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Tryg har fice dldele pris for sit utraditionelle sponsorat af Al Abe-koncerterne,
Morten Juul Serensen er for ‘god’ il at fi hjelp, men for *ditlig’ til at klare sig uden.
Et problem at fi praktisk hjzlp, ndr behovet for hjeelp ikke er si stort.
Regeringens handlingsplan for handicapomridet er nden handling, tyder kritikken,
Uden foraldrenes indsats var 19-4rig aldrig komimet 1 gang med sin uddanuelse.
Personer med spinal muskelatrofi vil fi tilbud om forseg med medicinsk behandling.
Muskelsvindfondens landsmede er tilbage 1 sin gamle form: en hel weekend i maj.
Muskelkraft dbner for den politiske debat frem til landsmedet.
Muskelsvindfonden er godt cksempel pd patientforeningers betydelige indflydelse.
Reprasentantskabsmedlem Erik Petersen var en il-dsjnel.

En sammenligning af bureauer, der formidler kontakt 11.1611(':1]1 brugere og hjelpere.
Brugeruddannelse aflyst — Nye bestyrelsesmedlemmer — Reehab 2003 —Toj swelges.
Aktivitetskalender — Adresser.

Det havde vel vaeret relevant, hvis regeringens handlingsplan for handicapomridet
ogsd forholdt sig til de emuer, som har veeret diskuteret 1 de seneste ar: regler om
invalidebiler, vederlagsfri fysioterapi, dobbelt sagsbehandling efter indforelse af
grundtakstmodellen eller aflonning af handicaphjelpere. De emner er ikke nevnt
med ét ord 1 planen, lyder kritikken fra formand Jes Erik Jessen.

Net fuldt tilgaengelige samfund - er regeringens overordnede
midlsaztning for dansk handicoppolitik, men der er ikke sot tid og
mdlbare mal pa, hvorndr det skal ske og hvordan, Det er skuffe
skriver formand Jes [rik Jessen, der ser frens til, af regeringen
fremizgger en ny plan - med handling.

Hustration: Bitten Vernersen,
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“Handlingsplan uden handling”, s side 12.

“Det havde vel veeret relevant”, las lederern pd bagsiden,
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Sponsorpris til Tryg og Ah Abe

Konkurrencen péd sponsormarkedet stiller storre krav til Miiskelsvindfonden for
fortsat at veere en attraktiv samatbejdspartner

En trovaerdig, relevant og aktiv made
at udnytte potentialet i et sponsorat
pi. S3dan omtrent lod begrundelsen,
da Porsikringsselskabet Tryg i begyn-
delsen af februar fik tildelt Dansk
Markedsforingsforbunds sponsorpris
for sit sponsorat af Ah Abe-koncer-
terne 1 2002.

Sponsorprisen gjaldt kategorien
“business to consumer” og blev givet
for Trygs mide at konkretisere og
synliggare et s3 immaterielt produkt
som forsikringer pi og sette hand-
ling bag forsikringsselskabets slogan
“Det handler om at vare tryg”.

P3 Ah Abe-koncertpladserne stod
Tryg for servicen “Bliv-Tryg-Vak”,
hvor alle bern ved indgangen fik
udleveret et armbind, hvor foreldre
kunne skrive barnets navn og deres
mobiltelefonnummer. Hvis barnet
blev vk fra forzldrene under kon-
certen, var der opstillet et tydeligt
mgdested — en luftballon — og des-
uden et telt med frivillige hjelpere,
der tog sig af de bortkomne bern,
indtil foreldrene dukkede op.

Og servicen virkede. Milinger,
som Tryg har fiet foretaget af
AIM/Nielsen, viser, at publikums
kendskab og positive attitude til Tryg
steg markant, og at flere end forven-
tet allerede pd koncertpladsen viste
interesse for Trygs produkter.

Uundvarlige sponsorer
Bliv-Tryg-Vzk servicen blev ud-
viklet i et teet samspil mellem Mus-
kelsvindfonden og Tryg. Derfor er
prisen i hgj grad ogsi en haeder til
Muskelsvindfonden for sin mide at
inddrage sponsorer og tanke stratc-
gisk og kreativt, mener indsamlings-
chef Peter Sand.
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“Prisen dokumenterer, at vi godt
kan begi os pd det marked og vaere
attraktive for sponsorer.Vores arran-
gementer har stor effeke. I 1999 fik
Gron Koncert sponsorprisen, og nu
har vi vist, at ogsd Ah Abe kan vaere
med,” siger Peter Sand.

Prisuddelingen og dermed syn-
liggorelsen af Ah Abe-koncerterne
og Muskelsvindfondens know how
inden for sponsorater har stor betyd-
ning og vil fi endnu sterre betyd-
ning fremover. Konkurrencen er stor
pd sponsormarkedet, og derfor er det
blevet sverere at fi sponsoraftaler og
fastholde dem, man har, vurderer
indsamlingschefen.

Og sponsorerne er vigtige og
ifolge Peter Sand ogsd uundveerlige
for Muskelsvindfondens arrange-
menter. Koncerterne ville ikke kun-
ne haenge sammen, hvis de eneste
indecegter kom fra salg af mad,
drikke og entréindtegter.

“Sponsoraftalerne er afggrende
for, at vi kan tjene penge pi kon-
certerne. De er ogsd en risiko-
afgrensning,” siger Peter Sand, der
pipeger, at sponsorater kan vare
mange ting. Det behaver ikke vaere
en bod pé koncertpladsen.

Ikke gode nok
Med den ggede konkurrence pd
markedet bliver der efterhdnden stil-
let flere krav til Muskelsvindfonden
— krav, som man tidligere ikke har
veeret s3 bevidst om. Fer 1 tiden kom
sponsorerne nermest af sig selv til
f.eks. Gron Koncert, mens Gren
Koncert i dag har mistet sponsorer.
“Vi har ikke vacret s3 gode til at
vise, hvad vi kan.Vi kan godt teenke
utraditionelt og vaere praktiske, men

vi skal styrke vores kreativé ridgiv-
ning og isxr blive bedre til at prae-
sentere vores know how. Vi har
varet gode til at markedsfore arran-
gementerne og foreningen, men pa-
radokset er, at mange virksomheder
ikke tenker pd 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 lose
det hele: ridgive, vare kreative, ud-
fore det praktiske og have en orga-
nisation af frivillige bag.

Netop situationen pa sponsor-
markedet har betydet, at Muskel-
svindfonden 1 de sidste to 4r har
arrangeret seerlige sponsorseminarer
for potentielle sponsorer til Ah Abe-
koncerterne og 1 dr for forste gang
ogsd holdt et sponsorseminar om
Gron Koncert. Milet har veret at
vise, hvad koncerterne er, og hvilke
muligheder et sponsorat kunne vare
for bide virksomheder og Muskel-
svindfonden.

Det konkrete mil for Ah Abe-
sponsorseminaret 1 november sidste
ir var at fastholde niveauet forspon-
sorbidrag ved Ah Abe-koncerterne
1 2002.1 forhold til de foregiende ar
var det et betydeligt gkonomisk loft,
som ogs var medvirkende drsag til
det flotte resultat sidste ar: et over-
skud pa ca. to mio. kr. efter somme-
rens fire koncerter.

Milet for sponsorseminaret for
Gron Koncert i januar i &r var haijt:
At forbedre sponsorbidragene med
en mio. kr. 1 forhold til 2002,

Om milene nds er det ifglge
Peter Sand endnu for tidligt a¢ sige
noget om, men effekten af Grgpn

Koncert sponsorseminaret vil for-
mentlig ogsd forst kunne miles 1
2004 og 2005.

Humanitart sponsorat
Ogsi pd et mere overordnet plan
hiber Peter Sand, at Muskelsvind-
fonden vil vere en interessant sam-
arbejdspartner for virksomheder. En
tendens 1 tiden er udviklingen af
humanitere sponsorater, hvor virk-
somheder indgir samarbejdsaftaler
og bliver hovedsponsorer for huma-
nitere organisationer.

“Danmark er langt bagud pa det
omride i forhold til andre lande,

men det er pi vej. Og jeg tror, at
Muskelsvindfonden som organisa-
tion vil vere en attraktiv samar-
bejdspartner.Vi adskiller os fra andre
foreninger, har en fantastisk historie,
har skabt gode resultater for vores
medlemmer gennem 30 4r. Vi har
evnet at vare unikke og har en
vardi, som kan szlges,” mener Peter
Sand, som legger vagt pi, at en
hovedsponsor for hele organisatio-
nen mere vil f3 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 tilfore dem vzrdi og give
inspiration.”

For Peter Sand vil en hoved-
sponsor ikke betyde, at Muskel-
svindfonden giver keb pé sine egne
verdier eller “selger” sig selv.

“Vi skal bruge en hovedsponsor
til at gare vores drgmme til virkelig-
hed. En hovedsponsor skal hjzlpe os
med at realisere vores dremme,
mens vi kan tilfore dem veerdi pa de
indre linier.Vi skal netop ikke gi pd
kompromis med vores vardier,”
mener han.

|
Muskelkraft 2/2003 i

|



- Jeg er i en grdzone
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Sveert at fa praktisk hjcelp, nir handicappet ikke er synligt, og behovet er svingende

“Jeg har overvejet, om jeg skulle
komme 1 kerestol til kommunekon-
toret naste gang og virke sidan lidt
tummelagtig. Sidde dér i kerestolen
uden at kunne se op over skranken.
S3 ville holdningen vere anderledes.
Det er noget underligt noget, men

folk ser anderledes pi dig, nir du
sidder i karestol”

Morten Juul Serensen, 41 ir, fra
Klovborg ved Nr. Snede mener det
mest 1 spgg. Det er slet ikke ham at
vere hjzlpelss, og det er slet ikke
ham at signalere, at han har brug for

Morten Juul Sprensen vil gerne prioritere sine krafter til bornene Kristine og Martinus og de projekter, han
er involveret i, men det er svaert at fd hjzelp fra kommunen til de tunge, praktiske opgaver i hjemmet.

en keorestol. P4 den anden side
mener han, det er urimeligt, at det
skal vere si svert at fi praktisk
hjzlp, bare fordi hans handicap ikke
er synligt og hans behov svingende.

Morten Juul Sgrensen har diag-
nosen spinal muskelatrofi type III.
Han har krefter til at gd og til at
klare sig sclv 1 hverdagen. Det er
ogsi det, han helst vil. Men han kan
marke, at krefterne ikke er, som de
har varet. Nar han falder, bliver ska-
derne alvorligere, og han har meget
svaert ved selv at komme op igen.
Han kan heller ikke lengere lofte
tunge ting.

Men symptomerne
meget. I nogle perioder er han

svinger

meget aktiv bide hjemme i fami-
lien, der bestir af samleveren Elisa-
beth Simonsen og deres to bern:
Kristine pa 112 og Martinus pa 22
ir. Og ude, hvor han bl.a. er leder af
en ungdomsklub, er tilknyttet et
projekt for unge problembegrn og
har gang i forskellige andre projek-
ter, fordi han ikke kan lade veere.

“Teg skdner nok ikke mig selv,
men jeg tror pi den anden side, at
det er med til at holde mig i gang,”
siger Morten Juul Sgrensen.

[ andre perioder fungerer fysik-
ken ikke. Han er sm i musklerne,
kan nasten ikke komme i gang om
morgenen og er bare tract. Og si cr
det tungt at tage sin del af opgaverne
i hverdagen og 3 familielivet til at
fungere som 1 alle andre familier.
Det er netop i disse perioder, at der
er behov for at f3 hjelp til de prak-
tiske ting, si der bliver overskud til
bernene og til at involvere sig i

andet end det hjemlige.

En ‘buffer’ at fa pension

Morten Juul Sgrensen var voksen, da
han fik konstateret muskelsvind.
Han boede i Arhus, hvor han var
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ved at tage en HF-eksamen. Diag-
nosen betgd, at han lagde sit liv om.
Han flyttede til Endelave, hvor han
arbejdede i fem ir som ringer og
graver pd gen. Senere fik han reval-
idering, flyttede til Horsens, hvor
han tog uddannelsen som teknisk
assistent. Efter nogle 4r som byg-
ningssagkyndig pd Hedensted Sav-
vark, segte og fik han fortidspen-
sion.

“Det var mest for at bruge det
som ‘buffer’. Det ligger ikke til mig
ikke at tjene penge selv,” siger Mor~
ten Juul Sgrensen, som ved siden af
sit arbejde altid har vaeret meget in-
volveret 1 kultur- og musikarrange-~
menter. Eeks. Endelave-festivalen og

“Jeg vil sely tjene mine penge og klare mig, sd lenge det er muligt,” siger Morten Juul Sprensen, som meget
nedigt vil satte sig 1 den manuelle korestol. Men den er god at have, ndr behovet opstr.
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senere parkunderholdning i Horsens
Kommune og Vejle Amt.

Dette engagement fortsatte, efter
han fik pension, og han var med til
at arrangere bandturnéer for bide
danske og engelske musikgrupper
samt sejlskibstref og —konkurrencer
via foreningen “Musik og sejl”, som
han var med til at stifte.

Siden begyndelsen af 1990’erne,
hvor Morten Juul Sgrensen fik sin
mellemste fortidspension, har han
suppleret sin indtegt gennem flere
projekter. Han har veret tilknyttet
et projektskib for socialt belastede
unge og senere varet vikar pd den
institution, de unge kom fra. I dag er
han tilknyttet et projekt for unge

problembgrn i Horsens Kommune,
han er leder af en ungdomsklub i
Nr. Snede og er ved at starte en ju-
niorklub 1 Nr. Snede. Desuden
handler han med gamle mebler og
teepper, indgdr i et samarbejde med
bl.a. et savvark om salg af norske
bjelkehytter og har planer om at ar-
rangere handicap-rejser for fysisk
handicappede, der ikke har mod pi
at rejse ud alene.

“Jeg vil selv tjene mine penge og
klare mig, si lenge det er muligt,”
siger han.

Dobbeltstraf
Ud over grundbelgbet ved den mel-
lemste fortidspension fir Morten

Juul Sgrensen et lille pensionstilleg,
som udregnes efter husstandsindtaeg-
ten, dvs. Elisabeths indtaegt er inklu-
deret. En tibelig regel, mener han.

“Vi gik faktisk 2.000 kr. ned 1
indtegt, da vi flyttede sammen,”
siger han og mener, at reglen er
ekstra urimelig, nir samleveren via
andre paragraffer i sociallovgivnin-
gen samtidig forventes at patage sig
de huslige opgaver, som den handi-
cappede samlever ikke kan klare.
Dette er netop en af de regler, der
gor det sveert for Morten Juul Sgren-
sen at fi bevilget praktisk hjelp fra
det offentlige. Han har jo en “rask”
samlever.

“Det er dobbeltstraf. Elisabeth
skal bide arbéjde meget for at skaffe
indtaegt til familien og samtidig klare
det fysisk hirde arbejde 1 hjemmet.
Hos os kan det gi, s leenge jeg er ‘fit
for .fight’, men nir jeg ikke er
det...”

Morten Juul Sgrensen er i de se-
nere ir faldet mange gange og har
fiet alvorlige skader. Brackket, bgjet
eller beskadiget skulder, ankler, et
par ryghvirvler, ribben og kne. Hel-
digvis regenererer hans knogler hur-
tigt, s han har undgiet operation og
lang tids sengeleje, men skaderne har
betydet, at han ind imellem har
varet ngdt til — midlertidigt - at
bruge en manuel karestol.

I en af de perioder, hvor han var
skadet og ikke kunne pitage sig de
opgaver 1 hjemmet, som han plejede,
forspgte han at £ hjelp fra kommu-
nen. Men da han ikke havde brug
for hjelp til personlig pleje, men
blot et par ekstra hender til at
hjelpe med bernene og de huslige
opgaver, kunne det offentlige ikke
hjzlpe.

“Sagsbehandleren tilbad, at ber-
nene kunne sendes i en plejefamilie!”

Morten Juul Serensen vil godt

undskylde sagsbehandlere i smi
kommuner, at de selvfplgelig ikke
kan vide alt og kende alle diagnoser,
men ligefrem at foresld en plejefa-
milie, nar der bliver spurgt til prak-
tisk hjelp, overskred hans granse for
forstielse.

Fleksibel hjzlperordning
Morten Juul Segrensen har under-
sagt, hvilke muligheder der er for at

f3 prakuisk hj=lp ifelge sociallovgiv-"

ningen. Hjemmehjzlp skal han selv
betale for, hvis han overhovedet kan
f3 det, og hans behov for hjlp er for
lille til at f3 en hjzlperordning. En
tredje mulighed kunne vare en ny

ordning, hvor en pirgrende cller

nar ven kan fi bevilget op til seks
maneders orlov for at passe en deen-
de eller syg, men orloven kan kun
bevilges én gang og er derfor ingen
permanent lgsning i Morten Juul
Serensens tiltalde.

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

Allerhelst ville Morten Juul
Serensen have en fleksibel hjelper-
ordning pd et antal timer, hvor han
selv kunne ansaztte hjzlpere og si
spare timer sammen til de tidspunk-
ter, hvor han havde brug for mere
hjelp. Det, han i det daglige ville
bruge hjzlpere til, var at gore rent,
handle ind, bare tunge ting og til
bgrnene. Dermed ville han aflaste
Elisabeth og kunne bruge sine egne
krafter pd familien og sine goremil
uden for familien.

En anden lgsning kunne vare at
fi et bistandstilleg til pensionen,
som kunne finansiere, at han kunne
lgnne en ung pige i huset. For en
del ir siden fik han afilag pi
bistandstillegget, men han hiber, at
situationen denne gang vil blive vur-

HANDICAPPET POLITIK

deret anderledes, nir han sgger igen.

De nye regler for dekning af
merudgifter kan Morten Juul
Serensen ikke komme under. Da
hans mellemste fortidspension blev
bevilget for den 1.januar i ir, og han
ikke har hjzlperordning, er han ikke
berettiget til at fi dakket sine mer-
udgifter. Det betyder bl.a., at han
ikke kan f3 kompenseret de merud-
gifter, der er forbundet med at have
en invalidebil.

“Jeg ville aldrig have valgt en
stor kassebil, hvis jég ikke havde haft
et handicap. Det er ikke billigt at
have sidan en bil — den kerer f.eks.
kun 9 km. p3 literen. Derfor er det
for mig en merudgift at have kasse-
bilen,” siger Morten Juul Serensen,
der i sin tid fik bevilget invalidebilen
for at f3 plads til den mini-crosser,
han bruger, nir han skal gi langt.

Hverken mini-crosseren, handi-
capbilen, den manuelle kerestol, en
elevatorstol til forste sal 1 huset eller
en toiletforhgjer har han haft pro-
blemer med at f3 bevilget af kom-
munen. Nir det handler om hjzlpe-
midler, er der ingen problemer.
Problemerne opstar, nir det handler
om praktisk hjelp. Og det har bud
efter lovgivningen og et politisk
holdningsskift, mener Morten Juul
Serensen.

“Mit bud til politikerne er, at de
skal sidestille handicappede familier
med andre. Vi bgr have samme vil-
kér socialt og gkonomisk som andre.
I dag skal mange familier bruge
meget tid og mange kraefter pd at fa
det praktiske til at fungere i familien.
Vi eri en grizone.Vi, der ikke har
brug for personlig hjelp, men kun
praktisk hjelp og vi, der har. svaert
ved at beskrive behovet for hjzlp,
fordi det svinger og ikke kan sxttes
ind i et fast skema.” L
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Nar behovet ligger midt imellem

Det frie valg burde ogsd gelde mulighederne for at fi praktisk hjelp, hedder det i

denne kommentar

Normalt siger vi, at Danmark har
verdens bedste hjelperordning. Men
i sandhedens interesse mé vi tilfgje:
“For dem, der er berettiget til den”.
Det krever nemlig, at man har et
stort behov for hjzlp, at man selv er
1 stand til at varetage rollen som ar-
bejdsgiver, og at man har — eller kan
fa — et hajt aktivitetsniveau. ’

Kommunerne er langt fra enige
om, hvad der forstds ved et stort
behov for hjelp. Nogle mener, at
behovet skal veere i nzerheden af 24
timer i degnet, men tal fra Social-
ministeriet viser, at der er ca. 1.080
hjelperordninger i Danmark med et
gennemsnitligt timetal pd 70-80
timer, s3 andre kommuner ma4 altsd
fortolke begrebet helt anderledes.

Hyvis man er si 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 1 degnet, si fir man nem-
lig ikke bare en smule mindre hjelp,
men derimod meget mindre hjalp.
Typisk skal man sd have hjemme-
hjxlp, eventuelt have sin hjemme-
hjlp udbetalt 1 kontanter, hvis man
fir udmilt mere end 20 timer om
ugen, og man kan miske kombinere
denne hjzlp med en ledsagerord-
ning p4 15 timer om mineder eller
med sekreterhjelp pi f.cks. 20 timer
om ugen, hvis man har et job. Hvis
man er heldig, kan man f3 puslespil-
let med flere forskellige ordninger
fra flere forskellige kasser til at gd op,
men ofte er det besvarligt og util-
strekkeligt.

Der er altsi en gruppe brugere,

der sxtter sig mellem to stole, hvor
den ene er hjxlperordningen, og
den anden er hjemmehj=lp, even-
tuelt som led 1 et kludeteppe. Derfor
bruger vi 1 daglig tale udtrykket
“mellemgruppen” om denne grup-
pe, fordi behovet ligger “midt i mel-
lem”.

Udtrykket er imidlertid ikke helt
rigtigt, for der er ogsd andre, som har
samme problem. Det kan f.eks. vare,
at man ikke har det heje aktivitets-
niveau, der kraves for at fi en hjxl-
perordning, eller at man ikke kan
fungere som arbejdsgiver — eller at
man slet ikke har lyst til at have en
hjelperordning efter de gxldende
regler.

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

Hjelp til ““hdndsrekninger”
Problemet er ikke nyt, men det er
blevet forstaerket ved, at de forskel-
lige former for hjelp er opstiet ved
knopskydning i den sociale lovgiv-
ning, uden at man har forsggt at sc
de forskellige muligheder for hjzlp
under ét og sikre sig glidende over-
gange fra den ene til den anden.
Men isxr fordi man efter de gamle
regler om fortidspension kunne — og
kan fi et bistands- eller et plejetilleg
til at kebe hjelp for. De kunne da
hjzlpe én et stykke pi vej, iseer hvis
man aflennede hjzlperen lidt di-
skret, sd skattevaesenet og Statens
Uddannelsesstotte ikke bemarkede
det.

Men efter de nye fortidspen-

sionsregler er muligheden for

bistands- og plejetilleg afskaffet, og
man kan 1 stedet fi hjeelp til “hands-
rekninger” efter en konkret vurde-
ring. Om bevilling til “hidndsrak-
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 smitterier med en
flaske vin til naboen i ny og nz.

Det frie valg
Imidlertid har regeringen nu taget
initiativ til at undersgge neesten 200
omrider for at finde regelforenklin-
ger. Bt af disse omrider handler om
praktisk hjelp. Det vil vere en pas-
sende anledning til a¢ sikre, at de
forskellige former for hjelp i servi-
celoven samordnes, s man gnid-
ningsfrit kan gi fra den ene til den
anden, uanset om behovet er stort
eller lille — eller midt 1 mellem.
Helt grundleggende mangler
der i serviceloven en klar og éntydig
tilkendegivelse af, at man har krav pa
hjzlp til pleje, overvigning, led-
sagelse, praktiske opgaver samt ved-
ligeholdelse af psykiske og fysiske
feerdigheder, hvis man har behov for
det. Med udgangspunkt heri mi den
enkelte have mulighed for frit at
valge, hvordan behovet daxkkes,
f.eks. hjemmehjzlp, hjelperordning,
kontant belgb, hjemmeservice —
eller hvad man nu mitte foretrackke.
Ideen om “det frie valg” er jo
netop den nuvarende regerings helt
overordnede ideologi, og det mai
vare en gave fra himlen, at den nu
kan realisere den.
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Et fuldt tilgaengeligt samfund

Resumé af vegeringens handlingsplan for handicapomrddet

Den danske regering har udarbejdet
en handlingsplan for handicapomri-
det — en plan, der blev presenteret
ved den danske dbningskonference
af det europwziske handicapir 2003 1
begyndelsen af februar. Handlings-
planen beskriver regeringens hold-
ning og handling inden for handicap-
omrédet.

Nogle af de baerende elementer
i regeringens handicappolitik er lige-
verdighed og lige muligheder for at
kunne tilretteleegge sin tilvaerelse.
Handicappede skal som andre have
mulighed for frit at kunne valge pa
s4 mange omrader som muligt.

Det fremhzves, at mennesker
med handicap generelt ikke er en
svag gruppe, men besidder sterke
ressourcer, hvorfor regeringen vil
skabe nogle rammer, der vil ggre det
muligt for handicappede at bidrage
til samfundet, hvor de kan.

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

Af handlingsplanen fremgir det,
at regeringen vil koncentrere sin
indsats om fem udvalgte omrider:
boliger, beskzaftigelse og uddannelse,
tilgaengelighed til de fysiske omgi-
velser, offentlig forvaltning samt fri-
tid og livskvalitet. Milsetningen for
de fem omrider er:

* Boliger - Handicappede skal have
mulighed for at valge en bolig, der
passer til den enkeltes behov.

* Beskeftigelse og uddannelse —
Handicappede skal have samme
adgang til uddannelse som andre.
Derfor skal den fysiske tilgenge-
lighed til uddannelsesinstitutio-
nerne og muligheden for at kunne

i tildelt serlige hjzlpemidler 1

storst muligt omfang vare 1 orden.
» Tilgaengelighed til de fysiske
omgivelser — Handicappede skal i
storst muligt omfang have mulighed
for fysisk at have adgang til bygnin-
ger, anleg og transport uden hin-
dringer.
* Offentlig forvaltning - Den of-
fentlige forvaltning skal vare ken-
detegnet ved, at handicapegnethed
og tilgeengelighed er med i alle over-
vejelser.
* Fritid og livskvalitet - Handi-
cappede skal 1 stgrst muligt omfang
have mulighed for at deltage pd lige
fod med andre.

Regeringen understreger, at ini-
tiativerne i handlingsplanen p4 han-
dicapomridet ikke blot er ord. Der
skal vaere handling bag ordene. Re-
geringen vil detfor evaluere planen
12004/2005.

Handlingsplan uden handling

Skuffende, at regeringens plan mangler forpligtende initiativer, skriver
formand Jes Erik Jessen i denne kommentar

Regeringen har pid mange mider
varet imgdekommende over for
mennesker med muskelsvind og
andre handicap. Derfor sd vi med for-
ventning frem til fremlaeggelsen af re-
geringens nye “Handlingsplan for
handicapomridet”. En handlingsplan
kan skabe gget opmaerksomhed og
sikre en mere milrettet indsats, men
det krever, at den er rimelig konkret,
fremadrettet og forpligtende.

Planen indcholder mange flotte
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tanker og ikke mindst en overord-
net, flot og vigtig milsetning. At
skabe det fuldt tilgengelige sam-
fund, hvor alle har lige muligheder
for selv at kunne tilretteleegge deres
tilverelse og velge frit pd sa mange
omrider som muligt. Men det er
skuffende, at der i vid udstrekning
mangler konkrete delmélsatninger

* og forpligtende initiativer med tids-

rammer og med en prioritering af
ressourcer.

Ganske vist har regeringen ud-
valgt fem omrider, hvor den wvil
koncentrere sin indsats. Og ganske
vist er der for hvert indsatsomride
skitseret nogle konkrete initiativer.
Men de fleste af dem er allerede
kendte og vedtagne initiativer, som
f.eks. pd boligomridet. De relativt 3
nye initiativer er til gengzld mindre
konkrete og har til dels karakter af
hensigtserkleringer, selv om der da
er enkelte nye og gode elementer,

f.eks. pd uddannelses- og beskafti-
gelsesomridet.

Nye initiativer mangler

Alt kan ikke ske pi én gang — ikke
en gang 1 et handicapar. Det kan da
ogsd vaere ganske fornuftigt at foku-
sere pd fem indsatsomrider, som er
store og relevante. Ulempen er, at
vigtige elementer er helt fravaerende,
og at en del ministerier slet ikke bi-
drager, selv om det understreges, at
sektoransvar fortsat skal veere et af de
bzrende elementer i handicappoli-
tikken.

Ikke mindst indsatsomridet “til-
gaengelighed til de fysiske omgivel-
ser” indrammes 1 handlingsplanen af
mange gode intentioner og rigtige
visioner, men mangler konkrete nye
initiativer forankret 1 méilbare del-
mélsetninger, som kan sikre hand-
ling.

P4 den ene side betragter rege-
ringen tilgengelighed til de fysiske
omgivelser som den ofte mest “af-
gorende betingelse for handicappe-
des deltagelse”, og den vil sikre “ad-
gang til bygninger, anlaeg og transport
uden hindringer”.

P4 den anden side viser regerin-
gen ingen vilje til at bruge det mest
oplagte redskab, den overhovedet
har, nemlig at gore “Tilgengelighed
for alle”-standarden retligt bin-
dende. Standarden praciserer ellers,
hvordan man skal bygge tilgenge-
ligt. Regeringen tager dirckte afstand
fra at gore standarden retligt bin-
dende. Den gnsker kun, at den be-
tragtes som en frivillig standard, der
kan vare en god inspirationskilde
ved projektering af byggeri og
anleg.

Desvarre nir vi neppe det fuldt
tilgengelige samfund pd den méde.
Heller ikke selv om regeringen ope-
rerer med et tidsperspektiv pa hele

20-25 ir som ramme for, hvornir en
stor del af den offentlige og private
bygningsmasse gennem inspiration
og frivillighed forventes at blive til-
gengelig. Se bare, hvor langt vi er
nidet 1 de seneste 25 ar!

For overhovedet at nd et stykke
i den rigtige retning mi mal og
delm3l veere mere konkrete: Hvor-
nir og hvordan skal det f.eks. sikres,
at alle togstationer er fuldt tilgeenge-
lige, at alle bgrn med handicap kan
komme i den nermeste folkeskole
og modtage undervisning sammen
med deres kammerater 1 nermiljset,
eller at mennesker med handicap frit
kan bespge eller tage i byen med
familie og venner uden at skulle skele
til fysisk tilgeengelighed?

Store visioner

Men regeringen har da i det mindste
i forhold til den informationstekno-
logiske udvikling og anvendelse af
teknologien pi forvaltningsomridet
erkendst, at det vigtigste og det bil-
ligste er at sikre, at handicapegnet-
hed indtenkes fra starten. En meget
rigtig erkendelse, som altsd desvaerre
endnu ikke lader til at veere ndet, nir
det drejer sig om tilgeengelighed til
de fysiske omgivelser.

I det hele taget behover handi-
cappede mindre kompensation, jo
mere tilgengeligt samfundet er ind-
rettet — pd den mide kunne erken-
delsen rekke endnu lengere.

Ogsd pa indsatsomridet “fritid
og livskvalitet” er der skitseret nogle
store visioner, men relativt sm3, men
dog gode initiativer, bl.a. en udvi-
delse af ledsageordningen, uden at
det dog klart fremgar, om det er den
udvidelse, der allerede er vedtaget.
Men igen er forudsetningen for at
opnd fuldt udbytte af initiativerne, at
den fysiske tilgengelighed sikres.

Det er i gvrigt bemaerkelsesvacr-

HANDICAPPET POLITIK

\
——— \:

digt, at regeringen 1 2003 vil iverk-
sette en undersggelse af, hvorfor si
relativt £ handicappede kommer i
beskaftigelse pd trods af de gode
regler pd omridet. Resultatet skal
fore til nye initiativer i fremtiden.
Det er fint. Men mon ikke under-
sagelsen vil vise, at en del af forkla-
ringen er mangel pi adgang og til-
gaengelighed til sivel uddannelses-
som arbejdspladser, som igen skyldes
tidligere dispensationer eller ligefrem
mangel pd krav om tilgengelighed?

Handlingsplan — med handling
Og lige pracis pi tilgengeligheds-
omridet er jeg ikke 1 tvivl om, at der
kan lzres en hel del af andre lande,
hvis planens sidste og tvargiende
initiativ gennemfgres; en sammen-
ligning af den danske handicappoli-
tik med andre udvalgte europaiske
landes. Men vi m4 holde fast 1, at det
afgerende for et menneske med et
handicap i det danske samfund er at
have de samme muligheder for at
kunne vazlge og forme sin egen
selvsteendige tilverelse som andre
medborgere 1 det danske samfund.

Efter at have skrevet alt dette, er
det egentlig mit hib, at den planlagte
evaluering af handlingsplanen om
nogle ir vil gere min skepsis til
skamme. Men ellers forventer jeg, at
regeringen til den tid tager sine egne
udmerkede tanker om lige mulig-
heder for mennesker med handicap
si alvorligt, at den fremlegger en ny
handlingsplan — med handling.

(Lees ogsd lederen pd bagsiden.)
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tilgzengeligheden ad
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Uden mine forzeldre havde jeg opgivet

Det har kostet mange kreefter at fa Jonas Dwight Mikkelsen godt i gang med en uddannelse

“Jeg vil gerne tjene mine egne
penge og betale skat.”

Sidan siger 19-8rige Jonas Dwight
Mikkelsen fra Thisted. Efter et drs
grundskole pa teknisk skole 1 Aal-
borg, er han nu i gang med sin prak-
tiktid som mediegrafiker i en virk-
somhed 1 Hanstholm.

Foran venter der Jonas mindst tre
drs leeretid, for han kan kalde sig fer-
diguddannet mediegrafiker. Hvor
leenge han pracis skal vaere 1 leretid,
er endnu ikke helt klarlagt. Jonas har
muskelsvind af typen Beckers mu-
skeldystrofi. Efter at have provet at
arbejde pi fuld tid er han giet ned
pd 29 timer, og det vil betyde, at
leeretiden skal forlenges tilsvarende.
Det var simpelthen for hirdt at ar-
bejde pa fuld tid oven i en halv

times transport hver vej fra Thisted,
hvor han bor, til lerepladsen 1 Han-
stholm.

“Dengang da jeg forst kom hjem

sidst pd eftermiddagen, havde jeg
simpelthen ikke mere krudt tilbage
overhovedet. Jeg kunne bare gd pa
hovedet 1 seng. Nu fir jeg fri kl.
14.00 hver dag, og det betyder, at jeg
har bide tid og overskud, nir 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 kundemader, reg-
ner priser ud, laver logoer, skriver
tekster og sxtter tingene op rent
grafisk.

“Selvfalgelig 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 gor forskel
Men det har ikke veret uden pro-

blemer at fi Jonas godt i gang med
sin uddannelse. For familien har det
kostet en hel del krefter. Mange
flere end der er brugt pi sesteren
Kamilla pd 18 ir og hendes uddan-
nelsesplaner.

“I forhold til uddannelse har vi
nok brugt 95 procent af vores tid pd
Jonas og fem procent pi Kamilla,”
siger Jan Mikkelsen, der er far til de
to saskende.

Og det er Jonas’ muskelsvind, der
gor hele forskellen. For Kamilla, der
faktisk et dr senere begyndte pi
samme uddannelse som Jonas, men
er stoppet efter et halvt drs skole-
ophold, har stort set selv kunnet
tackle udfordringerne med at flytte
pé skolehjem i Aalborg og begynde
pd uddannelsen pé teknisk skole.

“Vi har faktisk ikke skullet rgre en
finger i forhold til Kamilla,” ind-
rgmmer Jan Mikkelsen.

Af Bodil Jensen
Foto:
Lars Horn/Baghuset

“Men de har stgttet mig, selv om  »

i 1* I forhold til
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uddannelse har
storebror Jonas

(i midten) fdet 95
procent af foreldrenes
tid, mens sasteren
Kamilla har mdttet
najes med de

sidste fem procent.
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jeg har taget mine egne beslutnin-
ger,” skynder Kamilla Dwight
Mikkelsen sig at tilfgje.

Hun fandt alligevel ikke, at ud-
dannelsen som mediegrafiker levede
op til det, hun gerne ville.

“Jeg vil gerne noget mere kreativt,
noget hvor jeg kan have verktgjet i
hinden og ikke noget, hvor det dre-
jer sig si meget om computere,
forklarer Kamilla.

Hun bor fortsat hjemme, men vil
ogsd gerne flytte. Det kraever bare et
job, og det leder hun med lys og
lygte efter 1 gjeblikket, men fore-
lobig uden held. Hvilket fir Jan
Mikkelsen til at foresl3, at de to sam-
men tager bilen og kerer rundt og
banker pi hos nogle virksomheder 1
Thisted og omegn — sd lidt bliver
der alligevel gjort for Kamilla!

Men slet ikke samme indsats, som
er og har vaeret ngdvendig 1 forhold
til Jonas.

Et fuldtidsjob

“Det har altid nermest veret et
fuldtidsjob at skulle tackle sager, som
er blevet trukket 1 langdrag, selv om
der var behov for en lgsning her og
nu, at hive og slide 1 sagsbehandlere
og systemer, skrive klager og anke
afgarelser. Og det har ikke @ndret
sig, selv om Jonas er blevet over 18
ar,” siger Anne Dwight, Jonas’ mor.

Familien synes ellers, at den havde
gjort meget for at forberede sig pa at
skulle lose de udfordringer, der haen-
ger sammen med studievalg og af-
klaring af Jonas’ fremtidige job-
muligheder.

“Det startede 1 sin tid med, at vi pd
et kursus 1 Muskelsvindfonden fik at
vide, at det var bedst at vare tidligt
ude 1 forhold til uddannelsesplaner,
hvis man skulle fi det hele til at
klappe. S det sgrgede vi for at vere.
Vi fik indkaldt til et stormade i slut-
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ningen af Jonas® efterskoleophold
med bidde konsulenter fra Muskel-
svindfonden, sagsbehandler fra kom-
munen, fagkonsulent og studievej-
leder. Og der blev da ogsd lagt en
plan for, hvad der skulle ske. Men
alligevel har der efterfplgende vaeret
sd mange ting og problemer, der har
skullet lgses, og som vi selv har méit-
tet keempe med,” siger Anne Dwight.

Og det er ikke, fordi det har varet
sveert for Jonas at finde ud af, hvad
han gerne ville efter at have varet pd
efterskole.

“Jeg ved, at jeg ikke kan s meget
fysisk, og derfor var jeg klar over, at
det var bedst for mig at velge noget,
jeg kan hindtere. Det mitte gerne
veere noget med computere og ogsi
gerne noget kreative. Og sd matte
der jo godt vare penge i det ogsal!”
siger Jonas, der som yngre havde en
drem om at blive computerspil-
tester.

“Jonas har hele tiden veret
enormt realistisk og velovervejet i
forhold til valg af studie. Han vidste,
at han ikke skulle valge noget, hvor
han skulle lzese 1 hundrede ir. Og
han har ogsd varet meget moden i
forhold til at valge et job, som han
kan klare. S3 det er ikke der, hurd-
lerne har ligget,” siger Anne Dwight.

Det er alt det andet, alle de prak-
tiske ting, der har skullet falde pa
plads, og som ind i mellem Det er alt
det andet, alle de praktiske ting, der
har skullet falde pa plads, og som ind
i mellem har trukket si lenge ud, at
det har vaeret ved at tage pippet fra
familien. For eksempel at fi bevilget
en bil til Jonas med plads til ‘crosse-
ren’ og at fi hans kerekort pé plads,
s3.han selv kan komme ombkring.
For det lykkedes, mitte Anne
Dwight i en lang periode agere
chauffor fra hjemmet i Thisted til
skolen i Aalborg, tilbage til Thisted

og igen til Aalborg, si Jonas fik
mulighed for at deltage i de sociale
fritidsaktiviteter sammen med klasse-
kammeraterne.

Eller det at {3 de nedvendige hjel-
pemidler sisom en serlig stol til
brug pd skolen og en baerbar com-
puter til opgaverne, si Jonas fik
mulighed for at arbejde videre med
opgaverne hjemme, hvis han i lgbet
af skoledagen fik brug for en pause.
Eller at fi en tilgengelig parkerings-
plads til ‘crosseren’ pa skolehjemmet
i Aalborg, hvor Jonas har boet, mens
han gik pd teknisk skole, og hvor
han fortsat bor, nir han fem uger
om aret er pd skolebaenken.

Praktisk fnaller

Mange smi ting, som tilsammen
kommer dl at fylde meget, nir man
hele tiden skal keempe for at 3 last
problemerne.

“Det er meget frustrerende, at det,
der kommer til at fylde mest, er
sidan noget praktisk fnaller, og at
man hele tiden skal presse pa. Sags-
behandleren kan ikke altid have den
forngdne indsigt 1 forhold til den
konkrete sygdom, og hvilken betyd-
ning den har for uddannelsen og for
hverdagen omkring den unge. Og
man kan blive udmarvende tret af at
vere belerende forzldre, nir ens
folelser ikke kan udelukkes. Man
foler ofte, at man bliver medt med
en vis mistro og skepsis 1 forhold til
ens intentioner, selv om vores ind-
sigt tit er fuldt pd hejde med en, der
har en lennet, faglig kompetence,”
siger Anne Dwight.

Og det letter ifplge familien
Dwight Mikkelsen desvarre ikke,
selv om ens barn bliver 18 3r.

“I princippet burde Jonas selvfyl-
gelig selv overtage det hele. Men jeg
har ikke lyst til bare at overlade ham

en jungle af papir og paragraffer og

sd sige: “N4, nu kan du virkelig {3 at
marke, at du har muskelsvind!” Det
vil man da gerne undgi. Jeg vil hel-
lere have, at Jonas bruger sin energi
pd sin uddannelse,” siger Anne
Dwight.
Ogsd Jonas selv synes, at det vir-
ker uoverskueligt at skulle tage over.

“Jeg synes, at det er svert at gen-
nemskue systemet, hvem der skal
bevilge hvad, og om det er kommu-
nen eller amtet eller skolen. Det,
mine forzldre har styr p lige nu, er
s bredt, og pd mig virker det bund-
last. Og sd tror jeg ogsd , at det bli-
ver ekstra besvzerligt, fordi man ikke
umiddelbart kan se pid mig, at jeg
har muskelsvind. Hvis jeg havde sid-
det i kgrestol med joystick, havde
det miaske varet anderledes,” siger
Jonas Dwight Mikkelsen.

lfelge Anne Dwight har det varet
afggrende for, at Jonas er kommet 1
gang med sin uddannelse, at hun har
kunnet hjzlpe med meget af det
praktiske.

“Hvis jeg havde haft job 1 stedet
for at vare herhjemme og kunne
tage mig af bidde chauffer-tjans og
alt papirarbejdet, s havde de tabt
ham pi gulvet. Og det er jo grotesk,
nir man tenker pd, at der hele tiden
bliver talt om, at man gerne vil have
de unge i gang med uddannelse og
arbejde,” mener Anne Dwight.

Og Jonas er enig med sin mor.

“Hvis jeg havde skullet klare det
hele alene uden mine forzldres
hjxlp, sd havde jeg sluppet tojlernc.
Det er helt sikkert,” siger han.

Forzldre som vejledere

Jonas Dwight Mikkelsen er netop

flyttet hjemmefra og har fiet en til-

gengelig bolig i centrum af Thisted.
“Det betyder selvfolgelig, at jeg

kommer til at gore flere ting selv.

Men jeg tror stadig, at jeg vil kom-

me til at treekke pd mine forzldre.
Men det er utroligt synd for dem,
der ikke har nogle forzldre, der kan
hjzlpe dem. Det bedste ville vaere,
hvis man havde en fast vejleder, og
man sd kunne sige: “Nu tager vi et
megde,” og tingene si korte. En, der
kunne hjzlpe en forvirret dreng
som mig igennem systemet! Men
der er ikke nogen, jeg betragter som
min vejleder — ikke udover min mor
og far,” siger Jonas Dwight.

Anne Dwight og Jan Mikkelsen
mener ogsd, at det ville vaere ideelt,
hvis der var én instans til at koordi-
nere indsatsen, hvor den unge, ud-
dannelsesstedet og lerepladsen m.fl.

sd kunne fi hjzlp og vejledning.

“Hvis der var et sted, et led, som
holdt alle tridene, si kunne vi trekke
os mere tilbage som foraldre,” siger
Anne Dwight.

Hun vil gerne give Jonas mulig-
hed for i hgjere og hagjere grad selv
at klare tingene, og det kommer
miske ogsd mere af sig selv nu, hvor
han er flyttet hjemmefra og — trods
alt — er kommet godt 1 gang med sin
uddannelse.

“Nu skal han have mulighed for at
legge os pa den plads, hvor vi som
foreldre skal here til,” siger Anne
Dwight. =
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Sely om Jonas Dwight
Mikkelsen er kommet
godt 1 gang med sin
uddannelse som
mediegrafiker og for
nylig ogsd er flyttet
hiemmefra, er han
sikker pd, at han
fortsat vil komme til
at traekke pd sine

_o Jfor®ldre som vejledere.
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Forsog med medicinsk behandling

Institut for Muskelsvind skal deltage i forsog med medicinsk behandling af personer mied spinal
muskelatrofi. Forsagspersoner vil blive indbudt til sommer

Institut for Muskelsvind skal 1 de
kommende 3r medvirke til et inter-
nationalt projekt om medicinsk
behandling af bern og voksne med
spinal muskelatrofi. Det sker i sam-
arbejde med overlege John Vissing
fra Rigshospitalet, som er den dan-
ske deltager i det europziske forsk-
ningssamarbejde, der har taget ini-
tiativ til projektet. Institut for Mus-
kelsvind skal hjzlpe med at formidle
kontakten til de mennesker med
spinal muskelatrofi, der onsker at
vere forsggspersoner, og terapeuter
fra mstituttet skal udfere de under-
sogelser, der skal afgere, hvilken
effekt behandlingen har.

Meget kan i dag gares for at af-
hjxlpe folgevirkningerne af muskel-
svind, men de fysiologiske og bio-
kemiske mekanismer, der fordrsager
sygdommene, kan man kun sjeeldent
gore noget ved.Verden over arbejdes
der ihaerdigt pd at finde behand-
lingsformer, der kan modvirke syg-
dommenes arsager. Stamcelleterapi
er endnu i sin vorden, genterapi har
varet forsegt uden held i en del ir,
og mange steder eksperimenteres
med forskellige former for medi-
cinsk behandling, men man kan
endnu ikke sige, at der har varet et
egentligt gennembrud pi omridet.

Vejen fra biokemisk eller mole-
kylerbiologisk teori over laborato-
rieforsog, dyreforseg og forsog med
mennesker, til en behandlingsme-
tode kan tages i brug, er meget lang
og tager mange ar. Selv om ingen
kur er lige om hjernet, tager for-
skerne gradvist flere og flere skridt
i deres bestrabelser pd at finde hel-
bredende behandlinger.

EUROSMART

Ifolge John Vissing har forsknings-
projektet EUROSMART, der stir
for European Spinal Muscular

Atrophy Randomized Clinical Trial
tre ligevaerdige formal: For det forste
at organisere et europzisk multina-
tionalt klinisk netverk af forskere til
studiet af bern og voksne med spi-
nal muskelatrofi. Dernzest at udtzenke
og validere metoder til at mile mus-
kelstyrke, motorisk funktion, lunge-
funktion og livskvalitet, der kan be-
nyttes som standardmal i fremtidige
behandlingsforseg. Og endelig at
designe en standardprocedure for et
europaeisk randomiseret spinal mus-

kelatrofi-forseg og afpreve det pa en
undersggelse af behandling med
acetyl-L-carnitin.

BEUROSMART har sit udspring
i en workshop om medicinsk be-
handling af spinal muskelatrofi, der
blev atholdt i februar 2001 i ENMC,
det europwiske forskningssamar-
bejde: European Neuromuscular
Centre. Her diskuterede man, hvilke
medicinske praeparater det ville vaere
hensigtsmeassigt at underspge og
procedurer for gennemforelse af for-
seg. Det resulterede i dannelsen af et
curopxisk netverk af nationale
forskningsenheder, der med Dr.
Luciano Merlini fra Instituto Orto-
pedico Rizzoli i Bologna, Italien
som leder ansogte EU om statte.
EU afslog ansegningen, men otte

forskningsenheder indvilligede 1 at
gennemfore projektet for egen reg-
ning. Ud over Italien og Danmark
deltager forskningsenheder fra Polen,
Tyskland, Spanien, Grzkenland,
Israel og Tyrkiet. I alt forventer man,
at 200 forsegspersoner vil deltage.
Heraf regner man med 50 fra Dan-
mark.

Dobbelt blindforseg

Forsoget udferes som et sikaldt
dobbelt blindforseg, hvor halvdelen
af forsggspersonerne fir uvirksom
snydemedicin (placebo), mens den
anden halvdel fir det virksomme
stof acetyl-L-carnitin. Hverken for-
skere eller forsggspersoner ved, mens
forsaget forlgber, hvem der fir pla-
cebo, og hvem der fir medicin. At
det er randomiseret betyder, at det
er tilfeldigt, hvem der fir placebo,
og hvem der fir medicin.

“Randomiserede dobbelt blind-
forseg er den eneste made, hvorpi
man for alvor kan afklare, om en be-
handling er virksom. S3 l&nge man
ikke ved, men kun har en formod-
ning om, at behandlingen virker, er
det helt etisk forsvarligt at gennem-
fore den,” siger John Vissing.

Przcis hvornir man er klar til at
indbyde forsegspersoner til at del-
tage, er endnu for tidligt at sige, for-
teller John Vissing. Fer man kan gi
i gang, skal forskningsprotokollen
godkendes i de deltagende landes
videnskabsetiske komiteer og af det
italienske medicinalfirma Sigma Tau,
der sponserer og leverer acetyl-T-
carnitin og placebo. Desuden skal
forskningscentrenes medarbejdere
pa kursus i Italien for at lere at gen-
nemfore forsegets undersogelser pd
en ensartet mide, si man fir sam-
menlignelige méleresultater. John
Vissing forventer dog, at man er klar
efter sommerferien i ir.
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Personer med spinal muskelatrofi
i aldersgruppen 5-60 ar, der ikke
bruger respirator, vil blive spurgt, om
de vil vzre forsggspersoner. Det
indebxrer, at de i ni maneder to
gange dagligt skal indtage acetyl-L-
carnitin (eller placebo) oplest i vand.
Hver tredje mined skal de have maélt
muskelstyrke, motorisk funktion og
lungevolumen, og de skal udfylde ct

sporgeskema om livskvalitet.

Acetyl-L-carnitin

L-carnitin er et vitaminagtigt stof,
der findes naturligt 1 organismen hos
raske mennesker. Det indtages med
kosten fra redt ked og malkepro-
dukter, ligesom kroppen sclv kan
danne det ud fra aminosyren lysin
ved anvendelse af C-vitamin. Man
ved, at L-carnitin indgir i energi-
omsztningen i kroppens celler, hvor
det medvirker til forbraendingen af
fedtsyrer 1 cellernes kraftvarker:
mitochondrierne. Nogle mener, at
L-carnitin derfor har en slankende
virkning. Det er ogsd blevet hacvdet,
at L-carnitin kan virke preastations-
fremmende. Ingen af disse pistande
er dog blevet videnskabeligt bevist.
Alligevel anvendes L-carnitin hyp-
pigt i helsekostprodukter 1 bl.a. USA
og England. Det kan i1 dag ikke
kebes i Danmark.

Hos mennesker med en rekke
forskellige sygdomme finder man en
nedsat koncentration af L-carnitin,
der forst og fremmest findes 1 hjer-
tet og 1 skelettet. Det betyder imid-
lertid ikke, at de bliver raske, hvis
man giver dem stoffet.

“Mennesker med spinal muskel-
atrofi har nedsat mangde L-carnitin
1 kroppen,” fortxller John Vissing.

“Men det er nu ikke derfor eller
pid grund af forestillingen om en
prastationsfremmende effekt, at man

har udvalgt det til dette forsog. Det
skyldes, at dyreforsgg har vist, at ace-
tyl-L-carnitin har en beskyttende
effekt pad nervevev.”

Udbytterigt forseg

Ved spinal muskelatrofi er der en
defekt 1 de store nerveceller (de
motoriske forhornsceller) i rygmar-
ven, der bevirker, at nervesignalet fra
hjerne til muskel bliver hemmet.
Den pracise sammenhaeng mellem
den genfejl, der fordrsager spinal
muskelatrofi, og nervecellerne ken-
des endnu ikke. Laboratorie- og
dyreforsgg har givet grund til at tro,
at L-carnitin i formen acetyl-L-car-
nitin har en nyttig virkning i forhold
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til sygdomme, hvor nervevav ned-
brydes. Tilsyneladende beskytter det
bide mod skader og medvirker til

gendannelsen af nyt nervevav.

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 til dette forseg. Begrundel-
sen er, at uanset om stoffet har en
gunstig virkning eller ej, vil forseget
resultere i dannelsen af et internati-
onalt forskningsnetveerk og test-
metoder, der vil kunne anvendes til
mange fremtidige forsgg med medi-
cinsk behandling af mennesker med
spinal muskelatrofi. "
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Landsmaode — nu med spndagsprogram

Traditioner og fornyelser pd Muskelsvindfondens Landsmede 2003

Alle gode gange tre. Muskelsvind-
fondens landsmade den 24.-25. maj
kommer som de to foregiende ar til
at foregd i et stort telt pA Musholm
Bugt Feriecenter ved Korser. Her vil
de grenne plener mellem husene
lordag formiddag blive omdannet til
en sprudlende markedsplads, mens
det ordinzre landsmede begynder
med dbningstale efter fxlles under-
holdning og frokost.

Nir de voksne gir i gang med
beretning, valg af formand, naestfor-
mand og reprasentantskab — og efter
planen en debat om Muskelsvind-
fondens vision og begrebet rchabi-
litering — tager de unge og bornene
fat pi hver deres del af landsmade-
programmet. Som de tidligere 4r vil
der vere bernelandsmgde og som
sidste 4r ogsd ungdomstraf, hvor de
unge bl.a. vil kunne mede en af
studievzerterne fra DR TV-program-
met Boogie.

Landsmede 2003 vil som tidli-
gere ir igen foregd over to dage. Ud
over det ordinere landsmgde lgrdag
eftermiddag, er der lordag aften fest-
middag og musikalsk underhold-
ning. I ir genoplives en gammel
tradition fta landsmederne pi Sehej-
landet, hvor medlemmer og med-
lemsgrupper fir lejlighed til at op-
trede for hinandén med selvvalgte
indslag.

P3 sidste drs landsmede var sgn-
dagens program mere uformelt med
felles morgenmad og efterfplgende
frivilligt socialt samveer. I 4r har
landsmedegruppen besluttet at ud-
vide programmet, si dagen starter
med felles brunch kl. 9 og derefter
bliver der sat fokus pa Kosovo, hvor
Muskelsvindfonden i de seneste ar
har stettet den lokale handicaporga-
nisation Handikos. To unge repre-
sentanter fra organisationen gaster
Danmark og vil bl.a. fortzlle om

deres vilkdr og bestrabelser pd at
organisere mennesker med muskel-
svind i Kosovo.

Alle sengepladser pd Musholm
Bugt Feriecenter er booket til lands-
mgdet, og de vil fortrinsvis vere
forbeholdt medlemmer med mus-
kelsvind. Derudover vil der i dr vaere
mulighed for indkvartering pa Birke-
moseskolen i Korser, og der vil fra
Musholm kere bus til og fra skolen.
Hyvis man gnsker det, er der ligeledes
i 4r mulighed for at medbringe eget
telt eller campingvogn, som kan seet-
tes op pd omridet ved Musholm
Bugt Feriecenter.

Invitationerne til landsmedet
med praktiske oplysninger og til-
meldingsskema forventes at vare
sendt ud til alle medlemmer senest
20. marts. Har man efter den dato
endnu ikke modtaget en invitation,
kan man kontakte medlemskonsu-
lent Jens Spanfelt pa tlf. 89 48 22 22
eller pr. mail: jesp@muskelsvindfon-
den.dk.

Sidste frist for at tilmelde sig arets
landsmede er fredag 4. april.  boje

Markedsstemning og debat ved
landsmadet i 2002.
Arkivfoto: Niels Nyholm.

23 Muskelkraft 2/2003




TTTIUSUE NUTUTUUE JUTE TUTTTE

Kampvalg og politik til debat

For terste gang 1 Muskelsvindfondens historie er der lagt op til  og kommentarer. De indkomne indleeg kan du lese pa de folgende

kampvalg om posten som landsformand, nir foreningens med-

lemmer mgdes til landsmade i maj.

Men hvad betyder det for foreningen, hvad skal en formand
egentlig kunne, og hvad skal std gverst pd den politiske dagsorden?
For at sette fokus pd den politiske debat frem til landsmodet
har Muskelkraft opfordret medlemmerne af Muskelsvindfondens

sider.

Medlemmer, der har lyst til at lufte en mening eller komme

reprasentantskab og bestyrelse til at komme med deres meninger

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

der pa 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
1 foreningen, og at der skal vaere plads til at
vaere bide sterk og svag. Der skal som
medlem vare plads til at kunne sige til og
fra, alt efter hvor langt krefterne raekker.
Npogle gange kan vi en hel masse, men
ikke hver gang. Der har veret en overgang,

En formand behaver
ikke nedvendigvis at
have muskelsvind. Det skal naturligvis vere
den mest kvalificerede kandidat, der fir po-
sten —men det kan ogsd vare en kvalifika-

tion at have muskelsvind! Og s har det en
betydning rent visuelt og rent repraesenta-
tivt, hvis en formand har muskelsvind — det
siger ofte mere end tusind ord.
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Det vigtigste er demokratiet

Af Vinnie Carass, repreesentantskabsmedlem

hvor holdningen ligesom har veeret, at alle
kan springe ud med faldskeerm, bare om-
stendighederne er 1 orden, og “at vi kan
lige s meget som alle andre og faktisk lidt
mere.”

Men det er jo ikke rigtigt. Det er jo slet
ikke dér, det almindelige liv ligger. Vi skal
tage os selv og hinanden alvorligt og sige,
at vi er gode nok, ogsd nir vi er svage. Man
skal have lov at vaere ked af det - og “ked-
af-det-heden” og krisen skal ikke bare
vare noget, man mi ordne i skjul hjemme

Vi har brug for en markant frontfigur

En formand skal kunne f3 folk med sig,
skal turde at g imod og std fast. 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
overblikket. Derfor skal en leder ogsa turde
tage en beslutning og std fast, selv om det
miske er en upopuler beslutning, samtidig
med at han eller hun ogsa skal kunne lytte,

med en kommentar, er — som altid — meget velkomne til at sende

indleg til Muskelkraft pd email-adressen: jasc@muskelsvindfon-

den.dk eller til Muskelkraft, Kongsvang Alle 23, 8000 Arhus C.
Deadline pi naste nummer af bladet er 7. april.

1 privaten. Vi skal huske at skabe plads til
alle dele af lagkagen — der er flodeskum pi
det meste, men nogle gange er det surt.

For mig er det wvigtigt, at Mus-
kelsvindfonden er en forening, der tror pa,
at brugerne/medlemmerne har nogle res-
sourcer, men ikke at vi har dem hele tiden.
Vi kan noget hver iszr, og sammen kan vi
meget. _

Det er det, der er grundlaget.

Af Ditte Guldbrand Christensen, repreesentantskabsmedlem

drage konklusioner, formidle et visionart
syn og fi gode ideer.

Det er vigtigt, at en formand kan drive
Muskelsvindfonden fremad, si foreningen
udvikler sig. Vi har brug for en frontfigur,
som kan charmere folk, for det er vigtigt at
have et markant ansigt ud ad til. Allerbedst
vil det vere, hvis vi fir et steerkt makker—
par pi formands- og nzstformandsposten

— 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 1 samfundet igen. Vi skal ud og mar-
kere os. Synligheden skal vi bruge til at

Pl Noget af det mest be-
dravelige vil vaere, hvis
vi 1 Muskelsvindfonden
bliver opfattet som kedelige og slappe. Det
ber ikke vaere vores stil og vil gdelegge alt
det, vi star for og fortsat forfelger.

Det er et serkende for Muskelsvind-
fonden, at vi altid har veret en livsglad og
ikke mindst progressiv opinionsdanner 1
den danske befolknings bevidsthed. Det er
min overbevisning, at det serkende kun
fortsat vil bestd, sifremit den til enhver tid
siddende formand er meget synlig. En for-
mand skal med en klar, velovervejet og hu-
moristisk stil sxlge og forsvare den danske
velfeerdsmodel.

En formand skal ligeledes indadtil vere
meget synlig. En formand skal inspirere
sdvel personale som politikere og medlem-
mer. Det kraever en formand, som kan, tgr
og vil sta frem. En formand skal kunne tl-
trackke sig opmaerksomhed, kunne ga foran
og serge for, at der bliver tenkt pd tvars af
foreningen. Selv om man som formand er
en del af et kollektiv, skal man serge for, at
man generelt er kompetent nok til at vare-
tage den brede maengde af faglige felter,
som vores forening beskeftiger sig med.

Nir Muskelsvindfonden skal velge en
formand, skal det sa handle om politik eller
personlighed?

Efter min mening kan man ikke fore
politik pd personlighed alene — det skal sta
klart. Men en af de mange opgaver, en for-
mand har, er at sgrge for, at vi hjzlpes ad.
Derfor hjzlper det selvislgelig, hvis man
har en personlighed, der ggr det lidt sjovt
og spendende at vere med.

vise, at mennesker med et handicap er pad
lige fod med alle andre.

Og sa skal vi prove at udvikle nye ideer.
Vi har haft Gren Koncert 1 mange ir. Nu
mé der gerne ske noget nyt. Muskelsvind-
fonden burde ogsi gd mere ind 1 det poli-
tiske arbejde og sammen med andre

Hvad skal en formand kunne?

Af Jens Lund, neestformand

Det altafggrende er dog fortsat at
fremme sagen — det at sikre, at vi fortsat
forbedrer og forsvarer levevilkirene for
mennesker med muskelsvind. Det krever
selvsagt, at man formar at servere budska-
ber og nytenkning. Det skal gores sagligt
og med et glimt 1 gjet og gerne med en
humoristisk vinkel. Det er for mig ikke en
30 ir gammel indgroet forestilling om,
hvordan man skal vere formand for Mus-
kelsvindfonden — men en helt naturlig for-
udsetning for fortsat at bevare Muskel-
svindfonden som en steerk og dynamisk
medlemsforening,.

Som bekendt er der ikke to mennesker,
der er ens. Derfor, er der selvsagt flere
maider, man kan vare formand for Mus-
kelsvindfonden pi. Jeg vil dog gerne sli
fast, at det efter min overbevisning ikke er
nok kun at besidde egenskaber som at have
overblik, at kunne tenke forud og at kunne
treeffe beslutninger 1 fellesskab med en
bestyrelse. Selv om man er en del af et kol-
lektiv, er formandsposten ikke kun en post
som ordstyrer. Dermed sagt, at man skal
tegne foremingen, kunne give bud pi visio-
ner og udtrykke og skabe begejstring.

Efter min overbevisning er der en god
og sund politisk debat 1 Muskelsvind-
fonden, som 1 gjeblikket handler mest om
Muskelsvindfonden og vores fremtid. Mus-
kelsvindfonden er pa foranledning af vores
nuverende formand midt 1 en meget gen-
nemgribende proces. En proces, der skal
endevende Muskelsvindfondens vardier,
vores kultur og vores fremtid. Jes Erik
Jessen er af den opfattelse, at det er forste
gang i foreningens historie, at det er tilladt

kempe mere aktvt for at gere hverdagen
lettere for mennesker med et handicap.
Ikke pd en mavesur made, men f.eks. pi en
sjov made vise, hvor diskriminerende det
er, nar tilgengeligheden ikke er i orden.

at stille de spergsmil, der breender pa. Det
kan man si have sin egen mening om.
Fakta er, at det krever nogle indspark fra
en formand med nogle klare bud pi de
sporgsmil, der si bliver stillet.

Vi fir nu sammen defineret nogle sam-
menhaxnge og strategier for den umiddel-
bare fremeid for Muskelsvindfonden. Den
politiske debat i Muskelsvindfonden ber
naturligvis vere alsidig og indeholde de
elementer, som presser sig pa. Eksempelvis
hvordan vi sikrer en storre bredde 1 aktivi-
teterne pd Musholm Bugt Feriecenter.
Men en formand skal ogsd serge for, at vi
gor det, vi 1 gjeblikket gor for lidt — nem-
lig sammen udtrykker holdninger til dansk
handicap-, social- og sundhedspolitik.

Et kampvalg om formandsposten 1 Mus-
kelsvindfonden er ikke ngdvendigvis godt
eller skidt for foreningen. At det krever
arbejdsro at bevise sine evner medforer
selvsagt, at det ikke ville vere onskeligt at
fi et kampvalg om sia central en post i
Muskelsvindfonden pd hvert landsmede.
Derfor kunne man med rette sporge, om
vi miske skulle @ndre vores vedtagter, sa
en formand kun skal vaere pd valg hvert
andet ir?

Den storste udfordring for en formand
for Muskelsvindfonden bliver at samle
organisationen — hvis vi vil fornyelse, skal
den vare slagkraftig. Fokus skal rettes mod
et Musholm Bugt Feriecenter, kraefter skal
leegges i at sorge for, at vi omgiver os med
de kompetencer, vi ikke selv har, og Insti-
tut for Muskelsvind skal have en sget poli-
tisk bevigenhed. En formand skal ogsd

bakke op om en indsamlingsafdelings »
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vision om at blive Danmarks sterste og
bedste eventafvikler og —udvikler og i den
forbindelse se@rge for, at vi bevarer et sik-
kert aftryk af formélssiden 1 vores gnske
om profit.

Nir man oplever et
kampvalg til formands-

posten 1 Muskelsvindfonden, ber man ikke
vare urolig for, at det vil skade foreningens
ry og renomimé, men se det som et tegn pa
en forening 1 udvikling. Hvor der udvik-
les, opstir gerne uenigheder underves.
Nir man saetter kriterier op for, hvor-
dan en formand ber vere eller skal sti inde

f

, ' ‘ Muskelsvindfonden stir

i en helt ny situation,

hvad angdr formandsvalget 1 dr. Det er
naturligvis et forhold, der optager mange
medlemmer og vil forhibentlig give anled-
ning til, at rigtig mange har lyst til at del-
tage 1 dette ars landsmgde. Men det kom-
mende formandsvalg ber naturligvis ikke
overskygge de vigtige arbejdsopgaver, der
ligger for tiden, og det, som vores forening
grundlezggende handler om, nemlig til-
buddene til medlemmerne.

Muskelsvindfonden har hidtil varet
kendetegnet ved en til tider lidt utraditio-
nel, nytenkende og “skav” indfaldsvinkel
til tingene — bide indadstil 1 foreningen og
udadtil i forhold til omverdenen — en vin-
kel, som vi ikke ber slippe.

Der er naturligvis mange mader at vere
formand for Muskelsvindfonden pa. Det er
de overordnede politikpunkter, der er det
vasentlige, men den personlige stil og

Uanset hvem der bliver valgt som for-
mand, skal man huske p3, at der altid vil
vare en direkter og en stor flok medarbej-
dere i medlemsforeningen og Institut for
Muskelsvind, som bakker op og hjelper

Kampvalg er tegn pd udvikling

Al Benjamin Schultze, repraesentantskabsmedlem

for, er man jo meget influeret af sine egne
veardier, men desvarre ogsd tilbgjelig cil at
sammenligne den nuvarende formand og
den, der var for.

Jeg tror, at Jes Erik Jessen har valgt den
eneste rigtige facon, nemlig helt sin egen
stil. Men jeg mener, at en formand ber
vare mere pi banen og profilere Muskel-
svindfonden igennem sin person — lige

Mange spaendende opgaver at tage fat pd

Af Anita Kruse, bestyrelsesmedlem

miden at gribe tingene an pa kan veere for-
skellig. Det centrale mi for mig at se vare
indholdet 1 arbejdet, og at formanden — og
1 gvrigt ogsi andre aktive politikere —
besidder de rette kvalifikationer.
Formanden skal gerne besidde overblik,
kunne tenke langsigtet, kunne udstikke
nogle retningslinjer samtidig med at have
stor lydherhed over for de udmeldinger,
der kommer fra bestyrelse og reprasen-
tantskab — og dermed medlemmerne
bredt. En formand skal kunne fungere som
inspirator, skabe samhgrighed og dynamik
mellem medlemmer, medarbejdere og fri-
villige, kunne profilere og synliggere Mus-
kelsvindfonden udadtil, yde modspil og
medspil til medarbejdergruppen og frem-
elske entusiasme blandt medlemmerne.
Den politiske profil tegnes dog ikke
kun af formanden. Denne udvikles i et
nzert samarbejde med bestyrelsen og repree-
sentantskabet, som jo er valgt af medlem-

den siddende formand med at lofte de op-
gaver, der skal laftes. Og samtidig at fore-
ningens medlemmer med input, gode ideer
og opbakning giver en formand det nod-
vendige med- og modspil.

som den tidligere formand har formdet i
30 dr.

Jeg kan kun stette naxstformanden Jens
Lund 1 hans kandidatur, da jeg tror, det vil
vaere mest givtigt for Muskelsvindfonden 1
fremtiden. Jeg mener ikke, en eventuel
taber af et kampvalg bor forsztte som
nastformand.

merne pi landsmedet. Det er i et samspil
med disse organer, at den politiske debat
finder sted, at prioriteringerne af emne-
omrider og arbejdsopgaver fastlegges, og
de pkonomiske rammer udstikkes.

Den politiske debat i Muskelsvindfon-
den ber handle om de emneomrider, som
er centrale og nadvendige at forholde os til
nu og i de naste dr. Det drejer sig bl.a. om
at fi den proces ferdiggjort, som allerede
er i gang, m.h.t. 1 hvilken retning organi-
sationen skal udvikle sig. At fi formuleret
en vision for Muskelsvindfonden, som rela-
terer til det veerdigrundlag og de mil, vi 1
gvrigt har sat. At 8 diskuteret og defineret
rehabiliteringsbegrebet, sdledes som det har

betydning for medlemmerne og for med-

arbejderne i Institut for Muskelsvind, som
jo arbejder med basis i dette. At stotte insti-
tuttet i den udviklingsproces, der nu er en
konsekvens af den egede ekonomiske
bevillingsramme og dermed de ogede
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medarbejderressourcer. At fi Musholm “pd
plads”, siledes at stedet bliver skonomisk
mere baredygtigt og ikke mindst s3 ind-
holdet i de aktiviteter, der placeres hér,
bliver udviklet og fortsat er i overensstem-
melse med den kultur, de tanker og ver-

Som jeg udligere har
givet udtryk for bl.a. her
1 bladet, hilser jeg et kampvalg velkom-
ment. Enhver er i sin gode ret til at kandi-
dere, og det er ikke (eller burde ikke vzre)
unaturligt med flere kandidater ved et for-
mandsvalg 1 en demokratisk medlems-

forening som vores. En gang imellem er
det uden tvivl udmerket, at medlemmerne
“tvinges” til at tage stilling til, hvordan en
forening som Muskelsvindfonden skal
ledes, og hvilke rimelige forventninger der
er til en formand, som pd den made ogsd
bedgmmes.

Jeg tager derfor gerne udfordringen op
og ser personligt frem til forhibentligt at £3
bekraftet mit mandat som formand for
Muskelsvindfonden. Jeg tror og bestraber
mig pi at vaere formand for Muskelsvind-
fonden pd min mide og mener, at jeg fort-

Der er lagt op til et
landsmede, der 1 Mus-
kelsvindfondens historie bliver skelset-
tende. Det forste kampvalg i vores historie.
Det viser tydeligt, at vores forening til
stadighed er 1 forandring, hvilket er et
sundhedstegn. Det er godt at have traditi-
oner, men ikke alt bar veere som 1 “gamle”
dage. S4 lenge vi har en folelse af, at det er
VORES forening, og at VORES forening

varetager de interesser, der gavner os, si

bevager vi os 1 den rigtige retning.
Foreningen kan ikke alene arbejde for
medlemmernes sag. Den er 1 hgj grad

dier, der kendetegner vores forening. At
den udvikling si sker i samarbejde med én
eller flere andre organisationer eller med
det offentlige ville vare fint. Endelig at
udvikle foreningens indsats pi Event-
omridet.

Et kampvalg er velkomment

Af Jes Erik _Jessen, formand

sat er den rigtige til at lede foreningen og
den udvikling, v1 skal igennem i de kom-
mende dr. Ikke mindst pa baggrund af de
resultater vi har ndet 1 min relativ korte for-
mandstid.

Vi har blandt meget andet opndet en
permanent, kraftig udvidelse af de gkono-
miske rammer for tilbuddene 1 Institut for
Muskelsvind, herunder finansiering af et
permanent tilbud til mennesker med ALS.
Handicappolitisk har vi blandt andet ogsi
haft indflydelse pd udformningen af de nye
merudgiftsregler, som vi folger tet, og som
vl er i ferd med at folge op med nogle helt
nodvendige initiativer til fordel for “mel-
lemgruppen”.

Pd indtjeningsomridet har vi fiet sat
fokus pi lensomhed og udviklet vores ker-
neprodukter “Ah Abe” og “Gren Kon-
cert”, ligesom vi har valgt fremadrettet at

Det er VORES forening
Af Dan R. Brock, bestyrelsesmedlem

athaengig af alle de input, som hvert enkelt
medlem, medarbejder og frivillig kan
komme med. Det er en felles opgave at
formulere ensker, behov og opgaver. Og
det er en felles opgave at omsatte det til
handling.

En formands fornemmeste opgave er at
sikre sig, at foreningen udvikler sig, si den
er 1 stand til at fungere optimalt i et sam-
fund, det hele tiden @ndrer sig, og at ud-
viklingen er 1 medlemmernes interesse.
Han/hun skal derfor give relevante beslut-
ningstagere mulighed for at drefte denne
udvikling og de opgaver, der skal lgses, som

Debatten foregir pd mange planer
blandt mange aktive medlemmer og med-
arbejdere, og der er nok af spendende
arbejdsopgaver at falge op pé og tage fat 1.

investere 1 en udvikling af indtjeningsom-
ridet ved at satse pad markedet for events.

Og si vil jeg godt fremhaeve gennem-
forelsen af medlemsundersegelsen om
medlemmers og brugeres ensker og behov,
som allerede har afspejlet sig 1 budget-pri-
oriteringerne. Sammen med resultaterne af
den diskussionsproces om Muskelsvind-
fondens udvikling og fremtid, der har varet
fort af bestyrelse, reprasentantskab og med
inddragelse af medarbejderne, og som af-
sluttes med inddragelse af medlemsgrup-
perne i lgbet af fordret, giver medlemsun-
dersggelsen et godt udgangspunkt for at
vurdere medlemmernes og brugernes in-
teresser og forventninger i den fortsatte ud-
vikling af indsatsen for mennesker med
muskelsvind.

beslutningstagerne er blevet enige om. Der
er altsd ogsd her tale om, at flere er med til
at lofte den felles opgave. Det kan selvfol-
gelig vere nedvendigt, at en formand md
tage en beslutning, hvis der blandt beslut-
ningstagerne ikke kan opnis enighed. Men
1VORES foreningen er det heldigvis en
sjelden situation, da vi har en god tradition
for at lade mange bidrage med deres
meninger og holdninger, si vi sammen kan
tage den rigtige beslutning. Det er en tradi-
tion, som vi har bibeholdt og udviklet. Lad
os fortsat gore det, sd vil formandens stil
vere mindre vaesentlig.
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Reprasentantskabet er
stadig en vigtig del af
Muskelsvindfondens organisation, og jeg
vil gerne gare ct forseg pa her at belyse det
arbejde, der foregir i representantskabet.
Det vil vaere godt, hvis vi derigennem kan
opnd en stgrre forstielse for repracsentant-
skabets plads i hierarkiet — og selvfolgelig
ogsa gere det attraktivt at vare med.

Jeg er overbevist om, at mange holder
sig tilbage for at stille op, fordi usikker-
heden om, hvad der foregr, er meget stor.
Lad mig sl3 fast med det samme, at dette
ikke er nogen salgstale, men blot et forsog
pa at give lidt information i “tzppehgjde”.

Man kan nu for fgrste gang pid Mus-
kelsvindfondens hjemmeside se et referat fra
et repraesentantskabsmede. Der har veeret til-
lgb til dette et stykke tid, men nu er det altsi
et faktum, og jeg hiber, at mange vil lese
det. Ikke at jeg vil pdstd, at det er dndelgs
spendende lesning, men man kan i hvert
fald fi et indtryk af, hvad det er for nogle
emner, der er pd foreningens dagsorden.

Noget andet nyt er, at crewet nu ogsd
er reprasenteret 1 reprasentantskabet med
et medlem.

Kom med i valgavisen

Landsmodet er andet end formandsvalg

Af Torben_Jespersen, repreesentantskabsmedlem

Repraesentantskabet er populart sagt en
diskussionsklub, der skal inspirere bestyrelse
og ledelse til at fokusere p3 de ting, der op-
tager medlemmerne.

Reprasentantskabet har ikke kompe-
tence til at bestemme noget som helst og
skal derfor heller ikke treffe “vigtige”
beslutninger.Vi skal vende og dreje de pro-
blemstillinger, vi bliver prasenteret for og
skal igennem vores diskussionsivrighed og
brede sammensztning forhibentlig vere
garant for, at alle meninger bliver sagt. Og
det kan ind imellem blive temmelig “lang-
hiret”.

Vi er 21 medlemmer, og demokratict
har virkelig gode betingelser, hvor vi alle
kan fi lov at sige lige det, vi mener og f3
den taletid, der er nadvendig. Vi har f.cks.
diskuteret atholdelse af landsmede, Institut
for Muskelsvind, Musholm Bugt Ferie-
center, medlemsarbejde, regnskab og ako-
nomi, handicappolitik og Marselisborg-
Centret. Derudover kommer der folk
udefra for at give orientering om forskel-
lige ting. Eecks. Kurt Mgller 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 repraesentantskabet er der nogle for-
skellige udvalg, som man kan deltage i
(landsmedeudvalg, oplysningsudvalg, Insti-
tut- og medlemsudvalg), hvis energi, tid og
interesse gir op 1 en hgjere enhed.

Jeg synes, det er vigtigt, at man er
indstillet pa at ville prioritere den tid, det
trods alt tager, da der naesten altid er tale
om meder lordag/sendag. Muskelsvind-
fondens ledelse legger et stort arbejde i
forberedelsen af mederne og afser selv den
samme tid. Derudover er det jo heller ikke
helt gratis at samle ca. 30 mennesker, der
kommer fra hele landet. Arbejdet/resultater
er ikke direkte méalbart, s§ man skal ogsi
vaere en talmodig sjel.

Med risiko for at blive kaldt lidt naiv
hiber jeg, at ovensticnde miske kan besvare
bare et par af de sporgsmil, der miske
rumsterer pd de indre linier.

Lige som tidligere ar bringer Muskelkraft en valgavis, hvor alle kandi-
dater, der gnsker at stille op til repraeesentantskab, bestyrelse, for-
mandspost og/eller nastformandspost, far lejlighed til at prasentere
sig. Valgavisen udkommer som indstik i Muskelkraft nr. 3, der udkom-
mer den 6. maj 2003.
Selve valget foregar pa Muskelsvindfondens ordinzre landsmade,
der finder sted pd Musholm Bugt Feriecenter den 24.- 25. maj.
For at komme med i valgavisen, skal man ggre fglgende:
® Skrive en kort praesentation, dvs. i alt max. 15-20 linier med navn,
adresse, alder, uddannelse/arbejde, aktiviteter i Muskelsvindfonden
samt en kort begrundelse for at stille op.

¢ Vedlzegge et vellignende pasfoto (frit valg mellem sort/hvid eller
farve).
¢ Indsende tekst og foto til: Muskelkraft, Kongsvang Alle 23, 8000
Arhus C - inden deadline tirsdag den 1. april.
Tekster md ogsd meget gerne sendes pr. email til Jane Schelde -
jasc@muskelsvindfonden.dk

Ifolge Muskelsvindfondens vedtzgter kan man stille op som kandi-
dat helt frem til ofstemningen pd landsmodet. Alle medlemmer, der er
fyldt 18 dr pd landsmodedagen, er opstillingsberettigede.
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Tlustration:
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En staerk medicin

En patientforening kan have stor indflydelse pa at fa indfort ny behandling, lyder konklusionen

[ masterafhandling, der bruger Muskelsvindfonden som eksempel

S

Teenk, hvis man kunne f3 ordineret

en dosis patientforening. Hvis det at
organisere sig i patientforeninger
ogsi ville have betydning for, hvor
lenge og hvor godt man levede. At
patientforeninger var en del af reha-
biliteringsbegrebet.

For journalist Jorgen Jeppesen,
tidligere redakter af Muskelkraft, er
tankerne miske 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 1 forening kan pi-
virke deres egen situation, selv pa
omrider, der handler om liv og ded.
Det kan de ved at arbejde politisk,
lave lobbyvirksomhed og dermed fi
afgerende indflydelse pi f.eks. at fi
indfert ny behandling, mener Jorgen
Jeppesen.

[ midten af januar afsluttede han
en masterafhandling om betydnin-
gen af patientforeninger, hvor han
brugte Muskelsvindfonden og ind-

32

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

Afhandlingen var afslutningen pd
Jorgen Jeppesens sundhedsviden-
skabelige Master of Public Health-
uddannelse pd Aarhus Universitet.
Fra 1. januar er Jorgen Jeppesen
ansat som videns- og dokumenta-
tionsmedarbejder 1 Institut for Mus-
kelsvind.

To formal

“Patienter 1 forening — en stark
medicin” er titlen pd athandlingen,
som havde to formal: 1) At vurdere,
hvad respiratorbehandlingen har
betydet for overlevelsen blandt
drenge/mend med Duchennes
muskeldystrofi (DMD) i perioden
1977 — 2001. 2) At beskrive, hvor-
dan respiratorbehandling af personer
med DMD blev indfert i Danmark
— og iser finde frem til, hvem var
hovedaktererne, og hvordan var for-
lobet frem til beslutningen om at
indfere behandlingen.

Hypotesen for athandlingen var,
at en patientforening kan pavirke til-
blivelsen og kvaliteten af en behand-
ling — i dette konkrete tilfelde, at
Muskelsvindfondens har haft af-
gorende indflydelse pi, at personer
med Duchennes muskeldystrofi siden
slutningen af 1980'erne er blevet
omfattet af tilbuddet om respirator-
behandling — og dermed har fiet
mulighed for at leve leengere.

Athandlingen falder i to dele.
Forste del dokumenterer, hvordan
antallet af personer med DMD har
udviklet sig i den undersogte peri-
ode. Jorgen Jeppesen har beregnet
prevalens, incidens og mortalitet,
det vil sige tal for henholdsvis det
samlede antal personer med DMD,
der lever et givent dr, antallet af nye
DMD-tilfeelde et givent dr og dede-
ligheden. Desuden har han registre-
ret antallet af respiratorbrugere med
DMD 1 perioden. Tallene doku-
menterer, at drenge/mend med
Duchennes muskeldystrofi lever leen-
gere 12001, end de gjorde 1 1977.

I anden del bliver tallene for
overlevelse sammenholdt med de
begivenheder, der skete 1 drene 1977-
2001. Jorgen Jeppesen beskriver de
begivenheder, forhandlinger og
hovedakterer, der har haft indflydelse
pd indferelsen af respiratorbehand-
ling. Det vil sige, han beskriver, hvad
der skete og hvornir med det mil at
vurdere, hvilken rolle Muskelsvind-
fonden har haft i forlgbet.

Markant resultat

I forste del af athandlingen indgir
243 personer, bide nulevende og
dede, der 1 perioden 1977-2001 har
veret registreret med diagnosen
Duchennes muskeldystrofi i Dan-
mark. Personerne er fundet gennem
flere kilder: journaloptegnelser i
Institut for Muskelsvind, de to

respirationscentre 1 Danmark:
Respirationscenter Qst og Respira-
tionscenter Vest pd henholdsvis
Rigshospitalet og Aarhus Kom-
munehospital, 1 Dgdsdrsagsregistret
og Landspatientregistret.

Beregninger af prevalens, inci-
dens, mortalitet og brugen af respi-
rator viser meget tydeligt, at perso-
ner med DMD lever lengere, efter
at respiratorbehandlingen blev ind-
fort. Generelt falder dodeligheden
blandt personer med DMD set over
hele perioden fra 1977-2001. Alle-
rede fra slutningen af 1980'erne fal-
der dedeligheden for de 15-19-
drige, mens dedeligheden for de
20-24-3rige falder markant efter
1990, hvor respiratorbehandlingen
blev centraliseret pa to respirations-
centre, og behandlingen efterhinden
blev et almindeligt tilbud til
drenge/maend med DMD.

Siden 1988, hvor den frste per-
son med DMD 1 Danmark fik
respirator, er antallet af respirator-
brugere steget. Af de over 19-4rige
bruger ca. 80 procent i dag respira-
tor.

At personer med Duchennes
muskeldystrofi har opniet en len-
gere levetid siden 1977, skyldes ikke
kun indforelsen af respiratorbehand-
ling. I sin athandling nevner Jorgen
Jeppesen ogsd andre grunde, der kan
have haft indflydelse. Eeks. en bedre
behandling af folgetilstande sisom
rygskaevhed, lungebetzndelser og
kontrakturer, der kan opsti i forbin-
delse med muskelsvind.

Men den markante forskel i dg-
delighed ses tydeligst efter 1990,
hvor respiratorbehandlingen af per-
soner med DMD accelererer, og
dermed “forekommer det usandsyn-
ligt, at der ikke er en nzr sammen-
hang mellem respiratorbehandlin-
gen, forlenget overlevelse og pget

prevalens,” skriver Jorgen Jeppesen
i sin athandling.

Muskelsvindfondens rolle

Anden del af undersegelsen beskri-
ver som nzvnt begivenheder, for-
handlinger og primere aktorer 1
indfgrelsen af respiratorbehandlin-
gen for drenge/mand med DMD.
Beskrivelsen bygger pi skriftlige kil-
der. Det vil sige referater, notater og
optegnelser fra mader, forhandlinger
og beslutninger 1 bl.a. Sundheds-
ministeriet, Sundhedsstyrelsen, Amts-
riadsforeningen m.fl. forfattet pa tids~
punktet for begivenhederne samt
artikler 1 Muskelsvindfondens med-

lemsblad i perioden 1973 — 1990.
Beskrivelsen af forlgbet og pro-
cessen er bygget op af en kronolo-
gisk gennemgang af begivenhederne.
Heraf fremgir det, at Muskelsvind-
fonden op gennem 1980'erne advo-
kerede steerkt for at fi indfort respi~
ratorbehandling for gruppen af
personer med DMD, men ogsd for
at fi behandlingen organiseret i fi
centrale enheder, der kunne sikre
den nedvendige ekspertise og ud-
vikling af viden. Muskelsvindfon-
dens indsats var bide rettet indadtil
mod brugere og pirerende og ud-
adtil mod leger, behandlere og po-

litikere.

Antallet af 20-39-&rige
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Nogle leger i neglepositioner
var oprindeligt modstandere, men
skiftede siden holdning,. For politi-
kere og administratorer i bl.a. Sund-
hedsstyrelsen og Amtsridsforeningen
tog det seks 4r at beslutte at oprette
de to respirationscentre, som blev
etableret 1 1991.

I beskrivelsen af forlebet nevner
Jorgen Jeppesen ogsd andre proces-
ser, der har medvirket til Sundheds-
styrelsens endelige beslutning. Bl.a.
at Rigshospitalet siden 1950'erne
havde haft erfaring med vedvarende
respiratorbehandling af poliopatien-
ter og efterhdnden udvidede behand-
lingen til patienter med muskel-
svind, 1 forste omgang dog ikke
Duchennes muskeldystrofi. Desuden
at erfaringer fra udlandet med respi-
ratorbehandling af DMD-patienter
blev videregivet til danske behand-
lere, og at patientforeninger skub-
bede pi for at opnf ligestilling mel-
lem respiratorbrugere med polio og
med andre diagnoser.

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

Mindeord

Reprasentant-
skabsmedlem
Erik Petersen er
ded. Vi havde
netop veret sam-

men med hinan-
den efter endnu
en intens week-
end pd Musholm, hvor medarbej-
dere og repraesentantskab diskute-
rede foreningens fremtid. Erik var

som altid engageret og bidrog med
konstruktive ideér pd sin egen rolige
og venlige facon. Det var derfor
ganske uventet for os alle at fi med-
delelsen om Eriks ded f3 dage efter.

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

stitut, der skulle tage sig af respira-
torbehandling, hvis det offentlige
sygehusvaesen ikke ville pitage sig
opgaven, kan ogsd at have pavirket
Sundhedsstyrelsens endelige beslut-
ning.

En sandsynlig sammenhang

I sin konklusion skriver Jorgen
Jeppesen, at det ikke er muligt at
1solere en enkelt altafgerende faktor,
som har vaeret bestemmende for det
totale forleb, men han mener allige-
vel, at en raekke begivenheder og
personer har haft vasentlig betyd-
ning for at fi indfert respirator-
behandlingen.

“Hvis ikke Muskelsvindfonden i
1984 havde taget initiativ til at kon-
takte Amtsridsforeningens formand
for at gere opmearksom pi behovet
for respiratorbehandling til personer
med DMD, var det formentlig ikke
sket for langt senere,” siger Jorgen
Jeppesen, som mener, det er umuligt
at bevise en drsagssammenhang,
mens det ikke er umuligt at sand-
synliggore den.

For Jorgen Jeppesen er et af de

det brugte sine krafter pi en bred
vifte af handicappolitiske aktiviteter
1 og uden for Muskelsvindfonden.

Erik havde en baggrund i edb-
verdenen. I nasten 20 ir havde han
veret lerer pd Edb-skolen under
Vejle Handelsskole, edb-chef 1
Finansbanken og medarbejder i
Politikens Hus.

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

Erik Petersen blev forste gang
valgt ind 1 representantskabet i
1998. Men allerede i 1997 var han
med ¢il at oprette en ALS-gruppe i
Sydjylland og i en drrakke primus
motor 1 gruppens aktiviteter. Samme

vigtigste budskaber 1 hans athand-
ling, at patientforeninger har betyd-
ning, ndr det drejer sig om indforelse
eller udvikling af behandling,
“Tingene sker ikke af sig selv, og
dér mener jeg, patientforeninger via
lobbyarbejde kan indgd i politiske
sammenhange og fi indflydelse pa
noget, der i dette tilfelde er s vitalt
som at forlenge livet.”
Perspektiverne ved det studie,
der ligger bag masterathandlingen,
er dels, at der nu er beskrevet en
metode til at indsamle systematisk
viden og dokumentation inden for
en diagnosegruppe, som umiddel-
bart kan overfores til andre diagnose-
grupper. Dels at den viden kan vi-
deregives internationalt og miske
tore til, at nogle vil foretage tilsva-
rende studier i andre lande, s§ det
bliver muligt at ssmmenholde resul-
taterne pd tvers af landegreenser.

Afhandlingen “Patienter i forening —
en sterk medicin® udgives i bogform og
kan kabes hos Muskelsvindfonden fra
slutningen af marts. .

dr repraesenterede han Muskelsvind-
fonden i Glasgow 1 forbindelse med
Den Internationale ALS-alliances
arsmode. Erik var ogsi Muskel-
svindfondens reprasentant ved mo-
det dret efter 1 Miinchen.

Erik Petersen var en af Vejles
ildsjele. Han var i flere 4r aktiv i
Vejle Handicaprdd og en steerk kraft
bagVejle Handicap Center, som ofte
dannede ramme ogsi for Muskel-
svindfondens lokale aktiviteter.

Erik Petersen blev 60 ir. Han
efterlader sin hustru Ingrid og dgt-
rene Lise Lotte, Anne Marie og
Marianne.

35

Af Jes Erik Jessen

Muskelkraft 2/2003




T

Her er der hjaelp at fa

Mange byder sig il for at hjwlpe handicappede med at finde
det rigtige personale til staben af handicaphjeelpere

Der er mange steder at henvende
sig, hvis man har brug for en handi-
caphjalper. Man kan selv annoncere
eller henvende sig i Arbejdsformid-
lingens jobbutik, men herudover
findes der i dag en reekke bureauer,
der formidler kontakt mellem bru-
gere af hjelperordningen og perso-
ner, der gnsker arbejde som handi-
caphjelper. Muskelkraft har opsegt
en rakke af de storste burecauer og
forsgger her at skabe et overblik
over, hvilken hjalp man kan fi. Alle
oplysninger er indhentet dels pa
burecauernes hjemmesider, dels hos
de enkelte burcauer.

Ikke kun en Arhus-ordning
Hjlperordningen startede i Arhus i
1970’erne. Med hjemmel i Bistands-
lovens §48 udbetalte kommunen et
kontant belgb til svert handicap-
pede personer, der kunne bruge
pengene til at fi deekket den mer-
udgift, de havde til praktisk hjelp,
pleje og overvigning i hverdagen. 1
mange ir var Arhus kommune ene
om at anvende ‘merudgiftparagraf-
fen’ pd den mide, og ordningen blev
derfor dabt ‘Arhus-ordningen’. For
mange af Muskelsvindfondens med-
lemmer beted ordningen forskellen
mellem at kunne leve et selvstaendigt
liv i egen bolig eller en tilverelse pd
plejehjem.

I dag er hjzlperordningen be-
skrevet i Lov om social service §77
og anvendes 1 alle kommuner. Nye
tal har vist, at der for gjeblikket er
ca. 1.100 hjelperordninger efter §77
fordelt over hele landet. Hertil kom-
mer hjzlperordninger til bern under
18 ér efter Lov om social service §28
og praktisk hjzlp efter §76. Har man
kun behov for hjalp til ledsagelse
uden for hjemmet kan et mindre
antal timer bevilges efter §78, den
sikaldte Ledsagerordning.

For alle disse hjelperordninger
geelder, at man som regel selv skal
finde den eller de personer, man gn-
sker hjeelp af. Og for §77 gelder det,
at den handicappede selv ansetter
og afskediger hjzlpere, tilrettelegger
arbejdet, afregner lonninger; kort
sagt har alle en almindelig arbejds-
givers forpligtelser.

Fra opslagstavle til forretning

Arhus kommune var den forste til at
bevilge hjelperordninger, og det var
ogsd her, den forste formidling star-
tede. I mange ir fandt brugere og
hjalpere hinanden pi opslagstavlen
pd Muskelsvindfondens Klinik for
Fysioterapi i Vestervang i Arhus.
Men opslagstavlen kunne ikke klare
behovet for vikardekning, nir den
faste hjzlper blev syg. Derfor star-
tede kommunen i 1988 efter for-

handlinger med Brugerklubben og
hjelpernes brancheklub i Husligt
Arbejderforbund §48-service, der i
dag hedder Center for Hjelperord-
ninger. Det primaere formadl var akut
vikardaekning, men den almindelige
formidling af kontakt mellem bru-
gere og hjzlpere kom automatisk
med.

I dag er Arhus kommune ikke
lzengere alene pd banen. Muskelkraft
har talt med syv formidlings-
bureauer: et offentligt, et forenings-
drevet og fem private, der opererer
pd forretningsmaessige vilkir, dvs. at
man fir en regning for (nogle af)
ydelserne. En regning, brugerne som
regel sender videre til deres kom-
mune. Alle burcauerne formidler
§77-hjzlpere, men de fleste har ogsi
andre varer pd hylderne.

Kemiien skal passe og samarbejdet fungere mellem bruger og hjzlpere, og det kan vere svaert at
finde de rigtige. Mange bureauer tilbyder at formidle kontakten mellem brugere og hjzlpere.
Arkivfoto: Nils Juel Berg.
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Center for Hjaelperordninger

Center for Hjxlperordninger er landets ldste hjelperformidlingsbureau og blev i sin tid startet for at kunne lgse problemet med at
skaffe vikarer til de mange brugere i Arhus kommune. Samtidig overtog centeret opgaven med at formidle kontakt mellem brugere
og hjalpere ogsi til almindelige jobs, forteller Karsten Jithne, der er en af kontorets fire ansatte. Som offentligt kontor er alle centerets

ydelser gratis for brugere i Arhus kommune.

Navn  Center for Hjzlperordninger
Adresse/TIf.  Sonnesgade 9, 8000 Arhus C, tlf. 8730 4040
Internet  Ingen hjemmeside
Geografisk omrade  Arhus kommune
Offentligt/Privat  Center for Hjelperordning er en del af
Arhus kommune
Hj=lperordninger:
§28 hjzlper til born  Nej
§76.2 praktisk hjelp  Nej
877 handicaphjzlper Ja
8§78 ledsagerordning  Nej

Ydelser:

Sadan finder man en hjalper  Brugere kan gratis gennemse mapper med
oplysningsskemaer og ansggninger fra job-
spgende hjelpere pa centerets kontor, Man
kan ogsé selv annoncere sit ledige job, men
kun f& benytter denne mulighed. Brugere
skal selv indkalde hjalpere til samtale.

S&dan seger man arbejde
som hjalper  Man bliver registreret som jobsggende hjeel-
per ved at udfylde et oplysningsskema hos
centeret. Det er gratis at blive registreret.

Bruger-Hjeelper Formidlingen

&

Vikardzekning

Lenadministration

Vagtplanlzegning og
arbejdstilrettelzggelse
Selvbetjening via internet

Statistik:
Starttidspunkt

Antal formidlinger
Antal spgende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

Antal vikarer

Man kan telefonisk rekvirere vikar, Ydelsen
er gratis.

Arbius kommunes lon- og personaleafdeling
udbetaler lgn, indeholder A-skat, afregner
feriepenge, ATP m.m. pa baggrund af ind-
sendte timesedler.

Nej
Nej

1988
Uoplyst
ca. 120

ca. 4.000
ca. 65

Bruger-Hjalper Formidlingen er landets starste formidler af hjelperjobs. Firmaet blev startet af Torben Hansen, der selv har arbejdet
som hjelper i mange ir. Han fortaller, at det hele startede, fordi han oplevede problemer med at finde hjelpere i Kobenhavn. I dag
har Bruger-Hjelper Formidlingen kunder og aftaler med kommuner over hele landet, og i foraret dbner den nyt kontor i Arhus. Man
finder ogsa personale til institutioner inden for berne-, voksen- og eldreomradet.

Navn  Bruger-Hj&lper Formidlingen A/S Ydelser:
Adresse/TIf.  Hvidovrevej 438, 3. sal, 2650 Hvidovre, Sadan finder man en hjzlper P& hjemmesiden kan man selv oprette en
tlf. 3634 7900 annonce, hvor man seger hjelpere. Fra
Internet  www.formidlingen.dk marts kan man ogsa sege direkte i Bruger-
Geografisk omrade  tandsdazkkende Hj=lperformidiingens database over job-
Dffentligt/Privat  Privat firma med 23 ansatte pd kontoret spgende hjzlpere. Det er gratis at benytte
disse muligheder.
Hjzlperordninger:
828 hjalper til barn  Ja
876.2 praktisk hjz=lp Ja
§77 handicaphjalper Ja '

§78 ledsagerordning
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Ja, der er indgdet aftale med 22 kommuner.

Sadan seger man arbejde
som hjzlper

Vikardzkning

Lenadministration

Pa hjemmesiden kan hjalpere selv oprette
en annonce, hvor de spger arbejde, eller de
kan spge direkte i Bruger-Hjalperformid-
lingens database over ledige hjzlperjobs.
Det er gratis at benytte disse muligheder.

Bruger-Hjlper Formidlingen har ansat et
korps af vikarer, der kan rekvireres mod be-
taling. Vikarerne aflgnnes direkte af for-
midlingen.

Ja, mod betaling af 3 kr. pr. time udbeta-
les lgn, indeholdes A-skat, afregnes ferie-
penge, ATP m.m.

Bruger/Hjaelper-Service

Hos Bruger/Hjalper-Service legger man vaegt pd, at man er en brugerstyret forening, der udover at formidle hjalperjobs til handi-
cappede ogsd tilbyder vejledning af erfarne brugere, bade til hjzlpere og brugere, fortzller Steen Spohr. Man kan fi telefonisk radgiv-

ning cller besag ved f.eks. et personalemade.

Bruger/Hjzlper-Service har sin rod i Brugerklubben @st, der i 1997 udskilte jobformidlingen 1 en ny forening. Ingen tjener her
penge pd at skaffe handicappede den hjzlp, de har brug for. P4 foreningens hjemmeside findes omfattende vejledninger til bide bru-

Vagtplanlagning og
arbejdstilretteleggelse

Selvbetjening via internet

Statistik:
Starttidspunkt

Antal formidlinger
Antal segende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

Antal vikarer

gere og hjelpere. Bruger/Hjxlper-Service har iser erfaringer med degn-hjzlperordninger.

Navn
Adresse/Tlf.

Internet
Geografisk omrade
Offentligt/Privat

Hj=lperordninger:
§28 hjelper til barn
§76.2 praktisk hjelp
§77 handicaphjalper
878 ledsagerordning

Ydelser:
Sddan finder man en hjzlper

Bruger/Hjzlper-Service

Holdkeers Ager 165 st., 2770 Kastrup,

tlf. 4074 6667

www.bhsnet.dk

@st for Storebaelt

Formidlingen drives som non-profit foreta-
gende af brugerstyret forening.

Ja, men det er en undtagelse.
Ja
Ja
Nej

Man kontakter Bruger/Hja!lper-Service tele-
fonisk, der matcher ens @nsker med oplys-
ningerne i et register over spgende hjal-
pere. Hos Dansk Handicap-Forbund pa Hans
Knudsens Plads i Kabenhavn kan man selv
fa lov at gennemse hjzlperskemaerne. Det
er dog en forudsaztning, at man er medlem
af Bruger/Hjzlper-Service. Det koster 300
kr. arligt, og man kan sgge hjalper, si ofte
man vil,

Sadan sgger man arbejde
som hjzlper

Vikardakning
Lgnadministration
Vagtplanlegning og
arbejdstilrettelaggelse
Selvbetjening via internet

Statistik:
Starttidspunkt
Antal formidlinger

Antal spgende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

Antal vikarer

|27 SERVICE]

Kommunen og brugeren kan mod betaling
indga en totallesning, der indebarer, at
Bruger-Hjalper Formidlingen rekrutterer og
oplarer et hold af hjzlpere, ligesom de
planlzegger vagter og tilretteleegger det
daglige arbejde. 180 benytter for gjeblikket
denne mulighed.

Bade brugere og hjzlpere kan spge hjzlper
/ arbejde via internettet.

1996
ca, 100 om maneden
ca. 9.100

ca. 20.000
Uoplyst

Man bliver registreret som jobssgende hjeel-
per ved at kontakte Bruger/Hjzlper-Service.
Man kan f.eks. udfylde elektronisk blanket
via internettet. Man bliver kontaktet direkte
af brugere med ledige stillinger. Det er gra-
tis at blive registreret som jobsggende.
Nej

Nej

Nej
Jobsggende hjzlpere kan udfylde registre-
ringsskema via internettet.

1. september 1997

Uoplyst. Bruger/Hj®lper-Service har ca.
40 medlemmer.

Ca. 40

300
Ingen
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Pia & Pernilles Handicapservice

Der legges vagt pd den personlig samtale med bade brugere og hjzxlpere hos Pia & Pernilles Handicapservice, fortaller Pernille Hjort.
Bide brugere, der soger ny hjwelper, og hjelpere, der soger job, bliver kontaktet telefonisk, for de swttes i forbindelse med hinanden.
Sammen med PiaVolder har hun arbejdet nogle ir pd kontoret hos et konkurrerende bureau, for de 1 2000 startede egen virksomhed.

Navn  Pia & Pernilles Handicapservice ApS

Adresse/TIf.  Greve Strandvej 45, 2670 Greve,
tif. 4369 2848
Internet  www.pphandicapservice.dk
Geografisk omrdde  Landsdakkende
Offentligt/Privat  Privat firma med 6 fuldtidsansatte pa
kontoret
Hj=lperordninger:

828 hjzlper til bern  Ja
§76.2 praktisk hjzlp Ja
8§77 handicaphjelper Ja
8§78 ledsagerordning Ja

Ydelser:
Sé&dan finder man en hjeelper  Man kontakter Pia & Pernilles Handicapser-
vice telefonisk, der matcher ens gnsker med
oplysningerne i et register over segende
hjzlpere. Pa den baggrund udvalges 3-4 sg-
gende hjalpere, der kontaktes om jobbet, for
brugeren far udleveret navne og telefon-
numre. Brugeren indkalder selv til job-
samtale. Ved ansattelse af hjelper betales
250 kr.
Sadan seger man arbejde
som hjelper  For at blive registreret som sagende hjzl-
per skal man udfylde et oplysningsskema,
der kan rekvireres telefonisk eller over
internettet. Det koster 50 kr. at blive regi-

streret.

CareCrew

Vikardzkning

Lenadministration

Vagtplanlazgning og
arbejdstilrettelzggelse

Selvbetjening via internet

Statistik:
Starttidspunkt

Antal formidlinger
Antal segende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

Antal vikarer

Det koster brugeren 1.000 kr., hvis der
skal findes vikar inden for 10 timer. Det er
billigere, hvis tidsfristen er lengere.

Mod betaling udbetales lgn, indeholdes A-
skat, afregnes feriepenge, ATP m.m.

Kommunen og brugeren kan mod betaling
indga en serviceordning, der indebarer, at
Pia & Pernilles Handicapservice rekrutterer
og oplarer et hold af hjzlpere, ligesom
de planlegger vagter og tilrettelegger
det daglige arbejde.

Hjzlpere kan rekvirere registreringsskema
via internettet.

1. august 2000
30-40 om ugen
Ca. 5.000

Uoplyst
Uoplyst

F )
.

PIA("SPERNILLES
4 .-" "«-':" e |
Handicapservice aps |

CareCrew — Aldre- og handicapservice efter behov ..... med smil og kaerlige hander, stir der pa CareCrews hjemmeside. Ole
Soénnichsen, der selv har arbejdet som handicaphjelper, startede bureauet iszr for at kunne yde en bedre service over for familier med
handicappede born. Hos CareCrew betragter man det som en serlig udfordring at skaffe brugere med anden etnisk baggrund end

dansk hjxlpere med samme baggrund.

Navn  CareCrew ApS

Adresse/TIf.  Aparken 42, 4370 St. Merlose,
tif. 7026 1517
Internet  www.carecrew.dk
Geografisk omrade  Landsdzekkende
Offentligt/Privat  Privat firma med 3 ansatte pa kontoret
Hjzlperordninger:

828 hjelper til bern  Ja
§76.2 praktisk hjzlp Ja

8§77 handicaphjzlper
8§78 ledsagerordning

Ydelser:

Sadan finder man en hjzlper

Ja
Ja

Man kontakter CareCrew telefonisk, der mat-
cher ens gnsker med oplysningerne i et
register over sggende hjalpere. P& den bag-
grund udvalges segende hjzetpere, der ind-
kaldes til indledende samtale om jobbet, far
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Sadan seger man arbejde
som hjalper

Vikardeekning

Lgnadministration

Vagtplanlegning og
arbejdstilrettelaggelse

brugeren far udleveret navne og telefon-
numre. Brugeren indkalder derefter selv til
jobsamtale. Ved ansattelse af hjzlper beta-
les 631,25 kr. Selvbetjening via internet
For at blive registreret som sggende hjel-
per skal man udfylde et oplysningsskema,
der kan rekvireres telefonisk eller over inter-

Statistik:
Starttidspunkt
nettet. Det er gratis at blive registreret. Antal formidlinger
Det koster brugeren 1.048,75 kr., hvis der

skal findes vikar inden for 12 timer. Det er

Antal sggende hjzlpere

Antal formidlede jobs
billigere, hvis tidsfristen er lengere. siden start
Ja, mod betaling udbetales lgn, indeholdes Antal vikarer

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

Kommunen og brugeren kan mod betaling
indga en serviceordning, der indebarer, at

.

Handicap-portalen.dk

Handicap-portalen.dk startede som et projekt pd multimediedesigneruddannelsen. Initiativeagere er Sabit Tiifekci og Farhang Sarmadi,
der begge har muskelsvind og har haft hjzlperordning i mange ir, og de har store ambitioner. Ikke bare om at kunne formidle hjzl-

perjobs, men om at blive handicappedes medested pé internettet.

“Vivil gerne provokere til at fi handicappede til at gore ting selv.Vores mil er at hjzlpe brugerne.Vi vil gerne vise, at selv om man
er handicappet, kan man godt fi uddannelse, job eller starte eget firma,” forteeller Sabit Tiifekei. I fordret vil portalen blive udvidet med
nye aktiviteter, men preacis hvilke bliver en overraskelse, der gemmes til R ehab messen i Bella Centeret i maj.

Navn
Adresse/TLf.

Internet
Geografisk omrade
Offentligt/Privat

Hjalperordninger:
§28 hjzlper til bern
§76.2 praktisk hjzlp
§77 handicaphjalper
§78 ledsagerordning

Ydelser:
Sddan finder man en hjzlper

Sadan seger man arbejde
som hjzlper

Handicap-portalen.dk

Farum Stationsvej 5, st.th., 3520 Farum, Vikardakning
tlf. 4499 6518

www.handicap-portalen.dk

Landsdakkende Lpnadministration

Privat firma med 5 ansatte
Vagtplanlegning og
arbejdstilretteleaggelse
Ja
Ja
Ja
Ja - forhandler med en raekke kommuner
Selvbetjening via internet

Pa Handicap-portalen.dk’s hjemmeside kan

man gratis sege direkte i databasen over
Statistik:
Starttidspunkt
Antal formidlinger

jobsegende hjalpere. For 200 kr. pr. for-
midling kan man fa hjalp til segningen.

Antal segende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

P& hjemmesiden kan jobsegende hjzlpere
gratis sege i databasen over ledige jobs,
ligesom man gratis kan registrere sig som
Jjobspgende. Nyregistrerede indkaldes til Antal vikarer
samtale med Handicap-portalen.dk i lpbet

af fa dage.

CareCrew rekrutterer og oplarer et hold af
hjelpere, ligesom de planlzgger vagter 0g
tilrettelzegger det daglige arbejde.
Hjzlpere kan rekvirere registreringsskema
via intemettet.

1. september 2001.
Uoplyst
Ca. 3.750

Uoplyst
Uoplyst

@ {

CareCrew

Ja, det koster 750 kr., hvis vikaren skal fin-
des inden for et degn, dog 1.000 kr. pa
sen- og helligdage.

Ja, mod betaling udbetales len, indeholdes
A-skat, afregnes feriepenge, ATP m.m.

Kommunen og brugeren kan kgbe en hel-
hedslasning, der indebaerer, at Handicap-
portalen.dk rekrutterer og opleerer et hold
af hjzlpere, ligesom de planlagger vagter

og tilrettel®gger det daglige arbejde.
Bade brugere og hjelpere kan udfylde op-
lysningsskemaer og sgge direkte i hhv. hjzl-
per- og brugerdatabasen pa internettet.

1. oktober 2002 I
Uoplyst
Ca. 100

15
Ca. 100 ! |
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SN-Service

SN-Service er landets nyeste formidlingsburcau. Initiativtager er Steen Neumann, der selv har hjelperordning pi grund af muskel-
svind. Han har 1 mange ir veret aktiv i Bruger/Hjalper-Service, men startede eget firma for at kunne tilbyde internetbaseret jobfor-

Mariehgj 70, 2610 Redovre, tlf. 6169 9112

midling.
Navn  SN-Service
Adresse/TLf.
Internet  www.sn-service.dk
Geografisk omrade  Landsdakkende
Offentligt/Privat  Privat firma
Hjalperordninger:

§28 hjalper til barn
§76.2 praktisk hjzlp
§77 handicaphjelper
§78 ledsagerordning

Ydelser:
Sadan finder man en hjalper

Nej
Ja
Ja
Nej

Pa SN-Services hjemmeside kan man udfylde
et oplysningsskema om sit behov for hjzlp.
SN-Service matcher behovet med sggende
hjzlpere i sit register og sender oplysnin-
gerne til brugeren, der selv indkalder til
samtale. Det koster 50 kr. pr. gang, man be-
nytter ordningen, men man kan fa fri ad-
gang til at sege hjelper ved at betale 250
kr. om aret. Som starttilbud far de ferste 30
brugere gratis formidling. Der er 28 fri-

Sadan seger man arbejde
som hjalper

Vikardaekning
Lgnadministration
Vagtplanlegning og
arbejdstilretteleggelse
Selvbetjening via internet

Statistik:
Starttidspunkt

Antal formidlinger
Antal sggende hjzlpere
Antal formidlede jobs
siden start

Antal vikarer

Man bliver registreret som jobsggende hjal-
per ved at udfylde en elektronisk blanket
via internettet. Man bliver kontaktet direkte
af brugere med ledige stillinger. Det koster
30 kr. at blive registreret som jobsagende.
Nej

Nej

Nej
Bade brugere og hja!pere kan udfylde op-
lysningsskemaer pa internettet.

10. januar 2003.
Ingen
9

Ingen
Ingen

yicé

pladser tilbage.

Brugeruddannelse aflyst

Bruger- Hjzlperformidlingen A/S i Hvid-
ovre har mittet aflyse den planlagte bru-
geruddannelse, som blev omtalt 1 sidste
nummer af Muskelkraft. Brugeruddannel-
sen var rettet mod brugere af hjelperord-
ningen. Milet med uddannelsen var at
klzede handicappede med hjelperordning
bedre pa til at kunne varetage opgaven som
arbejdsgiver for hjzlpere. Brugeruddannel-
sen skulle vzre startet 1 maj, men pa grund
af manglende tid og ressourcer er kurset sat
pa stand-by, hedder det i en pressemedde-
lelse fra Bruger- Hjzlperformidlingen.

Nye bestyrelsesmedlemmer
En vedtegtsendring i Musholmfonden be-

tyder, at DSI (De Samvirkende Invalideor-
ganisationer) fremover udpeger to af be-
styrelsens syv medlemmer. Udpegningen
har netop fundet sted, og forhenvarende
kulturminister Elsebeth Gerner Nielsen og
DSI’s formand Stig Langvad har begge sagt
ja tak til at indtrede 1 bestyrelsen.

Toj seelges

Forskelligt brugt drengetaj (bukser og
overtgj) beregnet til korestolsbruger 12-14
ir szelges. Pris 800 kr. Henvendelse til fa-
milien Pedersen, Mgldrup, tIf. 86 69 17 11.

Bevaegelse og frihed
Den 20.-22. maj vil Bella Centret legge
rammer til drets Rehab 2003-messe med

NS

NOTABENE ™\
.

fokus pd ldre og handicappede. Rechab
2003, der har fiet temaet “Movement and
Freedom”, rummer bide udstilling af hjzl-
permidler, konferencer, meder og aktivite-
ter med fokus pd udviklingstendenser inden
for omsorg og pleje. Messen, der hvert ar
samler mange fagfolk og brugere fra hele
norden, vil i r blive afviklet parallelt med
dels ergoterapeuternes, dels Hjelpemid-
delinstituttets nordiske kongresser.

Lees Rehab 2003 pi
www.forsorg-hospital.dk.

mere om
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19.-21.

21.-23.

27.

28.-30.

28.-30.

29.

22.

25.-27.

25.-27.

marts

marts

marts

marts

marts

marts

. april

. april

. april

. april

april

april

april

2.-4. maj

4.-9. maj

6. maj
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

ALS og respiration - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder kursus om det nye respirationsprojekt for personer med ALS.

Rollemodeller og mad - Musholm Bugt Feriecenter
Foraeldregruppen for piger med muskelsvind fodt 1990-92 holder kursus.

Medarbejderrad - MarselisborgCentret
Maode for alle medarbejdere i Muskelsvindfonden.

At give og modtage folelser - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen for piger med muskelsvind fodt 1994-98 holder kursus.

Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder kursus for alle med Duchennes muskeldystrofi over 27 dr.

At rejse er at leve - Rodovregdrd, Rodovre
Kebenhavns Lokalgruppe holder fordrsmede om rejsemuligheder og merudgiftsdakning.

Muskelterer og sommerlejrledere - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder kursus for frivillige barnepassere og sommerlejr-ledere.

Sektionschefweekend - Musholm Bugt Feriecenter
Sektionscheferne 1 det granne crew holder planlegningsmede for drets koncerter.

Dannelse af nye voksengrupper - Institut for Muskelsvind, Hellerup
Forste indledende made i de nydannede voksengrupper pd Sjelland.

Livskvalitet -~ Musholm Bugt Feriecenter
Ungdomsgruppen holder kursus for alle unge med muskelsvind.

Virksomhedsbesgg pa Pressalit
ALS-gruppen Midtjylland inviterer personer med ALS samt pdrerende i Jylland/Fyn

pad virksomhedsbespg.

Skolegang, hjalpere og hjelpemidler - Musholm Bugt Feriecenter
Foreldregruppen Sydjylland/Fyn holder weekendkursus.

Reprasentantskabsmpgde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens repraesentantskab holder mode.

Borne-introduktion - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer kursus for nye bornefamilier i instituttet.

Bornelejr - Strandsborg, Mols
IfM* arrangerer lejr for bern med Dystrophia myotonica.

ALS-mgde - Tarup Gl. Praestegaard, Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer til mpde. (Emnet er endnu ikke fastlagt.)

IfM* - Institut for Muskelsvind
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