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"Hondlingsplan uden handling", !;ps side i 2.

"Det hovde vel været relevant", las bderen pri hotlstden.



Sponsorpris tit Tryg og Ån Abe

Konkurrencen på sponsornutrkedet stiller større. krau til Mr*kekuindfondenfor

fortsat at uære en attraktiu samarbejdslsarfner

Af Jone W. Schelde

+.

En troværdig, relevant og aktiv måde

at udnytte potentialet i et sponsorat

på. Sådan omtrent lød begrundelsen,

da Forsikringsselskabet Tryg i begyn-

delsen af februar fik tildelt Dansk
Markedsføringsforbunds sponsorpris

for sit sponsorat af ÅhAbe-koncer-
terne i 2002.

Sponsorprisen gjaldt kategorien
"business to consumer" og blev givet

for Trygs måde at konkretisere og

synliggøre et så immaterielt produkt
som forsikringer på og sætte hand-
ling bag forsikringsselskabets slogan
"Det'handler om at være tryg".

På Åh Abe-koncertpladserne stod

Tryg for servicen "Bliv-Tryg-Væk",
hvor alle børn ved indgangen fik
udleveret et armbånd, hvor forældre

kunne skrive barnets navn og deres

mobiltelefonnummer. Hvis barnet
blev væk fra forældrene under kon-
certen, var der opstillet et tydeligt
mødested - en luftballon - og des-

uden et telt med frivillige hjælpere,

der tog sig af de bortkomne børn,
indtil forældrene dukkede op.

Og servicen virkede. Målinger,
som Tiyg har fået foretaget af
AlM/Nielsen, viser, at publikums
kendskab og positive attitude tilTryg
steg markant, og at flere end forven-
tet allerede på koncertpladsen viste
interesse for Tlygs produkter.

Uundværlige sponsorer
Bliv-Tryg-Væk servicen blev ud-
viklet i et tæt samspil mellem Mus-
kelsvindfonden og Tryg. Derfor er
prisen i høj grad også en hæder til
Muskelsvindfonden for sin måde at

inddrage sponsorer og tænke strate-

gisk og kreativt, mener indsamlings-

chefPeter Sand.

"Prisen dokumenterer, at vi godt
kan begå os på det marked og være

attraktive for sponsorer.Vores arran-
gementer har stor effekt. I 1999 f\k
Grøn Koncert sponsorprisen, og nu
har vi vist, at også ÅnAb. kan være

med," siger Peter Sand.

Prisuddelingen og dermed syn-
liggørelsen af Åh Abe-koncerterne
og Muskelsvindfondens know how
inden for sponsorater har stor beryd-
ning og vil {å endnu større beryd-
ning fremover. Konkurrencen er stor

på sponsormarkedet, og defor er det

blevet sværere at {å sponsoraftaler og

åstholde dem, man har, vurderer
indsamlingschefen.

Og sponsorerne er vigtige og

ifølge Peter Sand også uundværlige
for Muskelsvindfondens arrange-
menter. Koncerterne ville ikke kun-
ne hænge sammen, hvis de eneste

indtægter kom fra salg af mad,

drikke og entr6indtægter.
" Sponsoraftalerne er afgørende

for, at vi kan tjene penge på kon-
certerne. De er også en risiko-
afgrænsning," siger Peter Sand, der
påpeger, at sponsorater kan være

mange ting. Det behøver ikke være

en bod på koncertpladsen.

Ikke gode nok
Med den øgede konkurrence på

markedet bliver der efterhånden stil-
let flere krav til Muskelsvindfonden

- krav, som man tidligere ikke har

været så bevidst om.Føt i tiden kom

sponsorerne nærmest af sig selv til
f.eks. Grøn Koncert, mens Grøn

Koncert i daghar mistet sponsorer'

"Vi har ikke været så gode til at

vise, hvad vi kan.Vi kan godt tænke

utraditionelt og være praktiske, men

vi skal sryrke vores kreative rådgiv-
ning og især blive bedre til at præ-

sentere vores know how. Vi har

været gode til at narkedsfØte arran-

gementerne og foreningen, men pa-

radokset er, at mange virksomheder
ikke tænker på os som "event-
magere" eller som en mulig partner

i sponsorater. Det er det, vi skal blive

bedre til at vise," siger Peter Sand,

som mener, at Muskelsvindfondens
styrke er helheden.At man kan løse

det hele: rådgive, være kreative, ud-
føre det praktiske og have en orga-
nisation af frivillige bag.

Netop situationen på sponsor-
markedet har betydet, at Muskel-
svindfonden i de sidste to år har
arrangeret særlige sponsorseminarer

for potentielle sponsorer d ÅhAbe-
koncerterne og i år for første gang

også holdt et sponsorsentinar om

Grøn Koncert. Målet har været at

vise, hvad koncerterne er, og hvilke
muligheder et sponsorat kunne være

for både virksomheder og Muskel-
svindfcinden.

Det konkrete mål for Ån aUe-
sponsorseminaret i november sidste

år var at åstholde niveauet for'spon-
sorbidrag ved Åh Abe-koncerterne
12002.I forhold til de foregående år

var det et betydeligt økonomisk løft,

som også var medvirkende årsag til
det flotte resultat sidste år: et over-

skud på ca. to mio. kr. efter somme-

rens fire koncerter.
Målet for sponsorseminaret for

Grøn Koncert i januar i år var højt:
At forbedre sponsorbidragene med
en mio. kr. i forhold til2002.

Om målene nås er det ifølge
Peter Sand endnu for tidligt at sige

noget om, men effekten af Grøn
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Koncert $ponsorseminaret vil for-
mentlig også først kunne måles i
2004 o92005.

Humanitært sponsorat
Også på et mere overordnet plan
håber Peter Sand, at Muskelsvind-
fonden vil være en interessant sam-

arbejdspartner for virksomheder. En
tendens i tiden er udviklingen af
humanitære sponsorater, hvor virk-
somheder indgår samarbejdsaftaler
og bliver hovedsponsorer for huma-
nitære organisationer.

"Danmark er langt bagud på det

område i forhold til andre lande,

men det er på vej. Og j.g tror, at

Muskelsvindfonden som organisa-

tion vil være en attraktiv samar-

bejdspartner.Vi adskiller os fra andre

foreninger, har en åntastisk historie,

har skabt gode resultater for vores

medlemmer gennem 30 år.Vi har

evnet at være unikke og har en

værdi, som kan sælges," mener Peter

Sand, som lægger vægt pe, at en

hovedsponsor for hele organisatio-
nen mere vil få karakter af en sam-

arbejdspartner end en sponsor.

"Virksomheder vil i dag ikke
blot passivt give penge til noget. De
vil have noget igen, og her mener

jeg, vi kan tilføre dem værdi og give

inspiration."
For Peter Sand vil en hoved-

sponsor ikke betyde, at Muskel-
svindfonden giver køb på sine egne

værdier eller "sælger" sig selv.

"Vi skal bruge en hovedsponsor

tlI at gwe uores drØmme til virkelig-
hed. En hovedsponsor skal hjælpe os

med at realisere vores drØmme,

mens vi kan tilføre dem værdi på de

indre linier.Vi skal netop ikke gå på

kompromis med vores værdier,"

mener han.



-

'Jeg har overvejet, om jeg skulle
komme i kørestol til kommunekon-
toret næste gang og virke sådan lidt
tummelagtig. Sidde d6r i kørestolen
uden at kunne se op over skranken.

Så ville holdningen være anderledes.

Det er noget underligt noget, men

folk ser anderledes på dig, når du
sidder i kørestol."

Morten Juul SØrensen, 41. fu, fra
Klovborg ved Nr. Snede mener det
mest i spøg. Det er slet ikke ham at

være hjælpeløs, og det er slet ikke
ham at signalere, at han har brug for

projekter, han
hjemmet.

HANDICAPPET POLITIK

en kørestol. På den anden side

mener han, det er urimeligt, at det
skal være så svært at få praktisk
hjælp, bare fordi hans handicap ikke
er synligt og hans behov svingende.

Morten Juul Sørensen har diag-
nosen spinal muskelatrofi type III.
Han har kræfter til at gå og til at

klare sig selv i' hverdagen. Det er

også det, han helst vil. Men han kan
mærke, at kræfterne ikke er, som de

har været. Når han falder, bliver ska-

dgrne alvorligere, og han har meget
svært ved selv at komme op igen.
Han kan heller ikke længere løfte
tunge ting.

Men symptomerne svinger
meget. I nogle perioder er han
meget aktiv både hjemme i åmi-
lien, der består af samleveren Elisa-
beth Simonsen og deres to børn:
Kristine på, 1,1/z og Martinus på 21/z

år. Og ude, hvor han bl.a. er leder af
en ungdomsklub, er tilknyttet et
projekt for unge problembørn og
har gang i forskellige andre projek*
ter, fordi han ikke kan lade være.

'Jeg skåner nok ikke mig selv,

men jeg tror på den anden side, at

det er med til at holde mig i gang,"

siger Morten Juul Sørensen.

I andre perioder fungerer fysik-
ken ikke. Han er øm i musklerne,
kan næsten ikke komme i gang om
morgenen og er bare træt. Og så er

det tungt at tage sin del afopgaverne
i hverdagen og {å åmilielivet til at

fungere som i alle andre familier.
Det er netop i disse perioder, at der
er behov for at fr hjælp til de prak-
tiske ting, så der bliver overskud til
børnene og til at involvere sig i
andet end det hjemlige.

En'bulfer' at få pension
MortenJuul SØrensen var voksen, da

han fik konstateret muskelsvind.
Han boede i Århus, hvor han var >

Jeg er i en gråzone
Suært atfå prale,tisk hlæ11:, når handicdppet ikke er synligt, og beltouet er suift.gende

Af Jane W. Schelde

Foto: Lasse Jørgensen

Morten Juul Sørensen vil gerne prioritere sine kræfter tiL børnene Kistine og Martinus og de
er involveret i, men det er svært ot få hjælp fra kommunen tiL de tunge, praktiske opgaver i
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ved at tage en HF-eksamen. Dlag-
nosen betød, at han lagde sit liv om.
Han flyttede til Endelave, hvor han
arbejdede i fem år som ringe.r og
graver på øen. Senere fik han reval-
idering, flyttede til Horsens, hvor
han tog uddannelsen som teknisk
assistent. Efter nogle år som byg-
ningssagkyndig på Hedensted Sav-

værk, søgte o! fik han førtidspen-
sion.

"Det var mest for at bruge det
som'buffer'. Det ligger ikke til mig
ikke at tjene penge selv," siger Mor-
tenJuul SØrensen, som ved siden af
sit arbejde altid har været meget in-
volveret i kultur- og musikarrange-
menter. F,eks. Endelave-festivalen og

senere parkunderholdning i Florsens
Kommune ogVejleAmt.

Dette engagement fortsatte, efter
han fik pension, og han vat med til
at arrångere bandturn6er for både

danske og engelske musikgrupper
samt sejlskibstræf og -konkurrencer
via foreningen "Musik og sejl", som
han var med til at stifte.

Siden begyndelsen af 1.990' erne,
hvor Morten Juul Sørensen fik sin
mellemste førtidspension, har han
suppleret sin indtægt gennem flere
projekter. Han har været tilknyttet
et projektskib for socialt belastede
unge og senere været vikar på den
institution, de unge kom fra. I dag er
han tilknyttet et projekt for unge

problembørn i Horsens Kommune,
han er leder af en ungdomsklub i
Nr. Snede og er ved at starte en ju-
niorklub i Nr. Snede. Desuden
handler han med gamle møbler og
tæpper, indgår i et samarbejde med
bl.a. et savværk om salg af norske
bjælkehytter og har planer om at ar-
rangere handicap-rejser for fysisk
handicappede, der ikke har mod på

at rejse ud alene.

'Jeg vil selv tjene mine penge og
klare mig, så længe det er muligt,"
siger han.

Dobbeltstraf
lJd over grundbeløbet ved den mel-
lemste. førtidspension {år Morten

Juul Sørensen et lille pensionstillæg,

som udregnes efter husstandsindtæg-

ten, dvs. Elisabeths indtægt er inklu-
deret. En tåbelig regel, mener han.

"Vi gik faktisk 2.000 kr. ned i
indtægt, da vi flyttede sammen,"
siger han og mener, at reglen er

ekstra urimelig, når samleveren via
andre p arugraIler i sociallovgivnin-
gen samtidig forventes at påtage sig

de huslige opgaver, som den handi-
cappede samlever ikke kan klare.
Dette er netop eri af de regler, der
gør det svært for MortenJuul Søren-

sen at få bevilget praktisk hjælp fra
det offentlige. Han har jo en "rask"
samlever.

"Det er dobbeltstraf. Elisabeth
skal både arbejde meget for at skaffe

indtægt tilåmilien og samtidig klare

det $rsisk hårde arbejde i hjemmet.
Hos os kan det gå, så længe jeg er'fit
for,fight', men når jeg ikke er

det. . .."
MortenJuul Sørensen er i de se-

nere år åldet mange gange og har
fået alvorlige skader. Brækket, bøjet
eller beskadiget skulder, ankler, et

par ryghvirvler, ribben og knæ. Hel-
digvis regenererer håns knogler hur-
tigt, så han har undgået operation og
lang tids sengeleje, men skaderne har

betydet, at han ind imellem har

været nødt til - midlertidigt - at

bruge en manuel kørestol.
I en afde perioder, hvor han var

skadet og ikke kunne påtage sig de

opgaver i hjemmet, som han plejede,

forsøgte hanatfr, hjælp fra kommu-
nen. Men da han ikke havde brug
for hjælp til personlig pleje, men
blot et par ekstra hænder til at

hjælpe med børnene og de huslige
opgaver, kunne det offentlige ikke
hjælpe.

"Sagsbehandleren tilbød, at bØr-

nene kunne sendes i en plejeåmilie!"
Morten Juul Sørensen vil godt

undskylde sagsbehandlere i små

kommuner, at de selvfølgelig ikke
kan vide alt og kende alle diagnoser,

men ligefrem at foreslå en plejefa-
milie, når der bliver spurgt til prak-
tisk \ælp, overskred hans grænse for
forståelse.

Fleksibel hjælperordning
Morten Juul Sørensen har under-
søgt, hvilke muligheder der er for at

{å praktisk hjælp ifølge sociallovgiv* '

ningen. Hjemmehjælp skal han selv

betale for, hvis han overhovedet kan
ff det, og hans behov for hjælp er for
lille til at få en hjælperordning. En
tredje mulighed kunne være en ny
ordning, hvor en pårørende eller.
nær ven kan få bevilget op til seks

måneders orlov for at passe en dØen-

de eller syg, men orloven kan kun
bevilges 6n gang og er dedor ingen
permanent løsning i Morten Juul
Sørensens tilfælde.

Endelig er der ledsagerordnin-
gen, men den kan kun bruges uden
for hjemmet og dækker derfor ikke
det aktuelle behov.

Allerhelst ville Morten Juul
SØrensen have en fleksibel hjælper-
ordning på et antal timer, hvor han
selv kunne ansætte hjælpere og så

spare timer sammen til de tidspunk-
ter, hvor han havde brug for mere
hjælp. Det, han i det daglige ville
bruge hjælpere til, var at gØre rent,
handle ind, bære tunge ting og til
børnene. Dermed ville han aflaste

Elisabeth og kunne bruge sine egne

kræfter på åmilien og sine gørern&l

uden for åmilien.
En anden løsning kunne være at

få et bistandstillæg til pensionen,
som kunne finansiere, at han kunne
lønne,en ung pige i huset. For en
del år siden fik han afslag på

bistandstillægget, men han håber, at

situationen denne gang vil blive vur-

HANDICAPPET POLITIK

deret anderledes, når han søger igen.
De nye regler for dækning af

merudgifter kan Morten Juul
Sørensen ikke komme under. Da
hans mellemste førtidspension blev
bevilget før den l.januar i år, og han
ikke har hjælperordning, er han ikke
berettiget til at få dækket sine mer-
udgifter. Det beryder bl.a., at han
ikke kan få kompenseret de merud-
gifter, der er forbundet med at have

en invalidebil.
'Jeg ville aldrig have valgt en

stor kassebil, hvis jeg ikke havde haft
et handicap. Det er ikke billigt at

have sådan en bil - den kører f.eks.

kun 9 km. på literen. Derfor er det
for mig en merudgift at.have kasse-

bilen," siger Morten Juul Sørensen,

der i sin tid fik bevilget invalidebilen
for at fi plads til den mini-crosser,
han bruger, når han skal gå langt.

Hverken mini-crosseren, handi-
capbilen, den manuelle kørestol, en

elevatorstol til første sal i huset eller

en toiletforh øjer hir han haft pro-
blemer med at få bevilget af kom-
munen. Når det handler om [ælpe-
midler, er der ingen problemer.
Problemerne opstår, når det.handler
om praktisk hjælp. Og det har bud
efter lovgivningen og et politisk
holdningsskift, mener Morten Juul
Sørensen.

"Mit bud til politikerne er, at de

skal sidestille handicappede familier
med andre.Vi bør have samme vi1-
kår socialt og økonomisk som andre.

I dag skal mange familier bruge
meget tid og mange kræfter pi at fr
det praktiske til at fungere i åmilien.
Vi er i en gråzone.Vi, der ikke har
brug for personlig hjælp, men kun
praktisk hjælp og vi, der har. svært
ved at beskrive behovet for hjælp,
fordi det svinger og ikke kan sættes

ind i et åst skema." r

;'Jeg vil selv tjene nine penge og klare mig, så længe det er muligt," siget l.4orten Juul Sørensen, som meget
nødigt viL sætte sig i den manuelle kørestol. l4en den er god at have, når behovet apstår.

{.
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Når behovet ligger midt imellem

Normalt siger vi, at Danmark har
verdens bedste hjælperordning. Men
i sandhedens interesse må vi tilføje:
"For dgm, der er berettiget til den".
Det kræver nemlig, at man har et

stort behov for hjælp, at man selv er

i stand til at varetage rollen som ar-
bejdsgiver, og at man har - e1ler kan
få - et højt aktivitetsniveau. '

Kommunerne er langt fra enige

om, hvad der forstås ved et stort
behov for hjælp. Nogle mener, at

behovet skal være i nærheden af 24
timer i døgnet, men tal fra Social-
ministeriet viser, at der er ca. 1.080
hjælperordninger i Danmark med et

gennemsnitligt timetal på 70-80
timer, så andre kommuner må altså

fortolke begrebet helt anderledes.

Hvis man er så uheldig at bo i en

kommune, der bruger den skrappe

fortolkning, og hvis man har et
behov, der er en smule mindre end
24 timer i døgnet, så får man nem-
lig ikke bare en smule mindre fuælp,
men derimod meget mindre hjælp.

Typirk skal man så have hjemme-
hjælp, eventuelt have sin hjemme-
hjælp udbetalt i kontanter, hvis man
{år udmålt mere end 20 timer om
ugen, og man kan måske kombinere
denne hjælp med en ledsagerord-
ning på 15 timer om måneder eller
med sekretærhjælp på f.eks.20 timer
om ugen, hvis man har et job. Hvis
man er heldig, kan man Iå puslespil-
let med flere forskellige ordninger
fra flere forskellige kasser til at gX op,
men ofte er det besværligt og util-
strækkeligt.

Der er altså en gruppe brugere,

der sætter sig mellem to stole, hvor
den ene er hjælperordningen, og
den anden er trjemmehjælp, even-
tuelt som led i et kludetæppe. Derfor
bruger vi i daglig tale udtrykket
"mellemgruppen" om denne grup-
pe, fordi behovet ligger "midt i mel-
lem".

Udtrykket er imidlertid ikke helt
rigtigt, for der er også andre, som har

sarnme problem. Det kan f.eks. være,

at man ikke har det høje aktivitets-
niveau, der kræves for at {å en hjæl-
perordning, eller at man ikke kan
fungere som arbejdsgiver - eller at

man slet ikke har lyst til at have en

hjælperordning efter de gældende
regler.

For dem er det hullede klude-
tæppe den eneste mulighed.

Hjælp til "håndsrækninger"
Problemet er ikke nyt, men det er
blevet forstærket ved, at de forskel-
lige former for hjælp er opstået ved

knopskydning i den sociale lovgiv-
ning, uden at man har forsøgt at se

de forskellige muligheder for hjælp
under 6t og sikre sig glidende over-
gange fra den ene til den anden.

Men især fordi man efter de gamle

regler om førtidspension kunne - og

kan få et bistands- eller et plejetillæg
til at købe hjælp for. De kunne da

hjælpe 6n et srykke på vej, især hvis
man aflønnede hjælperen lidt di-
skret, så skattevæsenet og Statens

uddannelsesstøtte ikke bemærkede

det.

Men efter de nye førtidspen-
sionsregler er muligheden for
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bistands- og plejetillæg afskaffet, og
man kan i stedet få hjælp til "hånds-
rækninger" efter en konkret vurde-
ring. Om bevilling til "håndsræk-
ninger" vil blive bedre eller ringere,
ved vi ikke endnu, men rent sprog-
ligt kunne de mere vrangvillige
kommuner vel godt opfatte begre-
bet som nogle småtterier med en
flaske vin til naboen i ny og næ.

Det frie valg
Imidlertid har regeringen nu taget
initiativ til at undersøge næsten 200
områder for at finde regelforenklin-
g.t. 6t af disse områder handler om
praktisk hjælp. Det vil være en pas-

sende anledning til at sikre, at de

forskellige former for hjælp i servi-
celoven samordnes, så man gnid-
ningsfrit kan gå fra den ene til den
anden, uanset om behovet er stort
eller lille - eller midt i mellem.

Helt grundlæggende mangler
der i serviceloven en klar og 6ntydig
tilkendegivelse af, at man har krav på

hjælp til pleje, overvågning, led-
sagelse, praktiske opgaver samt ved-
ligeholdelse af psykiske og fysiske

færdigheder, hvis man har behov for
det. Med udgangspunkt heri må den

enkelte have mulighed for ftit at

vælge, hvordan behovet dækkes,

f. eks. hjemmehjælp, hjælperordning,
kontant beløb, hjemmeservice -
eller hvad man nu måtte foretrække.

Ideen om "det frie valg" er jo
netop den nuværende regerings helt
overordnede ideologi, og det må
være en gave fra himlen, at den nu
kan realisere den.

Det-t'iie. ualg bwde også grelde wilighederne-fa{ atfå praktisk hiælp, hedder det i
dettttc koutntetttar

Af Jørgen Lenger
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Et fuldt tilgængeligt samfund

Den danske regering har udarbejdet
en handlingsplan for handicapområ-
det - en plan, der blev præsenteret

ved den danske åbningskonference
af det europæiske handicapfu2003 i
begyndelsen af februar. Handlings-
planen beskriver regeringens hold-
ning og handling inden for handicap-

området.
Nogle af de bærende elementer

i regeringens handicappolitik er lige-
værdighed og lige muligheder for at

kunne tilrettelægge sin tilværelse.
Handicappede skal som andre have

mulighed for frit at kunne vælge på

så mange områder som muligt.
Det fremhæves, at mennesker

med handicap generelt ikke er en
svag gruppe, men besidder stærke

ressourcer, hvorfor regeringen vil
skabe nogle rammer, der vil gwe det
muligt for handicappede at bidrage
til samfundet, hvor de kan.

Den overordnede målsætning for
dansk handicappolitik er at skabe det
fuldt tilgængelige samfund. Dansk
handicappolitik skal være kendeteg-
net ved ligebehandling, kompensa-
tion og sektoransvar.

Af handlingsplanen fremgår det,
at regeringen vil koncentrere sin

indsats om fem udvalgte områder:
boliger, beskæftigelse og uddannelse,

tilgængelighed til de fysiske omgi-
velser, offendig forvaltning samt fri-
tid og livskvalitet. Målsætningen for
de fem områder er:
. Boliger - Handicappede skal have

mulighed for at vælge en bolig, der
passer til den enkeltes behov.

. Beskæftigelse og uddannelse -
Handicappede skal have samme

adgang til uddannelse som andre.

Derfor skal den fysiske tilgænge-
lighed til uddannelsesinstitutio-
nerne og muligheden for at kunne

fi tildelt særlige hjælpemidler i
størst muligt onfang være i orden.

. Tilgængelighed til de fysiske
omgivelser - Handicappede skal i
størst muligt omång have mulighed
for fysisk at have adgang til bygnin-
ger, anlæg og transport uden hin-
dringer.
. Offentlig forvaltning - Den of-
fentlige forvaltning skal være ken-
detegnet ved, at handicapegnethed
og tilgængelighed er med i alle over-
vejelser.
. Fritid og livskvalitet - Handi-
cappede skal i størst muligt bmång
have mulighed for at deltage på lige
fod med andre.

Regeringen understreger, at ini-
tiativerne i handlingsplanen på han-
dicapområdet ikke blot er ord. Der
skal være handling bag ordene. Re-
geringen vil derfor evaluere planen
i 2004/2005.

f.eks. på uddannelses- og beskæfti-
gelsesområdet.

Nye initiativer mangler
Alt kan ikke ske på 6n gang - ikke
en gang i et handicapår. Det kan da

også være ganske fornuftigt at foku-
sere på fem indsatsområder, som er

store og relevante. (Jlempen er, at

vigtige elementer er helt fraværende,

og at en del ministerier slet ikke bi-
drager, selv om det understreges, at

sektoransvar fortsat skal være et af de

bærende elementer i handicappoli-
tikken.

Ikke mindst indsatsområdet "til-
gængelighed til de $rsiske omgivel-
ser" indrammes i handlingsplanen af
mange gode intentioner og rigtige
visioner, men manglerkonkrete nye

initiativer forankret i målbare del-
målsætninger, som kan sikre hand-
ling.

På den ene side betragter rege-
ringen tilgængelighed til de fysiske

omgivelser som den ofte mest "af-
gørende betingelse for handicappe-
des deltagelse", og den vil sikre "ad-
gang til bygrunger, anlæg og transport

uden hindringer".
På den anden side viser regerin-

gen ingen vilje til at bruge det mest

oplagte redskab, den overhovedet
har, nemlig at gØre "Tilgængelighed
for alle"-standarden retligt bin-
dende. Standarden præciserer ellers,

hvordan man skal bygge tilgænge-
[igt. Regeringen tager direkte afitand
fra at gØre standarden retligt bin-
dende. Den ønsker kun, at den be-
tragtes som en frivillig standard, der
kan være en god inspirationskilde
ved projektering af byggeri og
an)æg.

Desværre når vi næppe det fuldt
tilgængelige samfund på den måde.

Heller ikke selv om regeringen ope-
rerer med et tidsperspektiv på hele

20-25 ir som ramme for, hvornår en

stor del af den offentlige og private
bygningsmasse gennem inspiration
og frivillighe d foruentes at blive til-
gængelig. Se bare, hvor langt vi er
nået i de seneste 25 år!

For overhovedet at nå et stykkq
i den rigtige retriing må mål og
delmål være mere konkrete: Flvor-
når og hvordan skal det f.eks. sikres,

at alle togstationer er fuldt tilgænge-
lige, at allebørn med handicap kan
komme i den nærmeste folkeskole
og modtage undervisning sammen

med deres kammerater i nærmiljøet,
eller at mennesker med handicap fiit
kan besøge eller tage i byen med
åmfie og venner uden at skulle skele

til $rsisk tilgængelighed?

Store visioner
Men regeringen har da i det mindste
i forhold ti1 den informationstekno-
logiske udvikling og anvendelse af
teknologien på forvaltningsområdet
erkendt, at det vigtigste og det bil-
ligste er at sikre, at handicapegnet-
hed indtænkes fra starten. En meget
rigtig erkendelse, som altså desværre

endnu ikke lader til at være nået, når

det drejer sig om tilgængelighed til
de fysiske omgivelser.

I det hele taget behøver handi-
cappede mindre kompensation, jo
mere tilgængeligt samfundet er ind-
rettet - på den måde kunne erken-

delsen række endnu længere.

Også på indsatsområdet "fritid
og livskvalitet" er der skitseret nogle
store visioner, men relativt små, men
dog gode initiativer, bl.a. en udvi-
delse afledsageordningen, uden at

det dog klart fremgår, om det er'den
udvidelse, der allerede er vedtaget.
Men igen er forudsætningen for at

opnå fuldt udbytte af initiativerne, at

den fiisiske tilgængelighed sikres.

Det er i øvrigt bemærkelsesvær-
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digt, at regeringen i 2003 vil iværk-
sætte en undersøgelse af, hvorfor så

relativt få handicappede kommer i
beskæftigelse på trods af de gode
regler på området. Resultatet skal

førc til nye initiativer i fremtiden.
Det er fint. Men mon ikke under-
søgelsen vil vise, at en del afforkla-
ringen er mangel på adgang og til-
gængelighed til såvel uddannelses-
som arbejdspladser, som igen skyldes

tidligere dispensationer eller ligefrem
mangel på krav om tilgængelighed?

Handlingsplan - meil handling
Og lige præcis på tilgængeligheds-
området er jeg ikke i wM om, at der
kan læres en hel del afandre lande,

hvis planens sidste og tværgående
initiativ gennemføres; en sammen-
ligning af den danske handicappoli-
tik med andre udvalgte europæiske

landes. Men vi må holde fast i, at det
afgørende for et menneske med et
handicap i det danske samfund er at

have de samme muligheder for at

kunne vælge og forme sin egen

selvstændige tilværelse som andre
medborgere i det danske samfund.

Efter at have skrevet alt dette, er
det egentlig mit håb, at den planlagte

evaluering af handlingsplanen om
nogle år v1l gøre min skepsis til
skamme. Men ellers forventer jeg, at

regeringen til den tid tager sine egne

udmærkede tanker om lige mulig-
heder for mennesker med handicap
så alvorligt, at den fremlægger en ny
handlingsplan - med handling.

(Ias også lederen på bagsiden.)

Re s un# aJ' regeringen s lt and lingsp I au -fo r hand icap o n råd et

Se bare, hvor langt
vi er nået med
tilgængetigheden ad

fivitlighedens vej i de
sidste 25 år!

4.

Af Jes Erik Jessen

IlLustration:

Bitten Vernersen

Handlingsplan uden handling
Skuffende, at. regeringens plan nxltxglerfa{pligtertde initiatiuer, skriuer

formand Jcs Erik Jesseu i deune konmrcntar

Regeringen har på mange måder
værct imødekommende over for
mennesker med muskelsvind og
andre handicap. Derfor så vi med for-
ventning frem ti1 fremlæggelsen afre-
geringens nye "Handlingsplan for
handicapområdet". En handlingsplan

kan skabe øget opmærksomhed og
sikre en mere målrettet indsats, men
det kræver, at den er rimelig konkret,
fremadrettet og forpligtende.

Planen indeholder mange flotte

tanker og ikke mindst en overord-
net, flot og vigtig målsætning. At
skabe det fuldt tilgængeligå sam-

fund, hvor alle har lige muligheder
for selv at kunne tilrettelægge deres

tilværelse og vælge frit på så mange
områder som muligt. Men det er
skuffende, at der i vid udstrækning
mangler konkrete delmålsætninger
og forpligtende initiativer med tids-
rammer og med en prioritering af
ressourcer.

Ganske vist har regeringen ud-
valgt fem områder, hvor den vil
koncentrere sin indsats. Og ganske

vist er der for hvert indsatsområde

skitseret nogle konkrete initiativer.

Men de fleste af dem er allerede

kendte og vedtagne initiativer, som

f.eks. på boligområdet. De relativt få

nye initiativer er til gengæld mindre
konkrete oghar til dels karakter af
hensigtserklæringer, selv om der da

er enkelte nye og gode elementer,
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Uden mine forældre hqvde jeg opgivet
Det. har leostef mawe krrufter rtt få Jon.as Dutight Alikkelsen gttdt i gang med en ytddannelse

"Jeg vil gerne tjene mine egne
penge og betale skat."

Sådan siger 19-årigeJonas Dwight
Mikkelsen fra Thisted. Efter et års

grundskole på teknisk skole i Aal-
borg. er han nu i gang med sin prak-
tiktid som mediegrafiker i en virk-
somhed i Hanstholm.

Foran venter derJonas mindst tre
års læretid, førhan kan kalde sig fær-

diguddannet mediegrafiker. Flvor
længe han præcis skal være i læretid,

er endnu ikke helt klarlagt.Jonas har

muskelsvind af typen Beckers mu-
skeldystrofi. Efter at have prøvet at

arbejde på fuld tid er han gået ned
pi 29 timer, og det vil betyde, at
læretiden skal forlænges tilsvarende.
Det var simpelthen for hårdt at ar-
be.jde på fuld tid oven i en halv
times transport hver vej fraThisted,
hvor han bor, til lærepladsen i Han-
stholm.

"Dengang da jeg først kom hjem

sidst på eftermiddagen, havde jeg
simpelthen ikke mere krudt tilbage
overhovedet.Jeg kunne barc gi pit
hovedet i seng. Nu fir jeg fri kl.
14.00 hver dag, og det beryder, atjeg
har både tid og overskud, når jeg
kommer hjem, og det er dejligt,"
siger Jonas Dwight Mikkelsen.

Som mediegrafiker arbejder han
med tryksager, reklame og hjemme-
sider. Han tager imod ordrer fra
kunder, er med til kundemøder, reg-
ner priser ud, laver logoer, skriver
tekster og sætter tingene op rent
grafisk.

"Selvfølgelig er der noget slave-

arbejde her i starten, men jeg befin-
der mig godt med de, og det er en

dejlig fornemmelse at arbejde for
sine penge," siger Jonas Dwight
Mikkelsen.

Muskelsvind gør forskel
Men det har ikke været uden pro-

blemer at {å Jonas godt i gang med
sin uddannelse. For familien har det
kostet en hel del kræfter. Mange
flere end der er brugt på sØsteren

Kamilla på 18 år og hendes uddan-
nelsesplaner.

"I forhold til uddannelse har vi
nok brugt 95 procent afvores tid på

Jonas og fem procent på Kamilla,"
sigerJan Mikkelsen, der er far til de

to søskende.

Og det erJonas'muskelsvind, der
gør hele forskellen. For Kamilla, der
faktisk et år 'senere begyndte på

samme uddannelse somJonas, men
er stoppet efter et halvt års skole-
ophold, har stort set selv kunnet
tackle udfordringerne med at flytte
på skolehjem i Aalborg og begynde
på uddannelsen på teknisk skole.

"Vi har faktisk ikke skullet røre en
finger i forhold til Kamilla," ind-
rømmerJan Mikkelsen.

"Men de har støttet mig, selv om

Af Eoclil Jensen

Foto:

Lars Horn/Baghuset

I forhoLd til
uddanneke hor
storebror Jonas

{i midten) fdet 95
procent af forætdrenes
tid, mens søsteren
KamiLIq har nåttet
nøjes med de
sidste fem pracent.
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jeg har taget mine egne beslutnin-
ger:' skynder Kamilla Dwight
Mikkelsen sig at tilfø.je.

Hun åndt alligevel ikke, at ud-
dannelsen som mediegrafiker levede

op til det, hun gerne ville.
'Jeg vil gerne noget mere kreativt,

noget hvorjeg kan have værktøjet i
hånden og ikke noget, hvor det dre-
jer sig så meget om computere, "
forklarer Kamilla.

Hun bor fortsat hjemme, men vil
også gerne flytte. Det kræver bare et
job, og det leder hun med lys og
lygte efter i øjeblikket, men fore-
løbig uden held. Hvilket får Jan
Mikkelsen til at foreslå, at de to sam-
men tager bilen og kører rundt og
banker på hos nogle virksomheder i
Thisted og omegn - så lidt bliver
der alligevel gjort for Kamillal

Men slet ikke samme indsats, som
er og har været nødvendig i forhold
tilJonas.

Et fuldtidsjob
"Det har altid nærmest været et
fuldtidsJob at skulle tackle sager, som

er blevet trukket i langdrag, selv om
der var behov for en løsning her og
nu, at hive og slide i sagsbehandlere

og systemer, skrive klager og anke
afgørelser. Og det har ikke ændret
sig, selv omJonas er blevet over 18

år," siger Anne Dwight, Jonas' mor.
Familien synes ellers, at den havde

gjort meget for at forberede sig på at

skulle løse de udfordringer, der hæn-
ger sammen med studievalg og af-
klaring af Jonas' fremtidige job-
muligheder.

"Det startede i sin tid med, at vi på

et kursus i Muskelsvindfonden fik at

vide, at det var bedst at være tidligt
ude i forhold til uddannelsesplaner,
hvis man skulle få det hele til at

klappe. Så det sørgede vi for at være.

Vi fik indkaldt til et stormøde i slut-

ningen af Jonas' efterskoleophold
med både konsulenter fia Muskel-
svindfonden, sagsbehandler fi'a kom-
munen, fagkonsulent og studievej-
leder. Og der blev da også lagt en
plan for, hvad der skulle ske. Men
alligevel har der efterfølgende været

så mange ting og problemer, der har
skullet løses, og som vi selv har måt-
tet kæmpe med,"sigerAnne Dwtght.

Og det er ikke, fordi det har været
svært forJonas at finde ud af, hvad
han gerne ville efter at have været på

efterskole.
'Jeg ved, at jeg ikke kan så meget

$rsisk, og derfor varjeg klar over, at

det var bedst for mig at vælge noget,
jeg kan håndtere. Det måtte gerne
være noget med computere og også

gerne noget kreativt. Og så måtte
derjo godt være penge i det også!"

sigerJonas, der som yngre havde en

drøm om at blive computerspil-
tester.

'Jonas har hele tiden været
enormt realistisk og velovervejet i
forhold til valg af studie. Han vidste,

at han ikke skulle vælge noget, hvor
han skulle læse i hundrede år. Og
han har også været meget moden i
forhold til at vælge et job, som han
kan klare. Så det er ikke der, hurd-
lerne har ligget," sigerAnne Dwight.

Det er alt det andet, alle de prak-
tiske ting, der har skullet ålde på

plads, og som ind i mellem Det er alt
det andet, alle de praktiske ting, der
har skullet falde på plads, og som ind
i mellem har trukket så længe ud, at

det har været ved at tage pipPet fra

åmilien. For eksempel at {å bevilget

en bil tilJonas med plads til'crosse-
ren'og at få hans kørekort på Plads,
så.han selv kan komme omkring.
Før det lykkedes, måtte Anne
Dwight i en lang periode agere

chauffør fra hjemmet i Thisted til
skolen i Aalborg, tilbage til Thisted

og igen til Aalborg, så Jonas fik
mulighed for at deltage i de sociale

fritidsaktiviteter samrren med klasse-

kammeraterne.
Eller det at få de nødvendige hjæl-

pemidler såsom en særlig stol til
brug på skolen og en bærbar com-
puter til opgaverne, så Jonas fik
mulighed for at arbejde videre med
opgaverne hjemme, hvis han i løbet
afskoledagen fik brug for en pause.

Eller at få en tilgængelig parkerings-
plads til'crosseren' på skolehjemmet
i Aalborg, hvorJonas har boet, mens

han gik på teknisk skole, og hvor
han fortsat bor, når han fem uger
om året er på skolebænken.

Praktisk fnaller
Mange små ting, som tilsammen
kommer til at $rlde meget, når man
hele tiden skal kæmpe for at få løst
problemerne.

"Det er meget frustrerende, at det,

der kommer til at fylde mest, er
sådan noget praktisk fnaller, og at

man hele tiden skal presse på. Sags-

behandleren kan ikke altid have den
fornødne indsigt i forhold til den
konkrete sygdom, og hvilken beryd-
ning den har for uddannelsen og for
hverdagen omkring den unge. Og
man kan blive udmaruende træt af at

være belærende forældre, når ens

følelser ikke kan udelukkes. Man
føler ofte, at man bliver rnødt med
en vis mistro og skepsis i forhold til
ens intentioner, selv om vores ind-
sigt tit er fuldt på højde med en, der
har en 7ønnet, åglig kompetence,"
sigerAnne Dwight.

Og der lefter ifølge familien
Dwight Mikkelsen desværre ikke,
selv om ens barn bliver 18 år.

"I princippet burde Jonas selvføl_
gelig selv overtage det hele. Men jeg
har ikke lyst til bare at overlade ham
en jungle af papir og paragraffer og

så sige: "Nå, nu kan du virkelig få at

mærke, at du har muskelsvind!" Det
vil man da gerne undgå.Jeg vil hel-
lere have, atJonas bruger sin energi
på sin uddannelse," siger Anne
Dwight.

Også Jonas seiv synes, at det vir*
ker uoverskueligt at skulle tage over.

"Jeg synes, at det er svært at gen-
nemskue systemet, hvem der skal

bevilge hvad, og om det er kommu-
nen eller amtet eller skolen. Det,
mine forældre har styr på lige nu, er

så bredt, og på mig virker det bund-
løst. Og så tror jeg også , at det bli-
ver ekstra besværligt, fordi man ikke
umiddelbart kan se på mig, at jeg
har muskelsvind. Hvis jeg havde sid-
det i kørestol med joystick, havde

det måske været anderledes," siger

Jonas Dwight Mikkelsen.
Ifølge Anne Dwight har det været

afgørende for, at Jonas er kommet i
gang med sin uddannelse, at hun har

kunnet hjælpe med meget af det
praktiske.

"Hvis jeg havde haft job i stedet

for at være herhjemme og kunne
tage mig af både chauffør-tjans og
alt papirarbejdet, så havde de tabt
ham på gulvet. Og det er jo grotesk,

når man tænker på, at der hele tiden
bliver talt om, at man gerne vil have

de unge i gang med uddannelse og
arbejde," mener Anne Dwight.

OgJonas er enig med sin mor.
"Hvis jeg havde skuliet klare det

hele alene uden mine forældres
hjælp, så havde jeg sluppet tøjlerne.
Det er helt sikkert," siger han.

Forældre som vejledere

Jonas Dwight Mikkelsen er netop
flyttet hjemmefra og har fået en til-
gængelig bolig i centrum afThisted.

"Det betyder selvfølgelig, at jeg
kommer t1l at gøre flere ting selv.

Men jeg tror stadig, at jeg vil kom-

me til at trække på mine forældre.
Men det er utroligt synd for dem,
der ikke har nogle forældre, der kan
hjælpe dem. Det bedste ville være,

hvis man havde en åst vejleder, og
man så kunne sige:"Nu tager vi et

møde," og tingene så kørte. En, der
kunne hjælpe en forvirret dreng
som mig igennem systemet! Men
der er ikke nogen,.jeg betragter som

min vejleder - ikke udover min mor
og farl' siger Jonas Dwight.

Anne Dwight og Jan Mikkelsen
mener også, at det ville være ideelt,
hvis der var 6n instans til at koordi-
nere indsatsen, hvor den unge, ud-
dannelsesstedet og lærepladsen m.fl .

så kunne {å hjælp og vejledning.
"Hvis der var et sted, et led, som

holdt alle trådene, så kunne vi tr-ække

os mere tilbage som forældre," siger

Anne Dwight.
Hun vil gerne give Jonas mulig-

hed for i højere og højere grad selv

at klare tingene, og det kommer
måske også mere af sig selv nu, hvor
han er flyttet hjemmefra og - trods

alt - er komrnet godt i gang med sin

uddannelse.
"Nu skal han have mulighed for at

lægge os på den plads, hvor vi som

forældre skal høre til," siger Anne
Dwight. !

Se[v om Jonas }wight
Mikketsen er kommet
godt i gang med sin
uddanneLse som
mediegraliker og Jbr
nylig også er flyttet
hjentntefra, er han
sikker pd, at han

foftsat viL komme til
at trække på sine

fo ræ ldre so m vej le de re.
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Institut for Muskelsvind skal i de
kommende år medvirke ril et inrer-
nationalt projekt om medicinsk
behandling af børn og voksne med
spinal muskelatrofi. Det sker i sam-
arbejde med overlæge JohnVissing
fra Rigshospitalet, som er den dan-
ske deltager i det europæiske forsk-
ningssamarbejde, der har taget ini-
tiativ til projektet. Institut for Mus-
kelsvind skal hjælpe med at formidle
kontakten til de mennesker med
spinal muskelatrofi, der ønsker at
være forsøgspersoner, og terapeuter
fra instituttet skal udføre de under-
søgelser, der skal afgøre, hvilken
eflekt behandlingen har.

Meget kan i dag gøres for at af-
trj ælpe følgevirkningerne af muskel-
svind, men de fysiologiske og bio-
kemiske mekanismer, der forårsager
sygdonemene, kan man kun sjældent
gØre noget ved.Verden over arbejdes

der ihærdigt på ar finde .behand-
lingsformer, der kan modvirke syg-
dommenes årsager. Stamcelleterapi
er endnu i sin vorden, genterapi har
været forsøgt uden held i en del år,

og mange steder eksperimenteres
med forskellige former for medi-
cinsk behandling, men man kan
endnu ikke sige, at der har været et
egentligt gennembrud på området.

Vejen fra biokemisk eller mole-
kylærbiologisk teori over laboraro-
rieforsøg, dyreforsøg og forsøg med
mennesker, til en behandlingsme-
tode kan tages i brug, er meget lang
og tager mange år. Selv om ingen
kur er lige om hjørnet, tager for-
skerne gradvist flere og flere skridt
i deres bestræbelser på at finde hel-
bredende behandlin ger.

EIIROSMART
Ifølge JohnVissing har forsknings-
projektet EUROSMART, der står
for European Spinal Muscular

Atrophy Randomized Clinical Ti-ial
tre ligeværdige formål: For det første
at organisere et europæisk multina-
tionalt klinisk newærk af forskere til
studiet af børn og voksne med spi-
nal muskelatrofi. Dernæst at udtænke
og validere metoder til at måle mus-
kelstyrke, motorisk funktion, lunge-
funktion og livskvalitet, der kan be-
nyttes som standardmål i fremtidige
behandlingsforsøg. Og endelig at
designe en standardprocedure for et
europæisk randomiseret spinal mus-

kelatrofi-fors øg og afprøve det på en
undersøgelse af behandling med
acetyl-L-carnitin.

ELIROSMART har sit udspring
i en workshop om medicinsk be-
handling af spinal muskelatrofi, der
blev aflroldt i februar 2001 i ENMC,
det europæiske forskningssamar-
bejde: European Neuromuscular
Centre. Her diskuterede man, hvilke
medicinske præparater det ville være
hensigtsmæssigt at undersøge og
procedurer for gennemførelse af for-
søg. Eet resulterede i dannelsen af et
europæisk netværk af nationale
forskningsenheder, der med Dr.
Luciano Merlini fra Instituto Orto-
pedico Rizzoli i Bologna, Italien
som leder ansØgte EIJ om støtte.
EU afslog ansøgningen, men otte

forskningsenheder indvilligede i at
gennemføre projektet for egen reg-
ning. Ud over Italien og Danmark
deltager forskningsenheder fra Polen,
Tyskland, Spanien, Grækenland,
Israel ogTyrkiet. I alt forventer man,
at 200 forsøgspersoner vil deltage.
Heraf regner man med 50 fra Dan-
mark.

Dobbelt blindforsøg
Forsøget udføres som et såkaldt
dobbelt blindforsøg, hvor halvdelen
af forsøgspersonerne fir uvirksom
snydemedicin (placebo), mens den
anden halvdel får det virksomme
stof acetyl-L-carnitin. Hverken for-
skere eller forsøgspersoner ved, mens
forsøget forløber,hvem der får pla-
cebo, og hvem der fir medicin. At
det er randomiseret beryder, ar det
er tilfældigt, hvem der fir placebo,
og hvem der får medicin.

"Randomiserede dobbelt blind-
forsøg er den åneste måde, hvorpå
man for alvor kan afklare, om en be-
handling er virksom. Så længe man
ikke ved, men kun har en formod-
ning om, at behandlingen virker, er
det helt etisk forsvarligt at gennem-
føre den." sigerJohn Vissing.

Præcis hvornår man er klar til at
indbyde forsøgspersoner til at del-
tage, er endnu for tidligt at sige, for-
tællerJohnVissing. Før man kan gå

i gang,skal forskningsprotokollen
godkendes i de deltagende landes
videnskabsetiske komiteer og af det
italienske medicinalfirma Sigma Tau,
der sponserer og leverer acetyl-L-
carnitin og placebo. Desuden skal
forskningscentrenes medarbejdere
på kursus i Italien for at lære ar gen-
nernføre forsø gets undersøgelser på
en ensartet måde, så man {år sam-
menlignelige måleresultater. John
Vissing forventer dog, at man er klar
efter sommerferien i år.

Af Rasmus Dohl

ILlusttotion:

Bitten Vernersen
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Personer med spinal muskelatrofi
i aldersgruppen 5-60 år, der ikke
bruger respirator, vil blive spurgt, om
de vil være forsøgspersoner. Det
indebærer, at de i ni måneder to
gange dagligt skal indtage acetyl-L-
carnitin (eller placebo) opløst i vand.

Hver tredje måned skal de have målt
muskelsryrke, motorisk funktion og
lungevolurnen, og de skal udfylde et

spørgeskema om livskvalitet.

Acetyl-L-carnitin
L-carnitin er et vitaminagtigl stof,
der findes naturligt i organismen hos

raske mennesker. Det indtages med
kosten fra rødt kød og mælkepro-
dukter, ligesom kroppen selv kan
danne det ud fra aminosyren lysin
ved anvendelse af C-vitamin. Man
ved, at L-carnitin indgår i energi-
omsætningen i kroppens celler, hvor
det medvirker til forbrændingen af
fedtsyrer i cellernes kraftværker:
mitochondrierne. Nogle mener, at

L-carnitin derfor har en slankende
virkning. Det er også blevet hævdet,

at L-carnitjn kan virke præstations-
fi'emmende. Ingen af disse påstande

er dog blevet videnskabeligt bevist.
Alligevel anvendes L-carnitin hyp-
pigt i helsekostprodukter i bl.a. USA
og England. Det kan i dag ikke
købes i Danmark.

Hos mennesker med en række
forskellige sygdomme finder man en

nedsat koncentration af L-carnitin,
der først og fremmest findes i hjer-
tet og i skelettet. Det betyder imid-
lertid ikke, at de bliver raske, hvis
man giver dem stoffet.

"Mennesker med spinal muskel-
atrofi har hedsat mængde L-carnitin
i kroppen," fortæller John Vissing.

"Men det er nu ikke derfor eller.

på grund af forestillingen orrr en

præstationsfremmende eflekt, at man

har udvalgt det til dette forsøg. Det
skyldes, at dyreforsøg har vist, at ace-

tyl-L-carnitin har en beskyttende
effekt på nervevæv."

Udbytterigt forsøg
Ved spinal muskelatrofi er der en

defekt i de store nerveceller (de

motoriske forhornsceller) i rygmar-
ven, der bevirker, at nervesignalet fra

hjerne til muskel bliver hæmmet.
Den præcise sarnmenhæng mellem
den genfejl, der forårsager spinal
muskelatrofi , og nervecellerne ken-
des endnu ikke. Laboratorie- og
dyreforsøg har givet grund til at tro,

at L-carnitin i formen acettll-L-car-
nitin har en nyttig virkning i forhold

til sygdomme, hvor nervevæv ned-
brydes. Tilsyneladende beskytter det
både mod skader og medvirker til
gendannelsen af nyt nervevæv.

Da acetyl-L-carnitin er kendt
som et meget sikkert stof med ingen
eller kun meget fi og milde bivirk-
ninger, har man fundet det meget
velegnet ti1 dette forsøg. Begrundel-
sen er, at uanset om stoffet har en

gunstig virkning eller ej, vil forsøget

resultere i dannelsen afet internati-
onalt forskningsnetværk og test-
metoder, der vil kunne anvendes til
mange fremtidige forsøg med medi-
cinsk behandling af mennesker med
spinal muskelatrofi. :
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Landsmøde - nu med søndagsprogrqm
Tia ditio ner og fo rnyek er p å Mu skel xtin dfond ens Lan dsmø d e 2 0 0 3

Alle gode gange tre. Muskelsvind-
fondens landsmøde den 24.15. rlraj

kommer som de to foregående år til
at foregS, i et stort telt på Musholm
Bugt Feriecenter ved Korsør. Her vil
de grønne,plæner mellem husene

Lørdagformiddag blive omdannet til
en sprudlende markedsplads, mens

det ordinære landsmøde begynder
med åbningstale efter fælles under-
holdning og frokost.

Når de voksne går i gang med
beretning, valg af formand, næstfor-
mand og repræsentantskab - og efter

planen en debat om Muskelsvind-
fondens vision og begrebet rehabi-
litering - tager de unge og børnene
åt på hver deres del af landsmøde-
programmet. Som de tidligere år vil
der være børnelandsmøde og som

sidste år også ungdomstræf, hvor de

unge bl.a. vil kunne møde en af
studieyærterne fr a DR TV-program-
met Boogie.

Landsmøde 2003 vil som tidli-
gere år igen foregå over to dage. Ud
over det ordinære landsmøde lørdag
eftermiddag, er der lørdag aften fest-

middag og musikalsk underhold-
ning. I år genoplives en gammel
tradition fra landsmøderne på Søhøj-

landet, hvor medlemmer og med-
lemsgrupper får lejlighed til at op-
træde for hinanddn med selwalgte
indslag.

På sidste års landsmøde var søn-

dagens program mere uformelt med
fælles morgenmad og efterfølgende
frivilligt socialt samvær. I år har
landsmødegruppen besluttet at ud-
vide programmet, så dagen starter
med fælles brunch kl. 9 og derefter
bliver der sat fokus på Kosovo, hvor
Muskelsvindfonden i de seneste år

har støttet den lokale handicaporga-
nisation Handikos.To unge repræ-
sentanter fra organisationen gæster

Danmark og vil bl.a. fortælle om

deres vilkår og bestræbelser på at

organisere mennesker med muskel-

svind i Kosovo.

Alle sengepladser på Musholm
Bugt Feriecenter er booket til lands-

mødet, og de vil fortrinsvis være

forbeholdt medlemmer med mus-
kelsvind. Derudover vil der i år være

mulighed for indkvartering på Birke-
moseskolen i Korsør, og der vil fra
Musholm køre bus til og fra skolen.

Hvis man ønsker det, er der ligeledes

i år mulighed for at medbringe eget

telt eller campingvogn, som kan sæt-

tes op på området ved Musholm
Bugt Feriecenter.

Invitationerne til landsmødet
med praktiske oplysninger og til-
meldingsskema forventes at være

sendt ud til alle medlemmer senest

20. marts. Har man efter den dato

endnu ikke modtaget en invitation,
kan man kontakte medlemskonsu-
lentJens Spanfelt på tlf. 89 48 22 22

eller pr. mail: j esp@muskelsvindfon-
den.dk.

Sidste frist for at tilmelde sig årets

landsmøde er fredag 4. aprll. boje

Markedsstemning og debat ved
Landsmødet i 2002.
Arkiufoto: Niek Nyholm.
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Kampvalg og politik til debst
For første gang i Muskelsvindfbndens historie er der lagt op til
kampvalg onr posten som landsformand, når foreningens med-
lemmer mødes til landsmøde i maj.

Men hvad beryder det for foreningen, hvad skal en formand
egentlig kunne, og hvad skal stå øverst på den politiske dagsorden?

For at sætte fokus på den politiske debat fiem til landsmødet
har Muskelkraft opfordret medlemmerne af Muskelsvindfondens
repr'æsentantskab og bestyrelse til at komme med deres meninger

og komrnentarer. De indkomne indlæg kan du læse på de følgende

sider.

Medlemmer, der har lyst til at iufte en mening eller komme
med en kommentar, er - som altid - neget velkomne til at sende

indlæg tii Muskelkraft på email-adressen: jasc@muskelsvindfon-

den.dk eller til Muskelkraft, Kongsvang Alle 23, 8000 Århus C.

Deadline på næste nummer af bladet er 7 . aprll.

- et par, som supplerer hinanden. En per-
son kan ikke det hele - og derfor er det
godt at kunne bruge hinanden som spar-

ringspartnere.

Vi skal have gjort Muskelsvindfonden
synlig i samfundet igen.Vi skal ud og mar-
kere os. Synligheden skai vi bruge til at

vise, at mennesker med et handicap er på

lige fod nred alle arrdle.

Og så skal vi prøve at udvikle nve ideer.

Vi har haft Grøn Koncert i mange år. Nu
må der gerne ske noget nyt. Muskelsvind-
lbnden burde også gå mere ind i det poli-
tiske arbejde og sammen med andre

kæmpe mere aktivt for at gør:e hverdagen
lettere for mennesker rned et handicap.
Ikke på en navesur måde, men f.eks. på en
sjov rnåde vise, hvor diskriminerende det
er, når tilgængeligheden ikke er i orden.

at stille de spørgsmål, der brænder på. Det
kan man så have sin egen mening onr.
Fakta er, at det kræver nogle indspark fi'a

en formand med nogle klare bud på de

spørgsmåI, der så bliver stillet.
Vi fir nu sanunen defineret nogle sam-

nrenhænge og stralegier for den umiddel-
bare fi'emtid for Muskelsvindfonden. Den
politiske debat i Muskelsvindfonden bør
naturligvis være alsidig og indehoide de

elementer, som presser sig på. Eksempelvis
hvordan vi sikrer en stØrre bredde i aktivi-
teterne på Musholm Bugt Feriecenter.
Men en forrnand skal også sørge for, at vi
gør det, vi i øjeblikket gør for lidt - nem-
lig sammen udtrykker holdninger til dansk

handicap-, social- og sundhedspolitik.
Et kampvaig orn formandsposten i Mus-

kelsvindfonden er ikke nødvendigvis godt
eller skidt for foreningen. At det kræver
arbejdsro at bevise sine evner medfører
selvsagt, at det ikke ville være ønskeligt at

{å et kampvalg om så central en post i
Muskelsvindfonden på hvert landsrnøde.
Derfor kunne man med rette spØrge, om
vi måske skulle ændre vores vedtægter, så

en formand kun skal være på valg hvert
andet år?

Den største udfordring for en formand
for Muskeisvindfonden bliver at samle

organisationer-r - hvis vi vil fornyelse, skal

den være slagkraftig. Fokus skal rettes mod
et Musholm Bugt Feriecencer, kræfter skal

lægges i at sørge for, at vi omgiver os med

de kompetencer, vi ikke selv har, og Insti-
tut for Muskelsvind skal have en øget poli-
cisk bevågenhed. En formand skal også

bakke op om en indsamlingsafdelings '

I

I

Hvad skql en formqnd kunne?

,(l' J ens Lr,t n d, tl æst|or ffi dlr.d

Det vigtigste er demokratiet

At' 1,1 i n n i e C arn s s, re'p { æ s t: tt t øt1t s k ab s nt e d I ercr.

Noget af det mest be-
drøvelige vil være, hvis
vi i Muskelsvindfonden

biiver opåttet som kedelige og slappe. Det
bør ikke være vores stil og vil ødeiægge alt

det, vi står for og fortsat forfølger.
Det er et særkende for Muskelsvind-

fonden, at vi altid har været en livsglad og
ikke mindst pr-ogressiv opinionsdanner i
den danske befolknings bevidsthed. Det er

min overbevisning, at det særkende kun
fortsat vil bestå, sålremt den til enhver cid

siddende formand er meget syniig. En for-
mand skal med en klar', velovervejet og hu-
moristisk stil sælge og forsvare den danske

velfærdsmodel.

En forrnand skal ligeledes indadtil være

meget synlig. En formand skal inspirere
såve1 personale som politikere og rnedlem-
mer. Det kræver en formand, sorn kan, tØr

og vil stå frem. En formand skal kunne til-
trække sig opmærksomhed, kunne gå foran
og sørge for, at der bliver tænkt på tværs af
foreningen. Selv om filan som formand er

en del af et kollektiv, skal man sørge for, at

man generelt er kompetent nok til at vare-
tage den brede mængde af faglige Glter,
som vores forening beskæftiger sig med.

Når Muskelsvindfonden skal vælge en

forrnand, skal det så handle om politik eller
personlighed?

Efter min mening kan man ikke føre
politik på personlighed alene - det skal stå

klart. Men en af de mange opgaver, en for-
mand har, er at sØrge for, at vi hjælpes ad.

Derfor hjælper det selvfølgelig, hvis man
har en personlighed, der gør det lidt sjovt
og spændende at være rned.

Det altafgørende er dog fortsat at

fi'emme sagen - det at sikre, at vi fortsåt
forbedrer og tbrsvarer ievevilkårene for
mennesker med muskelsvind. Det kræver
selvsagt, at man formår at servere budska-
ber og nytænkning. Det skal gøres sagligt

og med et glimt i øjet og gerne med en

humoristisk vinkei. Det er for mig ikke en

30 år ganmel indgroet forestilling om,
hvordan man skal være formand.for Mus-
kelsvindfonden - rren en helt naturlig for-
r-rdsætning for fortsat at bevare Muskel-
svindfonden sorlr en stærk og dynamisk
medlemstorening.

Som bekendt er der ikke to nennesker,
der er ens. Derfor, er der selvsagt flere
måder, man kan være formand for Mus-
kelsvindfonden på.Jeg vil dog gerne slå

åst, at det efier min overbevisning ikke er

nok kun at besidde egenskaber som at have

overbiik, at kunne tænke forud og at kunne
træffe beslutninger i fællesskab rned en

bestyrelse. Selv om man er en del af et koi-
lektiv, er formandsposten ikke kun en post
som ordstyrer. Dermed sågt, at man skal

tegne foreningen, kunne give bud på visio-
ner og udtrykke og skabe begejstring.

Efter min overbevisning er der en god
og sund politisk debat i Muskelsvind-
fonden, som i øjeblikket handler mest om
Muskelsvindfonden og vores fremtid. Mus-
kelsvindfonden er på foranledning afvores
nuværende formand midt i en meget gen-
nemgribende proces. En proces, der skal

endevende Muskelsvindfondens værdier,
vores kultur og vores fremtid. Jes Erik
Jessen er af den opfattelse, at det er første
gang i foreningens historie, at det er tilladt

Jeg er egentlig lidt lige-
glad med, hvem der sid-

der på toppen af kransekagen. Men det er
vigtigt, at vi alle bevidst stadig arbejder hen
imod at bedre vores livskvalitet som hel-
hed. For mig er det vigtigste demokratiet
i foreningen, og at der skal være plads tiJ at

være både stærk og svag. Der skal som
rnedlem være plads til at kunne sige til og
fra, alt efter hvor langt kræfterne rækker.

\ogle gange kan vi en hel masse, men
ikke hver gang. Der har været en overgang,

hvor holdningen ligesom har været, at alle

kan springe ud med faldskærm, bare om-
stændighederne er i orden, og "at vi kan
lige så meget som alle andre og faktisk lidt
mere."

Men det er jo ikke rigtigt. Det er jo slet

ikke d6r, det almindelige liv ligger.Vi skal

tage os selv og hinanden alvorligt og sige,

at vi er gode nok, også når vi er svage. Man
skal have lov at være ked afdet - og "ked-
af-det-heden" og krisen skal ikke bare
være noget, man må ordne i skjul hjemme

i privaten.Vi skal huske at skabe piads tii
alle dele aflagkagen - der er flødeskum på

det meste, men nogle gange er det surt.
For mig er det vigtigt, at Mus-

kelsvindfonden er en forening, der tror på,

at brugerne/medlemmerne har nogle res-

sourcer, men ikke at vi har dem hele tiden.
Vi kan noget hver især, og sammen kan vi
meget.

Det er det, der er grundlaget.

drage konklusioner, formidle et visionært
syn og få gode ideer.

Det er vigtigt, at en formand kan drive
Muskelsvindfonden fi'emad, så foreningen
udvikler sig.Vi har brug for en frontfigur,
som kan charmere foik, for det er vigtigt at

have et markant ansigt ud ad til.Ælerbedst
vil der være, hvis vi får et stærkt makker-
par pi formands- og næstformandsposten

Vi har brug for en msrkønt frontfigur
AN- D itte CuJdhrand Cltris tcn s erL, rcp{æ s ftttaytts kah s nte dlem

f
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En formand behøver
ikke nødvendigvis at

have muskelsvind. Det skal naturligvis være

den mest kvalificerede kandidat, der {år po-
sten - men det kan også være en kvalifika-
tion at have muskelsvind! Og så har det en

betydning rent visuelt og rent repræsenta-

tivt, hvis en formand har muskelsvind - det

siger ofte mere end tusind ord.

En formand skal kunne få folk med sig,

skal turde at gå imod og stå åst.Jeg synes

ikke altid, det er den store masse, der skal

bestemme. Massen er bestemt vigtig, men
det er bare ikke altid, at det er den, der har
overtlikket. Derfor skal en leder også turde
tage en beslutning og stå fast, selv om det
måske er en upopulær beslutning, samtidig
med at han eller hun også skal kunne lytte,
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vision om at blive Danmarks største og
bedste evencafvikler og -udvikler og i den

forbindelse sørge for, at vi bevarer et sik-
kert aftryk af formålssiden i vores ønske

om profit.

lJanset hvem der bliver valgt som for-
mand, skal man huske på, at der altid vil
være en direktør og en stor flok medarbej-
dere i medlernsforeningen og Institut for
Muskelsvind, som bakker op og hjælper

den siddende formand med ac løfte de op-
gaver, der skal løftes. Og samtidig ar fore-
ningens medlemmer med input, gode ideer
og opbakning giver en formand det nød-
vendige med- og modspil.

Kømpvalg er tegn på udvikling

A-{ 8 e ni a nt in. S ch ul t: e, rc p fty s e n t a n t s k ab s nt e dl e nt

ilårå?,,iå',,1"årli
posten i Muskelsvindfonden, bør man ikke
være urolig for, at det vil skade foreningens
ry og renomfir6, men se det som et tegn på

en forening i udvikling. Hvor der udvik-
les, opstår gerne uenigheder undervejs.

Når man sætter kriterier op for, hvor-
dan en formand bør være eller skal stå inde

for, er man jo meget influeret af sine egne

værdier, men desværre også tilbøjelig til at

sammenligne den nuværende formand og
den, der var før.

Jeg tror, at Jes Erik Jessen har valgt den

eneste rigtige facon, nemlig helt sin egen

stil. Men jeg mener, at en formand bør
være mere på banen og profilere Muskel-
svindfonden igennem sin person - lige

som den tidligere formand har formået i
30 år.

Jeg kan kun støtte næstformanden Jens
Lund i hans kandidatur, dajeg tror, det vil
være mest givtigt for Muskelsvindfonden i
fremtiden. Jeg mener ikke, en eventuel
taber af et kampvalg bør forsætte som
næstformand.

merne på landsmødet. Det er i et samspil

med disse organer, at den politiske debat
finder sted, at prioriteringerne af emne-
områder og arbejdsopgaver fastlægges, og

de økonomiske rammer udstikkes.

Den politiske debat i Muskelsvindfon-
den bør handle om de emneområder, som
er centrale og nødvendige at forholde os til
nu og i de næste år. Det drejer sig bl.a. om
at {å den proces færdiggjort, som allerede

er i gang, m.h.t. i hvilken retning organi-
sationen skal udvikle sig. At {å formuleret
en vision for Muskelsvindfonden, som rela-

terer til det værdigrundlag og de måI, vi i
øvrigthar sat.At {å diskuteret og defineret
rehabiliteringsbegrebet, således som det har

berydning for medlemmerne og for med-
arbejderne i Institut for Muskelsvind, som
jo arbejder rned basis i dette.At støtte insti-
tuttet i den udviklingsproces, der nu er en

konsekvens af den øgede økonomiske
bevillingsramme og dermed de øgede >

Mange spændende opgaver øt tage føt på

Af An.ita lQwse, bestyrel sesmedlem

Muskelsvindfonden står

i en helt ny situation,
hvad angår formandsvalget i år. Det er
naturligvis et forhold, der optager mange

medlemmer og vil forhåbentlig give anled-
ning til, at rigtig mange har lyst til at del-
tage i dette åts landsmøde. Men det kom-
mende formandsvalg bør naturligvis ikke
overskygge de vigtige arbejdsopgaver, der
ligger for tiden, og det, som vores forening
grundlæggende handler om, nemlig til-
buddene til medlemmerne.

Muskelsvindfonden har hidtil været
kendetegnet ved en til tider lidt utraditio-
nel, nytænkende og "skæv" indfaldsvinkel
til tingene - både indadtil i foreningen og
udadtil i forhold til omverdenen - en vin-
kel, som vi ikke bør slippe.

Der er naturligvis mange måder at være

formand for Muskelsvindfonden på. Det er

de overordnede politikpunkter, der er det
væsentlige, men den personlige stil og

måden at gribe tingene an på kan være for-
skellig. Det centrale må for mig at se være

indholdet i arbejdet, og at formanden * og
i øvrrgt også andre aktive politikere -
besidder de rette kvalifikationer.

Formanden skal gerne besidde overblik,
kunne tænke langsigtet, kunne udstikke
nogle retningslinjer samtidig med at have

stor lydhørhed over for de udmeldinger,
der kommer fra besryrelse og repræsen-
tantskab - og dermed medlemmerne
bredt. En formand skal kunne fungere som

inspirator, skabe samhørighed og dynamik
mellem medlemmer, medarbejdere og fri-
villige, kunne profilere og synliggøre Mus-
kelsvindfonden udadtil, yde modspil og
medspil til medarbejdergruppen og frem-
elske entusiasme blandt medlemmerne.

Den politiske pro{il tegnes dog ikke
kun af formanden. Denne udvikles i et
nært samarbejde med besryrelsen og repræ-

sentantskabet, som jo er valgt af medlem-
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medarbejderressourcer. At få Musholm "på
plads", således at stedet bliver økonomisk
mere bæredygtigt og ikke mindsr så ind-
holdet i de aktiviteter, der placeres h6r,
bliver udviklet og fortsar er i overensstem-
melse med den kultur, de tanker og vær-

dier, der kendetegner vores forening. At
den udvikling så sker i sanearbejde med 6n

eller flere andre organisationer eller med
det olfentlige ville være fint. Endelig at

udvikle foreningens indsats på Event-
området.

Debatten foregår på mange planer
blandt mange aktive medlemmer og med*
arbejdere, og der er nok af spændende

arbejdsopgaver at. føLge op på og tage fat i.

investere i en udvikling af indtjeningsoln-
rådet ved at satse på markedet for events.

Og så vil jeg godt fi'emhæve gennem-
førelsen af medlemsundersøgelsen oil1
medlemmers og brugeres ønsker og behov,

som allerede har afipejlet sig i budget-pri-
oriteringerne. Sammen med resultaterne af
den diskussionsproces om Muskelsvind-
fondens udvikling og fremtid, der har værel

ført af besryrelse, repræsentantskab og med
inddragelse af medarbejderne, og som aC
sluttes med inddragelse af medlemsgrup-
perne i løbet af foråret, giver medlemsun-
dersøgelsen et godt udgangspunkt for at
vurdere medlemmernes og brugernes in-
teresser og forventninger i den fortsatte ud-
vikling af indsatsen for mennesker med
nruskelsvind.

beslutningstagerne er blevet enige om. Der
er altså også her tale om, at flere er med ril
atløfte den fælles opgave. Det kan selvføl-
gelig være nødvendigt, at en formand må

tage en beslutning, hvis der blandt beslut-
ningstagerne ikke kan opnås enighed. Men
i VORES foreningen er det heldigvis en

sjælden situation, da vi har en god tradition
for at lade mange bidrage med deres

meninger og holdninger, så vi sammen kan
tage den rigtige beslutning. Det er en tradi-
tion, som vi har bibeholdt og udviklet. Lad
os fortsat gøre det, så vil formandens stil
være mindre væsentlig.

Et kømpvølg er velkomment

4f J es hrile I essen., -form.and

Sorn jeg tidligere har
givet udtryk for bl.a. her

i bladet, hilser jeg et kampvalg velkom-
ment. Enhver er i sin gode ret til at kandi-
dere, og det er ikke (eller burde ikke være)

unaturligt med flere kandidater ved et for-
mandsvalg i en demokratisk medlems-
forening som vores. En gang imellem er
det uden wivl udrnærket, at medlemmerne
"winges" til at tage stilling til, hvordan en
forening som Muskelsvindfonden skal
ledes, og hvilke rimelige forventninger der
er til en formand, som på den måde også

bedømmes.

Jeg tager derfor gerne udfordringen op
og ser personligt frem til forhåbentligt at få

bekræftet mit mandat som formand for
Muskelsvindfonden. Jeg tror og bestræber

mig på at være formand for Muskelsvind-
fonden på min måde og mener, at jeg fort-

sat er den rigtige til at lede foreningen og
den udvikling, vi skal igennem i de korn-
mende år. Ikke mindst på baggrund af de

resultater vi har nået i min relativ korte for-
mandstid.

Vi har blandt rreget andet opnået en
permanent, krafiig udvidelse af de økono-
miske rammer for tilbuddene i Institut for
Muskelsvind, herunder finansiering af et
permanent tilbud til mennesker medALS.
Handicappolitisk har vi blandt andet også

haft indflydelse på udformningen af de nye

merudgiftsregler, som vi følger tæt, og som

vi er i færd med at følge op med nogle helt
nødvendige initiativer til fordel for "mel-
lemgruppen".

På indtjeningsområdet har vi fået sat

fokus på lønsomhed og udviklet vores ker-
neprodukter "Ån Abe" og "Grøn Kon-
cert", ligesom vi har valgt fremadrettet at

Det er V0RES forening

Af Dan R. l3rotk, hestyrelsesntedlem

ffiåå:::;ifii":j
kelsvindfondens historie bliver skelsæt-

tende. Det første kampvalg i vores historie.
Det viser rydeligt, åt vores forening til
stadighed er i forandring, hvilket er et
sundhedstegn. Det er godt at have traditi-
oner, men ikke alt bør være som i "gamle"
dage. Så længe vi har en følelse af, at det er
VORES forening, og atVORES forening
varetager de interesser, der gavner os, så

bevæger vi os i den rigtige retning.
Foreningen kan ikke alene arbejde for

medlemmernes sag. Den er i høj grad

afttængtg af alle de input, som hvert enkelt
medlem, medarbejder og frivillig kan
komme med. Det er en fælles opgave at
formuiere Ønsker, behov og opgaver. Og
det er en fælles opgave at omsætte det til
handling.

En formands fornemmeste opgave er at

sikre sig, at foreningen udvikler sig, så den
er i stand til at fungere optimalt i et sam-
fund, der hele tiden ændrer sig, og at ud-
viklingen er i medlemmernes interesse.

Han/hun skal derfor give relevante beslut-
ningstagere mulighed for at drøfte denne
udvilling og de opgaver, der skal løses, som
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Landsmødet er andet end formandsvolg

Å1" Tbrb e n J e sp ers e fl., rep rct s ent ant s k ab s w e dle tn

Repræsentantskabet er
stadig en vigtig del at

Muskelsvindfondens organisation, og jeg
vil gerne gøre et forsøg på her at belyse det
arbejde, der foregår i repræsenrantskabet.
Det vil være godt, hvis vi derigennem kan
opnå en større forståelse for repræsentant-
skabets plads i hierarkiet - og selvfølgelig
også gøre det attraktivt at være med.

Jeg er overbevist om, at mange holder
sig tilbage for at stille op, fordi usikker-
heden om, hvad der foregår, er neget stor.
Lad mig slå åst med det samme, ar derte
ikke er nogen salgstale, men blot et forsøg
på at give lidt information i "tæppehøjde".

Man kan nu for første gang på Mus-
kelsvindfondens hjemmeside se et referat fra
et repræsentantskabsmøde. Der har været til-
løb til dette et srykke fid, men nu er det altså

et åktum, og jeg håber, at mange vil læse

det. Ikke atjeg vil påstå, at det er åndeløs
spændende læsning, men man kan i hvert
fald {å et indtryk at,hvad det er for nogle
emner, der er på foreningens dagsorden.

Noget andet nyt er, at crewet nu også

er repræsenteret i repræsentantskabet med
et medlem.

Repræsentantskabet er populært sagt en
diskussionsklub, der skal inspirere bestyrelse

og ledelse til at fokusere på de ting, der op-
tager medlemlnerne.

Repræsentantskabet har ikke kompe-
tence til at bestemme noget som helst og
skal derfor heller ikke træffe "vigtige"
beslutninger.Vi skal vende og dreje de pro-
blemstillinger, vi bliver præsenteret for og
skal igennem vores diskussionsivrighed og
brede sammensætning forhåbentlig være
garant fo4 at alle meninger bliver sagt. Og
det kan ind imellem blive temmelig"lang-
håret".

Yi er 2L medlemmer, og demokratiet
har virkelig gode betingelser, hvor vi alle
kan {å lov at sige lige det, vi mener og få

den taletid, der er nødvendig.Vi har f.eks.
diskuteret afholdelse af landsmøde, Institut
for Muskelsvind, Musholm Bugr Ferie-
center, medlemsarbejde, regnskab og øko-
nomi, handicappolitik og Marselisborg-
Centret. Derudover kommer der folk
udefra for at give orientering om forskel-
lige ting. F.eks. Kurt Møller fra Marselis-
borgCentret, Kirsten Fjord fra Investering-
foreningen Banco, en person fra Center for

Ligestilling af Handicappede, tidligere
finansminister Palle Simonsen, og desuden
er der altid orientering om det sidste nye
fra 'Hovedbunkeren'.

I repræsentantskabet er der nogle for-
skellige udvalg, som man kan dekage i
(landsmødeudvalg, oplysningsudvalg, Insti-
tut- og medlemsudvalg), hvis energi,'tid og
interesse går op i en højere enhed.

Jeg synes, det er vigtigt. at man er
indstillet på at ville prioritere den tid, det
trods alt tager, da der næsten altid er rale

onr møder lwdag/ søndag. Muskelsvind-
fondens ledelse lægger et srort arbejde i
forberedelsen af møderne og afier selv den
samme tid. Derudover er det jo heller ikke
helt gratis at samle ca. 30 mennesker, der
kommer fra hele landet. Arbej detlresultater
er ikke direkte målbart, så man skal også

være en tålmodig sjæl.

Med risiko for at blive kaldt lidt naiv
håberjeg, at ovenstående måske kan besvare

bare et par af de spørgsrnåI, der måske
rumsterer på de indre linier.

3 1 Musketkråft 212003

Kom med i valgavisen

Lige som tidtigere år bringer Muske[kraft en valgavis. hvor atLe kandi-

dater, der Ønsker at stilte op tiI repræsentantskab, bestyre[se, for-
mandspost og/etter næstformandspost, får tejl"ighed til at præsentere

sig. Valgavisen udkommer som indstik i Musketkraft nr. 3, der udkom-

mer den 6. maj 2003.

Selve vaLget foregår på MuskeLsvindfondens ordinære [andsmøde,

der finder sted på Mushotm Bugt Feriecenter den 24.- 25. naj.
For at komme med i vatgavisen. skal man gøre føtgende:

r Skrive en kort præsentation, dvs. i att max. 15-20 tinier med navn,

adresse. aLder, uddannelse/arbejde, aktiviteter i Musketsvindfonden

samt en kort begrundelse for at sti[[e op.

o Vedlægge et vellignende pasfoto (frit vatg mellem sort/hvid eller
farve).

r Indsende tekst og foto tit: Musketkraft, Kongsvang Al.Le 23, 8000

Århus C - inden deadLine tirsdag den 1. apriL.

Tekster må også meget gerne sendes pr. emaiI tiI Jane Schelde -
jasc@ musketsvi ndfo nden.d k

Ifølge Muskelsvindfondens vedtægter kan man stille op som kandi-

dot heLt frern_Wfstenningeq-på landsmødet. lL6iødfrfri aer er

fuldt18årpdffittigede.
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En stærk medicin
Ett par.ientforenilt,q kan lraue stor indflydelse på at_fd indført ily bsfl*,,dling, lyder konklusioneyt

i masteraftantfling, der bntger l,{uskelsvindforden soru eksentpel

Hypotesen for afhandlingen var,

at en patientforening kan påvirke til-
blivelsen og kvaliteten afen behand-
ling - i dette konkrete tilfælde, at

Muskelsvindfondens har haft aC

gørende indflydelse på, at personer
med Duchennes muskeldystrofi siden

slutningen af 1980'erne er blevet
omfattet af tilbuddet om respirator-
behandling - og dermed har {ået

mulighed for at leve længere.

Afhandlingen falder i to de1e.

Første del dokumenterer, hvordan
antallet af personer med DMD har
udviklet sig i den undersøgte peri-
ode. J ørgenJeppesen har beregnet
prævalens, incidens og mortalitet,
det vil sige tal for henholdsvis det
samlede antal personer med DMD,
der lever et givent år, antallet afnye
DMD-tilfælde et givent ir og døde-
ligheden. Desuden har han registre-
ret antallet af respiratorbrugere med
DMD i perioden. Tallene doku-
menterer, at drenge/rnænd med
Duchennes muskeldystrofi lever læn-
gerei2001, end de gyorde i1977.

I anden del bliver tallene for
overlevelse sammenholdt med de

begivenheder, der skete i fuene 1977 -
2001. JørgenJeppesen beskriver de

begivenheder. forhandlinger og
hovedaktører, der har haft indflydelse

på indførelsen af respiratorbehand-
ling. Det vil sige, han beskriver, hvad

der skete og hvornår med det mål at

vurdere, hvilken rolle Muskelsvind-
fonden har haft i forløbet.

Markant resultat
I første del af afhandlingen indgår
243 personer, både nulevende og
døde, der i perioden 1977-2001.har
været registreret med diagnosen
Duchennes muskeldystrofi i Dan-
mark. Personerne er fundet gennem
flere kilder: journaloptegnelser i
Institut for Muskelsvind, de to

respirationscentre i Danmark:
Respirationscenter Øst ogRespira-
tionscenter Vest på henholdsvis

Rigshospitalet og Aarhus Kom-
munehospital, i Dødsårsagsregistret

og Landspatientregistret.
Beregninger af prævalens, inci-

dens, mortalitet og brugen af respi-

rator viser meget tydeligt, at perso-
ner med DMD lever længere, efter
at respiratorbehandlingen blev ind-
ført. Generelt falder dødeligheden
blandt personer med DMD set over
hele perioden fra 1.977 -2001. Alle-
rede fra slutningen af 1980'erne fal-
der dødeligheden for de I5-f9-
årige, mens dødeligheden for de

20-24-fuige falder rnarkant efter
1 990, hvor respiratorbehandlingen
blev centraliseret på to respirations-
centre, og behandlingen efterhånden

blev et almindeligt tilbud til
drenge/mænd med DMD.

Siden 1988, hvor den første per-
son med DMD i Danmark fik
respirator, er antallet af respirator-
brugere steget.Afde over 19-årige
btuger ca.80 procent i dag respira-
tor.'At 

personer med Duchennes
muskeldystrofi har opnået en læn-
gere levetid stden 1,977,skyldes ikke
kun indførelsen af respiratorbehand-
ling. I sin afhandling nævnerJørgen

Jeppesen også andre grunde, der kan
have haft indflydelse. E.eks. en bedre
behandling af følgetilstande såsom
rygskævhed, lungebetændelser og
kontrakturer, der kan opstå i forbin-
delse nred muskelsvind.

Men den markante forskel i dø-
delighed ses tydeligst efter 1990,
hvor respiratorbehandlingen af per-
soner med DMD accelererer, og
dermed "forekommer det usandsyn-
ligt, at der ikke er en nær sammen-
hæng mellem respiratorbehandlin-
gen, forlænget overlevelse og øget

prævalens," skriver Jørgen Jeppesen
i sin afhandling.

Muskelsvindfondens rolle
Anden del afundersøgelsen beskri-
ver som nævnt begivenheder, for-
handlinger og primære aktører i
indførelsen af respiratorb ehandlin-
gen for drenge/mænd med DMD.
Beskrivelsen bygger på skriftlige kil-
der. Det vil sige referater, notater og
optegnelser fta ntøder, forhandlinger
og beslutninger i bl.a. Sundheds-
ministeriet, Sundhedssryrelsen, Amts-
rådsforeningen m.fl. fofattet på tids-
punktet for begivenhederne samt

artikler i Muskelsvindfondens med-

lemsblad i perioden I973 - 1990.
Beskrivelsen af fofløbet og pro-

cessen er bygget op afen kronolo*
gisk gennemgang af begivenhederne.
Heraf fremgår det, at Muskelsvind-
fonden op gennem 1980'erne advo-
kerede stærkt for at få indført respi-
ratorbehandling for gruppen af
personer med DMD, men også for
at få behandlingen organiseret i fi
centrale enheder, der kunne sikre
den nødvendige ekspertise og ud-
vikling af viden. Muskelsvindfon-
dens indsats var både rettet indadtil
mod brugere og pårørende og ud-
adtil mod læger, behandlere og po-
litikere.
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Tænk, hvis man kunne fi ordineret
en dosis patientforening. Hvis det at

organisere sig i patientforeninger
også ville have betydning for, hvor
længe og hvor godt man levede. At
patientforeninger var en del afreha-
biliteringsbegrebet.

For journalist Jørgen Jeppesen,
tidligere redaktør af Muskelkraft, er
tankerne måske langt ude - og alli-
gevel ikke. Patientforeninger har stor

betydning, ikke bare som et sam-

lingssted for mennesker med samme

sygdom og et sted, der tilbyder noget,

som det offentlige system ikke tager

sig af. Patienter i forening kan på-
virke deres egen situation, selv på

områder, der handler om liv og død.
Det kan de ved at arbejde politisk,
lave lobblwirksomhed og dermed få

afgørende indflydelse på f.eks. at ff
indført ny behandling, mener Jørgen

Jeppesen.
I midten af januar afsluttede han

en masterafhandling om betydnin-
gen afpatientforeninger, hvor han
brugte Muskelsvindfonden og ind-

førelsen af respiratorbehandling for
personer med Duchennes muskel-
dystrofi som eksempel.

Aflrandlingen var a6lutningen på

Jørgen Jeppesens sundhedsviden-
skabelige Master of Public Health-
uddannelse på Aarhus (Jniversitet.

Fra 1. januar er Jørgen Jeppesen
ansat som videns- og dokumenta-'
tionsmedarbejder i Institut for Mus-
kelsvind.

To formål
"Patienter i forening - en stærk

medicin" er titlen på afhandlingen,
som havde to formål: 1) At vurdere,
hvad respiratorbehandlingen har
betydet for overlevelsen blandt
drenge/mænd med Duchennes
muskeldystrofi (DMD) i perioden
1"977 - 2001..2) At beskrive, hvor-
dan respiratotbehandling af personer

med DMD blev indført i Danmark

- og især finde frem til, hvem var
hovedaktørerne, og hvordan var for-
løbet fi'em til beslutningen om at

tndføre behandlingen.
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Nogle læger i nøglepositioner
var oprindeligt modstandere, men
skiftede siden hoidning. For politi-
kere og administratorer i bl.a. Sund-
hedsstyrelsen og Amtsrådsforeningen
tog det seks år at beslutte at oprette
de to respirationscentre, som blev
etableret i 1991.

I beskrivelsen af forTøbet nævner

Jølgen Jeppesen også andt-e proces-
ser, der har medvirket til Sundheds-
styrelsens endelige beslutning. Bl.a.
at Rigshospitalet siden 1950'erne
havde haft efaring ned vedvarende
respirator-behandling af poliopatien-
ter og efierhånden udvidede behand-
lingen til patienter med muskel-
svind, i første omgang dog ikke
Duchennes mtiskeldystrofi . Desuden
at erfaringer {t'a udiandet med respi-
ratorbehandling af DMD-parienrer
blev videregivet til danske behand-
lere, og at patientforeninger skub-
bede på for at opnå ligestilling niel-
lem respiratorbrugere med polio og
med andre diagnoser.

At Muskelsvindfonden selv var
inde i konkrete overvejelser om at
etablere et nationalt behandlingsin-

stitut, der skulle tage sig af respira-
torbehandiing, hvis det offentlige
sygehusvæsen ikke ville påtage sig
opgaven, kan også at have påvirket
Sundhedssryrelsens endelige beslut-
ning.

En sandsynlig sammenhæng
I sin konklusion skriver Jørgen
Jeppesen, at det ikke er muligr at
isolere en enkelt altafgørende åktor,
som har været bestemmende for det
totale for'løb, men han mener aliige-
vel, at en række begivenheder og
personer har haft væsendig betyd-
ning for at få irrdførr r.espirltor-
behandlingen.

"Hvis ikke Muskelsvindfonden i
1984 havde tager iniriativ til at kon-
takte Amtsrådsforeningens formand
for at gøre opmærksom på behovet
for respiratorbehandling til personer
med DMD, var der formentlig ikke
sket før langt senere," siger Jørgen
Jeppesen, som nener, det er umuligt
at beuise en årsagssammenhæng,
nrens det ikke er urnuligt at sand-
sl,nliggøre den.

ForJørgenJeppesen er et afde

vigtigste budskaber i hans afhand-
ling, at patientforeninger har betyd-
ning, når det drejer sig om indførelse
elier udvikling af behandling.

"Tingene sker ikke af sig selv, og
d6r mener jeg, patientforeninger via
lobbyarbejde kan indgå i politiske
sammenhænge og fi indflydelse på
noget, der i dette tilfælde er så vitair
som at forlænge livet."

Perspektiverne ved det studie,
der ligger bag masterafhandlingen,
er dels, at der nu er beskrevet en
metode til at indsamle systematisk
viden og dokumentation inden for
en diagnosegrllppe, som nmiddel-
bart kan over{Øres til andre diagnose-
grupper. Dels at den viden kan vi-
deregives internationalt og måske
føre til, at nogle vil foretage tilsva-
rende str-rdier i andre lande, så det
bliver muligt at sarnmenholde resul-
taterne på tværs af landegrænser.

AJhandlingen " Patienter i fo rening -
en stærk nrcdicin" udgiues i bogfornt og

kan købes hos Muskelsuindfonden fra
slutningen af marts. Nr

Mindeord
Repræsentant-
skabsmedlem
Erik Petersen er
død. Yi havde
netop været sam-
men med hinan-
den efter endnu
en intens week-

end på Musholm, hvor medarbej-
dere og repræsentantskab diskute-
rede foreningens fremtid. Erik var
som altid engagerer og bidrog med
konstruktive ide6r på sin egen rolige
og venlige facon. Det var derfbr
ganske uvenrer lor os alle at få med-
delelsen om Eriks død få dage efter.

Erik Petersen fik diagnosen ALS
i august 1997,hvorcfter han kort tid
efter sagde årvel til sit job og i ste-

det brugte sine kræfter på en bred
vifte af handicappolitiske aktiviterer
i og uden for Muskelsvindfonden.

Erik havde en baggrund i edb-
verdenen. I næsren 20 år havde han
været lærer på Edb-skolen under
Ve.jle Handelsskole, edb-chef i
Finansbanken og medarbe.jder i
Politikens Hus.

De mange kontakter og det
brede netværk brugte Erik i sit
arbejde for Muskelsvindfonden og
Vejle Handicap Cenrcr.

Erik Petersen biev første gang
valgt ind i repræsentantskabet i
1998. Men allerede I 1997 var han
med til at oprerte en AlS-gruppe i
Sydjyiland og i en årrække primus
mocor i grupp€ns aktivireter. Samme

år repræsenterede han Muskelsvind-
fonden i Glasgow i forbindelse med
Den Internationale AlS-alliances
årsnøde. Erik var også Muskel-
svindfondens repræsentant ved mø-
det året efter i Mtinchen.

Erik Petersen var en afVejles
ildsjæle. Han var i flere år aktiv i
Vejle Handicapråd og en stærk krafr
bagVejle Handicap Center, som ofte
dannede ramme også for Muskel-
svindfondens lokale aktivirerer.

Erik Petersen blev 60 år. Han
efterlader sin husrru Ingrid og døt-
rene Lise Lotte, Anne Marie og
Marianne.

Af Jes frik Jessen
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Her er der hjælp at få
Mange byder si,q tilJ'zr at h.jælpe handicappede med nt.fin,de
det rigti.qe lter.sonale t'il staben af lmndicctphjælpere

Der er mange steder at henvende
sig, hvis man har brug for en handi-
caphjælper. Man kan selv annoncere

eller henvende sig i Arbejdsforrnid-
lingens jobbutik, men herudover
findes der i dag en række bureauer,
der formidler kontakt mellem bru-
gere afhjælperordningen og perso-
ner, der ønsker arbejde som handi-
caphjælper. Muskelkraft har opsøgt
en række afde største bureauer og
forsøger her at skabe et overblik
over, hvilken hjælp man kan fi.Alle
oplysninger er indhentet dels på

bureauernes hjemmesider, dels hos
de enkelte bureauer.

Ikke kun en Århus-ordning
Hjælperordningen startede i Århus i
L970'erne.Med hjemmel i Bistands-
lovens $48 udbetalte kommunen et
kontant beløb til svært handicap-
pede personer, der kunne bruge
pengene til at fi dækket den mer-
udgift, de havde til praktisk hjælp,
pleje og overvågning i hverdagen. I
mange år var Århus kommune ene

om at anvende'merudgiftparagraf-
fen'på den måde, og ordningen blev
derfor døbt'Århus-ordningen'. For
mange af Muskelsvindfondens med-
lemmer betød ordningen forskellen
mellem at kunne leve et seivstændigt
liv i egen bolig eller en tilværelse på

plejehjem.
I dag er hjælperordningen be-

skrevet i Lov om social service $77
og anvendes i alle kommuner. Nye
tal har vist, at der for øjeblikket er
ca. 1. 100 hjælperordninger efrer $77
fordelt over hele landet. Hertil kom-
mer hjælperordninger til børn under
18 år e{ter Lov om social service $28
og praktisk hjælp efter $76. Har man
kun behov for hjælp til ledsagelse
uden for hjemmet kan et rnindre
antal timer bevilges efter $78. den
såkaldte Ledsagerordning.

For alle disse hjælperordninger
gælder, at man som regel selv skal
finde den eller de personer, n'nn Øn-
sker hjælp af. Og for $77 gælder det,
at den handicappede selv ansætter
og a{Skediger hjælpere, tilrettelægger
arbejdet, afregner lønninger; kort
sagt har alle en ahnindelig arbejds-
givers forpligtelser.

Fra opslagstavle til forretning
Århus konrmune var den første til at
bevilge hjælperordninger, og det var
også her, den første formidling star-
tede. I mange år åndt brugere og
hjælpere hinandån på opslagstavlen
på Muskelsvindfondens Klinik for
Fysioterapi iVestervang i Århus.
Men opslagstavlen kunne ikke klare
behovet for vikardækning, når den
faste hjælper blev syg. Derfor star-
tede kommunen i 1988 efter for-

handlinger med Brugerklubben og
hjælpernes brancheklub i Husligt
Arbejderforbund $48-service, der i
dag hedder Center for Hjælperord-
ninger. Det primære formål var akut
vikardækning, men den almindelige
formidling af kontakt mellem bru-
gere og hjælpere kom automatisk
med.

I dag er Århus kommune ikke
længere alene på banen. Muskelkraft
har talt med syv formidlings-
bureauer: et offentligt, et forenings-
drevet og fem private, der opererer
på forretningsmæssige vilkår, dvs. at
man fir en regning for (nogle af)
ydelserne. En regning, brugerne som
regel sender videre til deres kom-
mune. Alle bureauerne formidler
$77-hjælpere, men de fleste har også

andre varer på hylderne.

Af Rashus Dohl

Kentien skaL passe og samarbejdet fungere neLlem bruger og hjælpere, og det kan være svært ot
finde de igtige. Mange bureauer tilbyder at fornidLe kontakten mellem brugere og hjælpere.
Arkivfato: Nils Juel Berg.
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Center for Hj ælperordni nger

Center for Hjælperordninger er landets ældste hjælperformidlingsbureau og blev i sin tid startet for at kunne løse problemet med at

skaffe vikarer til de mange brugere i Århus komrnune. Samtidig overtog centeret opgaven med at formidle kontakt mellem brugere

og hjælpere også til almindelige jobs, fortæller KarstenJiihne, der er en af kontorets fire ansatte. Som offentligt kontor er alle centerets

ydelser gratis for brugere i Århus kommune.

Center for Hjætperordninger

Sonnesgade 9. 8000 Århus C, ttf. 8730 4040

Ingen hjemmes'ide

Århus kommune

Center for Hjælperordning er en del af

Århus kommune

Sådan søger man arbejde

som hjælper

Vikardækning

Lønadmi nistration

På hjemmesiden kan hjælpere selv oprette

en annonce, hvor de søger arbejde, e[[er de

kan søge direkte i Bruger-Hjælperformid-

lingens database over ledige hjætperjobs.

Det er gratis at benytte disse mutigheder.

Bruger-Hjælper Formidlingen har ansat et

korps af vikarer, der kan rekvireres mod be-

ta[ing. Vikarerne aflønnes d'irekte af for-

midtingen.

Ja, mod betaling af 3 kr. pr. time udbeta-

tes [øn, indehotdes A-skat, afregnes ferie-

penge, ATP m.m.

Bru ger/HjæLper-Service

Hol"dkærs Ager 165 st., 2770 Kastrup,

tLf. 4074 6667

www.bhsnet.dk

Øst for Storebælt

Formidtingen drives som non-profit foreta-

gende af brugerstyret forening.

Ja, men det er en undtagelse.

Ja

Ja

Nej

Man kontakter Bruger/HjæLper-SeMce tele-

fonisk, der matcher ens ønsker med optys-

ningerne i et register over søgende hjæ[-

pere. Hos Dansk Handicap-Forbund på Hans

Knudsens Plads i København kan man setv

få [ov at gennemse hjætperskemaerne. Det

er dog en forudsætning, at man er medlem

af BrugerlHjæl.per-5ervice. Det koster 300

kr. årtigt, og man kan søge hjælper, så ofte

man vit.

VagtpLanl.ægning og

a rbejdsti Lrettetæ g getse

SeLvbetjening via internet

Statistik:

Starltidspunkt

AntaI formid[inger

AntaI søgende hjælpere

AntaI formidLede jobs

siden start

Antal vikarer

Kommunen og brugeren kan mod betal"ing

indgå en totattøsning, der indebærer. at
Bruger-Hjæl.per Formidiin gen rekrutterer og

optærer et hoLd af hjælpere. ligesom de

ptanlægger vagter og tiirettelægger det

dagl.ige arbejde. 180 benytter for øjebLikket

denne mutighed.

Både brugere og hjætpere kan søge hjætper

/ arbejde via internettet.

1996

ca, 100 om måneden

ca. 9.100

ca.20.000

Uoptyst

Man bfiver registreret som jobsøgende hjæt-

per ved at kontakte Brugey'HjæLper-Service.

Man kan f.eks. udfol.de elektronisk btanket

via internettet. Man btiver kontaktet direkte

af brugere med ledige stiLLinger. Det er gra-

tis at btive registreret som jobsøgende.

Nej

Nej

Nej

Jobsøgende hjætpere kan udfytde registre-

ringsskema via internettet.

1. september 1997

Uoptyst. Bruger/Hjæl.per-Service har ca

40 medlemmer.

Ca. 40

Vikardækning

Lønadmi nistntion

Vagtplanlægning og

a rbej d sti Irette [æg getse

Sel.vbetjening via internet

Statistik:

Starttidspunkt

AntaI formid[inger

AntaI søgende hjæLpere

AntaI formidtede jobs

siden start

Antal vikarer

Man kan telefonisk rekvirere vikar. Ydetsen

er gratis.

Århus kommunes [øn- og personaLeafdeting

udbetaler [øn, indeholder A-skat, afregner

feriepenge, ATP m.m. på baggrund af ind-

sendte timesedter.

Nej

Nej

1988

Uoplyst

ca.720

ca. 4.000

ca, 65

Navn

Adresse/ILf.

Internet

Geografisk område

0ffenttigt/Privat

Hjæ[perordningen

528 hjætper til børn

$76.2 praktisk hjætp

!77 handicaphjælper

$78 tedsagerordning

Ydelser:

Sådan finder man en hjælper

Sådan søger man arbejde

som hjælper

Navn

Adresse{tf.

Internet

Geografisk område

0ffenttigt/Privat

HJælperordningen

528 hjætper til børn

!76.2 praktisk hjætp

$77 handlcaphjætper

!78 [edsagerordning

Nej

Nej

Ja

Nej

Brugere kan gratis gennemse mapper med

oplysningsskemaer og ansøgninger fn job-

søgende hjæLpere på centerets kontor. Man

kan også selv annoncere sit tedige job, men

kun få benytter denne mutighed. Brugere

skat selv indkatde hjætpere til samtale.

Man bliver registreret som jobsøgende hjæt-

per ved at udfyLde et optysningsskema hos

centeret. Det er gratis at bLive registreret.

Bruger-Hjætper Formidti ngen A/S

Hvidovrevej 438, 3- saL 2650 Hvidovre,

tlf. 3634 7900

wwwformidlingen.dk

Landsdækkende

Privat firma med 23 ansatte på kontoret

Ja

Ja

Ja

Ja, dererindgået aftate med 22 kommuner.

Ydetser:

Sådan finder man en hjætper

cllt

B r u ge r/ Hj æ Ip er-Servi ce

Hos Bruger,/Hjælper-Service lægger man vægt på, at rnan er en brugerstyret forening, der udover at formidle hjælperjobs til handi-
cappede også tilbyder vejledning af erfarne brugere, både til hjælpere og brugere, fortæller Steen Spohr. Man kan fi telefonisk rådgiv-
ning eller besøg ved f.eks. et personalemøde.

Bruger,/Hjæ1per-Service har sin rod i Brugerklubben Øst, der i 1997 udskilte jobformidlingen i en ny forening. Ingen tjener.her
penge på at skaffe handicappede den hjælp, de har brug for. På foreningens hjemnreside findes omfattende vejledninger til både bru-
gere og hjælpere. Bruger/Hjælper-Service har især eråringer med døgn-hjælperordninger.

Bruger- Hjælper Formi dli ngen
å

Bruger-Fljælper Formidlingen er landets største formidler af hjælperjobs. Firmaet blev starlet afTorben Hansen, der selv har arbejdet

som hjælper i mange år. Han fortæller, at det hele startede, fordi han oplevede problemer med at finde hjælpere i København. I dag

har Brugår-Hjælper Formidlingen kunder og aftaler med kommuner over hele landet, og i foråret åbner den nyt kontor i irhus. Man

finder også personale til institutioner inden for børne-, voksen- og ældreområdet.

Navn

Adresseftf.

Internet

Geografisk område

0ffentligt/Privat

Hjælperordnlngen

$28 hjætper tit børn

576.2 praktisk hjætp

$77 handicaphjælper

$78 ledsagerordning

Ydelsen

Sådan finder man en hjætper

Sådan søger man arbejde

som hjætper

Vikardækning

Lønadministration

Vagtplantægning og

a rbejd sti Irettetæg gelse

Setvbetjening via internet

Statistik:

Starttidspunkt

AntaI formid[inger

AntaI søgende hjætpere

Antat formidl.ede jobs

siden start

Antal vikarer

På hjemmesiden kan man selv oprette en

annonce, hvor man søger hjætpere. Fra

marts kan man også søge direkte i Bruger-

Hjætperformidlingens database over job-

søgende hjæ[pere. Det er gratis at benytte

disse mutigheder.

300

BRUGER
HI.ÆLPER SERVICE
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Pia & Pernilles Handicapservice

Der lægges vægt på den personlig sarntale nied både brugere og hjælpere hos Pia & Pernilles Handicapservice, fortæller Pernille Hjor.t.
Både brugere, der søger ny hjælper, og hjælpere, der: søger job, bliver kontaktet telefonisk, før de sættes i forbindelse rned hinalde'.
Sammen med PiaVolder har hun arbejdet nogle år på kontoret hos et konkurrerende but'eau, før de i 2000 startecle egen virksomhecl.

Navn

Adresse/-lf

Internet

Geografisk område

0ffenttigt/Privat

Pia & Pernjltes Handicapservice ApS

Greve Strandvej 45,2670 Greve,

tlf. 4369 2848

www. pphandicapservice.dk

Landsdækkende

Privat firma med 6 futdtidsansatte på

konto ret

Vikardækning

Lønadmi nistratio n

Vagtptantægning og

arbejdsti trettetæg getse

Setvbetjeni n g via internet

Det koster brugeren 1.000 kr.. hvis der

skaL findes vikar inden for 10 timer. Det er

bi[igere, hvis tidsfristen er [ængere.

Mod betaling udbetales [øn, indehotdes A-

skat, afregnes feriepenqe, ATP m.m.

Kommunen og brugeren kan mod betaling

indgå en serviceordning, der indebærer, at
Pia & PernitLes Handicapservice rekrutterer

og oplærer et hoLd af hjætpere, ligesom

de plantægger vagter og tilrettetægger

det dag[ige arbejde.

Hjælpere ka n rekvirere registreringsskema

via i nternettet.

Hjælperordninger:

!28 hjætper til. børn Ja

!76.2 praktisk hjælp Ja

!77 handicaphjælper Ja

$78 ledsagerordning Ja

Ydetser:

Sådan finder man en hjælper

Sådan søger man arbejde

som hjælper

Navn

Adresse/Ilf.

I nternet

Geografisk område

0ffenttiqt/Privat

Man kontakter Pia & Pernittes Handicapser-

vice telefonisk, der matcher ens ønsker med

optysningerne i et register over søgende

hjætpere. På den baggrund udvætges 3-4 sø-

gende hjætpere, der kontaktes om jobbet, før

brugeren får udleveret navne og tetefon-

numre. Brugeren indkalder sel.v tit job-

samtale. Ved ansættetse af hjælper betales

250 kr.

For at btive registreret som søgende hjæ[-

per skal man udfylde et optysningsskema.

der kan rekvireres telefonisk etler over

internettet. Det koster 50 kr. at blive regi-

streret.

CareCrew ApS

Åparken 4?,4370 5t. Mertøse.

tlf .7026 L51.7

www.carecrew.dk

Landsdækkende

Privat firma med 3 ansatte på kontoret

Statistik:

Sta rttidspu n kt

AntaI formidl"inger

AntaL søgende hjælpere

AntaI formidlede jobs

siden start

AntaI vikarer

577 handicaphjæLper

$78 ledsagerordning

Ydelser:

Sådan finder man en hjælper

PIA ':PIRNILLES

1. august 2000

30-40 om ugen

Ca. 5.000

Uoptyst

Uoplyst

I

CareCrew

CareCrew - lEldre- og handicapservice efter behov ..... med smil og kærlige hænder, står der på CareCrews hjemmeside. Ole
Scinnichsen, der selv har arbejdet som handicaphjælper, startede bureauet især for at kunne yde en bedre service over for åmilier med
handicappede bøm. Hos CareCrew betragter man det som en særlig udfordring at skaffe brugere med anden etnisk baggrund end
dansk hjælpere med samne baggrund.

Handicaps€rviG€ nps

Ja

Ja

Man kontakter CareCrew tetefonisk, der mat-

cher ens ønsker med optysningerne i et

register over søgende hjæLpere. På den bag-

grund udvælges søgende hjælpere, der ind-

katdes tit indledende samtale om jobbet, før

fortsættes på side 43

Hjæ[perordninger:

!28 hjætper til børn

976.2 praktisk hjætp

l
l

x

Ja

Ja
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Sådan søger man arbejde

som hjætper

Vikardækning

Lønad ministration

Vagtp[an[ægning og

arbejdstilrette[æg gelse

Navn

Adresse/Tlf.

Internet

Geografisk område

Offenttigt /Privat

brugeren får udteveret navne og telefon-

numre. Brugeren indkalder derefter se[v tiI
jobsamtale. Ved ansættelse af hjæl.per beta-

les 631,25 kr.

For at blive registreret som søgende hjæ[-

per skal man udfylde et optysningsskema,

der kan rekvireres telefonisk elter over inter-

nettet. Det er gratis at blive registreret.

Det koster brugeren 7.048,75 kr., hvis der

skat findes vikar inden for 12 timer. Det er

bitLigere, hvis tidsfristen er længere.

Ja, mod beta[ing udbetales [øn. indeholdes

A-skat. afregnes feriepenge, ATP m.m.

Kommunen og brugeren kan mod betating

indgå en serviceordning, der indebærer, at

Ha ndica p-porta [en.d k

Farum Stationsvej 5, st.th., 3520 Farum,

tlf. 4499 651.8

www.handicap-portalen.dk

Landsdækkende

Privat firma med 5 ansatte

Setvbetjening via internet

CareCrew rekrutterer og oplærer et hotd af
hjæl.pere, ligesom de plantægger vagter og

tilrette[ægger det dagLige arbejde.

HjæLpere kan rekvirere registreri ngsskema

via internettet.

Statistik:

Sta rttidspun kt

AntaI formid[inger

AntaI søgende hjæl.pere

AntaI formidl.ede jobs

siden start

Antal vikarer

1. september 2001

Uoplyst

Ca. 3.750

Uoptyst

Uoplyst

Handicap-portalen.dk

Handicap-portalen.dk startede som et projekt på multimediedesignerudclannelsen. Initiativragere er SabitTiifekci og Farhang Sarrnadi,
der begge har muskelsvind og har haft hjælperordning i mange år, og de har store ambitioner. Ikke bare orn at kunne formidle hjæl-
perjobs, mell om at blive handicappedes mødested på internettet.

"Vi vil gerne provokere til at fi handicappede til at gØre ting selv.Vores mål er at hjælpe brugerne.Vi vil gerne vise, at selv om nan
el handicappet, kan rnan godt {å uddannelse,job eller starte eget firma," fortæller SabitTiifekci. I foråret vil portalel blive udviclet med
nye aktiviteter, nlen præcis hvilke bliver en overraskelse, der gemnres til Rehab messen i Bella Centeret i maj.

Vikardækning

Lø nadmi nistration

Vagtptanl"ægning og

arbejdsti lrettetæg gelse

Setvbetjening via internet

Statistik:

Starttidspun kt

AntaI formidlinger

AntaI søgende hjælpere

AntaL formidtede jobs

siden start

Antal vikarer

Ja, det koster 750 kr., hvis vikaren ska[ fin-
des inden for et døgn, dog 1.000 kr. på

søn- og hettigdage.

Ja, mod betal.ing udbetales [øn, indehotdes

A-skat, afregnes feriepenge, ATP m.m.

Kommunen og brugeren kan købe en he[-

hedsløsning, der indebærer, at Handicap-

portaten.dk rekrutterer og optærer et ho[d

af hjætpere, ligesom de ptanlægger vagter

og tiLrettelægger det dagtige arbejde.

Både brugere og hjætpere kan udfytde op-

lysningsskemaer og søge direkte i hhv. hjæt-

per- og brugerdatabasen på internettet.

1. oktober 2002

Uoplyst

Ca. 100

{*r**r*e,r
æ

Hjæ[perordninger:

!28 hjælper tit børn

!76.2 praktisk hjæl"p

577 handicaphjæl.per

!78 ledsagerordning

Ja

Ja

Ja

Ja - forhandler med en række kommuner

Ydetser:

Sådan finder man en hjælper

Sådan søger man arbejde

som hjætper

På Handicap-portalen.dk's hjemmeside kan

man gratis søge direkte i databasen over
jobsøgende hjælpere. For 200 kr. pr. for-

midling kan man få hjæLp til søgningen.

På hjemmesiden kan jobsøgende hjætpere

gratis søge i databasen over ledige jobs,

ligesom man gratis kan registrere sig som

jobsøgende. Nyregistrerede indkatdes tiI
samtate med Handicap-portaten.dk i løbet

af få dage.

15

Ca. 100
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SN-Service

SN-Service er landets nyeste formidlingsbureau. Initiativtager er Steen Neumann, der selv har hjælperordiring på grund af rnuskel-
svind. Han har i mange år været aktiv i Bruger/Hjælper-Service, men startede eget firn1a for at kunne tilbyde internetbaseret jobfor-
nridling.

Navn

Adressefl"f.

Internet

Geografisk område

0ffenttigt/Privat

SN-Service

Mariehøj 7Q,267A Rødovre, tLf. 6169 9772

www.sn-service.dk

Landsdækkende

Privat firma

Sådan søger man arbejde

som hjælper

Vikardækning

Lønadmi nistration

Vagtp[an[ægning og

arbejdsti lrettetæq gelse

Selvbetjening via internet

Statistik:

Starttidspunkt

Antat formid[inger

AntaI søgende hjætpere

Antat formidtede jobs

siden start

Antal vikarer

Man bliver registreret som jobsøgende hjæt-

per ved at udfytde en elektronisk bLanket

via internettet. Man bUver kontaktet direkte

af brugere med Ledige stitl.inger. Det koster

30 kr. at blive registreret som jobsøgende.

Nej

Nej

Nej

Både brugere og hjæLpere kan udfylde op-

lysningsskemaer på internettet.

10. januar 2003

Ingen

9

Hjæ[perordninger:

!28 hjætper til. børn

$76.2 praktisk hjætp

977 handicaphjæl.per

978 ledsagerordning

Ydetser:

Sådan finder man en hjælper

Nej

Ja

Ja

Nej

På SN-Services hjemmeside kan man udfytde

et optysningsskema om sit behov for hjæ[p.

SN-SeMce matcher behovet med søgende

hjætpere i sit register og sender oplysnin-

gerne tiI brugeren, der selv indkatder tit
samtate. Det koster 50 kr. pr. gang, man be-

nytter ordningen, men man kan få fri ad-

gang til. at søge hjælper ved at betale 250

kr. om året. Som starttilbud får de første 30

brugere gratis formid[ing. Der er 28 fri-
pladser tiIbage.

Inge

Inge

n

n

sN,5
er{ice

Brug erud d on n else oflyst
Bruger- Hjælperformidlingen A/S i Hvid-
ovre har måttet aflyse den planlagte bru-
geruddannelse, som blev omtalt i sidste
nummer af Muskelkraft. Brugeruddannel-
sen var rettet mod brugere af hjælperord-
ningen. Målet med uddannelsen vat at
klæde handicappede med hjælperordning
bedre på til at kunne varetage opgaven som

arbejdsgiver for hj ælpere. Brugeruddannel-
sen skulle være startet i maj, men på grund
afmanglende tid og ressourcer er kurset sat

på stand-by, hedder det i en pressemedde-

lelse fra Bruger- Hjælperformidlingen.

Nye bestyrelsesm ed lem m er
En vedtægtsændring i Musholmfonden be-

ryder, at DSI (De Samvirkende Invalideor-
ganisationer) fremover udpeger to af be-
styrelsens syv medlemmer. Udpegningen
har netop fundet sted, og forhenværende
kulturminister Elsebeth Gerner Nielsen og
DSI's formand Stig Langvad har begge sagt

ja tak til at indtræde i besryrelsen.

Tøj sælges
Forskelligt brugt dtengetøj (bukser og
overtøj) beregnet til kørestolsbruger 12-ll4
år sælges. Pris 800 kr. Henvendelse til å-
milien Pedersen, Møldrup, tlf. 86 69 17 11,.

Bevægelse og frihed
Den 20.-22. maj vil Bella Centret lægge

rammer til årets Rehab 2003-messe med

NOTABENE

fokus på ældre og handicappede. Rehab
2003, der har fiet temaet "Movement and

Freedom", rummer både udstrlling af hjæi-
permidler, konferencer, mØder og aktivite-
ter med fokus på udviklingstendenser inden
for omsorg og pleje. Messen, der hvert år

samler. mange fagfolk og brugere fra hele

norden, vil i år blive afviklet parallelt med

dels ergoterapeuternes, dels Hjælpemid-
delinstituttets nordiske kongresser.

Læs mere om Rehab 20(13 på

www. forsorg-hospital. dk.
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FORENINGSIN FORMATION

Aktivitetskalenderen

19.-21. marts ALS og respiration - MushoLm Bugt Feriecenter

IfNl* hoLder kursus om det nye respirationsprojekt for personer med ALS.

21.-23. nafts Rollemodeller og mad - MushoLm Bugt Feriecenter

ForæLdregruppen for piger ned muskelsvind født 1990-92 holder kursus.

27. mafts Medarbejderråd - MarseLisborgCentret

Møde for aLLe medarbejdere i MuskeLsvindfonden.

28.-30. marts At give og modtage føletser - MushoLm Bugt Feriecenter

ForæLdregruppen for piger ned muskelsvind født 1994-98 holder kursus.

28.-30. marts Diagnosekursus - MushoLm Bugt Feriecenter

IfM* hoLder kursus for alle med Duchennes nuskeLdystrofi over 27 år.

29. marts At rejse er at leve - Rødovregård, Rødovre

Københavns Lokalgruppe hoLder fordrsnøde om rejsemuligheder og merudgiftsdækning

4.-6. apriL Musketterer og sommerlejrledere - Musholm Bugt Feriecenter

IfM- holder kursus for frivillige børnepossere og sommerlejr-ledere.

4.-6. april Sektionschefweekend - MushoLm Bugt Feriecenter

Sektionscheferne i det grønne crew holder planlægningsmøde for årets koncefter.

6. apriL Dannelse af nye voksengrupper - Institut for MuskeLsvind, HeLLerup

Første indledende nøde i de nydannede voksengrupper pd SjælLand.

11.-13. apriI Livskvatitet - Musho[m Bugt Feriecenter

Ungdomsgruppen hoLder kursus for oLLe unge med muskeLsvind

22. april Virksomhedsbesøg på Pressatit

ALS-gruppen lvlidtjylland inviterer personer ned ALS samt pdrørende i JylLand/Fyn

på virksomhedsbesø9.

25.-27. april Skotegang, hjætpere og hjætpemidter - Musholm Bugt Feriecenter

Fo ræ ld reg ru p p e n Sydjy ILa n d/ Fy n h o ld e r w e e ke n d ku rs u s.

25.-27. april Repræsentantskabsmøde - MushoLm Bugt Feriecenter

M uskelsvi ndfo n de n s re p ræse nta n tska b h o Lder m øde.

2.-4. naj Børne-introduktion - Musholm Bugt Feriecenter

Ifl4* arrangerer kursus for nye børnefamiLier i instituttet.

4.-9. naj Børnelejr - Strandsborg, Mots

IfM* arrangerer Lejr for børn med Dystrophia myotonica.

6. maj ALS-møde - Tarup GL. Præstegaard, Odense

ALS-gruppen Fyn inviterer tiL møde. (Emnet er endnu ikke fostlagt.)

IfM* - Institut for Muskelsvind
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