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Tak, fordi du segte en handicapbil - burde
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Patricia Vuka, enlig
mor til et handicappet
barn, er en sterk
kvinde og stolt af sit
arbejde. Hun har
dbnet dagcenter for
60-90 af kvarterets
born.

Af Jane W. Schelde
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Madres gejst giver hab

To repreesentanter fra Muskelsvindfonden var i september pa projektbesog
hos foreeldreorganisationen DiCAG, som vi har stottet siden 1997

Hvorfor involverer Muskelsvindfon-
den sig i en foreldreorganisation for
handicappede bern i Sydatrika?
Hvad kan vi bidrage med — og nyt-
ter det?

Forholdene for handicappede
barn og voksne i1 den tredje verden
er barske. Det gzlder ogsd 1 Syd-
afrika, selv om landet pa mange
mider er bedre stillet end andre
lande i Afrika. Men at vare sort, fat-
tig, unddannet og have et handicap-
pet barn betyder, at der er meget at
kempe for 1 hverdagen — og at en
sydafrikansk foreldreorganisation
som DiCAG (Disabled Childrens
Action Group), der netop arbejder
for at forbedre handicappede barns
vilkdr i Sydafrika, er en vigtig brik 1
kampen for at skabe opmerksom-
hed om vilkdrene for handicappede
bern og forbedre dem.

Selv om det kan synes hiblast,
nar man kommer fra en dansk vir-
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kelighed og danske forhold, si var
det fantastisk at maerke, at kamp-
inden og troen pd, at situationen
kan @®ndres, var til stede blandt for-
zldre til handicappede bern i Syd-
afrika. P4 vores projektbesag hos
DiCAG 10 dage i september modte
vi hos mange foreldre 1 organisati-
onen en gejst og en vilje til, at der
skulle ske forandringer. Modre —
selv 1 de fattigste landdistrikter og i
townships — havde oprettet dagcen-
tre, hvor de passede handicappede
born. De fleste dagcentre var dbnet
i kvindernes egne hjem, men siden
flyttet til storre tree- og blikskure
eller de bedste til ombyggede skibs-
containere eller murstensbygninger.
Kvinderne var stolte af at kunne
give omsorg, ly og mad til omridets
born — men ogsi frustrerede over, at
darlige transportforhold og mangel
pa penge gjorde det vanskeligt at nd
ud til alle de handicappede born i

omegnen, der havde brag for et sted
at vaere 1 dagtimerne.

Vi madte ogsd andre kvinder i
organisationen, som var pa vej til en
demonstrationsmarch for at stette en
mor til et handicappet barn, som
havde varet udsat for et seksuelt
overgreb fra et familiemedlem.
Moderen turde ikke selv anlegge
sag, men kvinder fra DiCAG var
gaet ind 1 sagen, stottede hende og
fulgte aktivt med.

Gejsten blandt disse kvinder
smittede. At blive medt med varme
knus, flerstemmig sang, dansetrin og
en utrolig glede over, at vi viste
vores statte og interesse ved blot at
besage dem, var med til at give os en
fornemmelse af, at der er hab, og at
det nytter at stotte DICAG og deres
arbejde. Kvinderne — og organisati-
onen — er 1 hoj grad med til at flytte
tingene — maske langsomt, men j
den rigtige retning. Jaws

Sydafrika — en verden til forskel?

Den sydafrikanske forfatning setter
en hej standard for beskyttelsen af
borgernes civile og politiske rettig-
heder. I praksis har det dog vist sig
at vere ganske vanskeligt at fremme
menneskerettighederne for iszr de
fattigste 1 samfundet. Afstanden mel-
lem de tiltridte FN-menneskeret-
tighedskonventioner og hverdagen 1
de fatrigdomsramte sorte townships,
hvor en stor del af hverdagen er hel-
liget opfyldelsen af familiens basale
behov, er markbar.

Iser sorte kvinder, born og han-
dicappede er udsatte grupper 1 det
sydafrikanske samfund. Forzldre
med et handicappet barn er eksem-
pelvis berettiget til en minedlig
social ydelse pa 740 rand fra det
offentlige, svarende til ca. 700 dan-
ske kroner. Men grundet manglende
viden om denne rettighed ansoger
mange familier ikke, hvilket kan
vaere kritisk for familiens og hermed
barnets muligheder.

Lang og kompliceret sagsbe-

handling er andre arsager ul mang-
lende rettighedsopfyldelse. DICAG
stgtter via information og uddan-
nelse familierne 1 denne proces.

Manglende adgang til uddan-
nelse er et udbredt problem blandt
de fattige, og en af hovedirsagerne
til manglende social mobilitet. Born
og unge med et handicap rammes 1
serdeleshed af dette. Sydafrika er et
stort land med ofte betydelige geo-
grafiske afstande, hvorfor manglende
transportmuligheder er et vesentlige
problem for mennesker med et
bevaegehandicap.

Darhig nlgengelighed og mangel
pa praktisk hjelp er andre faktorer,
der vanskeliggor det handicappede
barns skolegang. DICAG har som
en af sine vigtigste malsetninger, at
alle born med et handicap skal have
mulighed for uddannelse.Via work-
shops, seminarer og lignende tiltag
styrkes foreldrenes evner som for-
talere for bornenes rettigheder over
tor lokale myndighedspersoner. Pa

nationalt niveau indgar DICAG 1
relevante udvalg for at pdvirke
lovgivningsprocessen.

Guds straf at vaere handicappet
At fodes med et handicap opfattes
ofte i Sydafrika som Guds straf,
hvorfor mennesker med et handicap
og deres familier modes med for-
domme og fremmedgerelse. En del
af DICAG's arbejde bestdr derfor i
oplysning og holdningsbearbejdning
bade over for familiemedlemmer og
det omgivende samfund.

Det kraever sarlig livsvilje at
skabe et godt liv for det handicap-
pede barn — en styrke mange fami-
lier grundet de hirde livsvilkar har
sveert ved at finde. Vi har dog pa
vores tur rundt i Sydafrika medt
sterke mennesker, der formar at
kempe biade for egne og andres
born.

I det fattigste omrade af Western
Cape provinsen medte vi siledes
Patricia Vuka, der leder et dagcenter
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Et dagcenter giver
tryghed, et par
mdltider mad og er
et rart sted at vaere
for handicappede og
ikke-handicappede
bern i de fattige
townships 1 Sydafrika.

Af Gitte Nergaard
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for mellem 60 og 90 born, heraf ca.
10 bern med et handicap. Centret
har til huse i et 50 kvmn. stort bliks-
kur med et lokum, fire potter og
hverken rindende vand eller strem.
Unmiddelbart et solle pasningstitbud,
men for kvarterets bern reprasente-
rer det tryghed, tre maltider mad om
dagen og et rart sted at vaere under
ledelse af en mild, keerlig kvinde.

Patricia Vuka, der er eneforsgrger
for en dreng med et sveert handicap,
viste os, at der er hab. At mennesker
selv underlagt meget vanskelige
levevilkar kan vere med til at gore
en stor forskel for andre.

Truende hiv/aids-epidemi

Der er giet ti ar siden apartheid sty-
rets fald. En periode hvor det syd-
afrikanske samfund pa det overord-
nede niveau er naet langt, hvortor en
lang reekke internationale hjxlpe-
organisationer er begyndt at treekke
sig ud af Sydafrika. Landet star inud-
lertid over for en udfordring, der
kan vise sig at vere storre end den
fredelige demokratiseringsproces.
Det formodes siledes, at ca. 22% i
aldersgruppen 15 al 45-arige er hiv-
smittede, men statistikken er meget
usikker, hvorfor tallet kan veaere
hejere.

Det stiller Sydafrika over for en
sundhedsmassig og social udfor-
dring, der vil vaeere meget vanskelig
at lofte. Hiv/aids epidemien truer
handicappede bern pa flere mader.
Bortgang af foreldrene lader det
handicappede barn tilbage 1 en des-
perat situation. Dels fordi manglen
pa veltungerende institutioner er
stor, dels fordi det kan vaere vanske-
ligt at finde mennesker, der kan og
vil patage sig at forserge et barn
med et handicap.

Hiv/aids sygdommen er mystifi-
ceret og derfor grobund for megen
overtro. [ dele af det sydafrikanske
samfund tror man saledes, at hiv/aids
kan kureres ved samleje med et han-
dicappet barn, hvorfor seksuelle
overgreb pa selv meget smi bern
ikke er et ukendt fenomen.

Fattigdom

Ca. 50% af befotkningen lever under den officielle sydafrikanske fattigdomsgraense. Fattig-
dom er serlig udbredt blandt den sorte befolkning og rammer iser familier, hvor kvinden
er eneforseger. Indkomstfordelingen er blandt den mest ulige i verden. Fattigdom forekom-

mer primert i landomraderne.

DiCAG-projektet

Siden 1997 har Muskelsvindfonden via midler fra Danida stgttet DiCAG's arbejde. Dels
oprettelsen og udbygningen af dagcentre, dels oplaering af foreldre i at drive disse
dagcentre, fa starre viden om handicappede bgrns behov og oplaering i at vaere fortalere for
deres barn pa savel det politiske som det administrative ptan i samfundet. Et vigtigt element

i projektstatten til DICAG har veeret at styrke organisationen og @ge medarbejderes og de

frivilliges kompentencer.
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Vi madte en gruppe DiCAG-kvinder pa vej til demonstrationsmarch for at stotte en mor til et
handicappet barn, der havde veaeret udsat for seksuelt overgreb.

Alene presset pa knappe sociale
midler som folge af ogede offentlige
udgifter tl hiv/aids syge vil for-
mentlig vanskeliggore forholdene
for mennesker med et handicap i de
kommende ar. Det synes derfor ikke
at veere det rette tidspunke at forlade
DICAG pa, idet organisationen ogsa
i relation til hiv/aids problematikken
har vanskelige opgaver at medvirke
til losning af.

Vores rolle

Muskelsvindfondens vision; “Et liv
med ligevaerd, lige ret og lige mu-
ligheder” er ligesa relevant og noed-
vendig 1 Sydafrika som 1 Danmark.
Muskelsvindfonden har stottet
DICAG 1 de seneste otte dr og har i
den periode medvirket aktvt 1
opbygningen af otrganisationen.
Muskelsvindfonden kan selvsagt
ikke lase de store udfordringer, der

er beskrevet ovenstiende, men vi
kan som projektformidlere med-
virke til, at en del af Danidas udvik-
lingsbistand anvendes til gavn for
bern med et handicap.

Vi kan akuivt bidrage til kapaci-
tetsopbygning og kompetenceud-
vikling af DICAG’ organisation,
idet en del af de organisatoriske
udfordringer, DICAG star overfor, er
parallelle med den udvikling, Mus-
kelsvindfonden har gennemgiet.

For Muskelsvindfonden giver
arbejdet 1 Sydafrika perspektiv pa og
indsigt 1 grundleggende livsvilkar
for mennesker med et handicap. Om
end udgangspunktet er meget for-
skelligt, er en del af problemstil-
lingerne ikke ukendte her 1 landet.
Si maske er Sydafrika ikke en anden
verden. I hvert fald kan w1 i denne
del af verden vare med ul at gere en
forskel. "
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SOCIAL KOMMENTAR

Kommuner tjener pa “glemsomhed”

Reglerne for deekning af merudgifter bliver omgdet af kommuner, og de burde kunne straffes
for at snyde, mener udviklingschef Jorgen Lenger

Socialminister Eva Kjer Hansen har
givet Folketingets Socialudvalg en
redegorelse for det forste irs udgif-
ter til merudgifter efter de nye
regler, der tridte 1 kraft den 1. januar
2003.

Socialministeriet havde regnet
med, at kommunerne skulle udbe-
tale 53,1 mio. kr. alene til de nye for-
tidspensionister. Men der blev kun
udbetalt 48,9 mio. kr.1 2003 tilsam-
men, bide til de nye fortidspensio-
nister og til dem, der i forvejen var
berettiget til en merudgiftsydelse.
Kommunerne har med andre ord
gent godt pd den nye merudgifts-
ydelse, for staten har givet dem
kompensation ud fra de forventede
udgifter. Jeg har ikke hort om kom-
muner, der har forsegt at blive fri for
at fi pengene; men jeg har oplevet
mange kommuner, der gor, hvad de
kan, for at blive fri for at komme af
med dem igen. Ogsid selv om de er
nedt til at bryde Socialministeriets
regler.

“Men reglerne er uklare,” siger
nogle kommuner som undskyldning
for ikke at overholde dem. Vel er de
¢j. De er tvaertimod usedvanlig klare
bide i en bekendtgerelse og i en
vejledning, og de er logisk sammen-
hzngende for enhver, der har viljen
til at forstd dem. Derfor vinder vi
ogsd langt over halvdelen af anke-
sagerne.

Kommuner bryder regler
Ifolge socialministeren var der i
2003 kun 1.611 “helirsmodtagere”
af en merudgiftsydelse 1 hele landet.
Behovet mi vare langt storre. Der-
for ma der vare nogle, som bliver
snydt, og jeg har set nogle af de
sager, hvor det sker. -

For det forste har kommunerne
ikke orienteret brugere, de ellers
kender i forvejen om, at de nye reg-
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ler tridte 1 kraft den 1.januar 2003.
For det andet siger de ofte, at man
ikke er omfattet af reglerne, selv om
man faktisk er det. Og for det tredje
regner de simpelt hen forkert.
Bevidst eller ubevidst. Formentlig
bevidst, for ellers ville halvdelen af
fejlene statistisk set vaere til fordel for
brugerne. Det er de sert nok ikke.
De fxerreste brugere kan selv
sette sig ind 1 reglerne, og man har
altsd ogsa krav pd at fi sin ret allige-
vel. Den enkelte fir heller ikke
nogen erfaring med anvendelse af
reglerne, for typisk kender man jo
kun sin egen sag. Og dertil kommer
sa en stor autoritetstro. Kommunen
er jo en autoritet, si den har vel ret?
Og ter man sige kommunen 1mod,

Check D Pbs

for kommunen ved vel bedst? Og
hvordan skal man egentlig modsige,
nir man ikke selv kender reglerne?

Alt det ved kommunerne godt.
Derfor taler al sandsynlighed for, at
de slipper godt af sted med at snyde.
Folketingsmedlem Tove Videbaxk fra
Kristen Demokraterne har flere
gange argumenteret for, at kommu-
ner skal kunne straffes for at bryde
reglerne, og hvor har hun dog ret!
Brugerne kan straffes for at snyde,
men det kan kommunerne ikke, selv
om det som regel er kommunerne,
der snyder.

Jeg klager!

En vildfarelse, der isaer trives i
Kobenhavns Kommune (men ogsi
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Af Jorgen Lenger
Illustration:

Bitten Vernersen
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andre steder) er, at man ikke kan fi
merudgiftsydelse, hvis man modtager
invaliditetsydelse, eller at invalidi-
tetsydelsen skal modregnes 1 merud-
giftsydelsen. Bide Socialministeriets
bekendtgorelse og vejledning nev-
ner flere steder, oven i kobet med
regneeksempler, at de to ting intet
har at gere med hinanden. Men hvis
brugeren tror pd kommunen, har
kommunen jo tjent pengene. Fejlen
er sd grov, at hvis man klager til Det
Sociale Nezvn, bliver klagen end
ikke behandlet pa et mede, men af-
gjort rent administrativt til fordel for
brugeren. Derfor er det ogsd let at
klage, for man behover ikke skrive
andet end, at “Jeg klager!” Men man
kan ogsd vedlegge kopi af denne
artikel fra Muskelkraft.

En anden vildfarelse handler om,

hvad man skal dokumentere, og

hvad man skal sandsynliggare. Der
gives somme tider afslag med den
begrundelse, at man ikke har doku-
menteret sine merudgifter; men det
skal man heller ikke. Man skal kun
sandsynliggoere, hvilke udgifter man
har, men ikke, hvor store de er. Det
er kommunen, der skal lave et over-
slag over belabet.

Jeg vil da altid anbefale, at man
dokumenterer, hvad man kan, selv
om man kun skal sandsynliggare. Jeg
vil ogsd anbefale, at man selv laver
beregningen, si man har fat i den
lange ende. Men merudgiftsydelsen
kraver altsd hverken, at man doku-
menterer eller beregner.

Folketinget og Socialministeriet
har bevidst fastsat meget lempelige
krav, sd man kan 3 sin merudgifts-
ydelse, selv om man ikke har for-
stand pd tal. S4 hvis man fir afslag
med den begrundelse, krever det
ikke alverden at klage. Man kan
f.eks. vedlaegge kopi af denne artikel,
og jeg kan ogsd bidrage med kopi af

nogle svar til Folketinget fra dava-
rende socialminister Henriette Kjeer,
hvor hun preciserer reglerne.

Unge bliver snydt
En tredje kommunal vildfarelse
handler om merudgifter ved befor-
dring, og det er ofte store belgb.
Man kan fi dekket de nedvendige
befordringsudgifter, som andre men-
nesker pd samme alder og 1 samme
livssituation ikke har. I den forbin-
delse er det helt afgorende, om man
kun har bil, fordi man har muskel-
svind, for si er udgangspunktet, at
alle udgifter vedrerende bilen kan
dakkes. Inklusive korsel, men miske
skal der modregnes et bus- eller tog-
kort, som man ville have haft, hvis
man ikke havde haft muskelsvind.
Det, man skal sandsynliggare, er,
at andre mennesker p samme alder
og 1 samme livssituation ikke har bil.
Denne formulering er valgt, fordi
det jo er umuligt at sige noget for-
nuftigt om, hvordan éns eget liv ville
have veret, hvis man ikke havde haft
muskelsvind, si derfor defineres

“merudgifter” 1 forhold til “andre

mennesker”.

Det vil f.eks. sige, at hvis man er
22 3r og lever af SU eller revalide-
ringsydelse, sd er det helt indiskuta-
belt, at man kun har bil, fordi man
har muskelsvind. Men hvis man er
en mand pa 50 ar, er det meget van-
skeligt at overbevise nogen om, at
man kun har bil pd grund af mus-
kelsvind, for “andre mennesker pd
samme alder og i samme livssitua-
tion” har oftest en bil. Det er endnu
uklart, hvor grensen gir mellem
disse to yderpunkter, og hvilken
rolle det f.eks. spiller, hvis man er
fortidspensionist og dermed har en
hgjere indtaegt, end studerende nor-
malt har.

Men kommunerne forteller

SOCIAL KOMMENTAR

generelt ikke, at der gzelder serligt
lempelige regler for unges befor-
dringsudgifter. Det sker endda, at de
siger til f.eks. en 18-drig, at han nok
ogsé ville have haft bil, selv om han
ikke havde haft muskelsvind.

Arhus Kommune fortolker reg-
lerne, som om alle unge fir en bil pi
deres 18-4rs fadselsdag. Iser unge
bliver snydt, og oftest er det ogsd
dem, der bliver snydt for de fleste

penge.

En god forretning

En serlig variant af befordringsreg-
lerne findes 1 servicelovens § 28, der
handler om familier, hvor et barn
har en funktionsnedszttelse. Somme
tider har disse familier fiet bevilget
en kassevogn, men de kan alligevel
ikke undvere deres almindelige bil.
Efterhinden har vi hele fire afgorel-
ser fra Det Sociale Neevn 1 fire for-
skellige amter, hvor familien har fiet
bevilget merudgifter til dekning
af alle udgifter vedreorende kasse-
vognen, fordi familien har sandsyn-
liggjort, at de kun har to biler, fordi
de har et barn med muskelsvind.
Alligevel er det sjeeldent kommunen
selv, der gor opmaerksom pa denne
mulighed, selv om kommunen ken-
der familien godt.

Den kommunale “glemsomhed”
er en god forretning, for hvis det
verste skulle ske, at familien selv fir
gje pd muligheden, har kommunen
i det mindste sparet pengene, indtil
det sker. Derfor har vi taget tillgb til
at anke hele tre sager hele vejen
gennem systemet for at f3 sldet fast,
at merudgiften skal bevilges med til-
bagevirkende kraft, ndr “glemsom-
heden” bliver opdaget. o
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at déltdge.r debatten
(0]11] hvrdbogen.

Alle taler om
rehabilitering

Harde ord og konstruktiv kritik til ny hvidbog om rehabilitering,
der blev preesenteret ved en konference pd Syddansk

Universitet 1 august

Af Rasmus Dahl
Foto: Niels Nyholm

Sig ordet: Rehabilitering.

Hvad sker der, nir man bruger et
ord, alle kender, men ikke tillegger
samme betydning? En masse mis-
forstdelser og ‘goddag mand okse-
skaft-snak’! Den tid er forbi, hvor
rehabilitering var et begreb, der blev
forbundet med kriminelles eller
kommunistiske systemkritikeres til-
bagevenden til samfundet. I dag ved
de fleste, at det drejer sig om
behandling (i ordets videste betyd-
ning) af mennesker med funktions-
nedsattelser, og iszr social- og sund-
hedsverdenen har brugt ordet flittigt
i de seneste ir. Men indholdet har
man ikke vzret enige om.

Det er foreningen Rehabili-
teringsforum Danmarks erklerede
mal at “skabe klarhed og bevidsthed
om rehabiliteringsbegrebet 1 Dan-
mark”, kan man lase pa foreningens
hjemmeside. [ 2003 nedsatte man en
tenketank af mennesker fra alle dele
af rehabiliteringsverdenen. En lang
rekke faglige specialer inden for
medicin, terapi, pleje, hjelp, uddan-
nelse, pedagogik og beskeftigelses-
omridet var repraesenteret. [ som-
meren 2004 barslede tenketanken
med “Rehabilitering i Danmark —
Hvidbog om rehabiliteringsbegre-
bet”. At det lykkedes at samle disse
mennesker og opnd enighed om s&
kompliceret et felt, er en bedrift i sig
selv.

Borgeren i centrum

Reehabilitering er en milrettet og
tidsbestemt samarbejdsproces mel-
lem en borger, pirgrende og fagfolk

med det formil, at borgeren kan
opni et selvstendigt og menings-
fuldt liv. R ehabiliteringen skal veere
koordineret og baseret pd viden. Det
kan man lese 1 hvidbogen, hvor alle
ord og begreber beskrives grundigt.

For eksempel stir der, at ndr pro-
cessen er malrettet og tidsbestemt, sd
menes der, at “alle aktorer arbejder
mod et felles mal, der er nedskrevet
og aftalt indbyrdes, og som er tids-
bestemt med hensyn til de enkelte
delmil og det endelige mal.”

[ centrum af processen stir bor-
geren. “Borger betyder her en per-
son, der har eller er i risiko for at f3
nedsat funktionsevne, og som ud fra
en faglig vurdering har brug for at
indgd i en rehabiliteringsproces.” Og
at indsatsen er koordineret betyder,

at “alle akterer samordner rehabili-

teringens tiltag indholdsmzssigt og
tidsmessigt i forhold til malet.”

Taenketankens medlemmer
understreger, at det ikke med hvid-
bogen har veret hensigten konkret
at lgse de mange udfordringer og
problemstillinger, som praeger rehabi-
literingen i dag, men alene at skabe
en begrebsmaessig afklaring. Allige-
vel fremkommer den med en rzkke
anbefalinger for fremtiden.

Man anbefaler f.eks., at der ud-
arbejdes nationale retningslinier for
rehabilitering, der bor styrkes som
fagligt felt og indgd 1 de faglige
uddannelser. Rehabilitering bgr
teenkes med i den nationale forsk-
ningsstrategi, og generelt skal feltet
have sterre politisk bevigenhed.
Bl.a. for at tilvejebringe forudsa¢.

ninger for et reelt samarbejde med
borgerne og for koordinering mel-
lem de sektorer og akterer, der er
involveret 1 rehabiliteringsprocessen.

Desverre er hvidbogen tung
lesning, skrevet 1 et knudret og
dérligt flydende sprog. Det er uhel-
digt, fordi dens form derved kom-
mer til at modarbejde dens mal om
at skabe en felles forstielse for, hvad
rehabilitering er, og dermed blive en
basis for videre udvikling. Det er
nok de ferreste borgere med behov

* for rehabilitering, der fir tygget sig

igennem den, og man kan frygte, at
1 de professionelles travle hverdag
bliver laesningen af den tunge og
utilgzengelige tekst prioriteret lavt 1
forhold til mere presserende arbejds-
opgaver.

Begrebsmassig kamparena
Knap 300 deltagere var madt op til
Rehabiliteringsforum  Danmarks
konference 1 Odense for at i fore-
lagt hvidbogen, diskutere og kriti-
sere den. Filosof, professor Uffe Juul
Jensen, Arhus Universitet, dr.med.,
sociolog Lars Iversen, Ribe Amt,
projektleder Anders Hede, Mandag
Morgen og centerchef Charlotte
Bruun Piester, Kraftens Bekaem-
pelse var indbudt som opponenter
for at szette gang i debatten.

Pa en mdde, der er ganske usaed-
vanlig for traditionen 1 sundheds-
verdenen, forseger hvidbogen at
definere, hvad rehabilitering er og
gore rede for betydningen af de
anvendte begreber. Det havde impo-
neret Ufte Juul Jensen, for det ser
man sjeldent uden for filosoffers
kreds. Men det er ogsé vigtigt, for
begreber artikulerer praksis, sagde

 han.

Desverre har hvidbogsforfat-
terne ikke gjort sig klart, at mange
af de begreber, de anvender som
f.eks. sygdom, handicap, sundhed og
ikke mindst rehabilitering, er steerkt
omdiskuterede.

Talen om rehabilitering udspil-
ler sig 1 virkeligheden pi en kamp-
arena, hvor forskellige standpunkter

kamper om at vaere dominerende,
sagde Ufte Juul Jensen, der identifi-
cerede 1 hvert fald tre forskellige
(sprog)kombattanter: De sundheds-
professionelles praksis, administra-
torerne / lovgiverne og det civile
samfund med de borgere, der siges
at veere i centrum for rehabilite-
ringen. Hvidbogen reprasenterer de
sundhedsprofessionelles standpunkt.
Borgeren er miske nok 1 fokus, men
han er indsat dér af de professionelle
og har ikke selv deltaget 1 processen
med at definere sin rolle, mente Uffe
Juul Jensen.

Han stillede ogsd sporgsmalene:
Hvad er rehabiliteringsprocessen
overhovedet veerd, nidr den kun er
rettet mod den enkelte borger og
ikke mod at indrette samfundet
hensigtsmessigt? Hvad hjzlper gen-
optrzning, kerestole og hjelperord-
ninger, nir man ikke kan komme
ind i1 bygninger eller fi et arbejde?
Bor rehabiliteringen ikke ogsd rette
sig mod at zendre disse forhold?

Utte Juul Jensen mente, at den »

Ogsd i pauserne blev der debatteret livligt.

Professor Uffe Juul Jensen kritiserede bl.a. hvidbogen for at veere de

sundhedsprofessionelles standpunkt.

13

Muskelkraft 5/2004




vaesentligste kritik mod hvidbogen
er, at den er de sundhedsprofessio-
nelles verk, og at udfordringen nu
er at inddrage almindelige menne-
skers erfaringer i det videre arbejde.

Bureaukrati og prioritering

Med Uffe Juul Jensens ord om de
forskellige standpunkter 1 debatten
in mente var det tydeligt, at bide
Lars Iversen og Anders Hede, der
har en fortid som administratorer i
sygehusvasnet, talte administrato-
rernes sag. Lars Iversen kritiserede
f.eks. hvidbogen for at skitsere et

ambitionsniveau, der er si hgjt, at-

det ikke giver megen mening i
virkelighedens verden. Han efter-
lyste, at man havde beskrevet, hvad
man overhovedet skal med rehabili-
tering, og hvad effekten og de
oskonomiske konsekvenser er.

Anders Hede papegede, at langt
de fleste borgere har ganske simple
problemer, der bare skal lgses. Han
syntes, hvidbogen lagde op til et
unedig bureaukratisk system, hvor
der skulle koordineres, planlegges
og skrives handleplaner 1 et alt for
stort omfang. Det vil kraeve ressour-
cer, der miske kunne bruges bedre,
syntes han.

“Jeg frygter, I er 1 gang med at
lave en meget bureaukratisk lgsning
pa et problem, jeg ikke er helt sik-
ker pa, er der,” sagde Anders Hede,
der ogsd advarede mod at forveksle
darlig koordination med politiske
prioriteringer.

Anders Hede mente ikke, at det
er bevist, at dirlig koordination og
manglende tvaerfaglighed virkelig er

problemet. Hans opfattelse var, at de
store problemer ligger internt i
organisationerne og institutionerne.
Det er imidlertid kontroversielt og
vanskeligt at tage op. Det er langt
mere bekvemt at fraskrive sig sit eget
ansvar og mene, at problemet ligger
i brudfladen til de andre aktorer.

Som reprasentant for landets
storste patientforening havde Char-
lotte Bruun Piester et andet udgangs-
punkt end Lars Iversen og Anders
Hede. Hun var meget pd linie med
Uffe Juul Jensen, da hun pipegede,
at det ikke er nok, at fagfolkene
siger, at borgeren er i fokus. Patien-
terne skal selv inddrages 1 processen,
sagde hun.

Hun udtrykte samtidig bekym-
ring for, at den meget brede rehabi-

literingsdefinition alt for let ville
kunne afvises, fordi den ikke inde-
holder prioriteringer. Nasten alle
borgere vil pa et tidspunkt 1 deres liv
falde ind under definitionen, men
uden prioritering skabes der bare
falske forhibninger. “Noget til alle
er ingenting til nogen,” sagde hun.
Konferencen efterlod det ind-
tryk, at hvidbogen miske nok har
medfert enighed om, hvad rehabili-
tering er blandt de sundhedsprofes-
sionelle. Administratorerne fokuse-
rer pd helt andre omrader. Politikerne
i folketingets sundhedsudvalg fir
forelagt hvidbogen 1 slutningen af
oktober. Hvornir og hvordan bor-
gerne far lejlighed til at deltage 1 dis-

kussionen, stir hen i1 det uvisse. m

Fire opponenter:
(bagest fra venstre)
Charlotte Bruun
Piester, Uffe Juul
Jensen, Lars Iversen
og Anders Hede.
Forrest formand for
Rehabiliteringsforum
Danmark, Stig
Langvad.
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Vi har fdet et brugbart redskab

Cheflaege Jes Rahbek glaeder sig over, at fagfolk er blevet enige om en definition af
rehabilitering. Neste skridt er at skabe politisk forstdelse og inddrage borgerne

Der er ikke meget nyt i teenketan-
kens definition af begrebet rehabili-
tering, men den markerer alligevel
et vigtigt skridt fremad. Det er forste
gang, at si mange fagpersoner er
gdet sammen om at definere en
dansk forstdelse af rehabilitering og
forste gang, at man er niet frem til
enighed.

“Derfor er jeg fantastisk glad for,
at der nu ligger et stykke papir,” siger
Jes Rahbek, cheflege 1 Institut for
Muskelsvind, som var én af initiativ-
tagerne til oprettelsen af tenketan-
ken og arbejdet med at formulere en
feelles definition pa rehabilitering.

Man har i flere ir talt om rehabi-
litering, holdt konferencer og skre-
vet rapporter, men der har ikke veret
fulgt op pd emnet, og naste konfe-
rence er begyndt forfra med at defi~
nere begrebet.

“Denne gang er det anderledes.
Eller det hiber jeg. Nir der stir sd
mange organisationer bag, og s
mange meningsdannere har varet
med i tenketanken, tror jeg, at den
rekker lengere ud og kan bruges —
ogsd af brugerne,” siger Jes Rahbek.

Ifelge Jes Rahbek har der vaeret
brug for en begrebsatklaring, og der-
for har processen med at formulere
en felles definition vaeret bade vigtig
og nedvendig. Nu ligger defini-
tionen der og er skrevet pd en sidan
made, at den vil danne reference, nir
der fremover laves udviklingsarbejde
pd social- og sundhedsomridet,
mener han.

Hvidbogen er blevet kritiseret for at
veere for vag og derfor sveer at bruge
politisk, men ogsd at borgere ikke har
veeret en del af processen. Er du enig i
kritikken?

“Det er rigtigt, at bogen tager
udgangspunkt 1 den professionelle
verden, men det har ogsi veeret for-
milet med bogen. At definere begre-

“I Institut for Muskelsvind er vi ikke langt fra tankegangen bag definitionen
pd rehabilitering, men i vores handlinger er vi," mener Jes Rahbek.

bet, derudover beskrive, hvad der er
af forhindringer og komme med
nogle anbefalinger. Men nu skal
definitionen afproves af borgerne og
kunne std for en kritik,” siger Jes
Rahbek, som mener, at det vil vaere
neste, naturlige led.

Feks. siges det 1 definitionen, at
borgeren skal vere 1 centrum.
Spergsmalet er, om man som borger
ogsd synes, at man er det.

“Det kan vare med til at forny
diskussionen, men ogsa flytte fokus
vk fra at diskutere definitionen til
at diskutere indholdet.”

Tilfeldigt sammenfald
Ifolge Jes Rahbek har det heller ikke

veret meningen med hvidbogen,
at den umiddelbart skulle kunne
bruges af politikerne. Hvidbogen
beskriver, hvilke mél man gerne vil
opni inden for rehabilitering, men
ikke metoden til at opnd dem. Det
kraever en diskussion med politi-
kerne, som de professionelle gerne
vil vaere med til at sette pd dags-
ordenen.

“Vi skal ikke agere som politi-
kere, men 1 stedet give faglige input
til de strukturendringer, der skal til
for at kunne implementere rehabi-
literingen.”

Jes Rahbek forestiller sig, at den
kommende dialog med politikerne
vil ske i forbindelse med den kom-
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munale strukturreform. Faktisk er
det tilfzeldigt, at hvidbogen kommer
netop nu, hvor regeringen har taget
hul pd debatten om fremtidens
kommunale, regionale og statslige
opgaver. Men sammenfaldet passer
godt ind i arbejdet med at omszatte
definitionen pa rehabiliteringen til
virkelighed.

Den brede definition pa rehabi-
litering betyder, at der 1 hgjere grad
skal samarbejdes pd tvers af de
nuverende sektorer og faggrupper.
Den betyder ogsi, at en struktur,
hvor dette samarbejde er tenkt ind
fra starten, vil gore det lettere at
opfylde mailsetningen om at skabe
sammenhang, koordinere indsatsen,
opstille ét fzelles mil for borgeren og
se pd hele borgerens livssituation,
som det hedder 1 definitionen.

Et godt maleredskab

Ifplge Jes Rahbek er definitionen i
hvidbogen si konkret formuleret, at
den kan bruges til at vurdere, om
den indsats, der f.eks. sker 1 Institut
for Muskelsvind lever op til malene.

“Vi kan legge definitionen ned
over instituttet og se, om vi laver den
kvalitet inden for vores eget arbejde,
som vi selv siger, at vi gor. Definiti-
onen er et maleredskab.Ved at sette
forskellige markorer op for f.eks.
samarbejdet med andre instanser,
eller om vi setter brugeren 1 cen-
trum, kan vi vurdere vores arbejde.”

Huor langt er Institut for Muskel-
svinds praksis_fra definitionen pd rehabi-
litering?

“I vores tankegang er vi ikke
langt fra definitionen, men 1 vores
handlinger er vi. Det skyldes, at de
systemer, vi arbejder sammen med,
ikke har mulighed for at tilgodese de
intentioner, der ligger 1 definitionen.

Vi tilpasses jo de systemer, vi er 1.Vi
kan ikke sige, at vores brugere kun
har én handlingsplan. Hvis vi medes
af en kommune, der har fire-fem
socialridgivere pi forskellige omra-
der, er vi jo stedt ind 1 det. Men vi
prever at se, om vi kan koordinere
tingene og give mennesker med
muskelsvind si f3 afbrudte indgreb
som muligt. S& vi arbejder hen-
imod.”

Som bruger 1 Institut for Muskel-
svind kan man sd mearke, at der nu ligger
en felles definition pa rehabilitering, som
instituttet skal leve op til? '

“Nej. Som bruger vil man ikke
merke den store revolution.Vi vil i
instituttet tage emnet op, kigge pa,
om vi bar stramme op, og hvor vi
kan gore det bedre. Men mange af
de ting, der stir 1 definitionen, har vi
1 instituttet allerede forsegt at leve
op til. Det har varet vores grund-
holdning,” siger Jes Rahbek.

Allerede da Vejlednings- og Be-
handlingscentret (det tidligere navn
for Institut for Muskelsvind) blev
oprettet 1 1976, talte man om total-
behandling og det afrikanske hospi-
tal. Og 1 princippet er der ingen for-
skel pd de ord og den ny definition
pa begrebet rehabilitering.

“Onsket om totalbehandling — at
man som borger kun skal henvende
sig et sted, have én plan og dermed
ferrest kontakter til professionelle —
er jo det samme nu som dengang,”
mener cheflegen.

For borgerens skyld
Huvad skal der ske nu med rehabilite-
ringsarbejdet?

“Forste kapitel var hvidbogen,
og den er ferdig. Naeste kapitel
bliver at folge med i den diskussion,
den affgder, og der vil jeg gerne

vere med til at seette en diskussion 1
gang med brugerne — bide 1 befolk-
ningen generelt og 1 Muskelsvind-
fonden.”

Ogsi den politiske dimension
horer til neste kapitel, og den kom-
mer formentlig til at foregd med
afset 1 foreningen Rehabiliterings-
forum Danmark, forudser Jes
Rahbek.

Men arbejdet med at realisere
definitionen vil ikke afvente, at
strukturreformen er fort ud i livet.
Der vil lebende blive arbejdet pd
omrider, der understotter den brede
forstdelse af rehabilitering. Feks. vil
man i Institut for Muskelsvind fort-
sat arbejde med at lave reference-
programmer for sygdomme, si der
er ensartede retningslinier for
behandlingen, uanset hvor man bor.

Et andet omrdde er den lgbende
holdningsbearbejdelse af sivel poli-
tikere som professionelle. Sidst-
nzvnte omride er ogsi vigtigt,
mener Jes Rahbek og nevner et ek-
sempel.

“Hvis du er ortopadkirurg, er
det ikke sikkert, at du er interesseret
1 andet end at satte hoften sammen
pé den gamle dame, der er faldet og
har brazkket hoften. Men det er ikke
nok. Samarbejdet om social genop-
treening skal ogsd med. Det kraever
en forstielse fra de professionelles
side, og derfor er det godt nok, at
arbejdet med at definere rehabilite-
ring er begyndt ved de professio-
nelle. Vi er det led, borgerne skal
bruge. For var systemet, at borgeren
var til for os professionelle. Nu er vi
der for borgerens skyld, for det er jo
borgeren, det handler om,” mener
Jes Rahbek. ]
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De skaber grundlaget

Nar Muskelkraft lander 1 postkassen, har rigtig mange
hander vierer involveret 1 at fa blader pa gaden.

Muskelkratt, der er udkommet igennem 32 ar og
udsendes seks gange om aret. henvender sig tl Muskel-
svindfondens medlemmier. samarbejdspartmere og poli-
tikere.

Men det er ikke kun journalister, skribenter, foto-
grafer, grafikere og mterviewpersoner. der skaber bladet.

For der kan kommer ord og billeder pa papiret.skal dec
okonomuske grundlag tor ar udgive bladet veere pa plads.
Det sidste sorger Muskelkrafts wofaste skare at an-
noncorer for. Mange har annonceret i bladet 1 rigtig
mange ar, men hvortor gor de egenthig det?
Muskelkrates redaktion har raget en hille rundrur
blandt trofaste annoncorer tra Ribe 1 svd il Hanscholim

1 nord.

Hjaelper der, hvor vi er blevet hjulpet

Det gelder om at tale hajt, nir man
ringer op til Ribe Betonvarefabrik,
for fremstillingen af fliser og beleg-
ningssten herer ikke til det stoj-
svageste.

Betonvaretabrikken 1 det sender-
Jyske med 1 alt fire ansatte er en af
de virksomheder, der 1 arevis har
bidraget til produktionen af Mus-
kelkraft gennem indrykning af
annoncer.

“Vi annoncerer kun ét sted, og
det er i Muskelkraft. Alle andre far
et nej, hvis de ringer,” siger Sven
Hansen, der har ejet Ribe Beton-
varefabrik siden 1976.

Som blandt mange andre annon-
corer er det ogsa her en personlig
indgangsvinkel til muskelsvind, der
ligger bag annonceringen 1 bladet.

Sven Hansens sen, der dede for
20 ar siden, havde muskelsvind.

“Det er bestemt ikke uvasentligt
at have et personligt kendskab. Vi
hjeelper dér, hvor vi 1 sin tid er blevet
hjulpet — det betyder noget,” siger
Sven Hansen.

Ribe Betonvarefabrik produ-
cerer og leverer fliser og sten tl bade
private og firmaer i Jylland og pd
Fyn. >
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“Det er bestemt ikke
uvaesentligt at have et
personligt kendskab,”
siger Sven Hansen.
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— Det er vel bare for at stotte

Pa Hanstholm Smedie- og Maskinfabrik
har man 1 drevis stottet bade stort og smat,
landsdekkende og lokalt. Bl.a. har virk-
somheden 1 nazsten tyve ar bidraget til
Muskelsvindfonden ved at annoncere i
Muskelkraft.

“Jamen, det gor vi vel bare for at stotte.
Annoncerne er ikke noget, vi fir noget ud
af pa den made, men vi har altd haft nogle
stykker, vi har stottet — bl.a. Muskelsvind-
tonden, Dgvebladet og handicapidratten,”
siger Alice Sgrensen, der sammen med sin
mand, Ivan Serensen, ejer fabrikken 1
Hanstholm.

Virksomheden har gennem direne
bidraget til mange forskellige foreninger og
initiativer, men har efterhanden valgt nogle
bestemte ud.

“Nar forst man er blevet registreret, sa
bliver man ringet op af alle mulige, der vil
have stotte til det ene og det andet. Nogle
gange er der en fem-seks stykker, der rin-
ger, og det bliver jo for meget 1 lebet af en
arbejdsdag. S nu har vi valgt nogle ud, og
der har vi altsd bestemt os til at give tl

[ 20 ar har bredrene Verner,Viggo og Ole
Serensen drevet glarmesterfirmaet ABC-
Glas pa Carl Plougsve;j i Kolding. Og i lige
sa mange ar har firmaet, der udover inde-
haverne selv ogsa beskaftiger tre ansatte,
trofast annonceret 1 Muskelkraft.

“Ja, det har kert, lige siden firmaet blev
startet, og det fortsetter bare,” siger Bente
Lindskov, der er administrativ medarbejder
og “bleeksprutte” 1 firmaet.

At det lige er Muskelkraft, der nyder
godt at ABC Glas” annoncekroner er ikke
helt tilfeldigt. De tre indehavere har haft
to svogre med muskelsvind, og der ligger
derfor et personligt kendskab til muskel-
svind bag annonceringen i bladet.

“Det er klart, at ndr man har haft mus-
kelsvind tet inde pa livet, sd fir man et
andet forhold til det, ” forklarer Bente
Lindskov.

Preecis hvad firmaet fir ud af at annon-
cere 1 bladet, har de ikke gjort op. Men det
er heller ikke sa vigtigt.

}61566-96 15 90 - 96 17 95

ANSTHOLM SMFDIE
IMASKINFABRIE“T '

fAlice & Ivan Serens:
a

Alice og Ivan Serensen har valgt bestemte foreninger ud, som de statter.

Foto: Finn Byrum

de, der ikke ngdvendigvis har de samme
muligheder som os andre, der er sa heldige
at have en rask krop,” forklarer Alice
Serensen.

Derudover legger fabrikken vegt pa

“Selviplgelig er det en reklameudgift at
annoncere, men prisen for en annonce er
ikke ublu. Og sa gar det til en god sag ~ det
er det vigtigste, ” siger Bente Lindskov. =

ogsa at bidrage til initiativer 1 lokalsam-
fundet.

“Der er nogle lokale ting, vi synes, at vi
skal veere med 1. Det er jo trods alt her, vi
er mest kendt,” siger Alice Serensen.

Verner, Viggo og Ole Serensen har haft to svogre med
muskelsvind. Det giver et andet farhold til stotten,
mener de.

Foto: Nils Rosenvold
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5 Til el-hockey-traning'ed-Simon I. Jespersen, der
kan lide spillet og alt det andet, der folger med
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Det er torsdag aften, og vi holder pa
en tet pakket parkeringsplads lidt
uden for Bredballe i Vejle. Det er
min el-hockey-aften, og min hjzl-
per er fuldt beskaeftiget med at bakse
min hockey-stol ned ad rampen,
miens jeg stadig sidder 1 bilen.
Klokken er lidt over seks, da jeg
endelig sidder nede 1 stolen. Jeg har
heldigvis ndet det nogenlunde til
tiden. Jeg skulle godt nok have varet
pd banen kl. 18.00, men det er altsd
svaert at nd inden aftensmaden.
Mens min hjzlper piforer mig
selen, flojter min trener inde pa
banen, nu er det tid til at komme i

gang...!

Sport for alle

Jeg vil lige kort starte med at for-
teelle lidt om, hvad el-hockey gir ud
pd for dem, der ikke helt ved det.

Altsa el-hockey er hockey, der fore-
gar 1 en specialbygget korestol, som
kerer helt nede ved gulvet. Som
man kan se pa billederne, er der
foran pi stolen noget, man kalder en
paddel, hvor bolden kan ligge, nar
man kerer. Samtidig er det ogsa den,

man bruger til at skyde og aflevere -

med m.m.

Pi banen er man to hold med tre
spillere pa banen af gangen. Men nar
vi trener, er vi for det meste otte pa
banen, fordi et hold ogsd helst skal
have en udskifter eller to. Det gal-
der sa om at score 1 modstanderens
mal, som det jo gor 1 utallige andre
boldspil.

Man legger taktikker og finter
de andre, ligesom man ger i fodbold,
altsd hvis man kan finte dem. Det er
rigtig sjovt — man kan kalde det:
De handicappedes svar pi fodbold.

“Noglergangess.
veelter-man,.men

Nir spillet forst korer, er det
fyldt med en masse action. De fleste
stole korer 14 km/t., hvilket er
maksimum de ma kere. Si der er
godt fart over feltet, nar alle seks
spillere f.eks. jagter bolden pa én
gang 1 fuld fart.

Det kan dog godt gi galt. Nogle
gange velter man, men det horer
med til det hele. Jeg har ogsa selv
provet det et par gange, men det gor
egenthg ikke videre ondt, det er
mere chokket over pludselig at ligge
med hovedet nedad. At valte er jo
ogsa en form for action.

Selv om det godt kan gi vildt for
sig, kan alle handicappede spille det,
ogsd selv om man nasten ingen
kreefter har. Der er si mange hjelpe-
midler, man kan f3, at nasten alt er
muligt.

Af Simon T. Jespersen
Foto: Nils Rosenvold

Bare 1 min klub “Team Vejle” har  »
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vi vel spillere med ca. fem forskel-
lige handicap. Derudaf kan man se
lidt af tilgengeligheden 1 el-hockey,
og at det altsd ikke kun er en sport
for os “svindlere”. Det eneste krav
for at spille ma nasten veere lysten.

Mere end et spil

Nir jeg hver torsdag til treening ter-
ner ud for mit hold Team Vejle
Defenders, er det ikke kun hockey,
det handler om. At gi til el-hockey
handler ogsd om en hel del andre
ting end selve det at spille spillet. Til
treening kerer man jo rundt og
snakker og pjatter med hinanden, alt

i mens man spiller, og det er rigtig

godt.

Det handler ogsd om, at det skal
vaere sjovt — og det synes jeg, det er.
Jeg kan ogsi sige det sidan, at hvis
der ikke var tid til snak og sjov, og
det hele var bund serigst og malret-
tet, ville hockey slet ikke vaere det
samme for mig,.

Ogsi til de forskellige stevner,
der ofte er placeret geografisk langt

vek fra mig her 1 Kolding, er der
ogsa tid tl meget sjov. Her moder
man f.eks. vennerne, der bor langt
vek, og har tid tl at snakke med
dem, inden man lidt senere skal ind
og vare konkurrenter pd banen.
El-hockey handler nemlig meget
om venner, og dem fir man mange
af, ndr man spiller el-hockey. Det er
for mig nok den bedste mide at
mede nye handicappede, hvis man
ser bort fra sommerlejrene. Det er
rigtig godt, og jeg er sikker pd, at det
har givet mig en ekstra stor om-
gangskreds, udover mine sikaldce
“normale” venner. Man medes pa
en god mide, og hvis man ikke lige
ved, hvad man skal snakke om med
folk, har man jo altid el-hockey.

En opfordring

Rundt omkring 1 landet er der et
par smi klubber, der prever at starte
et hold op, men mange af dem har
ikke spillere nok. Det kunne selv-
folgelig veere rigtig dejligt, hvis der
kom et par klubber mere, der kunne

veere med til at gore kampene mere
varierede og modstanden storre.
Derfor vil jeg opfordre alle, der efter
at have lest denne artikel synes, at
el-hockey lyder rigtigt spendende,
til at komme i gang. I vil 1 sidste
ende sikkert komme til at elske det.

Hvis I er tvivl om, hvor [ skal
henvende jer, kunne [ starte med at
besoge el-hockeys hjemmeside pa
adressen www.el-hockey.dk, hvor
man kan finde adresser pa de for-
skellige klubber, og maske finde en

tet pa dig!
Jeg gleder mig til at se dig pa
banen. n

“Hvis der ikke var tid
til snak og sjov, og det
hele var bund seripst
og malrettet, ville
el-hockey slet ikke
vaere det samme for
mig.”
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Debatindlaeg:

Skal sagsbehandleren bestemme
over mit liv?

Svar pa artikel i Muskelkraft 4/2004 og en kritik af den nye pensionsreform,
der er et kolossalt handicappolitisk tilbageskridt, mener Sarah Glerup

Den nye pensionsreform skulle
sikre, at unge mennesker med han-
dicap fik adgang til en aktiv til-
vaerelse pa arbejdsmarkedet, men
trekker i stedet teppet vaek under
samme mennesker: Det beror nem-
lig pd den enkelte sagsbehandlers
skon, hvilke dremme og mil man
kan fi lov til at forfelge, hvis man
har et handicap — og hvilke man
afskaeres fra at nd.
Parkeringspladsen findes skam
stadigveek, men den har fiet nyt
navn: Ud med invalidepensionen,
der skurrede fxlt 1 grerne, men dog
gav frihed og gkonomisk riderum

til a¢ veelge sit eget liv. Ind med kon-
tanthjelp og en ny titel som social-
klient, der heldigvis ikke lugter det
mindste af handicap.

I artiklen “Job s@ges” 1 Muskel-
kraft nr. 4/2004 roser Dorthe
Michelsen den nye pensionslovgiv-
ning, hun ikke selv er pdvirket af.
Hun mi altsd primert udtale sig
med sin socialridgiveruddannelse og
dens ideologi som referenceramme.

Set fra denne teoretiske vinkel er

“tanken bag den nye reform smuk:

Alle mennesker har ressourcer, og
derfor skal invalidepension kun vare
allersidste udvej, nir alle andre mulig-

heder er afprgvet. En teoretisk udvej,
fordi arbejdsmarkedet skal inkludere
mennesker med forskellige forud-
setninger og talenter. Desvarre er
der langt fra ideal til realiteter.

Om  arbejdsmarkedet virkelig
er rummeligt nok til at se bort fra
handicap er et godt spergsmal. Men
for det bliver aktuelt, bgr vi allerforst
sporge, om sagsbehandlingen er
rummelig nok?

En kamp at fa lov
Jeg er selv et af de mennesker, der
fyldte 18 ir, efter den nye pensions-

Af Sarah Glerup
Foto: Scanpix/Ernst

van Norde

lovgivning tridte i kraft 1. januar »
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2003. Derfor er jeg ikke blevet par-
keret pa en invalidepension, men jeg
vil szette sporgsmilstegn ved, om det
i sig selv giver mig en mere “aktiv
arbejdsidentitet”. Tvertimod har
den nye ordning for mig betydet en
lang og i skrivende stund uafsluttet
kamp for at fd lov til at vaere aktiv og
forfelge mine uddannelsesonsker.
Da jeg i sin tid blev interesseret i
filmmediet, stod det hurtigt klart, at
jeg pd grund af mit handicap var
nedt til at undersege, hvilke opga-
ver inden for filmproduktion jeg

kan varetage. Til den afklaring er et

ophold pd Den Europziske Film-
hgjskole 1 Ebeltoft bdde den hurtig-
ste og eneste lasning, fordi ingen
andre skoler indfarer sine elever i
alle aspekter af filmproduktion. Jeg
sogte altsd ind som elev, var si hel-
dig at blive optaget fra september i
ir og dermed var vejen for min
fremtid sidan set banet. Indtil jeg
mgdte min sagsbehandler.

Som ung med muskelsvind har
man ikke samme muligheder for at
gene penge til f.eks. et hgjskoleop-
hold, fordi man ikke kan tage ufag-
leert, fysisk kraevende arbejde pi linie

“Jeg kan godt forstd,
at man ikke kan lide
betegnelsen
invalidepensionist,
men er socialklient
bedre?”

32

med andre unge. Ifglge den nye lov-
givning kunne jeg 1 stedet sgge for-
revalidering under mit hgjskoleop-
hold, og betingelsen var, at opholdet
skulle veere atklarende 1 forhold til
min videre uddannelse. Det var det
helt oplagt.

I mit forste afslag fra det offent-
lige hed begrundelsen derfor, at
afklaring var overflodig, da jeg er
milrettet. Samtidig indremmede min
sagsbehandler, at jeg ganske rigtig
ikke selv kunne rejse pengene til et
hgjskoleophold, og derfor ville de
da gerne betale for et pd Egmont
Hgjskolen. Absurd, fordi Egmont
Hgjskolen pd ingen mdde wville
afklare mine spergsmail omkring
filmbranchen.

Jeg ankede sagen og understre-
gede endnu engang, at jeg var nadt
til at afpreve, hvad jeg rent fysisk
kunne klare i forhold til film. Min
sagsbehandler skiftede nu begrun-
delse: Pludselig lod argumentet for
afslaget, at min erhvervsplan ikke var
realistisk, fordi en person med min
type handicap selvfglgelig ikke
kunne beskaftige sig med film. Med
denne nye kommentar behxftet
havnede min anke i amtets sociale
nzvn, som dog mente det samme
som kommunen og gav mig afslag.

Invalidepensionist eller
socialklient
Men jeg kommer af sted pi
Filmhejskolen. Ikke fordi jeg har
hentet ridd fra ner og fjern, anket
min sag, ligget pd knae for min sags-
behandler og sendt femogtyve legat-
anspggninger — det har jeg nemlig.
Men fordi mine foreldre tror si
meget pd mig, at de endnu engang
samler stumperne op efter et kata-
strofalt mede med det offentlige og
rejser pengene selv, uanset de per-
sonlige omkostninger for deres liv.
Miske har min sagsbehandler

ligefrem kalkuleret med det? Det
kan jo vare, at hun ogsd har lest 1 en
socialrddgiverhindbog, at det offent-
lige ikke skal patage sig mere ansvar,
fordi det er “samfundet — altsa os alle
— der md tage ansvaret pd sig”.

Det er langt fra en selvfolge, at
alle unge med handicap har forzldre
som mine. Hvis jeg ikke havde haft
dem, hvordan havde min situation sa
set ud?

Min sagsbehandler ved godt, at
jeg pd nuvarende tidspunkt — uden
en ferdig uddannelse — ikke kan
forserge mig selv, og derfor er jeg
blevet henvist til kontanthjzlp. Jeg
kan godt forstd, at Dorthe Michel-
sen ikke bryder sig om betegnelsen
invalidepensionist, men mener hun
virkelig, at socialklient er bedre?

Som socialklient bliver man ikke
alene parkeret, man bliver sat i hart-
korn med langtidsledige og bistands-
klienter: Det er ikke tilladt at have
en formue pd mere end 10.000 kr.,
hvilket gor det umuligt at spare op
til et hejskoleophold ad den vej, og
man m4 ikke vere pd hgjskole, mens
man modtager kontanthjaelp — for si
er man ikke til ridighed for eventuel
aktivering. Det skal man vare, ogsi
selv. om kommunen ikke har akei-
veringstilbud til mennesker med
muskelsvind. P4 den mide er det
faktisk muligt at holde en student
med drets hgjeste gennemsnit pé
standby 1 lang tid, og det er hverken
visionzrt eller serlig godt for den
aktive arbejdsidentitet. Tvaertimod,
det er et grotesk ressourcespild.

Er det virkelig mere skadeligt at
modtage invalidepension? Jeg har
sveert ved at tro det. Dorthe Michel-
sen er et af mange eksempler pi
invalidepensionister, der tager en
uddannelse og forlader parkerings-
pladsen. Invalidepension er altsi ikke
hele drsagen til, at nogle unge gir i
sta.

Hvis jeg havde veret fodt fire
mineder tidligere og hert ind under
den gamle lovgivning, si ville jeg
med min invalidepension kunne
spare op til et hegjskoleophold. Jeg
ville frit kunne valge en uddannelse
uden en sagsbehandlers samtykke, og
jeg ville kunne tage de sabbatir
undervejs, der kan vere nodvendige
for at gennemfore et studie.

Kan ikke bestemme

over eget liv

Vi mi heller aldrig glemme, at der
findes unge, bl.a. 1 vores forening, der
har si omfattende handicap, at de
ikke kan gennemfere uddannelser
pd almindelige vilkar. Og 1 nogle
tilfzelde vil kampen for at komme ud
pa arbejdsmarkedet kraeve si meget
energi, at det er spargsmalet, om der
ikke findes andre mider at leve p4,
der kan vzre lige si verdige og
meningsfulde — ogsd uden arbejds-
identitet?

At stille dette sporgsmal er for-
milslest for mig og en rekke andre
unge, for den nye pensionsreform
giver ikke plads til at tzenke alterna-
tivt. Eller til at bestemme over sit
eget liv 1 det hele taget, og set 1 det
lys er reformen et kempemassigt
handicappolitisk tilbageskridt. Det er
svert for mig at begribe, at ingen
har sliet alarm, da lovgivningen blev
vedtaget — men miske er Dorthe
Michelsen ikke den eneste, der forst
og fremmest har ladet sig imponere
af lovgivningens gode intentioner?

Den sagsbehandling, jeg har
oplevet de sidste maneder, er for-
hibentlig ikke reprasentativ, men
den har leert mig to ting om netop
min sagsbehandler: For det forste at
hun sjusker med sit job. Havde hun
undersegt en lille smule eller Iyttet
til mig, ville hun havde opdaget, at
muskelsvind ikke udelukker arbej-
det med film, det har Ditte Guld-

brand Christensen (har muskelsvind
og er tidligere studievaert pd TV2:red)
Jjo bevist.

For det andet har jeg indset — og
det er pd sin vis veerre — at min sags-
behandler allerede pa forhind havde
besluttet, at jeg ikke skulle pa film-
hgjskolen. Mine argumenter er lige-
gyldige, for hun er ikke interesseret
1at fore en dialog. Sagsbehandlingen
kommer 1 stedet til at bestd af mono-
loger, nir hun f.eks. skifter forkla-
ringen pa sit afslag eller tilbyder
et for mig ubrugeligt ophold pi
Egmont Hejskolen, som jeg ikke har
bedt om: Det handler slet ikke om
at yde god sagsbehandling. Det
handler om, at hun vil bestemme, og
det indebzrer umyndiggerelsen af
mig.

Ligeveerdig og umyndiggjort
Der findes naturligvis mange sags-
behandlere, som bide er dygtigere
og mere visionere end min. Men si
lenge sagsbehandling er sd person-
athaengig, vil den altid blive vilkarlig,
Som socialklient bliver man “en kaste-
bold pd den blinde skeebnes hav”, som
Apuleius udtrykte det 1 Det Gyldne
Asel. Apuleius skrev romanen 1 ir
170 og havde derfor aldrig lest den
nye pensionslovgivning, men hans
beskrivelse af magteslasheden ram-
mer plet.

Pointen er ikke, at der findes
gode og darlige sagsbehandlere og
myndighedspersoner 1 det hele taget.
Pointen er, at vi som mennesker
med handicap betragter os selv som
ligeveerdige, fuldgyldige borgere —
derfor skal vi ud pa arbejdsmarkedet!
Hvordan kan vi sd samtidig accep-
tere, at tilfeldige offentligt ansatte 1
kraft af den nye pensionsreform fir
beslutningsmyndigheden over vores
live Man kan ikke pa én gang vere
ligeveerdig og umyndiggjort. De to
ting harmonerer ikke, og hvis noget

“Man kan ikke pd én
gang veere ligevaerdig
og umyndiggjort. De to
ting harmonerer ikke.”

kan edelegge et menneskes tro pi
sig selv som en ressource og arbejds-
kraft, sd er det at blive anset for ueg-
net til at tage ansvar for egne valg.

Apuleius loste 1 sin tid proble-
merne for sin magteslose hovedper-
son 1 Det Gyldne Asel ved at lade
ham blive indviet i en mysterie-
religion. Jeg er tilbojelig til at mene,
at det er ngdvendigt at blive tilsva-
rende religios for at leve med den
nye pensionsreform: Man er nedt til
at tro pd, at det offentlige er hevet
over individet og 1 kraft af sit gud-
dommelige overblik kvalificeret og
berettiget til at veelge pd vegne af det
enkelte menneske. Og nir det er
sagt, er der kun tilbage at lukke
gjnene og bede til, at man tilfzeldig-
vis fir en god sagsbehandler.

Efter Sarah Glerup har skrevet dette
indleg, har sagen wveret taget op i
pressen. Derefter var  kommunen villig
til at indgd aftale med Sarah og hendes
Sfamilie om at udbetale et belob til hendes
ophold pa Filmhejskolen, som svarer til
udgiften pd et ophold pa Egmont Hoj-
skolen. Det resterende belob pa 30.000
kr. har Sarah Glerup siden féet i sponso-
rater. Men selv om den okonomiske side
nu er afklaret, rorer det ikke ved det prin-
cipielle i sagen. Kommunen har ikke
cendret holdning. s
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Studerende med handicap

kan fa tillaeg til SU

Den ny ordning flerner “det dobbelte optag” til videregdende uddannelser

Fra 1. august i dr kan studerende
med en fysisk funktionsnedsattelse
fi forhgjet deres SU med et handi-
captilleg og hermed undga at skulle
soge socialforvaltningen om revali-
dering. Andringen 1 reglerne for SU
er sket efter voldsom kritik fra bl.a.
handicaporganisationerne og blev
vedtaget 1 Folketinget 1 december
2003.

Med den nye ordning fjerner
man “det dobbelte optag” for stude-
rende med handicap, dvs. at de forst
skulle godkendes til revaliderings-
stotte 1 deres kommune og derefter
optages pid en uddannelse. Med
muligheden for at fi et handicaptil-
leg undgir studerende med en
funktionsnedsattelse at skulle igen-
nem to nilegjer og er dermed lige-
stillet med evrige studerende.

Betingelserne for at fa tildelt til-
legget er, at man ikke har mulighed
for at have erhvervsarbejde ved siden
af sin uddannelse, at man modtager
SU, gér pd en videregdende uddan-

nelse, der er SU-berettiget og kan
dokumentere, at man har en varig
funktionsnedsattelse.

Hvis man vealger at f et handi-
captilleeg, kan man ikke samtidig

modtage revalideringsstotte fra
kommunen.
Handicaptillegget  udbetales

minedlig og udger p.t. 5.749 kr.
Belgbet svarer til den indkomst, som
andre studerende kan have ved siden
af SU’en. Studerende, som modtager
tillegget, har dog mulighed for at
have en indtegt ved siden af SU’en
pd 1.034 kr. om mdneden, uden at
SU reduceres. Det samme gor sig
geldende, hvis man modtager mer-
udgifter efter Servicelovens § 84.
Handicaptillegget soges pi
samme skema, som man udfylder,
nir man seger SU. Der skal ved-
legges dokumentation for funk-
tionsnedszttelsen. Da vurdering af
arten og graden af funktionsned-
settelsen er selve kernen 1 afgorel-
sen, om man er berettiget til

handicaptillegget, bliver der stillet
betydelige krav til kvalitet og aktuali-
tet i dokumentation.

SU-styrelsen har udarbejdet en
vejledning, hvor man kan lese mere
om tillegget og de betingelser, der
skal vere opfyldt for at fi det
tilkendt. I vejledningen navnes
eksempler pd de funktionsnedszet-
telser, der kan veere tale om — og her
nevnes bl.a. muskelsvind.

Vejledningen kan leses pd SU-
styrelsens hjemmeside www.su.dk
eller  Handicappede studerende
& kandidaters hjemmeside:
www.hsknet.dk.

I Institut for Muskelsvind har vi
endnu ingen erfaringer med ord-
ningen. Men vi vil felge udviklingen
teet og er gerne behjelpelige med at
udarbejde den nedvendige doku-
mentation, hvis man er registreret
som bruger 1 instituttet.

Annemarie Mikkelsen er social-
radgiver i Institut for Muskelsvind.

Muskelter-korpset skal genoplives

Muskeltererne — altsd de frivillige,
der hjelper med at planlegge og
afvikle bernekurser og arrangemen-
ter 1 Muskelsvindfonden og Institut
for Muskelsvind — er 1 de seneste ar
ikke blevet organiseret og plejet,
som Muskelsvindfonden gerne ville,
Det skal der gores noget ved, og
derfor inviterer foreningen og insti-
tuttet alle nuvaerende, tidligere og
nye muskelterer til weekend-semi-
nar den 19.— 21. november.
Seminaret, der foregir pa Mus-

holm Bugt Feriecenter, skal bruges
til at evaluere den tidligere indsats,
komme med holdninger til og erfa-
ringer med frivilligt arbejde og finde
frem til en fremudig made at orga-

nisere den frivillige indsats 1 mus-

kelterkorpset pa.

Af indbydelsen til weekend-
seminaret fremgir det, at muskel-
terernes indsats er uundverlig, hvis
foreningen og instituttet fortsat skal
afvikle familiekurser. Derfor hiber
man, at det er muligt at opbygge et

fremtidigt muskelterkorps bestiende
af en gruppe engagerede og ansvars-
bevidste frivillige, der til gengzeld for
deres frivillige arbejdsindsats vil f3
tilbud om uddannelse, kurser eller
andet, de kan bruge i deres civile liv.

Ydetligere oplysninger om mus-
kelter-seminaret kan fis hos kursus-
konsulent Asger Frost, tlf. 89 48 22
22 eller email: asfo@muskelsvind-
fonden.dk.
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ANMELDELSE

Eventyr med uventet pointe

Far og hans femndrige datter anmelder
ny bornebog, der gjorde stort indtryk

Den Store Rumpizza

Tegnet og fortalt af Mikkeline W. Gudmand-Hpyer.
Udgivet af Aschehoug Dansk Forlag A/S

2004, Pris: 169,- kr.

Det er ikke noget stort problem for
en fem-arig at mangle et ben. Ja
endog mangle begge ben. Si kan
man bare fa en kerestol. Nogle af
dem er fakusk ret smarte.

Mikkeline Gudmand-Heayer er
god til at tegne smarte kerestole.
Hendes tegninger bliver til sprog 1
en fem-arig lesers verden. Hendes
sprog bliver ogsa til tegninger. Bare
ikke de samme tegninger som pa
papiret. Sproget konstaterer blot.
Maske lidt indforstaet. I hjernen pa
en fem-arig bliver det til starten pa
en langt alvorligere version af “Den
Store Rumpizza™.

Vi lerer Carl at kende gennem
en masse tempofyldte tegninger.
Han har det i henderne. Han kan
begene en korestol med joystikket.
Forlens, baglens og endog 1 otte-
taller. Der er fart og farver pa, og
Eike kan lide det.

Carl er nesten selvhjulpen, og
den storbarmede pazdagog Bodil
siger derfor tl Carl: “Du klarer dig
selv 1 to minutter, ikke”.

En flue i paradisets legestue leder
Carl hen mod en dben dor, og Carl
kan ikke std for fristelsen. Hinden pa
joystikket og wroom reser han ud i
det fri.Vk fra bernehjemmet, hvor
adgangskravet er en vifte af bevaegel-
seshandicap.

Ude i den frie verden kan Carl
“kore slalom af bar glede”, indul
motoren pa kerestolen dor for strom.

Med hojlydte hjexelp-rib suges
Carl op i det nermeste rumskib.
Eventyret og veegtlosheden kan her-
efter begynde.

Men! Eventyret begynder bare
ikke her for vor fem-arige bogkyn-
dige anmelder. Tvertimod slutter
selve dramaet maske her.

Skal man pa bernehjem?

Det er samaend godt nok, at Carl far
skiftet kerestolens ene hjul ud med
en stor pizzakniv. Det er ogsi —
nogenlunde — godt nok, at han laver
hjulspaend 1 den store rumpizza, sa
der sner med velsmagende pizza-
stykker, og han sammen med de
grenne rummeand forseger at redde
hele jordens sultne bern af diverse
hudfarver. Space-idyllen bliver hur-
tigt saboteret af den tegnestift-
smndende Bahama Bandit.

Alligevel ender det hele 1 gen-
oprettet lykke pa begrnehjemmet.
Bogen forklarer ikke helt, hvordan
det hele endte si lykkeligt, blot at
det gjorde.

Eike siger uopfordret, at hele
eventyrdelen af bogen minder meget
om “Palle alene 1 verden”. Sa er det
sat pd plads. Dog med den — for Fike
— markante forskel, at Palle blev sa
ked af det, at han begyndte at graede,
fordi han savnede sin mor. Carl gred
ikke. Maske var det, fordi han — igen
ifelge Eike — ikke har en mor, han
kunne savne.

“Hvis man mister tre fingre pa
den ene hind, kommer man sa pa
begrnehjem, og skal sove pa en tre-
mands stue ligesom Carl?” sporger
Eike.

“Eller skal man mangle en arm,
et ben eller maske begge ben, som
Carl gor?” sporger Eike videre.

Hun kender flere med synlige
bevaegelseshandicap. Korestolsbru-
gere, gangbesverede og specielt

naboens trebenede hyrdehund
Blomst. Derfor suller Eike det meget
kontante spergsmal: “Hvis dyrlegen
saver et ben mere af Blomst, skal
hunden sa pd bernehjem ligesom
Carl?”

[ sin forelobige korte levetid har
Eike sorget for at udvikle en per-
sonlighed, der ikke tager et nej for
et nej. Der skal troverdige begrun-
delser til.

Reelt sporger hun nemlig om,
hvorvidt bade hendes elskede ven
hunden Blomst eller hendes kore-
stolsbrugende klassekammeret fra
0.b., Louis-August, star til en tvangs-
anbringelse pa et hjem for vasner
med assorterede handicap, hvis de
fuldsteendigt mister evnen til at ga
selv?

Eike kan godt lige bogen “Den
Store Rumpizza”. Mest pd grund af
tegningerne. Sproget i bogen fir
ikke rigtig tag 1 hende. Alligevel gor
bogen et stort indtryk. [kke 53 meget
pa grund af eventyret. Vegtloshed i
det ydre rum oplever man sa tit som
fem-arig med =ldre bredre.

Indtrykket og dramaet ligner
derimod bogens virkehghed. Har du
ingen ben, eller kan du ikke styre ar-
mene, sa mi du bo pi et hjem for li-
gestillede — uden eget veerelse.

Bogen er leest og anmeldt af Eike
Linn Eilrich, 5 3/4 dr og hendes far,
Simon Eilrich.
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Vandt bilsag efter fire ar

Dokumentation pa video overbeviste det Sociale Ankenevn om “den bedst egnede bil”

Om sma to ar kan jeg sege om en
ny bil, for s har min Chrysler
Voyager kort mig rundt 1 seks ar.
Det er egentlig sveert at forsta, at jeg
nu skal til det igen, for sagen om
min nuvzrende bil blev forst afslut-
tet for et par maneder siden.

Det begyndte ellers sd godt. Den
30. april 2000 sogte jeg Arhus Kom-
mune om en ny bil, og kun en uge
senere var sagen ferdigbehandlet og
videresendt til Arhus Amt. Arhus
Kommune anbefalede en Chrysler
Grand Voyager.

Men sa startede ellers, hvad der
skulle blive til mere end fire drs tov-
trekkeri, der skiftevis trak veksler pa
min tilmodighed og gav anledning
til trek pa smilebandet.

Arhus Amt afviste nemlig ind-
stillingen fra Arhus Kommune og
mente ikke, jeg havde brug for en
Chrysler Grand Voyager. Automatisk
gearskifte var ikke nedvendigt, for
korslen kan bare tilpasses mine
behov, sagde amtet. Aircondition var
ikke nedvendigt, for problemerne
med min lungefunktion kan tilgode-
ses med en bilvarmer med ur, sagde
amtet. Og endelig henviste amtet til
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“praksis 1 sammenlignelige sager”,
som jeg jo af gode grunde ikke
havde nogen mulighed for at se. Jeg
var bare pd Herrens mark.

Ikke et urimeligt krav

Min klage til Det Sociale Nevn
ferte til en lille endring 1 afgerelsen,
idet Nevnet fandt, at jeg var beret-
tiget til aircondition 1 bilen, men
ellers blev det fastholdt, at jeg var
berettiget til en Fiat Ducato Pano-
rama. Men jeg kunne da allernadigst
fi lov at kebe en Chrysler Grand
Voyager, hvis jeg selv betalte mer-
omkostningerne.

Sa gik turen til Den Sociale
Ankestyrelse, som ikke mente, at
sagen havde nogen principiel eller
generel betydning, og at afggrelsen
“beror pa en konkret skensmassig
vurdering af, hvilken bil og hvilke
indretninger der i Deres tilfelde vil
kunne kompensere for Deres ned-
satte funktionsevne”.

Her kunne sagen vere endt, men
en udtalelse fra overlege Steen Bach
Christensen konkluderede: “Det er
helt givet, at Evald Krog vil fungere
bedre med bedst affjedret bil, sa glat
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kersel som muligt med automatgear
og lavt stgjniveau 1 bilen, siledes at
han fortsat kan fere samtaler med
chaufteren, og nar han har behov for
hjelp” og “sa min melding er, at sa
lydlas og glat kersel uden “bump”
er en nedvendighed og endvidere
ikke et urimeligt krav med det
marginale funktionsniveau, Evald
Krog har tilbage”.

Dokumentation pa video

Unge jurastuderende Jens Lund
bestod sin svendeprove og forfattede
en omfattende klage til Folketingets
Ombudsmand over sagsbehandlin-
gen. Herfra gik “aben” sa hele vejen
tilbage via Den Sociale Ankestyrelse
til Det Sociale Naevn, som nu lige
pludselig mente, at “‘sagen er afgjort
pa et utilstrekkeligt grundlag og
hjemvises derfor til Arhus Amt med
henblik pa afprevning 1 henholdsvis
Fiat Ducato Panorama og Chrysler
Grand Voyager minibus med henblik
pa anskaffelse af billigst og bedst eg-
nede bilmodel samt til efterfolgende
fornyet vurdering og afgorelse”. Og
Arhus Amet sendte den videre til
Arhus Kommune.
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Der var helt nojagtig pa dato
gaet 2 1/2 ar fra min ansegning, og
sagen ]d nu samme sted, som da den
startede.

Og sa skulle jeg afprove de to
biler. Jeg fik installeret et video-
kamera, og hele seancen blev opta-
get. I Fiat'en raslede jeg rundt til alle
sider, og mit hoved fik mig ¢l at
ligne en kludedukke. Forestillingen
naede sit klimaks i Mirslet, da min
respiratorslange pa vej over et vej-
bump flpj ud af tuben. Korsettet for-
skubbede sig, og jeg fik det fysisk
darligt med ondt 1 ryggen. Enhver
kunne med det blotte oje konstatere
en himmelvid forskel pa transporten
1 de to biler. Det ma vaere den for-
skel, som Den Sociale Ankestyrelse
havde kaldt for “et skan”.

Kommunens sagsbehandler var
fortsat ikke i tvivl, og Arhus Kom-
mune indstillede igen tl Arhus Amt,
at jeg skulle have en Chrysler Grand
Voyager med alle de serlige indret-
ninger, som ogsa overlege Steen
Bach Christensen havde anbefalet.

Sagen gik i sta

Men si skete der bare ingenting. Jeg
ventede. Og jeg ventede. Og 3 1/2
ar efter min ansegning ringede jeg
s til sagsbehandleren i Arhus Amt
for at sperge, hvordan det gik. Det
viste sig, at sagen var gaet i sta. Man
havde et problem, som man aben-
bart havde brugt et halvt ar pa at
lose. Problemet var, at man ikke
havde nogen DVD-afspiller i Arhus
Amt, sa man kunne ikke se optagel-
sen fra min kersel i de to biler. Pro-
blemet syntes ulgseligt for det maeg-

tige amt, og sadan en maskine koster
jo flere hundrede kroner.

Jeg ulbod si omridechefen at
sponsorere en DVD og at holde en
lille fest 1 forbindelse med overdra-
gelsen, hvor vi kunne invitere amts-
borgmesteren og pressen. Han lo,
men afslog dog venligt mit tilbud.
Og Arhus Amt fastholdt si i evrigt
sit afslag uanset de overbevisende
legelige udtalelser. Og uanset min
koersel 1 noget, der for mig fremstod
som en radiobil 1 Tivoli. Sa jeg
ankede igen.

Endnu et halvt ar skulle ga. Helt
frem til sensommeren 2004. Si
naede Det Sociale Naevn endelig
frem tl, at “som sagen foreligger op-
lyst for Det Sociale Navn, finder
Neaevnet, at den ansegte Chrysler
Grand Voyager minibus 1 Deres
tilfelde er den bedst egnede bil”.

Pi det tidspunkt var min bil fire
ar gammel, og nu fir jeg s endehg
de penge tilbage, som jeg selv betalte
for at fi en bil, jeg kunne bruge.

Men det giver da stof til efter-
tanke, at der skulle gi sa lang tid og
bruges sa mange ressourcer, bade hos
mig og 1 de forskellige offentlige
instanser for at na frem til det
samime resultat den 6. august 2004,
som Arhus Kommune niede frem
til den 8. maj 2000. Ngjagtig 1.551
spildte dage.

Skaber mistillid

Arhus Amts forskellige udtalelser
udmearkede sig ved ikke at forholde
sig til mine behov og mine argu-
menter, men med ubrugelige gene-

relle udsagn af typen, at ““det skennes

s

.7 og “det vurderes ...”. Alt dette
kunne have veret undgaet.

Jeg har folt, at Arhus Amt med
Dj=velens vold og magt ville fast-
holde den oprindelige afgorelse
uden nogen anden begrundelse end,
at den nu en gang var truffet, og at
offentlige myndigheder ikke @ndrer
afgorelse. Endringer opfattes dben-
bart som svaghed, og svaghed mi en
offentlig forvaltning dbenbart ikke
vise. Men det er den slags, der med
god grund skaber mistillid til det
offentlige system og far det offent-
lige ¢l at fremstd som modspiller,
hvor det ellers er 1 tidens and, at det
skal vaere medspiller.

Jeg kan heller 1kke lade veere at
teenke pa, hvor mange der bare gar
ud fra, at kommunens og amtets
afgorelser er korrekte og finder sig 1
dem, og som kerer rundt 1 en ueg-
net bil med fare for liv og helbred,
og som 1 hvert fald betyder, at de er
aldeles udmattede, nar de nar frem
til bestemmelsesstedet og dermed
reelt ude af stand til at deltage 1 det,
der skulle veere formalet med turen.
Arhus Amt sagde det jo selv i sin
allerfarste afgorelse, idet jeg fik afslag
med henvisning tl “praksis 1 sam-
menlignelige sager”. Sd det er en ren
tilstielsessag fra Arhus Ame.

Men tor man gaette pa, at Arhus
Amt allerede er 1 gang med at kigge
endnu en gang pa disse “sammen-
hgnelige sager”? Eller skal man
gaette pd, at det er de nok ikke? =
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Mary glaeder sig til sit naeste liv

“Vidste du, at Louis Armstrong har
indspillet en plade med country-
musik? Jamen, det har han faktisk.
Det er der bare ikk” ret mange, der
ved.”

Mary Malling Nielsen fra Odense
ved det. Faktisk ved hun en hel del
om countrymusik og miljeet om-
kring de populaere “trucker-sange”.
Bide hvad der foregir herhjemme,
og hvad udlandet kan byde pi inden
for genren.

Country-musikken bruger hun

dagligt tid pd ved computeren, hvor

hun udveksler tips, nyheder og
information med musikere og med-
entusiaster. Bide de gode venner og

de, der via andre bliver henvist til
hende for at fi et godt rid eller en
mening.

“Jeg skal som regel altid lige have
svaret pd nogle emails og sddan have
lidt country af vejen i lebet af
dagen. Si musikken fylder meget 1

min hverdag,” lyder det pa flydende
fynsk fra Mary Malling Nielsen.

Gode tips

Det, der skal ekspederes af vejen, nir
hun sidder ved computeren, kan
vere et par anmeldelser, en videre-
formidling af kontakter eller et par
gode tips om nye numre til diverse
dj’s 1 klubber og pa radiostationer.

Men det kan ogsd vere et leser-
brev, et par indretningsforslag eller
en holdning til et eller andet pro-
blem, der skal sendes af sted.

For Mary Malling Nielsen kan
ikke lade veere med at vaere nysger-
rig og engagere sig. Hendes interes-
ser spaender vidt fra engagementet 1
countrymusikken til medlemskabet
af stotteforeningen for et hospice i
Odense — og alt det andet ind 1 mel-
lem. ‘

“Ja, jeg har rodet med mange
ting. Det er tit en tilfzeldighed, hvad
jeg lige falder over. Hvis jeg ser en
person, der ser interessant ud, kan
jeg sagtens finde pd at indlede en

Af Bodil Jensen
Foto: Niels Nyholm

“Mary Malling Nielsen
er ikke bange for at
dp. Ndr den tid
kommer, vil hun gerne
bo pd et hospice som
f.eks. her i det
nybyggede hospice 1
Odense, som ventes at
dbne i slutningen af
oktober.




“Ft hospice skal vaere
rummeligt og afspejle,
at vi er et multi-
kulturelt samfund,”
mener Mary Malling
Nielsen.

kontakt. For som regel er de andre
jo mere bange for mig, end jeg er
for dem! Og s kan jeg godt lide det
ordsprog, der siger, at en fremmed er

en ven, du endnu ikke har modt.”

Nyt hjemn
I gjeblikket er hun serligt optaget af
at venne sig til sit nye hjem — et
bosted for ni personer med handicap
bygget i det gamle Sukkerkogeri 1
Odense.

Hun flyttede ind 1 juni, og de er
1 alt n1 beboere 1 bostedet, hvor alle
har hver sin lgjlighed, men ogsa fael-
les opholdsrum med kekken og ter-
rasse. Indtil indflytningen 1 sommer
boede Mary Malling Nielsen pi et
plejecenter 1 Odense. Et valg, hun
selv havde truffet, men alligevel ikke
en lpsning, der var tilfredsstillende 1
leengden.

Mary Malling Nielsen, der er 47
ar, har muskelsvind af typen limb
girdle muskeldystrofi og er bide
korestols- og respiratorbruger.

I bostedet er der ansat tre hold
personale — ogsd kaldet husteam —
med pedagoger, social- og sund-
hedsassistenter og terapeuter. Der-
udover har Mary Malling Nielsen sit
eget respirationshold pd 1 alt seks
personer, der skiftes til at indgd i
dognvagt.

Hun foler endnu ikke, at hun
helt er faldet til. Der er fortsat en del
ting omkring den personlige hjelp,
der skal falde pa plads og derudover
det — kunne man fristes til at sige —
sedvanlige med fejl og mangler ved
byggeriet.

For eksempel at derene er for
smalle til, at en seng kan komme ind

og ud.

“Jeg ville skie” gerne have veret
med i byggeudvalget, men dengang
jeg spurgte, fik jeg at vide, at der
allerede var en med.”

Desvzrre dukkede personen vist
kun op til det forste af mederne i
byggeudvalget, og det fandt hun r-
gerligt nok ferst ud af, da det var for
sent.

Tragik komik

Indretning med ordentlige og til-
gengelige losninger interesserer
hende meget, og eftersom hun ikke
er bange for at sige sin mening,
havde det miske vaeret muligt at
undgi nogle af de veerste bommer-
ter, som hun ser dem 1 dag.

“Det virker jo en gang imellem
helt tragi-komisk, at man ikke ten-
ker sig om, inden man bygger og
indretter til mennesker med handi-

cap — men vi ka” da heldigvis ogsd
gi og more os over det en gang
imellem, os beboere,” siger Mary
Malling Nielsen.

Noget af det, hun er tret af 1 sit
nye hjem, er det lidt for lille sove-
varelse, terrassen, der ligger lige ud
til fortovet pd en ganske beferdet
gade uden le eller afskeermning og
ikke mindst placeringen af sikrings-

boks og tilkaldeanleg. Begge dele er,

klasket op pd den ene af stuens
vaegge, si man i hvert fald er helt
sikker pd ikke at gi glip af synet, selv
om det udsmykningsmessigt kan
diskuteres, hvor kent det er.

“Jeg har tidligere haft mit eget
reekkehus, som jeg selv var med til at
tegne og indrette, inden det blev
bygget. Det var jeg rigtig glad for.
Og dengang tykkedes det os faktisk
at bevise, at det ikke behgver at vaere
dyrere at bygge handicapvenligt og
tenke sig om pd forhind. Desvarre
blev jeg nedt til at flytte, da der blev
skdret 1 pensionen.”

Foraldre flyttede

Mary Malling Nielsen har tidligere
provet at bo i bofxllesskab bla. sam-
men med sin sgstet, der ogsd har
muskelsvind. Faktisk flyttede de to
ikke hjemmefra. I stedet flyttede for-
zldrene ud, og de to s@stre overtog
familiens hus og indrettede det til
bofellesskab med fire gvrige bebo-
ere.

“Det var jo i forvejen indrettet
til os, si det var nemmere, at vores
foreldre fandt et andet sted.”

Dengang var hun omkring 25 ar.
Siden er det blevet til mange for-
skellige boliger bade i eget hjem
med hel eller delvis hjzlperordning
og med hjemmehjzlp. Mary Mal-
ling Nielsen har ogsd boet i egen lej-
lighed og senest pd et plejecenter

efter eget valg. S det er ikke forste
gang, hun skal finde sig tilrette et nyt
sted med en ny form for hjelp 1 det
daglige.

Ordningen med eget hjem og
hjelperordning fungerede ikke til-
fredsstillende for hende og slet ikke,
da hun fik respirator og behov for
degnhjalp.

“Jeg mitte hele tiden treekke pa
familie og venners hjlp for at f3 det
til at heenge sammen, nir hjzlperne
f.eks. var syge. Det var opslidende.
Og si syntes jeg, at det var for hirdt
psykisk. Man skal bide bede om
hjelpen og samtidig vere den
skrappe kelling — det er en sver
rolle at vere arbejdsgiver. Og den-
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gang fik man ingen ridgivning eller
vejledning i, hvordan man skulle
tackle det. Det er hardt at skulle
vere bussemand, nir man samtidig

er den, der har brug for hjzlpen. Og

det er ikke, fordi jeg er bange for at
tage konflikterne. Miske tager jeg
dem faktisk nogle gange for tidligt.
Men jeg kan bare ikke klare, ndr
aftaler ikke bliver holdt. Jeg har brug
for at kunne stole pi nogle faste
aftaler, og jeg kan ikke fordrage, hvis
folk lyver for mig. Det marker jeg
med det samme,” siger Mary Mal-
ling Nielsen.

Far en chance

“Mary Malling Nielsen
er ikke bange for at
sige, hvad hun mener
om f.eks. Odense
Kommunes handicap-
politik. Det gor hun
gerne bdde i leser-
breve og direkte til
Odenses borgmester
Anker Boye, ndr han
som folge aof en
gammel aftale fra i
sommer giver en kop

kaffe.

Derfor blev dagligdagen i egen bolig  »




for nogle dr siden skiftet ud med ple-
jecentret og altsd nu med et bosted.

“Vi har lenge efterlyst noget
byggeri som dette her 1 Odense. Jeg
ville gerne have etableret en bolig

ned nogle faste rammer, inden jeg
slev alt for gammel,” siger Mary
vlalling Nielsen.

Helt tilfreds er hun nu ikke med

it nye hjem og den nye form for
jelp i dagligdagen. Men forelgbig
ir det en chance. Det er trods alt
un nogle maneder siden, hun flyt-
de ind.

“Der er nogle ting, der skal
steres og noget, vi skal have snak-
t os til rette om, men nu ma vi se.”

Om det er her, hun skal blive, er
n endnu ikke helt sikker pa. -

Til gengeld er hun helt over-

vist om, at hun ikke har lyst til at -

/e gammel.
“Det satser jeg ikke pa at blive.
t har jeg ikke lyst til. Ikke 1 vores
tund. Jeg tror pd reinkarnation,
eg er ikke bange for at dg. Jeg vil
ae videre med det naeste liv, sd
er jeg meget afklaret. Det, man
wlgelig ofte spekulerer pa, det er,
vilken mide man der. Og 1 mit
lde bliver det sandsynligvis
:t med ikke at kunne f3 luft.
deden skremmer mig ikke,
interesserer mig,” siger Mary
ng Nielsen.

- til hospice
:ssen har betydet, at hun har
reret sig 1 stotteforeningen bag
elsen af et hospice 1 Odense —
pice, der ventes at std feerdigt 1
rum med indvielse i slutnin-
‘oktober.
et er vigtigt at fi noget mere
m de onsker, vi har i forbin-
1ed deden. Og om de mulig-
Jer er. At dg hjemme med en

hjelperordning — det er jo f.eks.
utopi. Jeg vil selv gerne pd hospice,
nar jeg engang skal dg i stedet for at
ligge pa et hospital, hvor ingen har
tid. Derfor meldte jeg mig ind 1 stgt-
teforeningen, da jeg laeste om hos-
pice-initiativet,” siger Mary Malling
Nielsen.

Hun har bl.a. skrevet en del
breve med ideer og gnsker til omgi-
velser og indretning og er ogsd kom-
met med 1 forslag til det mere ande-
lige indhold i det hus, der bliver
brugernes sidste opholdssted inden
deden.

“Jeg synes f.eks., at det er vigtigt,
at man tager hgjde for, at vi er et
multietnisk samfund. Det er ikke
nok, at man har en prest tilknyttet
pé et hospice. Man er ogsi nedt til
at tenke pd, at der er mennesker
med andre trosretninger end kristen-
dommen.”

Den dbne og ligefremme tilgang
til at tale om deden har varet der
siden barndommen.

“Jamen, det var sidan noget, vi
snakkede om omkring middags-
bordet hjemme hos os. Dgden har
aldrig vaeret tabu hos 0s.Vi har altid
diskuteret alt muligt ogsd de store
livs-spergsmal. Vi har ogsd snakket
om, hvad vi gerne ville, hvis vi f.eks.
kom ud for en bilulykke og kunne
risikere at komme til at ligge som
grontsager. Det er godt at vide, hvad
onskerne er, nir deden kommer. Da
min far dede, vidste vi precis, hvad
han gerne ville, og det var rart,” siger

Mary Malling Nielsen.

Ja til dedshja=lp

Og der er ingen tvivl 1 hendes sind.
P3 spergsmilet om hun gir ind for
aktiv dedshjelp, er der slet ingen
toven.

“Absolut ja. Det er slet ikke til »
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diskussion. Hvis det er mig, der lig-
ger der, har jeg ret til selv at bestem-
me. Og hvis jeg kunne rent fysisk, s
ville jeg helt klart veere parat til ogsd
at hjxlpe en anden, hvis jeg blev
spurgt. Ogsa selv om det er strafbart.
Jeg ville virkelig enske, at vi her-
hjemme havde deds-hospitaler.”

Hun har for lenge siden taget
stilling til, hvad der skal ske efter
daden.

“Jeg har doneret min krop til
Odense Universitetshospital — og 1
ovrigt er jeg ogsd organdonor. S4 mi
de jo se, om de kan bruge mig. Det
kan de nu nok ikke!”

Swesteren Birthe og Mary, der er
de zldste ud af en flok pd fem sestre,
er de eneste med muskelsvind.

“Vi var sidan nogle klumpe-
dumpe bern — tunge i det, sagde
min mor. Vores huslege havde mis-
tanke om muskelsvind og fik os
sendt videre, og vi fik diagnosen 1
11-12 3rsalderen. Si vores forzldre

har aldrig vidst, hvor lenge vi ville
leve. Men de har altid veret sterke
og har ofte varet problemlosere ogsd
for mange andre foreldre med han-
dicappede born. Det er dem, der har
givet os vores ballast,” siger Mary
Malling Nielsen.

En ballast hun bla. bruger,
nir hun forteller sagsbehandlere,
embedsmand og Odenses borgme-
ster, hvor hun synes, der ber ske
@ndringer pi handicapomridet.

“De ved jo godt efterhinden,
hvad jeg mener.”

Det ved de nok ogsd blandt
Marys interessefaeller 1 country-
miljeet. Eeks. 1 fritidsklubben i1 Fer-
ritslev og 1 country-klubberne 1
Vamdrup og Vejle, hvor hun kom-
mer til arrangementer, klubaftener,
koncerter og festivals. Bl.a. har hun
lige veeret til country-fest i Vamdrup,
og hun og veninden gennem 28 ir,
Louise Skov, var ikke hjemme i
Odense for kl. 02.30.
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- “De steder er der simpelthen
plads til alle, bare man opferer sig
ordentligt,” siger Mary Malling
Nielsen, der selv holder mest af
countrynavne som amerikanske
Bobby Bare og svenske Tomboola
Band og ikke mindst danske Anni
Filt med bandet Mr. Jack and The
Daniels.

Men hvor er comboyhatten og
slipset?

“Det negter jeg! Folk ma have
det pa, de vil. Mien jeg gor det ikke!
Jeg er med for hyggens skyld,” lyder
det bestemt fra Mary Malling Niel-
sen.

Som for gvrigt ved, at country-
pladen indspillet af Louis Armstrong
faktisk er et samler-objekt blandt
kendere og ikke nem at fi fingrene
i. Med mindre man da kan opstove

den pa nettet og er villig til at betale

en mindre formue for den. n

Mary skal gerne
dagligt “lige have lidt
country af vejen” via
computeren.

T




NYT FRA FORSKNING

—

Laeger bakker op om fagmoder

Canadisk professor preesenterede markante resultater af langtidsvirkningen af steroidbehandling
ved Duchennes muskeldystrofi pa mede i Det Neuromuskulere Konsortium

En gang er en god begyndelse, to
gange er en tradition. For anden
gang var Institut for Muskelsvind i
august veert ved et mede i Det
Neuromuskulere Konsortium, der
er en uformel organisering af danske
lzeger og behandlere, som arbejder
med neuromuskulzre sygdomme.

57 behandlere havde valgt at del-
tage 1 madet, der fandt sted pd Mus-
holm Bugt Feriecenter, for at hore
blandt andre professor Doug Biggar
fra Toronto og professor Peter Har-
per fra Wales — og ikke mindst for
selv at bidrage til diskussionerne
med fremleggelse af cases og under-
sogelser fra hverdagen.

Et scoop

Som beskrevet 1 Muskelkraft 4/2004
er der nu international enighed
om, at steroidbehandling af drenge
med Duchennes muskeldystrofi ma
betragtes som en gylden standard til
trods for, at der mangler videnska-
belig dokumentation for, hvilken
behandlingsmetode der er den bed-
ste og for, hvordan langtids(bi)virk-
ningerne ser ud. Det var derfor
noget af et scoop for Institut for
Muskelsvind, at de havde fiet den
canadiske professor Doug Biggar til
at komme og holde opleg om sin
nyeste undersogelse.

Doug Biggar havde studeret to
forskellige behandlingsregimer med
steroidet Deflazacort pd Duchenne-
drenge, der har veeret i behandling 1
mindst fire ir, og sammenlignet
resultaterne med en ubehandlet
kontrolgruppe. Resultatet var, at

efter lang tids behandling er virk-
ningen god og bivirkningerne ube-
tydelige og/eller behandlelige.

De behandlede drenge kunne
f.eks. gd 1 lengere tid og havde min-
dre behov for skolioseoperation.
Ingen af de behandlede drenge tog
unormalt pd 1 vegt eller fik flere
knoglebrud. Til gengzld var dren-
genes hgjde markant lavere end nor-
malt, hvilket Biggar nermest betrag-
tede som en fordel, fordi en lavere
hgjde gor det lettere at bevage sig.

En overset sygdom

Statistisk set burde der vare 700
med diagnosen dystrofia myotonica
1 Danmark, men vi kender kun 100,
sagde Jes Rahbek, da han introduce-
rede professor Peter Harper. Han har
skrevet flere lerebgger om denne
muskelsvindsygdom, der har mange
andre symptomer end de neuro-
muskulere.

Stofskiftet, synet, hjertet, lun-
gerne, intellektet og fordgjelses-
systemet bliver f.eks. ogsd pavirket.
Der skal forskellige specialister til
alle symptomerne, og det, mener
Harper, er en af grundene til, at det
kniber med at diagnosticere perso-
ner med sygdommen. Hver specia-
list kigger kun pa sit omrade. For
snaver faglig fokusering og uviden-
hed er det storste problem, mente
han og opfordrede til, at der udvik-
les et sammenhengende
system, der kan tackle problemerne.

mere

Studie om tidlige dedsfald
En vigtig del af konsortiemederne

er fremleggelser og diskussion af
deltagernes eget arbejde. Bl.a. frem-
lagde pzdagog Isabelle Schwartz-
bach, Institut for Muskelsvind, sit
arbejde med bern og unge med
medfedt dystrofia myotonica. Lege
Marie-Louise Sveen fortalte om
limb-girdle projektet pd Rigshospi-
talet, der har vist, at 30 % i Danmark
med limb-girdle har type 2I. Syg-
dommen findes 1 to former, som er
meget forskellige. Derndover frem-

lagde mange deltagere cases, der’

havde varet serligt vanskelige at
diagnosticere for at fi forslag til
yderligere undersegelser, der kunne
afklare problemerne.

En del af disse cases vedrerte
born, der var dede ved fodslen eller
kort efter. Professor, patolog Henrik
Daa Schreder fra Odense Universi-
tetshospital foreslog 1 den forbin-
delse et landsdekkende studie, der
kan afklare om disse dedsfald skyl-
des muskelsygdomme. Odense Uni-
versitet vil gerne tage sig af indsam-
ling af data og koordinering af
studiet, der pad sigt kan medfore
bedre ridgivning til familierne.

Med dette andet mede 1 Det
Neuromuskulere Konsortium er en
tradition fedt. Mange af deltagerne
onskede faktisk mere end et arligt
mede. Om det bliver til noget,
besluttes af konsortiets styregruppe.
Det star i hvert fald klart, at konsor-
tiet opfylder et stort behov hos
leger og behandlere, der arbejder
med neuromuskulere sygdomme.
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Regler og paragraffer pd dagsordenen

Lerdag den 6. november holder Kebenhavns Lokalgruppe 1 Mus-
kelsvindfonden sit efterdrsmade. P4 dagsordenen er handicap-
politiske og sundhedspolitiske emner som bl.a. strukturreformen,
merudgifter, de nye bilregler, udlandsbekendtggrelsen og patient-
sikkerhed.

Opleggene vil bl.a. komme fra udviklingschef i Muskelsvind-
fonden Jorgen Lenger, jurist 1 Center for Ligebehandling af
handicappede Lene Maj Pedersen og psykolog Anita Kruse, der er
medlem af bide Muskelsvindfondens og Institut for Muskelsvinds
bestyrelser.

Modet holdes pi Rodovregird, Rodovrevej 118 og varer fra
kl. 10-16. Tilmelding senest 26. oktober til: Lene Pedersen, tlf. 48
26 76 09 eller mail: lenepede@tiscali.dk eller til Anita Kruse pa
tif. 43 73 47 11 eller mail: anita.kruse@get2net.dk.

Temadag om Muskelsvindfondens ulandsarbejde

Er du interesseret i at deltage i Muskelsvindfondens ulandsarbejde?
Eller har du bare lyst til at hore om, hvilket arbejde Muskuland
laver? '

Muskuland inviterer alle interesserede til en temadag lordag
den 6. november pd Musholm Bugt Feriecenter.

Formiddagen vil byde pé opleg af ulandskonsulent 1 DSI, Hans
Waulftsberg, der vil fortelle om ulandsarbejdet 1 DSI-regi, om
mulighederne for at fi stotte til projekter i den tredje verden og
at blive sendt ud som udviklingsarbejder.

Om eftermiddagen vil Muskulands nuverende projekter i bl.a.
Sydafrika og Zimbabwe blive prasenteret. Bl.a. vil Marianne
Frederiksen, tidligere direkter for Muskelsvindfonden, som nyligt
er kommet hjem efter et irs udsendelse som udviklingsarbejder 1
Sydafrika, fortelle om det projekt, hun har arbejdet med, og hvor-
dan det er at vare udstationeret.

Temadagen begynder kl. 11 og slutter kl. ca. 21. Deltagelse er
gratis for Muskelsvindfondens medlemmer. Der vil i lobet af dagen
blive serveret frokost, kaffe og aftensmad.

Det er endnu ikke afklaret, om deltagere kan fi dekket trans-
portudgifter, eller om man selv ma atholde udgifterne.

Yderligere oplysninger og tilmelding til medlem af Musku-
land, Lise-Lotte Bundgaard pi tlf. 86 72 10 02 eller 26 35 72 10
eller email: idahl@post7.tele.dk - senest fredag den 22. oktober.

Ligestillede soges

Ung, kristen handicappet mand fra Vejle soger andre ligestillede
til dndeligt samvzr, evt. en gang om mineden og hvor som helst
1 Danmark.

Interesserede kan kontakte mig pd tlf. 76 42 01 71 eller 22 99
59.29 — eller pr. brev til: Christian Finne Rasmussen, Moldevej 21
E 1.sal, 7100 Vejle.

Pkonomiske bidrag

Muskelsvindfonden har modtaget en rekke bidrag fra fonde,
legater, offentlige puljer og private til stette for foreningens
arbejde. Nogle bidrag er eremarket specifikke aktiviteter, mens
andre er generel stotte til Muskelsvindfonden. Nedenstiende
bidrag er bl.a. get til uddannelse af Muskelterer, medlemskurser
for familier med bern med muskelsvind og nye loftslifte og tryk-
aflastende topmadrasser pd Musholm. Desuden er der givet statte
til forskning i gangforlengende behandling af Duchenne-drenge
og rehabilitering af voksne med Duchenne. Muskelkraft har fiet
statte til den forhgjede porto, Brickless Centre modet 1 efterdret
er blevet stottet, og det er rediagnosticeringsprojektet om spinal
muskelatrofi ogsa.

Nedenstiende oversigt dekker perioden fra 1. august 2003 til
1. oktober 2004. Kun bidrag pd 5.000 kr. og mere er medtaget.

A. P Jessen Fonden kr.  5.000
Alex Hilmar Hansen og hustru Gerdas Fond kr. 60.000
Any og Richard Sperlings Fond kr. 14.000
Beckett-Fonden kr. 20.000
BHJ-Gruppens Fond kr.  5.000
Bladpuljen kr. 34.684
Civilingenier H. C. Bechgaard

og Hustru Ella Mary Bechgaards Fond kr. 50.000
Danmarks Radios gnskekoncerter Giro 413 kr. 10.000
Den Midgyske Bladfond kr. 25.000
Direktor J.P. Lund og hustru Vilhelmine, '

fodt Bugges Legat kr. 11.041
Ellen Horup's Fond kr. 8.000
Enid Ingemanns Fond kr. 75.000
Frimurerlogen 1 Gram kr. 20.000
Genzyme A/S kr. 50.000
Grosserer A.V. Lykfeldt og hustrus Legat kr. 25.000
Handicappuljen for handicappede

bern og unge kr. 265.000
Harald og Ellen Plesner, fodt Toftt

og berns Mindefond kr. 25.338
Henrik Henriksens Fond kr. 50.000
Lemvigh-Miiller Fonden kr. 30.000
Nordea Danmark Fonden kr. 20.000
Peter Mortensen kr. 10.000
Pulje til uddannelse, kurser mv. for frivillige kr. 70.500
Sigrid og Ove E Olsens Fond kr. 50.000
Skandinavisk Tobakskompagni's Gavefond kr. 30.000
Snedkermester Axel Wichmann

og fru Else Wichmann's Fond kr. 10.000
Sussi og Philippe Houdet kr. 10.000
Temmerhandler Johannes Fogs Fond kr. 25.000
Ville Heises Legat kr. 30.000
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Unge konkurrerer med robotter

To hold unge fra Muskelsvindfonden er med, nir unge mellem
10 og 16 ir over hele Danmark i efterdret deltager 1 turneringen
FIRST LEGO League.

FIRST LEGO League er en teknologiturnering for bern og
unge, hvor holdene fir otte uger til at lose en teoretisk og en prak-
tisk opgave. Holdene arbejder med produktet LEGO MIND-
STORMS og skal bl.a. designe og programmere en robot.

De centrale elementer 1 konkurrencen er leg og leering og hol-
denes evne til at samarbejde, udvise kreativitet, gi pd mod og en-
tusiasme.

Arets tema hedder: No Limits (ingen begransninger) og gir
ud pd, at holdene skal finde lgsninger, der kan hjzlpe mennesker
med forskellige fysiske evner.

Udover de to tilmeldte hold fra henholdsvis Kolding og Bal-
lerup stiller Muskelsvindfonden med tolv unge med muskelsvind,
der skal fungere som konsulenter for de gvrige tilmeldte hold.

”Vi regner med, at det vil give en masse gode oplevelser bide
for de unge med muskelsvind, som deltager og for de gvrige hold.
Samtidig kan det vere med til at flytte holdninger blandt de 10-
16 arige at komme 1 kontakt med unge med et fysisk handicap,”
siger medlemskonsulent i Muskelsvindfonden Jens Spanfelt.

Turneringen er udviklet i et samarbejde mellem organisatio-
nen FIRST fra USA og LEGO Company.

Den danske del af konkurrencen finder sted 13. november og
den skandinaviske finale 27. november i Bergen. Mere info pd

hjemmesiden www.hjernekraft.org. boje

I FIRST LEGO League turneringen skal der vises samarbejde, kreativivtet og
gd pd mod — her et af holdene fra sidste drs konkurrence.
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Ny hjemmeside om retssikkerhed

Den uvildige Konsulentordning pad Handicapomridet — DUKH
— har dbnet en hjemmeside, der setter fokus pa retsikkerheden for
borgere med handicap. Milet med den ny hjemmeside er at give
borgere med handicap, pirerende og sagsbehandlere 1 kommu-
nerne et sted at sege viden om sagsbehandling og retssikkerhed.
DUKH understreger, at der via hjemmesiden ikke vil vere tale
om elektronisk sagsbehandling, men at give svar'pa de mest gengse
regler pa omridet. Blandt emnerne, som den ny hjemmeside tager
op, er klageregler, sagsbehandlingstider og regler for merudgifter.
Hjemmesiden har adressen www.dukh.dk.

Meaerk din krop fra ta til top

Muskelsvindfondens ungdomsgruppe satter fokus pa fysisk og
psykisk velvaere, nir de inviterer andre unge til weekendkursus den
22.-24. oktober. Milet med kurset er at give deltagerne en reckke
vidt forskellige kropsoplevelser, der pd hver sin mide stimulerer
sanserne. Hvordan kan jeg fole glede ved en krop med skavhe-
der? Hvordan kan jeg styrke mit immunforsvar, spise rigtigt og
opni sundhed, velvere og livskvalitet i hverdagen? Hvor fuld kan
jeg blive og samtidig vare sund? lyder nogle af spergsmilene, som
arrangererne stiller som optakt til weekenden.

Programmet for weekenden, der foregir pA Musholm Bugt Fe-
riecenter, er dels input fra eksterne oplegsholdere, madlavning,
gruppediskussioner, praktiske workshops og gallamiddag og -fest.

Livskvalitet, etik og selvvaerd

En repraesentant fra Etisk Rad vil vaere blandt oplegsholderne, nir
Muskelsvindfondens medlemsgruppe, Voksengruppen, inviterer
medlemmer over 25 ar pa weekendkursus. Temaerne for kurset er
livskvalitet, etik og selvveard.

Lisbet Due Madsen fra Etisk Rid vil bl.a. tale om emner som
agtransplantation, genterapi og aktiv dedshjzlp og vil i den for-
bindelse komme ind pid transplantationer og livsforlengende
behandling.

Cheflege i Institut for Muskelsvind Jes Rahbek vil ogsid holde
opleg om etik og livskvalitet med udgangspunkt 1 holdningen i
Muskelsvindfonden. Han vil bl.a. komme ind pa, hvorfor ord som
verdighed, respeke, accept, selvbestemmelse og frihed haenger
sammen med livskvalitet, og hvad foreningen og instituttet kan
bidrage med for at give det enkelte medlem livskvalitet. Efter de
to opleeg vil der vare debat 1 grupper.

Sendagens program lyder pa opleg fra en jurist og en konsu-
lent fra Den Uvildige Konsulentordning pa Handicapomridet —
DUKH.

Voksengruppe-kurset foregdr pd Musholm Bugt Feriecenter
den 29.-31. oktober.
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Misundelsens pris

Som det fremgar af min artikel 1 dette blad, har min bilsag fyldt
mere end rigeligt 1 mit liv de seneste fire ar. Det gor bilsager
generelt hos mange af os, for transportmuligheden er helt
afgerende for, at vi kan fungere 1 dagligdagen.

Pi den anden side af bordet — hos kommuner og amter — fyl-
der bilerne ogsd meget. Der er indviklede og langvarige proce-
durer, ikke blot nir man skal have den forste bil, men ogsi nar
bilen skal udskiftes. Reglerne for handicapbiler er bade mere ind-
viklede og omfattende end for noget som helst andet, man kan
have behov for, nir man har en funktionsnedszttelse. Der kraeves
dokumentation og udtalelser og afprevninger og legeerklerin-
ger og pantebreve og klausuleringer og lanebeviser 1 et sd urime-
ligt omfang, at man f.eks. ogsa skal dokumentere, at éns uhelbre-
delige muskelsvind maerkvardigvis ikke er forsvundet siden sidste
bilbevilling.

Det er egentlig sert, at det er sadan. Der er 19.000 handicap-
biler 1 Danmark. De 16.000 er almindelige biler. De 3.000 er
kassevogne, og det er naturligvis 1 hej grad folk med muskelsvind,
der kerer i kassevognene. En almindelig bil finansieres normalt
med et lin pa 136.000 kr. over seks ar. Mindst halvdelen skal be-
tales tilbage. Hojst halvdelen betales af det offentlige, altsi mak-
simalt 68.000 kr. over seks ar. Maksimalt altsd cirka 11.000 kr. om
aret.

Hvis man har en almindelig bil, handler det altsa om et ser-
deles beskedent offentligt tilskud, og bilen er formentlig en af de
billigste foranstaltninger, man overhovedet vil fi som felge af
funktionsnedsettelsen. Hvis man har en kassevogn, er den offent-
lige udgift naturligvis noget hgjere, men da der gar mindst seks
ar mellem hver bevilling, er det trods alt alligevel overskueligt,
hvad det koster, sammenlignet med hvad man ellers har brug for,
f.eks. korestol, hjzlperordning eller merudgifter.

Der er simpelthen 1kke nogen fornuftig grund til, at handicap-
bilerne skal fylde si meget. Nar man sperger politikerne, far man
kun det svar, at offentligt finansierede biler skaber misundelse. Det
argument har vi hort, lige siden daverende socialminister Ritt
Bjerregaard ®ndrede udskiftningsperioden fra fire til seks ar for

mere end 20 ar siden, men det er lige sa darligt nu som dengang,
og det koster en formue 1 administration at lefle for den primi-
tive misundelse. Og det er lige sa forkert nu som dengang, for en
bil til f.eks. 136.000 kr., som svarer til rammebelabet for en
almindelig bil, koster faktisk kun 38.857 kr., mens de 97.143 kr.
er moms og registreringsafgift.

Nar der bevilges en almindelig handicapbil med et offentligt
tilskud pa hejst 68.000 kr. pr. bil, fir staten altsd nasten 97.143
kr. 1 kassen. Det offentlige under ét tjener godt for hver handicap-
bil, der bevilges. Den eneste, der betaler, er saimaend brugeren selv,
og sa er det altsd urimelige, at vi samtidig skal generes og udsat-
tes for misundelse. Tvertimod burde skatteministeren skrive et
takkekort hver gang nogen ansegger om en handicapbil: “Tak, fordi
du har segt om en handicapbil”, kunne han passende skrive.

Prisen for en avanceret el-kerestol er langt hgjere end prisen
for en almindelig bil, men heldigvis kan en el-kerestol bevilges
uden helt sa mange indviklede procedurer. Det mi sa henge sam-
men med, at en el-korestol ikke skaber den samme misundelse,
og det er abenbart misundelsen, der er bestemmende for politi-
kerne, selv om regnestykket viser, at brugeren bade betaler bilens
pris og meget mere til staten!

Nu skal bilreglerne sa revideres, og nye regler treder forment-
lig i kraft 1. januar 2005. Jeg har ladet mig fortelle, at det frem-
over skal vere mindre indviklet, 1 hvert fald nar man skal have
udskiftet sin bil, og det gleder jeg mig meget over. Det er ogsd
godt, at der tilsyneladende er andre forbedringer pa vej pa dette
orrade; men det ville unagtelig vaere bedst, hvis bilreglerne blev
endret helt fra grunden, si de blev mere overskuelige, enklere og
mindre emsige.

I lobet af en kortere drreekke er det sandsynligt, at de danske
atgifter skal omlegges, sa registreringsafgiften bliver kraftigt ned-
sat. En bil, der 1 dag kan fis for rammebelebet pa 136.000 kr., kan
meget vel komme til at koste mindre end 100.000 kr. Hvis det
sker, vil der vise sig nye muligheder for stette til transport, sa f.eks.
stotte til drift bliver mere relevant end stotte til keb.

.
PP DANMARK
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