig del af den
mangedrige drem ... men jeg er
overbevist om, at det vil blive om
ikke let, si lettere at 3 gennemfgrt
resten af drgmmen,” sagde Evald
Krog. (Las hele talen pd side 19.)

Ufrivillig svemmetur

At varmtvandsbassinerne var Klar til
brug, blev ogsd demonstreret ved
indvielsen. Efter talerne blev det bla
plasticteppe trukket op, som 13 over
bassinerne for at holde pa vandets

L]
Et [ille “uheldigt” skub og sd plask. Jan Sau
Johansen, leder af faellesfociliteterne, [0 det med
et smil, selv om han rog 1 vandet fuldt paklzdt

temperatur, og de tre danske OL
kandidater til de Paraolympiske Leg
i Sydney: svgmmerne Dennis Stor
gaard, Emil Brondum og Christia
Bundgaard sprang i for at indvi bag
sinet med et 100 meter stafetlob.

Siden fulgte Jan Sau Johanser
der “uheldigvis” kom lidt for tet
en af “tjenerne” fra serveringsteatr
Miillers Catering og endte i bass
nen fuldt pikledt. Det tog dog ik |
mere fusen pi ham, end at han dri]
vid og dryppende kunne g til o
krofonen og fortzlle, hvad resten
dagens program bed pi: Korsang
gruppen [nfinity, eksempler
dykke-instruktion og siden vand
robic under ledelse af en fysiote
peut.




En historisk dag

Evald Krogs tale ved MarselisborgCentrets indvielse af feellesfaciliteterne

For Muskelsvindfonden er dagen i
dag intet mindre end en historisk
dag. Jeg har nemlig gledet mig til
denne tirsdag 1 30 ir.

For 30 ir siden tog jeg en be-
slutning om at etablere et institut 1
lighed med det, der dengang hed
Fysiurgisk Hospital i Hald Ege. Det
skulle vaere et institut, hvor folk med
muskelsvind kunne fi genoptrening
og herunder behandling i varm¢-
vandsbassiner. Jeg havde pd min
egen krop oplevet nytteverdien af
tolv drs sommerferieophold med in-
tensiv behandling pi Hald Ege.

Jeg var den eneste med muskel-
svind 1 Danmark, der ved en tilfael-
dighed havde fiet det tilbud. Et til-
bud jeg syntes, at alle med muskel-
svind skulle have, og det var faktisk
baggrunden for, at jeg valgte at stifte
en ny forening, hvilket skete 1 1971.
Foreningen hed Muskelsvindfonden.

Man kan jo roligt sige, at det blev
en hird fodsel med det varmtvands-
bassin — men i dag kan jeg vist godt
tillade mig at sige, at nu er vandet
gaet.

De forste mange &r var det min
og Muskelsvindfondens plan, at vi
selv skulle etablere et institut for vores
medlemmer, hvor vi lagde vagt pd
det, vi dengang gav navnet totalbe-
handling. I dag kalder vi det rehabi-
litering. Det betad, at vi — som nogen
af de forste — s3 pd hele menneskets
situation og ikke kun pi en skaev fod.

Vi har forlengst oprettet et insti-
tut 1 Muskelsvindfonden.Vi har oven
i kebet to institutter: et i Kebenhavn
og et her lige rundt om hjornet.

I de forste mange 4r har vi kon-
centreret os om at fi opbygget en
viden, en ekspertise og en lands-
dakkende konsulentordning til gavn
for folk med muskelsvind og deres
familier. Hvad vi ikke hiddl har re-
aliseret i Institut for Muskelsvind, er
den oprindelige tanke og drgmmen
om at f3 et egentligt behandlings-

sted, hvor folk med muskelsvind fra
hele landet blandt andet kan f3 et in-
tensivt optreningsforlgb. Et sted,
hvor der er mulighed for at opholde
sig to, tre eller fire uger med det for-
mdl at fi sivel land- som vandbe-
handling af fysioterapeuter.

Med dbningen af fellesfacilite-
terne og varmtvandsbassinet 1 dag
har vi fiet indfriet en vasentlig del
af den mangedrige drem. I forste
omgang for de, der bor i Arhus Amt
— og endnu uden muligheden for, at
man kan sld sig ned i lengere tid.

Men jeg er overbevist om, at det
vil blive om ikke let, s3 lettere at f3
gennemfort resten af drgmmen, nir
vi nu kan fremvise dette pregtige
hus og varmtvandsbassinet. Alt sam-
men som resultat af en enestdende
samarbejdsmodel.

Med til historien herer, at vi 1
Muskelsvindfonden for mere end ti
ir siden @ndrede holdning til idéen
om at ville gd enegang med vores
projekt til i stedet at gnske at lase
opgaven sammen med andre. Ikke
mindst fordi vi sd nogle helt klare
faglige, men da ogsd ekonomiske
fordele. Som amtsborgmesteren
netop har sagt det sd godt, foler jeg
det faktisk som en forpligtigelse i
vores lille land — i et fornuftigt om-
fang — at samle krefterne. Alts3
pracis det, der nu er ved at tage
form her i1 MarselisborgCentret.

Som vi ser her i dag, har vi altsi
ikke mindst takket vaere amtets en-
gagement og fremsynethed, fiet op-
fart et utroligt flot og velindrettet
varmtvandsbassin og alt det andet,
som I kan se her i huset.

En anden tidsregning

Det skal ikke vere nogen hemme-
lighed, at opgaven undervejs har
krevet tilmodighed i svaervaegts-
klassen. Det kraver smidighed og
velvilje at fi sd vidt forskellige pri-
vate og offentlige samarbejdspart-

nere til at marchere 1 takt mod de
fornemme mal, som vi har sat os.

Jeg ma ogsd sige, at det til tider
har veret noget af en ovelse at bakse
med amtet. Jeg troede faktisk i de
forste dr, at man i amtet gir efter en
helt anden tidsregning end resten af
samfundet! Pludselig kunne allerede
aftalte datoer — om flytning af den
ene eller den anden sygehusfunktion
her pd Marselisborg Hospital — vaere
rykket flere ir frem i tiden. Det har
i en rekke tilfelde veeret dybt fru-
strerende for alle os andre partnere.
Havde det ikke varet, fordi Arne
Rolighed (sygehusdirektor i Arhus
Amt indtil 20. februar 2000, red.)
var fra Mors, havde jeg forlengst op-
givet bide ham og projektet. Folk
fra den egn er gjort af noget speci-
elt — det ved jeg af erfaring...

Nir det s er sagt, vil jeg gerne
understrege, at da Arhus Amt forst for
alvor med brask og bram s3 lyset og
idéerne forude,ja s3 kan jeg godt for-
teelle jer, at samarbejdet har vaeret en
fantastisk inspiration, og jeg vil sige,
at vi i dag har en dnd og en drivkraft,
som vil give resultater, si det batter.

En voldsom stor gevinst har det
veret, at vi har fiet en saerdeles dy-
namisk leder af MarselisborgCen-
tret. Kurt Mgller er en tryllekunst-
ner. Han har pa rekordtid formdet at
fi centret bragt op pi et hgjt niveau,
og han har ganske enkelt evnerne til
at fi vores gode intentioner omsat til
virkelighed.

P3 samme mide gleder vi os
umddeligt over, at vi har fiet Jan Sau
Johansen med i truppen til at tage
hind om den daglige ledelse af fzl-
lesfaciliteterne, og vi gleder os lige-
ledes til at samarbejde med centrets
fire pvrige, nyansatte medarbejdere.

Som nestformand for Marselis-
borgCentret vil jeg sige, at en stor
drem for mig er giet i opfyldelse, og
jeg synes, at vi alle har grund til at
vere rigtig stolte.
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Rigt kursusprogram

Institut for Muskelsvind og Muskelsvindfonden klar med kurser, temadage og meder for 2000

Nye milgrupper, flere kurser og nye
initiativer. Kursusprogrammerne for
Institut for Muskelsvind og Muskel-
svindfonden for 2000 er netop lagt
ud pd Muskelsvindfondens hjem-
meside og rummer en lang rekke
tilbud om aktiviteter for medlem-
mer, brugere og fagpersoner.

Blandt nyhederne i Institut for
Muskelsvind er et introduktions-
kursus for unge med muskelsvind 1
alderen 14-18 4r og deres forzldre.
Tidligere har instituttets kurser for
denne aldersgruppe primart vaeret
rettet mod de unges forzldre, men
denne gang er det de unge selv, man
vil have fat i.

Initiativet skal ses som en for-
lengelse af de bgrnekurser, institut-
tet lancerede for et par ir siden. [
stedet for almindelig pasning af bar-
nene pi familiekurserne valgte In-
stitut, for Muskelsvind at give bar-
nene deres eget kursus sidelobende
med forzldrenes. Indholdsmaessigt
har milet vaeret at understotte bar-
nenes selvstendighed og udvikling,
og kursusprogrammet for bgrnene
fik navnet rehabilitering i knaxchgjde.

Mange af bernene fra disse forste
barnekurser har nu vokset sig “over
knzhgjde”, og det er derfor naturligt
at supplere med kurser milrettet de
unge og med et indhold, der fortsaet-
ter linien fra bgrnekurserne. Kurset
for de unge og deres foraldre foregir
en weekend 1 oktober.

Andre nye tiltag p3 kursuspro-
grammet 1 ir er to temadage for
familier 1 henholdsvis @st- og Vest-
danmark om at fi hjelpere i hjem-
met, en temadag for stottepedago-
ger om deres rolle i forhold til bgrn
med muskelsvind, og et fagligt sym-
posium om muskelsvindsygdommen
Facio-scapulo-humeral muskeldy-
strofi (FSH). Det sidste arrangement
er henvendt til leger og andre fag-

personer, der diagnosticerer og be-
handler personer med FSH, og pi
programmet vil vare en orientering
om den seneste forskning pa inter-
nationalt plan inden for sygdom-
men. Symposiet folges op af et fami-
liekursus for, personer med FSH,
hvor nogle af oplegsholderne fra
symposiet deltager.

Som tidligere er deltagerne til
instituttets kurser visiteret, det vil
sige, at instituttets konsulenter vel-
ger og sender invitationer direkte til
deltagergruppen for det enkelte kur-
sus. Kursusindholdet kan dermed
midlrettes familiernes behov.

For familierne er det gratis at
deltage, da kursusdeltagelsen betales
via Institut for Muskelsvinds over-
enskomst med amterne.

Hgjere aktivitetsniveau
Ogsi antallet af kurser, temadage og

mgder for medlemmer af Muskel-.

svindfonden er blevet sget i 2000.
Det hgjere aktivitetsniveau i forhold
til 1999 skyldes iser, at mange med-
lemmer i de senere dr har gnsket at
mgdes i nye konstellationer. Der er
f.eks. opstiet nye landsdekkende

diagnosegrupper eller “minoritets-
grupper” med en klart defineret
malgruppe, der har gnsket egne ak-
tiviteter.

Kursusoversigten for 2000 byder

.péd 36 arrangementer, hvoraf langt de

fleste afspejler aktiviteter, som med-
lemsgrupperne selv stir for. Dertil
kommer tre sommerlejre for bgrn
og unge og Muskelsvindfondens
landsmegde i maj.

Som noget nyt er der i dr afsat en
pulje pi 50.000 kr. til medlemsakti-
viteter, der ikke er programsat fra
starten, men dukker op som gode
idéer i lgbet af iret. Anspgning om
midler til disse aktiviteter skal stiles
til medlemskonsulenterne i Muskel-
svindfonden.

Den samlede kursusoversigt for
2000 fra Muskelsvindfonden og In-
stitut for Muskelsvind findes pi
hjemmesiden under henholdsvis
medlemsaktiviteter og Institut for
Muskelsvind.

Yderligere oplysninger om kur-
ser m.v. fds hos medlemskonsulen-
terne Anita Gustafsson og Jens Span-
felt og kursuskonsulent Asger Frost,
Institut for Muskelsvind.
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Tale og tavshed

Vi skal prove at nd hinanden med livgivende ord,
men ogsd have modet til at turde tie stille

Gudmund Rask Pedersen ligner
ikke det, han er: Sognepreast i Ver-
Nebel pastorat ved Horsens. Man-
den tager imod i rede bukser og sort
ledervest, og man kommer 1 tvivl,
om det er den rigtige person. Men
dér bag ham pi knagerzkken i en-
tréen haenger to sorte prastekjoler
pi bgjle, sd den er god nok.

I arbejdsvaerelset tager Viktor
imod, og det kan ikke vare mange
praester, der har en stolt, dad hane
stiende 1 studerckammeret. Viktor
boede i mange ir 1 kollektiv med
Gudmund Rask Pedersen, som fik
den udstoppede fugl i kandidat- og
30-irs fodselsdagsgave af de andre
kollektivister, der havde bildt ham
ind, at reeven havde gjort det af med
dyret.

En journalist fra Kristeligt Dag-
blad ringer for at aftale et interview
med forfatteren Gudmund Rask Pe-
dersen, der netop har udgivet bogen
“Forladthed og nerver” med un-
dertitlen “Litteratur og kristendom”.
En bog, der handler om ord; ord som
Sforleser, som der stir 1 indledningen
med henvisning til Marie Cardinals
roman af samme navn. For et 4rs tid
siden luftede Gudmund Rask Pe-
dersen nzsten det modsatte budskab
i den samme avis.

Det var, da reklamebranchen og
nogle patientforeninger i fallesskab
korte en landsdekkende helsides
kampagne for at nedbryde tabuer
om psykisk sygdom: “Han vred om
pé foden, men ingen turde tale om
det —Txnk hvis en forvredet fod var
tabu ligesom psykiske problemer,”
hed overskrifterne i en af rekla-
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merne. Andre tog afsat 1 hovedpine
og det at {3 briller.

Den kampagne kunne Gud-
mund Rask Pedersen ikke lide, og
han skrev i en kommentar: “Der er
mange gange en ulidelig lethed over
det, nir vi nu i dag i en fart forsgger
at f1 gjort op med fortidens vrag-
gods, som f.eks. tabuer. Inden for de
seneste 15-20 4r har vi i bglger for-
sogt at f3 os snakket til rette med
doden. Det er bare, som om deden
stadigvaek kan f3 stilheden og tavs-
heden til at senke sig over menne-
sker, der mister.” Et andet citat: “Ta-
buer opstir ikke af det bare ingenting
og er ikke fra en ende at regne for
blot vraggods. Tabuer opstir over for
den tyngde og forferdelige alvor, til-
varelsen ogsd rummer. Og — ser det
ud til — tabuer findes miske ogsé for
at beskytte-den svage, den syge, den
sergende.” Prasten sluttede sin kom-
mentar med denne salve: “...vi kan
ikke bare, let og elegant, snakke os
tilrette med alt. Det skulle man for
alvor, 1 den gode sags tjeneste, skrive
sig bag gret i bide reklamebureauer
og humane interesseorganisationer.
Hellere helt holde keft end plapre
lgst og let om forhold med alvor og
tyngde.”

Hellere helt holde kaeft?

Urgrlighedszonen
Gudmund Rask Pedersen tender et
stearinlys pd vaeggen, inden vi set-
ter os for at snakke om tale og tavs-
hed.

Han er vokset op som den ld-
ste af seks sgskende pi et husmands-
sted i Jernved. Det er ovre pd Ribe-

kanten, hvor man ikke sidan lgber
af pladsen, og derfor udstod unge
Gudmund leretiden som gartner,
selv om han allerede da vidste, at
han ville noget andet. Nu er han
fyldt 42, har vaeret sognepraest i Veaer-
Nebel i 11 ir og er blevet far til fire
bern mellem 4-17. Hans kone er
keramiker med varksted og butik i
en af praestegdrdens leenger.

Ovre ved kirken, der ligger kun
et stenkast herfra, er flaget pd halv.

Gudmund Rask Pedersen har en bi-
settelse senere 1 dag og bagefter
venter en begravelsessamtale, som
nok bliver sver, for hvad skal man
sige til en yngre kvinde, der kom-
mer hjem fra kursus og finder sin
mand ded efter at have talt kerligt
med ham 1 telefonen aftenen for?

Praesten har provet det mange
gange efterhinden, men siger, at det
hverken kan eller ber blive let at tale
omi det svaere.

Tabuer har en funktion som et varn?

“Ja, positivt tolket. For tabu-be-
grebet har ogsd mange uheldige
sider. Men vi er blevet for gode til at
bryde graenser ned. Tabu betyder
noget helligt, noget ukrenkeligt. Li-
gesom den helle, hvor vi som bern
ikke kunne fanges. Det betyder, at vi
har et sted, hvor andre ikke kan
komme, uden at jeg inviterer inden-
for. Vi har en urerlighedszone, som
det geelder om at have respekt for.

Allerforst burde jeg dog sige, at
det overalt geelder om ogsé at fi sat

ord pi tingene. Det er ogsd det, min
bog handler s3 meget om. At undgi
den draxbende tavshed. Som Niels
Hav skriver i et digt: “Tale er soly,
men tavsheden er grusom. Vi lever
og der med sammenbidte tender.

Ting, der skulle siges, bliver aldrig”

sagt”. Vi skal af al magt preve at ni
hinanden med livgivende ord. Ikke
bare pussenusseord, vi skal ogsd blive
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vrede og skelde ud.Vi skal bruge
ordene til ikke at forlade hinanden i
ensomhed. Vi kan godt gore noget
til, at vi ikke lever og der med sam-
menbidte tender”

At turde blive siddende

“Den reklamekampagne sagde, at du
som nabo, som bekendt, bar gd ind
og sige noget. Det kan vi ikke altid,
med mindre vi vil sige noget vrovl.
Sige noget let. Psykisk sygdom kan
vaere si tungt, at personen fuldsten-
dig endrer karakter, s3 selv de ner-
meste parerende har svart ved at
genkende vedkommende. Det bety-
der, at det ogsd som kollega, ven eller
nabo er svart uden videre at komme
ind og forholde sig formuleret til
vedkommende. Det er nogle gange
den mest respektfulde holdning at
holde sin keft.

At vride om pd foden eller at
skulle til at bruge briller handler om
noget overkommeligt. Det er ikke
noget, der treekker teppet vaek under
fedderne pi dig, og det kan man
godt tale let om. Men hvis man taler
let om tunge ting, s forlader man i
virkeligheden det andet menneske.
S4 giver man det andet menneske en
endnu sterre folelse af ensomhed.

Jeg kunne merke, at den kam-
pagne blev en hdn imod mennesker
med alvorlig psykisk sygdom og
mod deres pirgrende.”

Gudmund Rask Pedersen for-
teller om sin fars pludselige dybe
depression, der indtraf uden varsel
for en halv snes dr siden. Det var
som at miste ham, for sennen kunne
faktisk ikke kende sin far.

“Han ville ikke modtage besog,
men vi var nogle, der trodsede hans
forbud. Jeg provede at formulere
noget over for ham, men der var
ikke nogen gode ord. Det var at
sidde sammen med ham. At turde
blive siddende i en time, mens han
sad og stirrede ud i luften med sit
forpjuskede hir, som ellers altid sid-
der ordentligt.”

Det kraver mere mod at turde veere
der og tie stille? At snakke er en made,
man beskytter sig sely pd?

“Det er nok det helt vasentlige.
Mange, der er indlagt pd sygehus
med selv helt almindelige diagnoser,
oplever, at nu orker de ikke flere
besog. Fordi de skal virkelig yde
noget. Snakken skal jo kere.

Men det handler grundleggende
kun om at blive set. At blive set med
et syn, som accepterer den, jeg er, og
den tilstand, jeg er 1 nu. Peter Hoeg
forteller det i “De mdske egnede” i
en scene fra en legeplads, hvor en lille
pige siger:““Se mig!”. En kvinde sva-
rer straks: “Ih ja, hvor er du dygtig”.
Barnet beder om at blive set, men far
en vurdering, og Peter Hoeg skriver,
at han kunne have kvalt den kvinde.
Men det gor man jo ikke ...”

Hvor sorgen og fryden er
Huorfor er vi blevet gode til at tale for let?

“Det ligger snublende ner for os
at operere med lykke som det opti-
male i tilvaerelsen. Lykke i den for-
stand, at livet er let.

Lad mig straks sige, at det ikke er
vores opgave at tilstraebe, at vores liv
skal blive tungt og svart. Det bliver
det helt af sig selv, ind 1 mellem. Men
hvis vi i for hej grad tilstreber, at livet
skal vaere let og lykkeligt, s3 fir vi en
ulidelig lethed, hvor vi hele tiden for-
soger at blive pa overfladen og aldrig
stikker fingrene ned 1 lortet.

Jeg ser megen overfladiskhed i
vores kultur. Meget lidt trang til for-
dybelse. Vi kommer ikke ned i de
lag, hvor vi lever. Dér, hvor sorgen og
fortvivlelsen er, men ogsd den store
gleede. Fryden.

Vores velferd har haft som motiv,
at livet skulle vaere lettere, og det er
sympatisk. Jeg kunne ikke dremme
om at tale for et kvaekersynspunkt,
hvor vi skal smide keleskabene ud
og leve som for 100 4r siden. Men at
det skal vaere let pa arbejdspladserne
og alle andre steder har varet med til
at befordre, at vi tror, at livet kan blive
let.

Det troede de ikke i gamle dage.
Halvdelen af bernene dede ved
todslen, og livet var et slid for langt
de fleste. Det er det ikke mere, og
det er jeg taknemlig for. Jeg er glad
for at leve 1 et velferdssamfund, men
jeg vil ogsd have gje for bagsiderne.”

Hellere sandhed end lykke
Hoyis man kunne leve i 70 dr med en let
gang pd Jorden, sé var det vel fint?

“Ta. Det gnsker jeg for mine egne
bern i hvert fald. At de gir i graven
som 90-100 drige uden at have op-
levet nevnevaerdig modgang. Det
onsker jeg for dem, men det bliver
ikke tilfzeldet. Livet bestir groft sagt
for en stor del i at miste. Forlighed
for eksempel. Venner, familie.

Det kan man ikke ruste sig imod,
men i dag er vores immunforsvar
blevet svakket. Vi er ikke sd robuste
leengere. Vi er ikke gearet til at vare
tilstede i modgangen.

En af tidens profeter, hvis tale jeg
ikke bryder mig om, er Soren Vente-
godt. Han vil typisk sige: “Det opti-
male er din egen lykke og forholdet
til dig selv”. Min overskrift vil vare:
Det vigtigste er, om mit liv bliver
sandt. Om det bliver rigtigt, me-
ningsfyldt, verdigt. Det vigtigste er
ikke mit forhold til mig selv, men til
mine medmennesker. Og at jeg har
gje for alt det, jeg mange gange ufor-
tjent modtager fra andre mennesker.

Seren Ventegodt har ogsd skrevet,
at mennesket ikke lever af, hvad det
modtager, men af hvad det praesterer.
Han mener, at det starter med, at du
yder noget, og s3 fir du noget. Hvis
du er alvorligt syg, md du yde en
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positiv tankekraft, som kan fi den
brystcancer til at forsvinde.

Nej, det gelder langt mere, at
man mi nyde, for man kan yde. Jeg
lever af, hvad jeg modtager. Det al-
lervasentligste er at have modtage-
apparatet 1 orden. Kun pd den mide
kan et menneske tenke positivt. Det
kan man da ikke ved en kraftan-
strengelse, hvis man ikke har livs-
mod.

Det, der gjorde mig rask som
femdrig, ndr jeg 13 med mellemore-
betandelse, var, ndr min mor rystede
puden og tilbad sodavand. En del af
hendes omsorg kunne ogsi veare
givet af en anden, men ikke den
enorme tryghed, at hun bliver hos
mig, uanset hvor lenge jeg skal ligge
her. Det var det, der gjorde, at jeg
kom pi benene igen; det var da
ikke, at jeg 13 og tenkte positivt!”

At turde synke ned i afimagten
Hm ... jeg leder stadig lidt efter det rig-
tig gode svar pd, hvorfor man ikke mé
tage det let?

“Det er ikke sikkert, jeg kan 3
det formuleret. Men det er jo ikke
noget med, at lidelsen skal vere til
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stede for at give et meningsfuldt liv,
lidelsen er ¢l stede.”

Og det er en stor lagn, hvis man bil-
der sig ind, at den 'kan man komme

udenom?

“Ja, det er det.”

Huad er det, der begrunder, ar man
skal have et sandt liv frem for et lykke-
ligt liv?

“For mig er det afhengigt af, at
mit liv er bundet op pa kristendom-
men. Jeg vil gerne kunne kalde mig
kristen, men det har intet at ggre
med, at jeg lever et mere rigtigt liv
end andre. Ikke engang et mere
fromt liv end andre. Men jeg er
bundet til en stor fortelling. Til en
stor, steerk historie, som i den grad
handler om, at.det er vigtigt, at dit
liv m3 blive sandt og rigtigt.

Nogle strofer i evangelierne stir
og lyser ud af teksten, for eksempel
hvor Jesus taler om, at den, der vil
vinde sit liv, mister livet. Men den,
der mister livet, skal vinde det. Han
siger: “Den, der mister livet for mit
navns skyld, skal vinde livet.”

Den der med “for mit navns
skyld” er efter min mening blevet
tolket lidt for fromt, men han er

o Jeg har heller ikke et billede af Gud som en, der

sidder ved det store kontrolpanel og tiykker pd
knopperne: NG, der har vi en familie, som i gene-
rationer har troet, at livet kan vere let, nu skal
de {ige have en son med muskelsvind!”

inde ved nerven af det liv, vi lever
med hinanden. Hvis du krampagtigt
forseger at redde dig gennem en-
hver situation og undgd den store
smerte og fortvivlelse ved at keempe
for at vinde det lette, gode liv tilbage
igen i en fart, s3 mister du det hele.
Den store udfordring er at turde at
give slip. At give slip og synke ned i
dent afmagt, der dbner sig for en.
Turde vaere dér.

Sd er kristendommens pistand,
at 1 det felt vokser forunderligt nyt
liv frem. T det felt er opstandelsens
kraefter pd spil. For eksempel i tilgi-
velse og ny forstdelse for hinanden.
Eller nidr en, der sorger eller er syg,
bliver madt af et andet menneske
med gode ord og kartegn. Eller bli-
ver mgdt af et menneske, som ter
vare tavs, men som signalerer: Jeg
ser dig. Jeg ved ikke, hvordan det er
at have det s hirdt, som du har det
lige nu, men jeg kan se dig. Jeg kan
se, at du har det forbandet svaert, og
det vil jeg gerne, du skal vide.

Alt det kan siges med blikke og
pd anden mdde. Man skal ikke ggre,
som jeg geor nu: Begynde at pinde
det ud.”

Det store kontrolpanel
Hvad siger Jesus til et barn med mus-
kelsvind?

Gudmund Rask Pedersen svarer
ikke direkte, men forteller om en
familie med en sen med muskel-
svind, som han kender.

“Min umiddelbare tanke er, at
det ma vaere sd sveert for hans far og
mor. At se at det gir ned ad bakke fra
ar til ar. At det er meget muligt, at det
bliver dem, der mi legge ham i gra-
ven. Det er jo si forkert. Men samti-
dig kan jeg se, at de lever med det.

Drengen har livsappetit og livs-
mod. Hjemmet oser langt vak af, at
familien — uden at lade som om at
det her er nemt — i den grad lever
med ham som det, han er. Som den,
der har muskelsvind, men som ogsi
kan utroligt meget. Han har et godt
liv.”

Hvad siger Jesus til foreldrene?
“Jesus vil sige noget i retning af:
I skal respektere jeres dreng som
den, han er. Han skal selvfglgelig
have skaldud ind 1t mellem. Han skal
have at vide, at han ikke kan komme
racende i kgrestolen som om, han
ejer det hele. Han skal snakke or-
dentligt til sin s@ster.

Jesus vil ogsi sige til foreldrene,
at de ikke skal bekymre sig for dagen
1 morgen, for hver dag har nok i sin
plage. Det er meget fint sagt!

Jeg ved godt, at nogle bliver
knotne over, at Jesus siger sidan:
Hver dag har nok i sin plage! Hvad
er det for en sortemand, teenker de.
Sddan en hengegret, trist, bleg Jesus,
der, gir rundt og siger: Lad nu vere
med at blive for lykkelig, lad nu vare
med at blive for glad, for der er san-
delig nok at vare ked af.

Jamen, det er slet ikke det, han
siger. Jeg hgrer, at han siger: Ja, der
er nok at bekymre sig om. Se p3 det
lyse i tilveerelsen ogsd.”

Huotfor tillader Gud, at der findes
muskelsvind?

“Jeg kan ikke kigge Gud i kor-
tene. Jeg har heller ikke et billede af
Gud som en, der sidder ved det store
kontrolpanel og trykker pi knap-
perne: N3, der har vi en familie, som
i generationer har troet, at livet kan
veare let, nu skal de lige have en sgn
med muskelsvind!

Gud ved kontrolpanelet har jeg
slet ikke noget med at gere. Den
gud, som jeg holder mig til, er den
Gud, jeg mader i Kristus. Det vil sige
den Gud, som bliver menneske. Det
er noget fuldsteendigt merkeligt! At
Gud bliver menneske? Helt og fuldt
menneske. Og lever som en af os.

Jeg forstdr det sidan, at der fin-
des ikke noget sted i det menneske-
lige, hvor Gud ikke vil gi med dig
og vare hos dig. For de mennesker,
som mearker det nervar, eller som
hager sig fast i det, er det en stor rig-
dom. Ikke sidan at livet bliver let-
tere, men det bliver mere sandt,
mere rigtigt, mere meningsfuldt. Og
heller ikke sidan forstiet, at muskel-
svind er en straf. Men Gud har altsi
villet, at vi skal have et rigtigt liv. Et
liv 1 sorg og glede.

Jeg tror ikke, at jeg kan nzrme
mig det mere end det her. Men jeg
kan godt folge dem, der tillader sig
at skeelde ud pd Gud, den almagtige
og kerlige Gud, nir vores liv er si
fuld af lidelser.”

Overgreb i omsorgens navn
Du skriver i din bog, at kerneindholdet
i Det Ny Iestamente er livsmod, identi-
tet, neerveer og fylde. Hvad er det, der ad-
skiller Det Nye Testamente fra diverse te-
rapier og psykologiske teorier, som jo
handler om mange af de samme begre-
ber. Hvad er forskellen?

“Forskellen behgver ikke at vare
ret stor. Men det afgerende er, at du
foretager springet til at anerkende
talen om noget guddommeligt. Den
pastand, at der er noget uden for dig
selv, som dybest set er bestemmende
for dit liv.

Billedet af Kristus er pdstanden
om, at dér er Gud. Dér stir han over
for mig og taler med en myndighed,
som en terapeut eller en god huma-
nistisk filosof ikke kan tale til mig
med. Fordi jeg i troen samtidig star
over for den Gud, som har givet mig
livet. Som jeg — sagt meget kort — i
sin tid udgik fra og vender tilbage
til. Den Gud, der pistir, at alt skal
blive godt.

Vi praster siger til de gode hu-
manister og terapeuter, at det er for-
stieligt, at I forholder jer kritisk til
det religizse og til det kristelige felt,
blandt andet fordi mange psykoser
henter stof fra religionen og fra kri-

stendommen. Men samtidig siger vi
til dem: I er ogsd bundet op pd den
kristne tilverelsesfortolkning! Hu-
manismen og den gode terapi byg-
ger pd, at du skal have respekt for det
svage menneske. At det svage men-
neske har samme krav pd respekt,
som jeg selv har. Nwestekarligheden,
det at have blik for sit medmenne-
ske og mene at kerligheden er va-
sentlig for det gode liv, er fuldsteen-
dig umuligt at se som andet end et
input fra kristendommen.”

I din bog skriver du om Peter See-
bergs roman “Hyrder”, der handler om
agteparret Viola og Leo. Viola veelger at
blive hjeelper for Leo, der er blevet lam
ved en bilulykke, selv om deres cegteskab
egentlig var gdet i stykker. Du skriver
om, at hun tager sin skeebne pd sig i
cerlighed?

“Ja, for Viola siger: “Der er en
god skaxbne og en dirlig skebne,
Leo. Det er den datlige skebne, jeg
vil tage. Ikke for din skyld Leo, det
er ikke for at vaere god. Jeg synes

-blot, det m3 vare sidan.”

Det er si utroligt sterkt sagt, for
man kan nasten merke, hvordan det
befrier Leo. Hvordan det befrier den
1 korestolen fra at st3 i dyb gald. Fra
overgreb 1 nastekerlighedens og
omsorgens navn.

Vi har i vores behandlersamfund
gode, professionelle hjxlpere med
vagtskemaer og si videre. Det er godt
og rigtigt. Men de kan ikke tilbyde
kaerlighed, og det skal de heller ikke,
for si blander vi kategorierne sam-
men. Si opstir uvardigheden, hvor
det ikke er til at holde ud at tage
imod hjzlp, fordi den er givet i den
gale dnd.

Men vi har alle behov for at
blive elsket, og det menneske, der
har hjzlp behov, har forhibentlig
nogle omkring sig, som ger, at han
kan tro sig clsket. At der er en, som
bliver hos ham hele vejen. =
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Guleradderne, som er Muskelsvindfondens maleskole for born og unge med muskelsvind
mellem 7 og 18 ar, mangler to undervisere og en administiator

« Kan du begejstres af at vere en del af noget stort? Har
du lyst til at arbejde 1 et lille team?

« Kan du bruge ca. 4 weekender pr. ir samt en del for-
beredelsestid? Er du stabil, har initiativ, humor — og en
bil?

« Har du mod p4 at undervise smi og sterre grupper pa
egen hind? Kan du lide at tegne og male, og kan du
lide at undervise barn og unge?

S3 er du miske en af vores kommende undervisere.

« Har du overblik, praktisk sans, tilmodighed og er god
til computer?
Si er du miske vores kommende administrator.

Du vil modtage undervisning inden projektstart. Arbej-
det er frivilligt (ulonnet), men alle dine udgifter vil selv-
folgelig blive daekket.

Alle kan soge jobbet, men unge mellem 18 og 25 ir
med muskelsvind vil blive foretrukket.

Skriftlig ansogning sendes senest 3. april 2000 til Mu-
skelsvindfonden, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.
Mrk. “Gulergdderne”.

Yderligere oplysninger hos Isabelle Schwartzbach, Insti-
tut for Muskelsvind, tif. 8948 2222 / 2840 9216 eller hos
projektleder Sidsel Brennum Johansen, tif. 4497 4239.

Unge handicapinformatorer soges

DSI-Ungdom er en paraplyorganisation for ti ungdoms-
organisationer, som i pjeblikket arrangerer en arbejds-
markedskampagne “Ung (med handicap) i arbejde”. For
at gennemfore denne kampagne soges 40 unge, som har
lyst til at blive handicapinformater for DSI-Ungdom.

Vil du vaere med til gere op med fordommene om
handicappede pa arbejdsmarkedet? S4 har du nu mulig-
hed for at vaere med til at prege udviklingen pa handi-
capomridet. Som informater fir du en masse kontakter
og netvaerk. Du skal indgi i et team af informatprer, men
der vil ogsi veere en del selvstendigt og opsegende ar-
bejde.

Startskuddet lyder den 28. september 2000, hvor in-
formatgrerne skal ud pi virksomhederne og fortzlle om
det at vare handicappet. De skal ogsi kunne fortelle,

hvilke ordninger der er til ridighed, nir handicappede
skal ansettes p en virksomhed.

Det er endvidere tanken at oprette et informater-
korps, som kan stdr til ridighed for senere virksom-
hedsbesog, deltagelse i personalemeder, kurser og lig-
nende.

Det vigtigste krav er,at du har lyst og mod til at for-
telle om dit handicap. Du skal ogsd sztte dig ind 1 de
regler, som gelder for handicappede, der skal ind pa ar-
bejdsmarkedet og handicappede, der allerede er der.
DSI-Ungdom afholder et kursus for informatererne for
virksomhedsbesaget.

Interesserede kan henvende sig til DSI-Ungdom,
Kloverprisvej 10B, 2650 Hvidovre, tif. 36 38 85 55 eller
email: dsiu@dsiungdom.dk.
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Malerskolen “Gulerad-
derne” holdt de forste
kurser 1 1995
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Genterapi i modvind
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Deen amerikanske muskelsvindorganisation standser finansicringen af genterapiforseg

Afprevningen af genterapeutiske be-
handlingsmetoder er lpbet ind i al-
vorlige problemer i USA, da det har
vist sig, at forskere i strid med loven
har undladt at rapportere om alvor-
lige bivirkninger 1 forbindelse med
forspgene.

Det er endnu ikke klart, 1 hvilket
omfang bivirkningerne skyldes den
virus, man anvender 1 genterapien,
men de amerikanske sundhedsmyn-
digheder har suspenderet en lang
raekke igangverende forsog.

Nu har ogsd MDA, den ameri-
kanske
stoppet finansieringen af verdens
forste forseg med genterapi pd en
muskelsvindpatient. Det blev indledt
for et halvt ir siden pi en patient
med diagnosen limb-girdle muskel-

muskelsvindorganisation,

dystrofi. Der er ikke rapporteret om
alvorlige bivirkninger 1 dette forsog,
som ledes af Institute. for Human
Gene Therapy pi University of
Pennsylvania, men myndighederne
har beordret stop for otte andre gen-
terapeutiske forsog pd det pigal-
dende institut. Det har fiet MDA til
bide at lukke for pengekassen indtil
videre og indlede en uathengig un-
dersogelse af, om forskerne har over-
holdt protokollerne i muskelsvind-
forspget.

MDA vil dog fortsat stette forsk-
ningen i genterapi, men patienternes
sikkerhed gir forud for alt andet,
siger organisationen 1 en pressemed-
delelse. MDA overvejer nu andre
typer kliniske forsgg til at teste sik-
kerheden i genterapi pd muskelsvind.

Dansk talegenkender om et ars

Norsk firma udvikler talegenkender tl det danske marked
3 K

Om cirka et 3r forventer virksomhe-
den Nordisk Sprikteknologi at mar-
kedsfore forste version af en dansk
talegenkender. Det oplyste det nor-
ske firmas udviklingschef Kolbjern
Heggstad pd Hjelpemiddelinstituttets
konference om computerinterfaces
onsdag d. 9. februar i Ebeltoft.
Danske handicaporganisationer
har leenge efterspurgt en dansk tale-
genkender i lighed med den en-
gelsksprogede Dragon Naturally
Speaking. Med en talegenkender vil
personer med bevagehandicap — og
alle andre — kunne styre computen
ved at snakke til den. Men dansk er
et lille sprog, som ikke alene har
marked til at baere en kommerciel
udvikling af en talegenkender. Det
er grunden til, at der endnu ikke er
fremstillet en dansk talegenkender.
Men ogsi det danske sprogs serlige

lyde og opbygning ger det kompli-
ceret at bygge en steerk talegenken-
der. De sproglige vanskeligheder kan
dog leses, siger eksperterne.

Nordisk Sprikteknologi satser pd
en kommerciel strategi, som med ét
slag udvider markedet til de tre
skandinaviske lande. Dansk, norsk og
svensk har s3 mange ligheder, at pro-
duktudviklingen kan koordineres i
vasentligt omfang, fortalte Kolbjorn
Heggstad. Dermed bliver der basis
for en forrentning af de betydelige
udviklingsomkostninger, sagde ud-
viklingschefen, som anslog, at prisen
for at bygge et program, der kan
bruges til at diktere sammenhan-
gende tale til en computer, vil vaere
ca. 20 mio. kr. pr. sprog.

Nordisk Sprikteknologi er ogsi
i gang med at udvikle talesynteser
(kunstig tale) og andre sprogtekno-

I det sidste halvandet r har der
varet 691 tilfelde af “uenskede bi-
virkninger” 1 forbindelse med gen-
terapi i USA. Udtrykket ugnskede
bivirkninger betyder enten alvorlig
forvaerring af helbredstilstanden eller
dod. Som nzvnt ved man ikke, om
de pigxzldende er blevet mere syge
af deres sygdom eller af genterapien.

Claus Nerlov, leder af Rigshos-
pitalets Laboratorium for Gentera-
piforskning, siger til dagbladet In-
formation: “Forseg med genterapi er
drevet af et krav om, at der skal ske
resultater. Og meget tyder pd, at det,
der er sket i USA, er, at forskerne pa
den baggrund har tenkt: Vi giver
den fuld skrue. De har si eskaleret
dosisen og niet et niveau, som er
giftigt.”

tid

logiske produkter til de skandinavi-
ske lande. Firmaet samarbejder tat
med det belgiske Lernout & Hau-
spie, der er en af verdens forende
sprogtcknologiske virksomheder.
Lernout & Hauspie, der har Micro-
soft som medejer, ejer en femtedel
af aktierne i Nordisk Spriktekno-
logi.

P konferencen blev Forsknings-
ministeriets projekt med at udvikle
en dansk talesyntese ogsd praesente-
ret. Arbejdet udferes af Dansk Tale-
teknologi A/S, der bestér af private
og offentlige virksomheder, herun-
der Center for PersonKommunika~
tion ved Aalborg Universitet. In-
genigr Ove Andersen fra centret
oplyste, at en forste version af tale-
syntesen bliver klar 1 lgbet af 1 4r.
Version 2, som vil vere vasentlig
bedre, foreligger naeste ar.
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Af Mikkel Hvid
Foto: Jens Hasse/Chili

Konsulenterne pd Job-
Spot er fra ventre Iben
Hansen, Maria Over-
gaard Hansen og Anne
Marie Frederiksen.

A
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En spydspids til jobbene

Det rummelige arbejdsmarked. Skénejob.
Mange snakker om det. JobSpot vil gare noget ved det

Individuelle samtaler. Individuel
ridgivning. Individuelle aftaler. In-
dividuel handling.

Individuel er simpelthen kode-
ordet for JobSpot — den nye enhed
pd MarselisborgCentret, som skal
skaffe jobs til fysisk handicappede
fortidspensionister.

Bag enheden, som officielt gik i
luften den 1. december, stir tre kvin-
der, jobkonsulenterne Anne Marie
Frederiksen, Maria Overgaard Han-
sen og Iben Hansen. Sammen for-
soger de tre at bringe fysisk handi-
cappede fortidspensionister, der
gerne vil bruge den arbejdsevne, de
har, sammen med arbejdspladser, der
har brug for netop den arbejdskraft.

De kalder det at matche. Og det
er her, kodeordet individuel kom-
mer ind 1 billedet: Det er, mener de
tre, kun muligt at skaffe jobbene,
hvis man tenker og arbejder indivi-
duelt. Kun hvis man kender den
handicappedes faglige og personlige
onsker og ressourcer helt til bunds,
kan man gere sig hib om at finde et
passende job. Derfor bruger Job-
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Spot’erne fra starten meget tid og
mange kraefter p4 at lere den handi-
cappede godt at kende.

Iben Hansen siger: “Det er ikke
nok at sige: “Vi har en fysisk handi-
cappet, som gerne vil have et job”.
Det skaffer ingen i arbejde Virksom-
hederne har ikke brug for en fysisk
handicappet. Men de har brug for
det, den handicappede kan. De har
brug for hans evner og hans arbejds-
kraft, alt det han kan pa trods af sit
handicap. Derfor skal vi vide, hvad
den handicappede interesserer sig
for, hvad han kan, hvilken uddan-
nelse han har taget, men ogsi hvilke
personlige ressourcer og fysiske mu-
ligheder han har. Kan han arbejde ti
timer om ugen? 30 timer? Alt det og
mere til skal vi vide, for at finde den
rigtige arbejdsplads til netop ham.”

Konsulenten kommer pa besag
Hvis man vil have JobSpot-folkenes
hjelp til at finde et job, m3 man alts
ogsd vare forberedt p4 at fi hjem-
mebesag.

-I praksis sker der det, at en job-

konsulent fra JobSpot kommer p4
bespg. En eller to gange af halvan-
den til to timer kommer konsulen-
ten forbi for at snakke om ensker og
muligheder.

Formilet med besgget er farst og
fremmest at skaffe et nuanceret bil-
lede af jobsegeren og hans gnsker,
men konsulenten vil ogsi gerne
have jobsggerens eget bud p3, hvilke
virksomheder i lokalomridet der
kunne vare interessante.

Iben Hansen: “JobSpot er lands-
dxkkende. Vi hjzlper, uanset hvor i
landet den handicappede bor. Men
vi kan umuligt kende alle virksom-
hederne i alle egne af landet, og dér
kan jobspgeren hjzlpe os; han kan
give sit bud p4, hvilke virksomheder
det kunne vere.Vi undersgger virk-
somhederne naermere, snakker med
dem og sgrger for alt det praktiske —
alt det tager vi os af — men vores ar-
bejde bliver meget lettere, hvis vi har
nogle forslag til virksomheder, som
vi kan tage udgangspunkt i’

Virksomheden far tre

maneder gratis

Nir jobsegerens ressourcer og mu-
ligheder er indkredset, gir JobSpot i
gang med at figde en afbejdsplads,
som kan indfri enskerne.

Hvor hurtigt det gir? Det af-
henger helt af de lokale muligheder,
men JobSpot regner med, at de
inden 1. maj 2001 har skaffet mini-
mum 50 handicappede fortidspensi-
onister i job.

Og JobSpot har noget at lokke
med: De tre forste mineder er gra-
tis for virksomheden. Det er en slags
ulonnet praktik, hvor parterne kan
se hinanden an og vanne sig til at
arbejde sammen.

Iben Hansen: “De ferreste ken-
der en handicappet, og derfor har de
brug for tid til at se bag om handi-

cappet og fi gje pd de ressourcer og
muligheder, der ligger dér. Det tager
tid.”

Samtidig fir den handicappede
mulighed for at afgere, om jobbet er
noget for ham, om arbejdstiderne er
tilpas og s videre.

Efter tre mineders tid bliver den
ulgnnede praktik —1i heldigste fald —
forvandlet til et rigtigt skinejob i
virksomheden. Skdnejobs er ikke
noget, man bliver fed af, understre-
ger Iben Hansen, men man fir fast
tilknytning til arbejdsmarket. Man

J

b 8000 Arhus C.
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FAKTA OM JOBSPOT
JobSpot er landsdaekkende og har kontor i Marsetis-
borgCentret i Arhus. Adressen er P.P. frumsgade 11,

JobSpot er et to-arigt forseg finansieret af Den
Sociale Sikringsstyrelse

fir en hverdag, man megder nye
mennesker og fir mulighed for at
bruge den arbejdsevne, man har.

Gor for lidt for
fortidspensionisterne
JobSpot er ikke det eneste tilbud pi
markedet. Flere andre forsgger at
finde jobs til fysisk handicappede
fortidspensionister. Alligevel mener
Iben Hansen, at der bliver gjort alt
for lidt for denne gruppe.

Hun siger: “Problemet er, at for-
tidspensionisternes forsergelsespro-

blem er lgst. De har deres pension,
og derfor bliver der ikke gjort sarlig
meget for dem. De kan overleve
gkonomisk, og alle er glade. Bare
ikke fortidspensionisten, som efter et
stykke tid p4 pensionen synes, at der
sker for lidt. Men det er ikke en
serlig offensiv gruppe, og der bliver
ikke gjort serlig meget for dem,
fordi de har deres pension. Det er det
problem, vi gerne vil gare noget ved.
Vi vil gore en ekstra indsats netop
for den gruppe. Vi vil vaere deres
spydspids ind pa arbejdsmarkedet.”

JobSpot har tre jobkonsulenter:
Anne Marie Frederiksen
tlf. 8938 4065, amf@marselisborgcentret.dk,

Iben Hansen
tlf. 8938 4064, aih@marselisborgcentret.dk

Der er behov for initiativer som
JobSpot. Det er eksperterne ikke 1
tvivl om. Og behovet ligger bide
hos de fysisk handicappede fortids-
pensionister og pa arbejdsmarkedet,
siger fuldmazgtig Bjorn Andreas
‘West fra Udviklingscentret for Spe-
cialridgivning.

For blandt andre Muskelsvind-
fonden har han tidligere undersogt
fysisk handicappedes muligheder pa
arbejdsmarkedet. Undersegelserne
dokumenterede, at der er et stort,
uudnyttet potentiale for arbejdskraft.

Bjorn Andreas West: “Mange fy-
sisk handicappede naerer et inderligt
gnske om at komme ud pi arbejds-
markedet. Faktisk viste min under-
sagelse, at to tredjedele af de 15-20-
drige onsker at have en eller anden
form for tilknytning til arbejdsmar-

kedet. Samtidig er der et uudnyttet
potentiale, bide i virksomhederne
og hos de handicappede. Det er der
ingen tvivl om.”
Bjorn Andreas West mener imid-

lertid, at vi ofte griber job-anbrin-

gelsen forkert an: “Vi fokuserer for

meget pi de problemer, den handi-

cappede kan give for virksomheden.

Skal den bygge ramper til karesto-
len? Er adgangsvejene venlige. Og si
videre. Vi burde tenke omvendt og
sige: Hvis det at beskaeftige en han-
dicappet er et problem for virksom-
heden, ja, si har den virkelig et stort
problem. Fremtidens virksomhed er
organisatorisk rummelig og fleksi-
bel, det ligger fast. Derfor burde alle
virksomheder sd hurtigt som muligt
ansxtte en handicappet og si stu-
dere, hvordan organisationen tackler

Maria Overgaard Hansen
tlf. 8948 2215, moh@marselisborgcentret.dk

den udfordring. Kan organisationen
klare det? Hvis ikke, s3 er virksom-
heden ikke fleksibel og rummelig
nok til at klare sig i fremtiden. S4 er
den ikke gearet til fremtiden.”

33

Hvis det at beskaftige
en handicappet er et
problem for en virk-
somhed, sd er den
ikke fleksibel og rum-
melig nek til at klare
sig 1 fremtiden, mener
Bjarn Andreas West.
Foto: Tao Lytzen
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Drommejob:

En kammerat gjorde Seren Dalgaard
Holm opmerksom pd JobSpot, og
det var hos samme kammerat, at han
forste gang medte Iben Hansen,
JobSpot-konsulenten, som nu for-
soger at finde et job til ham.

Seren Dalgaard Holm synes, at
det var rart at veere to til den forste
samtale med konsulenten. Nir man
er to sammen, er man ikke helt sd
nerves. Og hvis det ikke havde
veret for kammeraten, sd havde
Seren Dalgaard Holim nappe selv
haft mod til at ringe til JobSpot’erne.
Han er lidt genert.

Men nu var de altsa lige pd besog
hos kammeraten, de der JobSpot’ere,
og sd kunne han jo lige si godt ga
med. Der kunne ikke ske noget ved

Animation

det. T heldigste fald kom der et job
ud af det, teenkte han. Og job, det vil
Seren Dalgaard Holm meget gerne
have.

Han er 20 ir og uddannet 1 gra-
fisk design pd Teknisk Skole 1 Kol-
ding. Pi skolen arbejdede han pd en
Macintosh med programmer som
QuarkXPress og PhotoShop, men
derhjemme har han en pcer, si han
kender begge platforme.

Seren Dalgaard Holm har ikke
noget imod, at konsulenterne bru-
ger lang tid pd at finde ud af, hvem
han egentlig er.

“Det er da fint,” siger han. “Hvis
de kender mig godt, er der storre
chance for, at de kan finde et job,
som passer lige til mig.”

Seren Dalgaard Holms drom-
mejob ligger inden for animation og
tv-produktion, og der er et par in-
teressante virksomheder i nzerheden
af, hvor han bor. Det har han fortalt
Iben Hansen. En to-tre stykker er
der.

Men Seren Dalgaard Holm har
aldrig selv ringet til virksomhederne
og spurgt, om de kunne bruge ham
og hans evner, og han tror zrligt talt
heller ikke, at han kunne fi sig til
det. Nej, han er faktisk godt tilfreds
med, at JobSpot tager sig af det op-
sogende arbejde. Bare han bliver
holdt underrettet.

Og det bliver han. Det har de
lovet.




Mere tid til debat, fest og socialt samveaer

Forberedelserne 1l Muskelsvindfondens tandsmode 2000 er i fuld gang

Mere tid og et mere fleksibelt pro-
gram lyder nyhederne ved Muskel-
svindfondens landsmede 2000. Den
mere tid fis ved at legge en ekstra
dag til landsmedet, som derfor 1 ir
varer fra fredag den 12. maj til sen-
dag den 14. maj. Det skulle give
mere tid til bide toreningsdebat, fest
og socialt samvear — et anske, mange
medlemmer har fremsat i de seneste
dr.

Det fleksible program er ogsi et
svar pd, at ikke alle medlemmer har
onsket at deltage i opleg og tema-
debatter sgndag formiddag. Derfor
vil der 1 r vare to valgmuligheder,
som medlemmerne pi forhind skal
velge sig ind pi.

Som de tidligere ir foregir
landsmedet pd DanParcs Sehgjlan-
det i Gjern ved Silkeborg, hvor der
bide vil vere et program for born,
unge og voksne. Et kig 1 de voksnes
program viser, at fredagen primeert
er afsat til socialt samvar medlem-
merne imellem. I caféen vil derivacre
levende musik, mens Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe vil arran-
gere noget for de unge i et andet lo-
kale.

Ogsd lordag formiddag vil pro-
grammet vare abent. Det ordinzre
landsmode finder sted lgrdag efter-
nuddag fra kl. 13 ¢l 17. 30. Her vil
der ud over beretning og regnskab

Valgavis for kandidater

P4 Muskelsvindfondens landsmode
| maj skal der 1 ir vaelges syv med-
lemmer af repreesentantskabet. Der-
adover skal der valges formand og
nestformand, som er pd valg hvert
ir.

Medlemmer, der ensker at stille
op til valget af repraesentantskab, for-
nand eller naxstformand kan fa lej-
ighed til at praesentere sig i valgavi-

ogsd veere debat 1 grupper om pla-
ner for fremtidige aktiviteter i Mu-
skelsvindtonden og konkrete forslag,
Desuden vil der vere valg af re-
prasentantskab, formand og nast-
formand. (Se nedenfor.)

Lordag aften er der festmiddag i
hallen med underholdning, musik
og dans. Efter sidste drs succes med
medlemsunderholdning og konkur-
rence om bedste indslag legges der
ogsd 1 ar op til, at enkelemedlemmer
eller grupper finder pi underhol-
dende optreden fra scenen af fem
minutters varighed. Sidste frist for
tilmelding afindslag er den 1. maj.

Sendag formiddag kan de
voksne deltagere vaelge mellem en
temadebat med titlen “Vaerdiszttelse
af det enkelte menneske” og en na-
turvandring 1 omridet guidet af en
naturvejleder.

Programmet for bern og unge
har 1 ar faet overskriften “De rare
olympiske lege”. Born fra 6-11 ir og
unge fra 12-17 dr kan her vaelge ak-
tiviteter efter interesse: f.eks. for-
skellige idrzetsaktiviteter, kor og
musik, hvor gruppen skal skabe en
landsmade-OL-sang 2000, eller ud-
flugter, hvor gruppen bl.a. skal ud at
fiske. For de unge vil der desuden
vere mulighed tor at arbejde med
webdesign med en professionel web-
designer. Landsmadet slutter sgndag

sen, der udkommer som indstik 1
Muskelkraft nr. 3/2000. Eneste be-
tingelse er, at man indsender foto og
en kort beskrivelse med navn, alder,
uddannelse/arbejde, aktiviteter i
Muskelsvindfonden og begrundelse
for at stille op. Det skal desuden
tremgi, hvilken post man stiller op
til. Omfanget af beskrivelsen ma
vere max. 20 linier pi et A4-ark.

eftermiddag med en festlig OL-ind-
march pd plenen.

Landsmgdet er gratis for alle
medlemmer af Muskelsvindfonden
samt deres eventuelle hjelper. Det
vil sige, at Muskelsvindfoniden beta-
ler for indkvartering og kaffen
under landsmedet. For ikke-med-
lemmer opkraves et deltagergebyr
pa 250 kr. For at deltage i festmid-
dagen skal alle betale 150 kr., und-
tagen eventuelle hjelpere, der delta-
ger gratis.

Invitationer til landsmeodet er i
februar sendt ud wl samtlige med-
lemmer af Muskelsvindfonden, og
tilmeldingsfristen var den 1. marts.
Medlemmer, der ikke har modtaget
en invitation, bedes snarest kontakte
medlemskonsulenterne i Muskel-
svindfonden.

I forbindelse med landsmgdet
arrangerer Institut for Muskelsvind
1 dr fire kurser. Tre af kurserne fore-
gar fra fredag til lordag og omhand-
ler fritid for born og unge 10-15 ir
samt to diagnosckurser for hen-
holdsvis brugere med limb-girdle
muskeldystrofi og dystrophia myo-
tonica. Det fjerde kurser foregir fra
sondag til mandag og gxlder bru-
gere med Amyotrofisk Lateral Skle-
rose. Malgrupperne for kurserne vil
direkte f3 tilsendt invitation fra In-
stitut for Muskelsvind.

Presentationen sendes til: Mus-
kelkraft, Kongsvang Alié 23, 8000
Arhus C. og skal vere redaktionen 1
haende senest onsdag den 29. marts.

Selv om man ikke er prasente-
ret 1 valgavisen, kan man stadig na at
opstillet tl valget pa landsmedet.
Ifolge vedtagterne kan man stille op
helt frem til afstemningen.
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Den usynlige fugl

Om_forholdet mellem mig og min soster

I min familie har to af os, min lille-
bror Johannes og jeg, Duchennes
muskeldystrofi, mens vores store-
soster Anne er ualmindeligt almin-
delig, eller miske nzrmere: almin-
deligt ualmindelig. I hvert fald: Hun
er anticappet.

Muskelsvinden har preget vores
liv, men har aldrig veret kilde til
splid i familien. Mange familier med
handicappede er ofte uharmoniske
og konfliktramte, og det ender tit
med, at forxldrene lader sig skille.
Mine forzldre er ogsi skilt, men det
har helt andre drsager. Handicappet
har ikke fiet lov til at pdelegge
noget essentielt 1 vores familie.

P3 mange mider har det varet
fantastisk at have en storesgster som
Anne. Hun ér nok det menneske,
jeg stoler mest p3 af alle, jeg kender.
Intet kan erstatte det, vi har oplevet
sammen. Der er ikke nogen, jeg kan
tale si dbent med — og dbenhed er
vigtig i en familie med muskelsvind.

Vi har altid stgttet hinanden be-
tingelseslgst — handicappet har aldrig
hindret os i at leve som alle andre
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soskende. Vi har bygget huler, danset
i regnen, kledt hinanden ud, kxlket,
ribt, skreget og teet os dndssvagt, lige-
som andre sgskende. Og har mine
muskler alligevel ikke sldet til, s har
fantasien til gengzeld.Vi opfandt pi et
tidspunkt en leg, som hed “Tigeren
og Missen” — en alternativ udgave af
prinsen-redder-alligevel-prinsessen-
til-sidst-legen. Den superstzrke helt
Tigeren (altsd mig) og den skjonne
katte-mg Missen (Anne) skulle hver
dag i sommerferien gi si grueligt
meget igennem, for de endelig
kunne f3 hinanden.

Vi opfandt ogsd en usynlig fugl,
som af og til kom til os fra det fjerne
Dregmmeland og fortalte os histo-
rier. Umiddelbart var dette bare
endnu et udslag af nogle borns lys-
tige fantasi, men jeg finder den
usynlige fugl utroligt sigende for
vores barndomsliv. Den er jo sym-
bol pd den ubegraensede fantasi, som
gjorde det muligt for os at bevaege
os ud over handicappets begrens-
ninger.Vi opfandt den usynlige fugl,
der fortalte historier; vi usynliggjorde

muskelsvinden, gjorde den betyd-
ningslags — og sd levede vi ubekym-
ret videre og blev xldre.

To slags handicap-familier
Forholdet mellem mig og min saster
har heldigvis ikke varet udsat for
den misundelse, som jeg tror, mange
“handicappede” familier kaemper
med. Jeg har sjeldent tenkt over, at
hun kunne en masse, jeg ikke
kunne. Omvendt folte Anne sig ikke
forbigiet eller sat ud pa et sidespor,
fordi jeg med mit handicap tog al
opmerksomheden.

Jeg ser det sidan, at man kan
inddele handicap-familier i to over-
ordnede kategorier: den centrerede og
den homogene. Den centrerede fami-
lie er kendetegnet ved, at den handi-
cappede er i centrum. Her har man
en alt-for-den-handicappede-men-
talitet; omsorgen og opmarksomhe-
den forfordeles den handicappede.
Den homogene familie er kende-
tegnet ved at omsorgen og opmark-
somheden fordeles ligeligt mellem
handicappede sivel som anticap-

pede.Vores familie er mest i retning
af det sidste.

Min far og mor (som det er ty-
pisk for mange forzldre) har dog
nok alligevel ikke kunnet undgi
tanken om, at Johannes og jeg be-
hovede lidt ekstra omsorg, fordi vi
nu engang havde den sygdom. Men
tanken om, at vi var mere vard end
Anne, har aldrig eksisteret. I vores
familie har alle lige stor betydning.

Jeg har aldrig opfattet mit han-
dicap som en fjende eller en ydmyg-
ende sygdom. Jeg har neermere anset
det for at vere en del af mig — en
ikke uvasentlig del. Mit liv er ikke
tragisk, fordi jeg har muskelsvind. Jeg
er meget afklaret, hvad det angir. Jeg
tror derimod, mine foreldre har haft
det svert med to gange muskel-
svind. Det kom som et stort chok
for dem, at deres drenge skulle ende
i kgrestol.

Jeg tror ogsi, det har veret utro-
lig svaert at sette Anne ind i det —da
vi blev diagnosticeret, var hun 9-10
dr gammel. Hun har helt klart haft
sine bekymringer, veret ked af det

og f.cks. veret bange for, at Johan-
nes og jeg skulle dg tidligere. Jeg tror
ogsd, hun sommetider har haft en
folelse af at vare “barnepige” for Jo-
hannes og jeg. Hun er ikke blevet
forspmt pi grund af os, men hun er
maske blevet brugt lige lovlig meget
som hjelper.

I dag er alting naturligvis ander-
ledes. Hun har set, at man sagtens
kan fi et godt liv, selv om man har
et stort fysisk handicap. Hun er ogsa
blevet lettet fra hjelperbyrden, idet
jeg har fiet degnhjzlp, og Johannes
ogsd stort set fir hjzlp hele tiden.

En indsats fra os selv
Sommetider irriterer det mig gru-
somy, at folk ikke tor sperge mig om
mit handicap 1 stedet for at sparge
Anne. Folk gir ud fra, at den handi-
cappede bliver sdret og er traet af den
slags sporgsmil — det kan jeg ikke
bebrejde dem. Men det irriterer
mig, at de aldrig teenker pa, hvordan
min sgster har det med det.

Jeg tror godt, min sester kan
blive ked af et spargsmal som: “Hvad

fejler din bror?” Jeg tror, det forste,
hun tenker, er: “Han fejler sgu in-
genting, han er bare anderledes!” Da
vi var mindre, var hun ogsi altid den
forste til at sige, at folk ikke skulle
glo eller 3bne op for medlidenheds-
hanen. Anne krevede, miske endnu
mere end jeg, at jeg skulle respekte-
res og behandles som et menneske —
ikke som en invalid stakkel.

Anne har i det hele taget altid
kraevet, at Johannes og min tilvarelse
skal blive si god som overhovedet
muligt. Det indebarer ogsd en ind-
sats fra os selv; vi skal selv gore alt for
at blive respekteret af andre — vi skal
holde fast 1, at vi har krav pa en lige
sd god tilvaerelse som andre menne-
sker.

Det er godt at vide, at man har
en sgster, som altid vil stgtte en i
krisesituationer, og nir livet bliver
svaert, men som samtidig kraver, at
vi ikke opgiver hibet, hengiver os til
selvmedlidenheden og skaber et uti-
leligt og ensomt liv for os selv.
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“Vi opfandt den
usynlige fugl, der
fortalte historier; vi
usynliggjorde muskel-
svinden, gjorde den
betydningsles - og sa
{evede vi ubekymret
videre og blev @ldre.”
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Muskelsvindfonden skal have ny okonomichef

Efter 19 dr har okonomichef Lis Thomsen valgt at fa nye udfordringer

Muskelsvindfondens gkonomichef
gennem 19 ir, Lis Thomsen, forlader
Muskelsvindfonden den 31. marts til
fordel for et job pa Arhus Dag- og
Aftenseminarium.

“Det har varet utroligt spend-
ende at vare pi Muskelsvindfonden,
og de ting, jeg har haft med at gore
har udviklet sig meget igennem de
19 &r, men nu har jeg lyst til at f3 nye
udfordringer og maerke suset igen,”
siger Lis Thomsen, 52 ir, der ikke
kan lade vaere med at tilfaje, at hun
er glad for, at hun ikke nir at opleve
sit 20 4rs jubileum. Det lyder fryg-
telig stovet,

Samtidig mener hun, at hendes
spring kan give Muskelsvindfonden
en fornyelse i ledelsesgruppen og
miske tage hul pi et begyndende
generationsskifte.

“Jeg tror, det kan blive positivt for.

Muskelsvindfonden at fi nogle nye
ojne til at se p4 tingene. Det er sundt

med nye indfaldsvinkler,” siger hun.

Lis Thomsen blev ansat som bog-
holder i Muskelsvindfonden den 1.
september 1980 i en 20 timers stil-
ling. Dengang var der kun seks an-
satte 1 alt i medlemsforeningen og
det davarende Vejlednings- og Be-
handlingscenter (VB-centret). Den
okonomiske styring foregik med
hindskrevne kassckladder, og dette
fortsatte helt frem til 1989, hvor
Muskelsvindfonden fik sit farste
edb-anleg til brug i det administra-
tive arbejde.

Siden udviklede arbejdsopga-
verne sig for Lis Thomsen 1 takt med
Muskelsvindfondens ggede aktivite-
ter: Gren Koncert, VB-centrets op-
tagelse pd finansloven, udviklingsar-
bejdet omkring MarselisborgCentret
og Musholm Bugt Feriecenter. Der-
til kom de ledelsesmessige udfor-
dringer, da Muskelsvindfonden etab-
lerede en ledelsesgruppe og dermed

Ny socialradgiver ansat

Line Doter Hansen, 25 r, er blevet
ansat som socialridgiver i Institut for
Muskelsvind i Arhus. Hun ferdig-
giorde 1 januar sin uddannelse fra
Den Sociale Hojskole i Esbjerg og
tiltradte den 1. februar. Instituttet har
nu igen to socialridgivere tilknyttet.

Line D. Hansens opgaver bliver i
samarbejde med instituttets anden
socialridgiver Annemarie Mikkelsen
at ridgive og vejlede brugere af in-
stituttet i sociale spargsmil og del-
tage 1 instituttets familiekurser, fag-
lige temadage, hjemmebesog m.v.

I sin praktikperiode under soci-
alradgiver-uddannelsen var Line D,
Hansen tilknyttet Social- og sund-
hedsuddannelsen i Fredericia, hvor

hun underviste social- og sundheds-
assistenter, hjelpere m.fl. som led i
deres efteruddannelse.

Tidligere har hun arbejdet i Kol-
ding Kommune som kontormed-
hjzlper dels i gkonomiafdelingen,
dels i handicapafdelingen.

Line D. Hansen har selv muskel-
svind, men den konkrete diagnose er
ikke fastlagt.

“Nogle brugere vil nok se det
som en fordel, at jeg kender til mus-
kelsvind fra min egen krop, men selv
tenker jeg ikke pi handicappet. Jeg
teenker positivt,” siger hun.

Hun mener heller ikke, at der
skal tages serlige hensyn. Hun op-
fatter sig som et normalt menneske

@ndrede struktur efter alvorlige gko-
nomiske problemer i 1989-1990.
Som gkonomichefindgik Lis Thom-
sen i ledelsesgruppen og var dermed
ogsd tat pd beslutningen, da Muskel-
svindfonden ansatte sin forste direk-
tor i 1992,

Netop deltagelsen i de ledelses-
massige opgaver har vaeret en meget
vigtig funktion, og Lis Thomsen kan
da heller ikke lade vaere at frem-
have, at en vigtig kvalifikation pa
netop skonomiposten er at turde
sige nogle ting og serge for, at der er
skonomisk sammenhang i tingene.

“Opgaven er jo at gore de mange
vilde idéer konkrete og praktiske og
handle ansvarligt i forhold til oko-
nomien,” siger hun.

Lis Thomsen begynder sit nyt job
som okonomichef pi Arhus Dag- og
Aftenseminarium den 1. april.

med fi begrensninger, der kan ud-
fore et job p4 almindelige vilksr. At
samfundet ikke altid har samme op-
fattelse, har hun allerede oplevet,
bla. da hun skulle i praktik som so-
cialridgiver og i forste omgang ikke
kunne fi en praktikplads.

Line D. Hansens ansettelse i In-
stitut for Muskelsvind er oprettet
som en trainee-stilling for at give
hende konkrete erhvervserfaringer i
forhold til arbejdsmarkedet. Hun af-
loser dermed socialridgiver Maria
Overgaard Hansen, der var ansat pa
lignende vilkdr, og som den 1. de-
cember 1999 blev ansat i Marselis-
borgCentrets projekt JobSpot.

(Se artikel om projektet pd side 32.)

41

-———

P 4 -
_/

| -

Lis Thomsen i
1980°erne ~ og i dag.

Socralrddgiver Line D.
Hansen tiltridte i In-
stitut for Muskelsving
den 1. februar.

Muskelkraft 2/2000




Af Jane W, Schelde
Tilustration:
Angel Affairs
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Nye tilskudsregler til medicin

For nogle brugere i Institut for Muskelsvind giver de nye regler veesentlige besparelser

1. marts 2000 tridte de nye regler
for medicintilskud i kraft trods kri-
tik fra mange sider. Princippet i de
nye regler er, at patienter med et
stort forbrug af receptpligtig medi-
cin fir et sterre tilskud end tidligere,
mens patienter med et lille medi-
cinforbrug skal betale en storre
andel selv.
De nye tilskudsreglerne er byg-
get op, sd tilskuddet til medicinen
gradueres. Det vil sige, at egenbeta-
lingen vil veere sterst i starten og
falde i lgbet af dret. Det sljyldes, at
tilskuddet er bygget op ud fra fol-
gende regler, der gaelder for voksne:
¢ Til de forste 500 kr. ydes intet til-
skud.

* Til de efterfolgende 700 kr. ydes
50% 1 tilskud.

¢ Til de efterfolgende 1.600 kr. ydes
75% 1 tilskud.

Eksempel 1

¢ Til resten (over 2.800 kr.) ydes
85% i tilskud.
¢ For born under 18 ir ydes et til-
skud pd 50% af de forste 500 kr.
De gvrige satser er som for voksne.
Reglerne betyder alts3, at jo
starre forbrug malt i kroner den en-
kelte bruger har, jo storre del af ud-
gifterne vil udlgse det hgje tilskud
pd 85%. Da tilskudsprocenten til re-
ceptpligtic medicin fpr 1. marts var
enten 49,8% eller 74,7% athengig af
det enkelte legemiddel, vil et stort
forbrug af medicin i dag udlgse et
hgjere tilskud end tidligere.

Besparelser for myastenikere

For personer med muskelsvind vil
de nye tilskudsregler have meget
forskellig effekt alt efter medicinfor-
brug. Langt de fleste brugere af In-
stitut for Muskelsvind har et lille

|

Arsforbruget af legemidlerne Mestinon og Imurel for person A svarer il 17.648 kr. -
prisen er uden tilskud. Far 1. marts ydede staten 74,7% i tilskud til medicinen, hvilket ‘
| gav et tilskud pa 13.213 kr. og en egenbetaling p4 4.435 kr.
Efter 1. marts lyder egenbetalingen pa 3.477 kr. ellgr en besparelse pa 958 kr. ‘

| Forklaringen er falgende:

Forbrug Tilskud i % Tilskud 1 kr.  Egenbetaling
0 - 500 kr. 0% . 0 kr. 500 kr.

| Fra 500 kr. - 1,200 kr. = 700 kr. 50% 350 kr. 350 kr. ‘
Fra 1.200 kr. - 2.800 kr. = 1.600 kr. 75% 1200 kr. 400 kr. |
Fra 2.800 kr. - 17.648 kr. = 14.848 kr. 85% 12.621 kr. 2.227 kr.
Ialt 3.477 kr. |
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medicinforbrug, og de vil derfor op-
leve en mindre stigning i egenbeta-
lingen af medicinen.

For andre grupper, bl.a. personer
med myastenia gravis, som dagligt
indtager en dyr medicin mod syg-
dommens symptomer, vil de nye
regler give vasentlige besparelser i
medicinudgifterne. De viste eksem-
pler pd to myastenikere med for-
skelligt forbrug viser, at udgiften ti]
medicin falder med op til flere tu-
sinde kroner om ret.

Kronikertilskud

For mennesker med en vedvarende
eller kronisk sygdom, der har et
meget stort drsforbrug af tilskudsbe-
rettiget medicin, er det muligt at
sege om ct kronikertilskud. Et stort
arsforbrug vil sige, at forbruget af til-
skudsberettiget medicin overstiger
18.467 kr. svarende til en egenbeta-
ling over 3.600 kr. For bern og unge
er greensen 20.133 kr. Opnir man et
kronikertilskud, vil al tilskudsberet-
tiget medicin ud over egenbetalin-
gen pd 3.600 kr. dekkes 100% af
sygesikringen.

Bevillingen af kronikertilskuddet
sker 1 Laegemiddelstyrelsen, og an-
segningen om tilskud sker gennem
egen lege.

Centralt register
Al indkeb af receptpligtig medicin
vil blive registreret i Lagemiddel-

styrelsens Centrale Tilskudsregister,
som alle apoteker er tilsluttet. R egi-
streringen sker for et ir ad gangen
og gelder belob og ikke medicin-
type. Registreringen betyder, at be-
regningen af tilskuddene sker auto-
matisk pd det enkelte apotek, nir
man keber medicinen. Hindkgbs-
medicin bliver ikke registreret, da
xndringerne kun omfatter lege-
midler, der kgbes pa recept.
Pensionister med medicinkort
bliver ikke bergrt af de nye tilskuds-
regler. Reglerne for at f3 tilskud til
medicinudgifter via sociallovgivnin-
gen andres heller ikke. Det vil sige,
at forzldre til handicappede bern og
unge under 18 4r og voksne med
handicap, der bliver passet i hjem-
met, stadig kan sgge kommunen om
at fi dekket ngdvendige merudgif-

Eksempel 2

ter, der er en folge af handicappet.
Kommunen afger spergsmilet i
hvert enkelt tilfeelde.

Udgiften til medicin til deende
patienter, der valger at blive i eget
hjem, dxkkes fortsat 100%, dog ikke
af kommunen, men af sygesikrin-
gen. I dette tilfelde skal legen soge
Legemiddelstyrelsen om medicin-
tilskud til patienten.

Kritik af reglerne

Fra bdde patientorganisationer og
politikere 1 Folketinget har der varet
rejst skarp kritik af de nye medicin-
tilskudsregler. Dels er reglerne uover-
skuelige, dels vil egenbetaling ved de
forste medicinindkeb vere meget
hgj. Ogsi patientens udgifter til
leegehonorar for at f3 udfyldt anseg-
ningen om en kronikerbevilling er

Person B har et arsforbrug af legemidlerne Mestinon, Imurel, Prednison og Atropin pd
I 75.917 kr., desuden et forbrug af penicillin pd 442 kr. om &ret. Efter de nye tilskudsreg-
ler og med en kronikerbevilling vil person B opleve en reduktion i sine medicinudgifter
fra en egenbetaling far 1. marts pd 19.318 kr. til 3.600 kr. efter de nye regler. Det vil

sige en besparelse pé 15.719 kr.

Forbrug Tilskud i % Tilskud i kr.  Egenbetaling
0 - 500 kr. 0% 0 kr. 500 kr.
Fra 500 kr. - 1.200 kr. = 700 kr. 50% 350 kr. 350 kr.
Fra 1.200 kr. - 2.800 kr. = 1.600 kr. 75% 1200 kr. 400 kr.
Fra 2.800 kr. - 18.467 kr. = 15.667 kr. 85% 13.317 kr. 2.350 kr.
Fra 18.467 kr. - 76.359 kr. = 57.892 kr. ~ 100% 57.892 kr, 0 kr.

3.600 kr.

Talt

blevet kritiseret, ligesom den finan-
sieringsaftale, Apotekerforeningen
indgik med Finax Finansservice
A/S.

Resultatet af intense forhandlin-
ger 1 dagene op til den 1. marts er
blevet, at finansieringsaftalen med
Finax er opgivet, og at det i stedet er
det enkelte apotek, der har pligt til
at oprette en henstandsordning for
personer med en kronikerbevilling.
Ordningen betyder, at kronikere har
mulighed for at sprede medicinud-
gifterne hen over dret med en
minedlig betaling pa 300 kr.

Ogsi legehonoraret for at {3 ud-
ferdiget en ansggning om kroniker-
tilskud er i sidste gjeblik blev drop-
pet. Den 29. februar — eller dagen
for, de nye medicintilskudsregler
tridte i kraft — indgik Praktiserende
Lagers Organisation og Sygesikrin-
gens Forhandlingsudvalg overens-
komst, hvor det blev aftalt, at hono-
raret betales af sygesikringen. Aftalen
gelder fra 1. marts 2000. For de pa-
tienter, der allerede har betalt hono-
rar, har forhandlingsparterne endnu
ikke fundet en lgsning, men der ar-
bejdes pd en model, hvor patien-
terne fir belgbet helt eller delvist til-
bagebetalt. "
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Skattefradrag for befordringsudgifter

“or personer med handicap findes
erlige regler om fradrag for befor-
Iringsudgifter mellem hjem og ar-
>ejde. Ved personer med handicap
orstis i denne forbindelse, at man
1ar en “uhelbredelig eller langvarig
ygdom, der gor en dyrere trans-
yortform nedvendig”.

Udgangspunktet er, at man kan
ratrackke sin “merudgift” sammen-
ignet med den situation, at man
unne anvende “normal befordring”,
fr. ligningslovens §9D. Det kan godt
are vanskeligt at beregne denne
nerudgift, og det er en forudsetning,
t man ved, hvor mange km man har
ort privat, og hvor mange km man
ar kert mellem hjem og arbejdssted.

Man skal gemme alle kvitteringer
I benzin, reparation, vedligeholdelse,
srsikring osv. og opstille et samlet
>gnskab over alle keorselsudgifter.
leri kan indregnes en afskrivning p4
ilen, svarende til 15% af kebsprisen.
Jette gaelder ogsd, selv om man har
n invalidebil.

Nir den samlede udgift er bereg-
et, beregner man, hvor stor en del af
en samlede keorsel, der vedrerer

-ortsat vederlagsfri fysioterapi

et star efterhdnden klart, at den ve-
erlagstri fysioterapi bliver ved at
ere vederlagsfri. Men det er unaeg-
lig en noget pudsig kommunikati-
asform, regeringen anvender. Selv
m bide handicaporganisationerne
r mange folketingsmedlemmer ad-
illige gange henvendte sig til tidli-
re sundhedsminister Carsten Koch
n sagen, fik vi kun intetsigende
ar om regeringens hensigter.

I et indleeg 1 bladet “Paraplegi”
ir finansminister Mogens Lykketoft
ridlertid skrevet: “I regeringen har
lyttet meget til handicaporganisa-
onernes kritik, og vi vil ikke insi-
re pi, at forslaget gennemfores. Jeg

transport til og fra arbejde. Hvis
denne del f.eks. er 25%, beregner
man, hvad 25% af korslen har kostet.

Hvis man f.eks. har kert 24.000
km i drets lab, og befordring mellem
hjem og arbejde er 6.000 km, sa vil
“de faktiske udgifter” vaere 25% af
det samlede belab. Hvis alle udgif-
ter f.eks. er opgjort til 57.360 kr., har
25% af korslen kostet 14.340 kr.
Den “normale befordringsudgift” vil
vere 6.000 km x 1,39 kr. = 8.340
kr., tordi taksten pr. kilometer 1 1999
udgjorde 1,39 kr.

(Som alternativ til dette store
regnskab kan man i gvrigt valge at
beregne prisen for kersel mellem
hjem og arbejdssted efter en fast takst
pa 2,48 kr. pr. km. I cksemplet altsd
6.000 km x 2,48 kr. = 14.880 kr. Det
er forskelligt fra situation til situation,
hvad der bedst kan betale sig.)

Hvis man f.eks. korer 6.000 km
pr. ar mellem hjem og arbejde, og
hvis de faktiske udgifter f.eks. udger
14.340 kr., beregnes fradraget siledes:

Huvis offentligt befordringsmid-
del ikke kan anvendes, er den nor-
male befordringsudgift 6.000 km x

hiber, at der i stedet kan forhandles
en anden og mere tilfredstillende
ordning pd plads med DSI”

Heraf kan vi s udlede det gle-
delige budskab, at faren er drevet
over. Det er en utrolig dejlig med-
delelse til alle, der har brug for fysio-
terapi, men det er tankevaekkende, at
hvis regeringen og Amtsridsforenin-
gen havde inddraget handicaporga-
nisationerne fra starten, si havde alle
parter sparet bide tid og krefter. Vi
har brugt oceaner af tid p3 denne
sag, som vi kunne have anvendt pi
noget mere frugtbart. Det dur sim-
pelt hen ikke, at Finansministeriet
igen og igen forsager at gore sig klog

1,39 kr. = 8.340 kr. Herfra skal man
dog treekke 2.000 kr., s3 forste del af
fradraget bliver 6.340 kr.

Hyvis offentligt befordringsmid-
del kan anvendes, skal man under-
soge prisen for billigste offentlige be-
fordring, f.eks. et buskort, og si er det
dét beleb, der skal fratrekkes i stedet
for det faste fradrag pa 2.000 kr. Hvis
et drskort f.eks. koster 1.800 kr., skal
dét belpb i stedet fratreekkes, og s3 er
forste del af fradraget 6.540 kr.

Dernaxst beregnes fradraget for
de faktiske udgifter ud over den
normale befordringsudgift. De var
jo henholdsvis 14.340 kr. og 8.340
kr., og forskellen er 6.000 kr., som si
er anden del af fradraget. De to tal
lzgges sammen, og s bliver fradra-
get i de to eksempler altsi hen-
holdsvis 12.340 kr. og 12.540 kr.

Serg for at have orden i bilagene
og korselsregnskabet, for skattevaes-
enet kraever nasten rutinemassigt
dokumentation!

Er man i tvivl om opgerelsesme-
toden, sd sperg pd det lokale skatte-
kontor.

pd de enkelte ministeriers faglige
omrider, nir det nu en gang er
penge og skonomi, de har mest for-
stand pa.

Der er dog grund til at sende en
stor tak til folketingets gvrige par-
tier, som lyttede til handicaporgani-
sationerne og med deres klare til-
kendegivelser var med til at sikre, at
regeringen opgav sin besynderlige
ide. Forhdbentlig vil alle parter nu i
stedet bruge krafterne pi at disku-
tere, hvordan vi fir mest muligt ud
af fysioterapien, ikke mindst til
glede for de brugere, som er helt af-
hangige af behandlingen.
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alidertes | Revalidering
%ﬁ%ﬁé&s Frydenlunds so-

|| cial- og arbejds-
markedsserie har

udgivet en ny
vejledning  om
revalidering. Vej-
====""""" ledningen hen-
ader sig bide til brugere, der over-
er revalidering, og professionelle
handlere, der beskaftiger sig med
iridet. Vejledningen giver ikke de-
leret svar pd de sveere valg om ud-
anelse og erhvery, fordi det svar
id vil athenge af en individuel
rdering i de konkrete tilfelde.
:n den forsgger at beskrive de
nge og ofte komplicerede be-
mmelser 1 den sociale lovgivning,
n har relation til revalidering. Den
er dermed et bud pi, hvornir
n er revalidend, og hvor stor/lille
begrensning i arbejdsevnen der
ettiger til en kort/lang uddan-
se.
Bogen indeholder udover de ak-
lle takster ogsd de seneste &ndrin-
i lovgivning. Desuden bringes en
ke eksempler pd afggrelser fra
n Sociale Ankestyrelse, der viser
ksis inden for revalideringsomri-

“Revalidering — en praktisk vej-
ning”, efterfolger Revaliderings-
dbogen fra 1996.
Det er en letlxeselig og overskue-
bog, som vil vare en god idé at
kaffe sig, hvis man vil have et
rblik over, hvad revalideringstil-
det indeholder.
[ forhold til den tidligere hind-
,om emnet er der sket mange
edringer, men ogsi en andring,
gor bogen lidt mere uoverskue-
I'idligere var revalideringssporgs-
for f.eks. sveert handicappede
let 1 et kapitel og gav dermed et
tigt overblik over
rer. I den nye udgave er spargs-
ene inddelt efter emne og ikke
zruppe, og svarene skal derfor fin-

relevante

flere steder i bogen.

Revalidering er udgivet af Fry-
denlund Grafisk og kan kebes i bog-
handelen.

Pris: 248 kr. 186 sider.

Kostbar tid

Den svenske fo-
tograft  Thomas
Bergman har ud-

-
Fosrear Tio

givet en bgrne-
bog om ni-4rige
Stefan, der har
Duchennes muskeldystrofi. Bogen
udkom i USA og Sverige for et par
ar siden, men er nu blevet oversat til
dansk og har fiet titlen “Kostbar tid.
Stefan har muskelsvind.”

Bogen folger i ord og ikke mindst
en lang reekke flotte sort/hvide bille-
der Stefans hverdag, nir han er
hjemme, i skole, pa sygehuset, nir han

trener, leger og kerer i sin elektriske
karestol.

Bagest i bogen er der svar pi en
rekke generelle spargsmil om mus-
kelsvind, som mennesker uden kend-
skab til sygdommen, ofte stiller.

Den svenske udgave af bogen er
udgivet i samarbejde med Neurolo-
giskt Handikappades Riksforbund.

Kostbar Tid er i Danmark udgi-
vet pa forlaget Klematis A/S og kan
kabes i boghandelen.

Pris: 198 kr. 46 sider.

Ret til hjelp

— for alle
Center for Lige-
behandling  af
) Handicappede
har netop udgivet
en pjece om han-
dicapkompense-

Rel il hiaele
= for alle

rende ydelser 1 de sociale love. Pjecen
har fiet titlen “Ret til hjelp — for
alle”.

Milet med pjecen er at give et
overblik over, hvilke sociale ydelser
handicappede har mulighed for at f3
efter de nye sociale love, og den er
derfor tenkt som en brugervejled-
ning i den enkelte brugers eller pi-

NYE UDGIVELSER

-

rerendes forberedelse til kontakten
med kommune og amt.

Pjecen, der er skrevet i du-form
med direkte adresse til personer med
handicap, er letforstielig og over-
skuelig opbygget. Pjecen er inddelt
i otte kapitler med overskrifterne:
1) Stette til bern og unge med han-
dicap, 2) Serviceydelser til voksne,
3) Transport, 4) Botilbud og dagtil-
bud, 5) Forsergelse, 6) Udlandsop-
hold, 7) Sagsbehandling og klage og
8) Lovtekster.

Pjecen kan rekvireres hos Center
for Ligebehandling af Handicappede,
tlf. 3311 1044 eller hentes p3 hjem-
mesiden: www.clh.dk. Pjecen fis ogsa
pd bind og pa diskette i ascii-format.

Pris: Gratis. 48 sider.

Menneske,
handicap

og sociale
tilbud

Der findes ingen
rigtig mide at be-
handle menne-

Menneske,
handicap
og sociale tilbud

¥ e

L-"-L sker med handi-
cap, men der findes mange forkerte.

Sidan indledes laere- og hindbo-
gen “Menneske, handicap og sociale
tilbud”. Bogen er et bud p3 at give
pxdagogstuderende og andre inden
for det sociale arbejdsfelt; men ogsa
mennesker med handicap et bedre
overblik over den danske sociallov-
givning. Det vil sige give nyttig viden
om lovgivningens muligheder og be-
graensninger, fi styr pd opgave- og
ansvarsfordelingen og desuden be-
skrive dansk handicaphistorie for at
forsti principperne i den danske han-
dicappolitik.

Bogen er ikke et opslagsverk,
men er bygge systematisk op 1 for-
hold til et livsforleb. Det vil sige, den
beskriver sociale tilbud for bern —
unge — voksne.

Bogen er udgivet pd Socialpoli-
tisk Forlag og kan kabes i boghande-
len. ;

Pris: 160 kr. 160 sider.
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amle krykker

d Nationalmuseet

{iske har du en gammel krykke, en
mponeret karestol, en slidt protese,
- par udtrddte ortopadiske sko, et
rendebrev fra SAHVA, legetgj fra
in barndom, bgrnetoj fra 50’erne,
ile- og regnehzfter, plakater og
ade fra din ungdom. Eller miske
ar du et fotoalbum eller en smal-
Im fra din tid pd Geelgaard Kost-
.ole, Ortopaxdisk Hospital, Hald,
splanaden m.m.

Dansk Handicap Forbund (DHE)
rangerer i anledning af sit 75 &rs
bileeum en udstilling p4 National-
wseet 1 Kebenhavn i oktober/no-
:mber 2000. Udstillingen vil bl.a.
>d hjzlp af gamle mebler, hjelpe-
idler, fotos og personhistorier be-
rrive hverdagslivet for mennesker
led handicap gennem 75 4r. DHF
>fordrer derfor alle, der kan bidrage
| udstilling, til at henvende sig. Alt
ir interesse — stort som smat.
envendelse: Bente Radsgaard, tif.
)29 3555 (DHF)
1sanne Olsen, tlf. 4448 4155
one Barsge, tlf. 8626 1649.

Roskim

Festival
Ve e

andicapservice pd festival
om tidligere ar tilbyder arran-
srerne af Roskilde Festivalen en
>tlig handicapordning under den
e-dages festival 1 juni. Handicap-
iletter, ramper ved scenerne og en
yttergird”, hvor kerestole kan op-
des, hjelpemidler kan repareres,
indicappede koncertgengere kan
hvile efter mange timer 1 karestol
ler £3 mulighed for at ligge ned i
rbindelse med vandladning.

Har man som handicappet brug
r at medbringe hjzlpere, kan de 1
sse tilfelde komme gratis ind. Be-

tingelsen er dog, at man senest 1.maj
har indsendt et serligt skema med
bl.a. dokumentation for handicap-
pet. Skemaet fis ved henvendelse til
R oskilde Festivalen, tlf. 4636 6613.

Personer med handicap skal selv
keobe festivalbillet pa almindelig vis.

Tilgaengelig lufthavn

Kebenhavns Lufthavn har udgivet en
folder, som giver et samlet overblik
over faciliteterne
for handicappede
Kebenhavns
Iufthavn, der gen-

Facillteter 1
for handicappeda

nem de seneste
par 4r er blevet
udbygget og re-
noveret. Folderen
omhandler gene-
relle faciliteter
som toiletforhold
og forbindelse
mellem etager.
Desuden beskrives muligheden for
at medbringe korestole i fly, ledsa-
gerservice, parkeringsmuligheder,
transport gennem sikkerhedskontrol,
til fly og mellem terminalerne og
service- og shoppingfaciliteter.

Foruden forholdene i Kgben-
havns Lufthavn bringes ogsé en kort
skematisk oversigt over forholdene i
de gvrige danske lufthavne.

Folderen er gratis og fis ved
henvendelse til informationsafdelin-
gen i Kebenhavns Lufthavn, tlf.
3231 2800.

To trappelifte salges

To trappelifte fra Intercare, kun brugt
1 halvandet dr, szlges. Nypris for lifte
med skinner og tilbehgr samt instal-
lation 140.000 kr. Prisforslag: 20.000

kr. + afmontering 1.400 kr. Interes-

serede kan ogsi give et bud.
Henvendelse:
Keld Larsen, tlf. 2811 0242.

NOTABENE

Ny receptionist

Debby Pedersen, 29 ir, er ansat som
frivillig 1 Muskelsvindfondens re-
ception i Arhus. Debby, der har
muskelsvind, er gift, mor til en otte-
drig dreng og har ikke tidligere
veret frivillig 1 Muskelsvindfonden,
men i mange andre sammenhaenge.

Debby Pedersen vil passe telefonomstillingen tirsdag,

onsdag og torsdag eftermiddage.

Pkonomiske bidrag

Muskelsvindfonden og Musholmfonden har i det sidste
halve dr modtaget en lang reekke bidrag fra fonde, lega-
ter, private virksomheder, offentlige puljer og enkeltper-
soner. Nogle af bidragene er gremerket szrlige projek-
ter i Muskelsvindfonden og Musholm Bugt Feriecenter,
mens andre er givet som generelle bidrag til Mus-
kelsvindfondens aktiviteter. Nedenstiende oversigt daek-
ker perioden 1. september 1999 - 1. marts 2000. Kun

belgb over 5.000 kr. er medtaget.

Muskelsvindfonden
* Ulla og Mogens Folmer Andersens Fond
e Ville Heises Legat

e Ekspeditionssekr. cand. jur. Torkil Steenbecks Legat

e Grosserer L.F. Foghts Fond

e Arbejdsmarkedsstyrelsen

e PUF-puljen, Den sociale Sikringsstyrelse
o Vekselerer Villiam H. Michaelsens Legat
Lemvigh-Miiller & Munck Fonden
Familien Hede Nielsens fond

Den Danske Banks Fond

Petra Slettens fond

Snedkermester Axel Wichmann og

frue Else Wichmann’s Fond

e Qticon Fonden, William Demants &
Hustru Ida Emilies Fond

e Jubilzumsfonden af 1963

e Frimurerlogen St. Martins Velggrenhedsselskab

® Grethe og Johan Herholdts Fond
e Toyota-Fonden

e Johnny Norup

e Irene og Hans-Ejner Kjersgaard
e (Carsten Bak

e Grete og Teddy Petersen

Musholmfonden

e Unidanmark-Fonden

e Flemming G. L. Petersens Fond
e Egmont Fonden
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50.000 kr.
26.756 kr.
40.726 kr.
20.000 kr.
148.000 kr.
145.000 kr.
9.000 kr.
10.000 kr.
10.000 kr.
10.000 kr.
25.000 kr.

10.000 kr.

50.000 k.
25.000 kr.
5.000 kr.
25.000 kr.
10.000 kr.
20.000 kr.
5.000 kr.
5.000 kr.
5.000 kr.

150.000 kr.
75.000 kr.
3.000.000 kr.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Mgde i Brickless Centre - Skejby Sygehus, Arhus
Symposium om hjertekomplikationer ved muskeldystrofier og medicinsk behandling.

Puberteten - Musholm Bugt Feriecenter
Foraldregruppen Sydjylland 2 arrangerer kursus om teenage-problemer.

Startmade - Muskelsvindfonden, Arhus
Forste made i ny brugergruppe for gdende voksne med muskelsvind i Arhus Amt.

Livskvalitet - Musholm Bugt Feriecenter
Foraldregrupperne Vest- og Sydjylland 1 arrangerer feelles kursus om livskvalitet.

Akasku - Musholm Bugt Feriecenter
Startdag for Muskelsvindfondens projekt “Akasku” for unge (18-25 dr).

Fysio- og ergoterapi - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Bispebjerg inviterer til mpde om fysio- og ergoterapibehandling.

Mode med sogneprast - Vejle Handicapcenter
ALS-gruppen Sydjylland inviterer til mode, hvor sognepreest Birgitte Arffmann fortaller.

Muskelsvind med ansvar - SI-Centret, Redekro
Voksengruppen arrangerer weekendkursus om at styrke sig selv og om folger af muskelsvind.

Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arr. kursus for brugere med Charcot-Marie-Tooth/Herediteer motorisk sensorisk neuropati.

Temadag - Redovregaard, Redovre
Kobenhavns Lokalgruppe arrangerer temadag om den nyeste forskning inden for muskelsvind.

Medarbejderrad - Muskelsvindfonden, Arhus

Muskeltérkursus — Muskelsvindfonden, Arhus
IfM arrangerer kursus for frivillige, der assisterer ved barnekurser m.v.

Startmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Forste mode i ny landsdakkende foraeldregruppe til gdende barn med muskelsvind.

Temadag - Tarup
Brugergruppe 2 pd fyn inviterer medlemmerne til temadag om sociallovgivningen.

Temadag - MarselisborgCentret, Arhus
IfM arrangerer temadag for stottepadagoger 1 Jylland/Fyn.

Akasku - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden arrangerer introduktionsdage for deltagerne 1 projekt Akasku.

ALS-mgde - Hillergd Sygehus
ALS-gruppen i Hillerad inviterer til mpde. (Emnet endnu ikke fastlagt.)

Respiration - Hasle Lokalcenter, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer til mode med leege Ole Norregaard, Respirationscenter Vest.

Sektionschefmpde - Musholm Bugt Feriecenter
Indsamlingsafdelingen arrangerer planleegningsmode om sommerens koncerter.

Bestyrelsesmpde — Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens bestyrelse holder made.

Handicapidrat - Redovrelejr, Gedesby
Foreeldregruppen Sjaelland 2 arrangerer kursus om idraetsmuligheder for handicappede.

ALS-mede - Fyn
ALS-gruppen pd Fyn inviterer til mode. (Emnet endnu ikke fastlagt.)
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'ostbesarget blad. 8245 ARC.

Ministrenes 10 bud

Af Evaid Krog

Muskelkraft 2/2000

Huvis jeg havde skrevet en leder hver
gang vi har fiet ny socialminister
eller sundhedsminister, ville jeg have
fyldt 4-5 hele drgange af bladet i
Muskelsvindfondens 29-drige histo-
rie. Men ndr vi fir to nye ministre pa
samme tid, er det noget serligt. Det
sker oven i1 kebet 1 en situation, hvor
en regering er mere presset end
nogen sinde for. Jeg vil bestemt ikke
demme de nye ministre pa forhind,
men jeg er sikker pa, at de alligevel
godt kan have brug for nogle vel-
mente og gode rid fra én, der har
overlevet et par snese ministre og har
planer om at snuppe en snes mere.
Det er jo nemlig ingenlunde givet,
at det kun er udlendingepolitikken,
der har sendt regeringen i tovene.

1. Bud: Lad veere med at henvise il hin-
anden!

Vi har oplevet si ofte at henvende os
til en minister, som bare henviser til
en anden minister, som sa henviser
til den farste. Det er simend ikke
noget specielt socialdemokratisk, for
den forrige regering gjorde det
samme; men prov 1 stedet at lose
problemerne!

2. Bud: Lad vere med at henvise til
nogle uden for regeringen!

Vi har oplevet at sporge skattemini-
steren, hvordan reglerne er pa et be-
stemt omride. Han svarede, at “det
henherer under ligningsradet”! Vel
gor det ej. En nunister ved vel, hvor-
dan reglerne er, hvordan skulle han
ellers kunne fremsztte lovforslag?
Svar pi det, I bliver spurgt om. [ har
lettere ved det end vi andre!

3. Bud: Lad veere med at sige, at I ikke
kan blande jer i enkeltsager!

Ganske vist kan I ikke blande jer 1
enkeltsager, men der er jo ingen
grund til at sige det, ndr [ slet ikke
blive bedt om at blande jer 1 enkelt-
sager. Eeks. ndr man sperger social-
ministeren, hvilken hjzlp man efter
reglerne kan f3 til et barn med mus-
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kelsvind. Fortel 1 stedet, hvad reg-
lerne er. Det er jo jer selv, der har
lavet dem.

4. Bud: Lad veere med bare at henvise
til en indgaet aftale!

Nir Amtsridsforeningen og Finans-
ministeriet aftaler forringelser 1 fy-
sioterapien, som de slet ikke har for-
stand pd, og ndr brugerne derefter
vil tale med sundhedsministeren, sa
lad dog vare med bare at sige, at der
jo er indgdet en aftale. Kom i stedet
med nogle argumenter, eller sig at [
er uenige!

5. Bud: Tal forlens og tkke baglens!
Hvis nu Muskelsvindfonden igen
skulle fi den ide at sperge socialmi-
nisteren, om man ma tage sine hjel-
pere med under hospitalsind-
leggelse, sd lad vere med at svare, at
“der er intet 1 den sociale servicelov,
som udelukker, at man kan tage sine
hjelpere med”. Den slags baglens
svar kan vi jo ikke bruge til noget,
og det ved en minister godt!

6. Bud: Sig tingene lige ud!

Det er efterhinden giet op for os, at
planerne om egenbetaling for fysio-
terapi til folk med et handicap er
opgivet, iser fordi de jo ikke er ble-
vet gennemfort. Men faktisk har re-
geringen ikke fortalt officielt, at de
er opgivet. Det naermeste, vi er
kommet en melding, er, at finansmi-
nisteren har sagt, at regeringen “‘ikke
vil std fast pa forslaget”. Kan det
vere sd svert?

7. Bud: Indrem fejl!

Der er intet, vi fir mere respeke for,
end nar | indremmer de fejl, som [
naturligvis kommer til at begi. For-
spget pd at indfere egenbetaling pa
fysioterapi var en fejl, og regeringen
ved det. Hvorfor si ikke bare sige
det? Vi andre begir da ogsa fejl, og
v1 tror alligevel ikke pd, at I er over-
mennesker.

8. Bud: Sig det, hvis I ikke kender noget
til sagen!

Det lyser langt veek, nir en minister
forseger at udtale sig om noget, han
eller hun ikke ved noget om.Vi kan
se det alle sammen, s§ hvorfor for-
sage at skjule det? Det giver respekt
at sige, at man gerne vil sztte sig ind
1 ingene forst!

9. Bud: Husk, hvor I sidder!

Der er en tendens til, at alle store
initiativer aftales 1 Finansministeriet,
som kun har en yderst beskeden
faglig og saglig viden om munisteri-
ernes omrider. Det er jer, der har
forstand pi tingene. Sig, hvad I
mener. Og vis, at det er jer selv, der
har gedebukkeskagget pil

10. Bud: Stil samme krav til det offent-
lige, som I stiller til brugerne!

Hvis en bruger begar en fejl eller
giver en forkert oplysning, SA falder
der brende ned, og man kan blive
straffet og miste sin hjzlp. Men hvis
en offentlig forvaltning overtreeder
loven, si sker der ... ingenting! Ud
over at befolkningen mister tilliden
til det offentlige, og det er velfor-
tjent.

Jeg hiber, Henrik Dam Kristensen
og Sonja Mikkelsen — og for den
sags skyld jeres kolleger 1 regeringen,
at [ vil lytte til mine ord. S4 vil jeg
ikke kun sige tillykke til jer to, men

til os alle sammen.




