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Premiere på debatteater om handicap og ansvar - Aktive forældregrupper.

Tanker og kommentarer fra Muskelsvindfondens direktør på vej ti1 Sydafi'ika.

To deltagere fortæller om en inspirerende og berigende højskoleuge i Hou

Fire muskelsvindlere har bygget bofællesskab, men det var sværere end forventet.

Konsulent opsamler erfaringerne fra byggeprocessen og giver et par gode råd.

Zerinahar besøgt familien i Bosnien - et ikke handicapegnet land; skriver hun.

Amtsborgmester Bent Hansen (S) ogJes ErikJessen debatteter fuælperordninger.

Jørgen Lenger kommenterer og forklarer de nye regler om dækning af merudgifter

57 -fuig med ALS causerer over sine opleveiser ved at motionere i et fitnesscenter.

Aktivitetskalender - Adresser

Reglerne er indviklede. Medicinmarkedet er uoverskueligt, og situationen er
uacceptabel, skriver formand Jes Erik Jessen om situationen for mennesker med
Myastenia Gravis. De kommer i klenme i systemet, enten fordi de skal betale dyrt
for deres medicin, eller fordi de i perioder ikke kan få hverken originalmedicinen
eller kopipræparatet. Det problem skal løses, iyder budskabet.

"Vi er nødt til at se på, hvod vi kan gøre ved de stigende udgifter
pd hjælperordninger. Derfor spørger vi, om det er fornuftigt, at vi

for handicappede har 'enkeltmands-institutionel rundt am i Lan-

det, hvor ån handicappet hor en eller flere hjælpere? Kunne vi fd
mere ud af det ved ot kigge på onderledes bofurmer," spørger
næstformand i Amtsrådsforeningen, Bent Hansen, i en direkte
debot med formand Jes Eik Jessen om hjælperordningen.
Foto: Henik Petit/EKK}

"Hjælperordningen til debøt", Læs side 27



Premiere på "Svinem usklen"
Debatteater for unge om harodicap og dnsuar

Handicap, ansvarlighed og omgangs-

former blandt unge er elementerne
i en ny forestilling, som netop har
haft premiere i et cirkustelt ved Fri-
landsmuseet i Lyngby. Forestillilgell,
der har fået titlen "Svinemusklen",
er et debatteater for unge over 1,4 år,

og er blevet til som et led i det euro-
pæiske handicapår.

Tanken med forestillingen er, at
den både skal spilles for det alminde-
lige publikum på museet og for sko-
ler og uddannelsessteder. Det sidste

kommer også til at foregå, i Jylland,
når forestillingen efter tre uger ryk-
ker over Storebælt og i november
tilbyder sig til de ældste elever i folke-
skoler, gymnasier, handelsskoleE tek-
niske skoler m.fl.

Formålet med debatteatret er at

sætte fokus på handicap og ansvar og
gå i dialog med unge på en anderle-
des og provokerende måde. Forestil-
lingen tager udgangspunkt i de unges

sprog og verden, og lægger ikke fin-
grene imellem, når det gældbr konse-
kvensen af de valg, de unge står med.

IJanset om man har muskelsvind,
er tyk, har stor næse, en anden hud-
farve eller lignende kan man have
problemer med at acceptere sig selv,

som man er. I srykket sættes fingeren
bl.a. på accept afsit eget handicap,
respekt for sine medmennesker, per-
sonligt ansvar og handicappede ver-
sus ikke-handicappede.

Forestillingen er blevet til på ini-
tiativ af skuespiller og instruktør

KORT NYT

Peter Darger fra Darger & Co., som
bl.a. har været med i andre debat-
teatersrykker på skoler, og i øvrigt
har været instruktør og underviser
på Muskelsvindfondens Akasku-
projekt.

"Svinemusklen", der er skrevet
af Kåre Bluitgen, spilles i to versio-
ner. På Frilandsmuseet spiller Peter
Darger forestillingen, mens Dan R.
Brock, der har flere års efaring med
skuespil og dramatik, er med i Slap-
pendales og i øvrigt næstformand i
Muskelsvindfonden, spiller forestil-
lingen iJylland. jaws

Ft af programpunkterne for børnene lød pd spejderaktiviteter, da forældre-
gruppen |jælLond 2 var på weekendkursus på Musholm Bugt FeiecenteL
Her blev børnene bl.o. sendt ud på løb efter poster og fik andre udfordingel
der skulle løses i fællesskab. (Se ogsd forsidebilledet.)
Foto: Lars Rønbøg

Aktive foræld reg r u p p er

En stor del af Muskelsvindfondens
forældregrupper har siden sommer-
ferien været særdeles aktive og har
mødtes på weekendkurser på Mus-
holm Bugt Feriecenter ved Korsør
eller andre steder i landet.

Antallet af forældregrupper i
Muskelsvindfonden er vokset i de

senere år, hvor der både er opstået
nye diagnosegrupper og grupper på
wærs af diagnoser. Det sidste skyldes

et ønske fra familier om at mØdes

med andre åmilier med børn med
rnuskelsvind, som ikke nødvendig-
vis har samme diagnose som deres

eget barn, men på andre måder er
ligestillet. Muskelsvindfonden har
p.t. 17 forældregrupper og 2 bedste-
forældregruppe.

Forældregrupperne har både et
socialt og ågligt formål, og et kig på

prograrnmerne for weekendkurserne
i sensommeren viser da også begge

dele. Spejderaktiviteter, demonstra-
tion af modelfly, drøftelse af sagsbe-

handling og et godt samarbejde med
sagsbehandler og kommune, hyg-
gesnak, playstationspil på storskærm,

besøg og køretur i amerikanerbiler,
oplæg og diskussion af problemstil-
linger i forhold til sociallovgiv-
ningen, når børnene bliver 18 år,

flytter hjemmefra og skal i gang med
uddannelse osv.

I weekenden den 1"2.-14. sep-
tember mødtes for'ældregruppen
Sjælland 2 på Musholm Bugt Ferie-
center, hvor børnene havde besøg af
spejdere og prøvede forskellige spej-

deraktiviteter i det fri, mens deres
forældre drøftede s 

jgsbehandling og
sociallovgivning.
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I)et giuer en anden r(leksiort. i liuet at ntøde andre liusuilkår, nlener Muskelsu|rcdfondens

afqående direktør på uej til wye udfordringer i Sydafrika

En snert afAfrika afrundede efter-
middagen, da Muskelsvindfonden
den29. august holdt afskedsrecep-

tion for direktør Marianne Frede-
riksen. En gruppe sortklædte kvin-
der med rødmønstrede skørter og
konkylie-bælter slog stenrningen an,

da de energisk dansede til tre mand-
lige trommeslageres afrikanske ryt-
mer. De anrydede derrned, hvor det
var, Muskelsvindfondens direktør
gennem de sidste fem år ville rejse

hen, når hun den 1. september skulle
forlade direktørstolen.

Frem til efteråret 2004 vil Mari-
anne Frederiksen være udviklings-
arbejder i Sydafrika og arbejde for
den sydafrikanske forældreorganisa-
tion, DiCAG (Disabled Childrens
Action Group), som Muskelsvind-
fonden har støttet siden 1997. Op-
gaven bliver at hjælpe DiCAG med
at udarbejde fundraisi ng-strategier
og rnarkedsføre organisationen, så

den ikke er lige så aflrængig af uden-
landske donorer som i dag. Det er i
hvert fald ambitionen.

Eråringerne til arbejdet er bl.a.
samlet gennem 18 års ansættelse i

Muskelsvindfonden, hvor Marianne
Frederiksen har haft mange forskel-
lige funktioner gennem tiden: jour-
nalist, fundraiser, indsamlingsmed-
arbej der, formandssekretær, proj ekt-
medarbejder og sidst direktør.

Men huorfor tage til Sydafrika?

"Egentlig er det underordnet,
om det er Congo eller Sydafrika, og
det lyder måske kynisk. Men jeg
mener, vi kan lære en masse fra
andre lande. Den danske selvtil-
strækkelighed kan jeg godt få nok af
at vi er de bedste, og al vi ikke kan
lære af andre. Jeg vil gerne blive
bedre til at forstå mennesker med en

anden baggrund og kultur. Og så

synes jeg, det er vildt spændende at

komme tii et land, der'har så mange

kulturer, så mange sprog og så

mange konflikter, men som alligevei
har {ået det til at lykkes.I forhold til
konflikter andre steder i verden, er

det utroligt, hvad Sydafrika har kun-
net præstere," siger Marianne Frede-
riksen, da hun et par dage efter
receptionen giver sig tid til et afikeds-

interview.
Marianne Frederiksen har i

mange år interesseret sig for inter-
nationale forhold og bl.a. engageret

sig i Muskelsvindfondens ulands-
arbejde. Derfor kender hun Syd-
afrika og har besøgt landet flere
gange, så valget på Sydafrika var en

nærliggende og nem løsning, mener
hun.

Huad er det, derfascinerer dig ued det

in t er n ati o n al e s am arb ej d e ?

"Det internationale samarbejde

har altid fyldt meget i Muskelsvind-
fonden og fra starten hørt til de

grundlæggende værdier i organisa-
tionen. Når jeg skal forklare det
enkelt, så er det ved mødet med
andre, at man lærer sig selv at kende.

Når man srår over for en ung i

Kosovo - eller Sydafrika - og selv er

ung, så giver det en hel anden
bevidsthed og erkendelse af, hvad
det er for et socialt system, man selv

lever i, og hvilke livsvilkår andre må

leve med.
Man får en stØrre refleksion af,

hvad der er vigtigt i livet. Det gælder

i forhold til internationalt arbejde,
men er også forklaringen på, hvor-
for jeg aldrig er blevet træt af

Af Jone W. Schelde

Foto: Søren Holm /Chili

{ 
ûen vestoJnKonsKe

donsetrup "Wooden

skin" sørgede for ofi-
kansk stemning til af-
skedsreceptionen for
Maionne Fredeiksen.
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Muskelsvindfonden og heller aldrig
tror,jeg bliver det.Jeg har fået andre

refleksioner i livet, fordijeg har arbej-
det sammen med folk, for hvem det
liv, sorn vi bare forventer er uende-
ligt og selvfølgeligt, ikke er uende-
ligt og selvfølgeligt, og som har dag-

lige slåskampe på helt andre planer.
Sådan er det også med det interna-
tionale arbe.jde."

Noget af det, Marianne Frede-
riksen tager med fra sit arbejde i
Muskelsvindfonden, er respekten for
det enkelte menneske, som det bl.a.

er formuleret i foreningens værdi-
grundlag.

"I Afrika er der - af økonomiske
grunde - endnu ikke tradition for at

tænke sådan. Det bliver en udfor-
dring for mig at være d6r med den
hurnanistiske tankegang fra den vest-

lige verden. Men det er vigtigt at

have den del med, for jeg tror, det
gør det lettere at være i f.eks. slum-
kvarterer, hvor livsvilkårene er aller-
værst, og hvor det kan være svært at

forestille sig, hvad man kan stille op,"

siger Marianne Frederiksen.

Et klogt generationsskifte
Men huorfor tage af sted nu?

"Af to grunde: For det første har
vi i Muskelsvindfonden været igen-
nem et generationsskifte både poli-
tisk og i ledergruppen. Og jeg tror,
det er klogt i forhold til mig og til
Muskelsvindfonden at flytte sig, mens

der er fred og ro og en utrolig vilje
til at forny sig i organisationen.

For det andet passer det min
familie. I forhold til min lyst og

energi kunnejeg godt have beholdt
mit job, men da jeg også gerne vil
noget andet, skal det være nu, hvor
jeg har en chance fol at "lokke"
årnilien med ud i et år eller to."

Hænger beslutningen også samn'ten

rned, at det har uæret hårdt at ucere

direktør?

'Jeg vil sige, at det er en plads,

hvor rnan er i konstant udfordring.
Det har været hårdt og krævende i
perioder, men det hører med til at

være direktør. Muskelsvindfonden er
jo en stor virksomhed, som er ble-
vet meget større i de senere år. Det
er bl.a. det, der giver anledning til
den diskussion, der i øjeblikket er i
gang i organisationen."

Marianne Frederiksen henryder
til diskussionen om at sryrke kom-
petencerne i bestyrelserne.

"Opgaven er vanskelig, fordi
Muskelsvindfondens aktiviteter og
engagement spænder så vidt ved at

være både medlemsforening, virk-
somhed og koncern. Besryrelserne
skal jo forholde sig til markedsføring

af et nyt produkt, respirationsbe-
handling, feriebranchen, medlems-

aktiviteter osv. Det er store krav at

stille. og derfor kan det væt'e svært

at finde de kompetencer, der er opti-
male for at kunne sammensætte en

bestyrelse, der kan tilgodese alle

behov, hvis ikke man i højere grad
kigger uden for egne rækker."

Marianne Frederiksen er derfor
enig i de tiltag, som bestyrelse og
repræsentantskab arbej der henimod,
at styrke kompetencerne i bestyrel-
serne ved at inddrage eksterne kræf-
ter og ved at overveje at danne en
selvstændig besryrelse for Institut for
Muskelsvind. Det sker ikke for at

splitte medlernsforening og institut.
men er en naturlig udvikling og pro-
fessionalisering, mener hun.

Holde fast i græsrødderne
Konflikten mellem at være en græs-

rodsorganisation og en professionel
organisation hører også naturligt

med son en del af det vokseværk og

den udvikling, Muskelsvindfonden
har været igennem, mener Marianne
Frederi ksen.

"Det er vigtigt at fastholde alle

de gode sider af en græsrodsbevæ-

gelse samtidig med, at man har en

tilstrækkeLig faglig styrke såvel på det

politiske niveau som i dagligdagen.

Udfordringen rnå være at finde en

måde, hvorpå man kan danse rned
hinanden, når der både skal være

den stærke professionalisme * so11r

er nødvendig, når vi er så stor en

koncern med så mange nedarbej-
dere og en så stor omsætuing - og
samtidig være græsroden, der bruger
de ressourcer, der er blandt med*
lemmerne."

For Marianne Frederiksen hand-
ler det om at øge samarbejdet på

tværs af organisationen, rnellem med-
lemmer og medarbejdere og med
andre organisationer. Hun peger på

nogle eksempler, hvor tingene efter
hendes mening har flyttet sig. F,eks.

forandringen i brugen af Muskel-
svindfondens frivillige crew'er og
muskelterer. De frivillige inddrages

nu i afviklingen afforeningens lands-

nøde pi Mushohn, som dels giver
en naturlig sammenhæng mellern
feriecenter, forening, medlemmer og
frivillige. Dels beryder, at et lands-
møde nu kun koster ca. halvdelen af
det, det gjorde tidligere.

Andre eksempler på, at tætheden

mellem medlemmer og medarbej-
dere er lykkedes, er de projekter, der
har kørt i medlemsforeningen. F, eks.

Akasku-projektet for unge med mus-
kelsvind, hvor voksne medlemmer
er blevet inddraget som en del af
netværket og som rollemodeller og
sparringspartnere i proj ektet.

" lfø7ge Muskelsvindfondens vær-

digrundlag er det indlysende, at den
eneste grund til, at vi er her, er at

skabe resultater for medlemmerne. I
2003 er vi nået til et punkt,hvor vi
kan tillade os at sige, at det ikke læn-

gere er overlevelse og basale vilkår,
det handler om. Vi skal have op-
mærksomhed på, at det ikke bare er

resultaterne, men også måden, vi når
resultaterne på. der er vigtig. Det
synes jeg, er lykkedes på mange
maoer.

Rollen sorn frontløber
En af de konkrete opgaver, der
har fyldt meget i Marianne Frede-
riksens arbejde som direktør, har
været udviklingen af Marselisborg-
Centret i Århus. At knytte netværk
og partnerskaber med andre organi-
sationer og offentlige partnere samt

udvikle fællesskabet. En opgave, som

er helt i tråd med Marianne Frede-
riksens egen holdning.

"Dybest set tror jeg, at den ene-
ste nråde, hvorpå man som organi-
sation kan overleve på langt sigt, er

ved at øge samarbejdet og blive
bedre til at dele ressourcer og id6er.

Det gælder både internt og eksternt.

Da jeg tiltrådte som direktør, var

der en sryregruppe i Marselisborg-
Centret, som sad rundt om et bord
med en repræsentant for hver part-
ner.Jeg blev formand for sryregrup-
pen og har siddet for bordenden i
fem år. Det var en naturlig opgave,

at centret skulle udvikles."
Et af de perspektiver, samarbej-

det i MarselisborgCentret har givet
Muskelsvindfonden, har ifølge Mari-
anne Frederiksen været en større
bevågenhed for, hvad man arbejder
med i andre organisationer. En stØrre

accept af,at rrran ikke kan eller skai

varetage alle opgaver alene.

'Jeg synes, Muskelsvindfonden
har en fremragende rolle med at være

frontløber og sætte noget i værk,
men det betyder ikke, at vi selv skal

blive ved med at være ansvarlige for
den konkrete opgave eller projekt.
Det er også den tankegang, der i dag

er om Musholm. Lad os endelig
fortsætte med at være frontløber, og

lad flere få glæde af det."

Når du kigger tilbage på de 18 år,

du har ureret ansat i l\h,tskelsuindfonden,

ltuilke forandringer er der sket?

"Tilbage i 1980'erne var vi rneget

mere pågående og udadvendte poli-
tisk. Det var indlysende, fordi det var

nødvendigt for at opnå resultater,
f.eks. hjælperordning, vederlagsfri
fysioterapi osv. Senere meldte vi os

ind i DSI (De Samvirkende lnvalide-
organisationer) og overlod nogle af
de politiske mærkesager til andre.Jeg

har det udmærket med, at Muskel-
svindfonden i det almindelige rnedie-
billede ikke fylder så meget. Når
man har opnået nogle resultater og
bliver større og større! skal man med
rettidig omhu være opmærksom på,

hvornår man skal fylde dagspressen

med Muskelsvindfonden.
Det, der er problematisk, er, at

det næsten kan blive for en-dimen-
tionelt, fordi vi fylder meget om
sommeren i forbindelse med Grøn
Koncert.Vi har ikke så stærke han-
dicappolitiske mærkesager. Enten
fordi vi har opnået resultaterne, eller
fordi mærkesagerne tages op sam-
men med andre. Det gØr, at opåt-

J

"Jeg er stolt over, at
vi ikke er os selv nok.
Vi har kigget ud over
vores egen næsetip,"
sagde lvlaianne
Frederiksen om
Muskelsvindfondens
nangeåige inter-
nationole engogement.

Evatd Krog, der som tidLigere formond har været arbejdsgiver for Marianne Fredeiksen, sakkede for ds

mange danse, de havde toget gennem tiden - bdde bogstovligt og i overføt beEdning.
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telsen af Muskelsvindfonden godt
kan blive for skæv."

Politisk synlighed
Marianne Frederiksen mener, at
tiden nu er inde til, at foreningen
igen bliver mere udadvendt og tager
egne handicappolitiske emner op.
Der er masser at t^ge fat i for en
aktiv organisation, når man taler om
attituder og forståelse for handicap-
pedes situation i samfundet, mener
hun og giver nogle eksempler:

"Der er ingen grund ti1, at vi har
særstandpunkter på fornyelse af en
førtidspension, men på de områder,
hvor vi har en særlig viden, mener
jeg, vi har en forpligtelse til at blande
os. Det er jo spændende, når vi taler
om partnerskaber og samarbejde
rnellem det offenrlige og private.
Eller den etiske debat, hvor vi har
nogle medlemsgrupper, der har det
tæt inde på livet. Hvem skal bestem-
me, hvad et liv er værd, om man skal

vælge respirator til eller fra osv. Det
er emner, der berører vores gruppe,
og som Muskelsvindfonden godt
kunne tage fat t.'?

At Muskelsvindfonden ikke har
været så synlig på det handicappoli-
tiske område, er ikke ment som en
kritik fra Marianne Frederiksens

side, men blot en konstatering af, at
der har organisationen ikke være
god nok til at få prioriteret de poli-
tiske mærkesager.

"Der har været nok andet at tage

sig til, og derfor kommer det handi-
cappolitiske nok til at drukne i, at
der er så meget virksomhed at for-
holde sig til," siger hun.

Da rlu tiltrådte, uar et af de uigtige

indsatsområder at sikre et bedre indtægts-

grundlag for organis ationen. Det spørgs -

mål er stadig på dagsordenen i dag.

"Det vil altid være en udfor-
dring, og den opgave har ikke flyt-
tet sig. Men det er lykkedes at flytte
lidt af fokus fra Grøn Koncert ved
bl.a. at skabe en indtægtsopgang på
Åtr RU., Roskilde Festivalen og
Slotskoncerterne. Så der er blevet en
smule spredning. Der er også opret-
tet en ny fond til at udvikle et nyt
indtægtsområde. Jeg kan ikke se,

hvorfor det ikke skulle lykkes for-
eningen at få skabt nogle nye forret-
ningsområder."

Målet om at konsolidere sig og
spare op til 6t års &ift er ifølge
Marianne Frederiksen meget tæt på
at være nået i år med de foreløbige
prognoser fot 2003.Årsbudgettet for
Muskelsvindfonden lyder pi ca. 1.4

mio. kr., og den loreløbige prognose

{or 2003 viser en egenkapital på et
tilsvarende tal.

"Men det skal ikke forstås sonr,
at nu er alt jubel. Der er blevet spa*

ret, og br-rdgetterne har været lagt
stramt i de seneste år', men det viser,
at det åktisk er lykkedes os at lægge

noget på kistebunden."
Huordan har du det med at skulle

fo rl ø d e Mu s kek uin dfo n d e n?

"Det er selvfølgelig en særlig

beslutning, men jeg ved ikke, om det
bliver at forlade Muskeisvindfonden
helt. Det engagement og det,jeg har
lært ved at være i den organisation i

mange år, er blevet en del af mig, så

på den måde tænker jeg ikke på at
give slip. Muskelsvindfonden er en

del afen handicapbevægelse, og da
jeg skal videre og arbejde for en
anden handicaporganisation, tænker
j.g på det som, at dette er en fase,

som jeg er ved at afslutte.Jeg kan
sagtens forestille mig, at jeg krydser
spor med Muskelsvindfonden senere.

Enten som frivillig eller med en

anden berøring, der er mere fyldig
end blot at være mediem. Derfor
trorjeg også. det er lidt lettere for
mig, end det ellers ville have været,"
siger Marianne Frederiksen. r

"Kendetegnende Jor
Muskelsvindfonden er,

at der er pLads til, at
det enkelte menneske
kan blomstre og
udvikle sig. TiL at se

det hele menneske,
uanset om det er en
bruger, fivillig, et
menneske med muskeL
svind eller en
medarbejder."
Foto:
Ctaus Haagensen/Chili
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Det vqr Sommersjovt i Hou
Insp irerende og b erigeh de høj skolguge, lry d er ro s erne fra to deltagere

Vi er to gæve, unge fyre, som har
deltaget på årets sommerkursus på

Egmont Højskolen ved Hou "Som-
mersjov i FIou". Skolen ligger i det
naturskØnne østjyske "landsted" lidt
syd for Odder.

. Christian Finne: "Det er fØrste
gang, jeg har deltaget på sommer-
sjov, og jeg kan sige så meget, at det
bliver absolut ikke sidste gang. Det
er et oplagt ferieophold for en mus-
kelsvindler. Hvis man ikke kan være

med til den ene aktivitet på grund
af førlighed eller interesse, så er der
et'hav af andre muligheder med der-
til hørende hjælpemidler."

Edmund SØrensen:"Vi fik noget
ud af musikkenl Det var d6t fag, jeg
valgte ud af i alt otte mulige vil{ag.
Det blev et godt hold! Jeg sang sam-
men med seks andre, de syv reste-
rende tog sig af instrumenterne. Og
det mundede ud i en minikoncert
den sidste aften - og folk var elle-
vilde! Det er andet år i træk, at jeg
er med."

[Jdover fagene musik, madlav-
ning, sejlads, teater, hjemmesider,
kunst/smykker, friluftsliv' og avis,

havde Dansk Handicap Forbund,
ungdomskredsen, Egmont Højsko-
lens Elevforening og Muskelsvind-
fondens ungdomsgruppe arrangeret
foredrag med bandet Carpark North,
øl=,vin- og drinkssmagning, en tur
til Tunø og foredrag med Robin-
sonvinderen Henrik Ørarn.

Derudover var der besøg pf
socialdemokraten Sandy Brink og
forhenværende politiker og journa-
listJørgen Lenger, som nu er ansat i
Muskelsvindfonden. Endelig var der
show med Knud Aage Bærendtsen
fra Stunt-akademiet.

Besøg af tusindkunstner
I anledning afDet Europæiske Han-
dicapår var Sommersjov inviteret til

at stå for den officielle åbning af
FIou Flavnefest. Trods mikrofon-
vanskelighed e4 grit og regnirldt vejr,

fi fremmødte og en snigende
træthed denne anden sidste aften i
"sommerugen", så var humøret
alligevel højt.

I år var der I20 kursister med
vidt forskellig baggrund og handi-
cap. Nogle havde deres egne hjæl-
pere med, andre fik hjælp fra høj-
skolen, mens der var tilkoblet hjæl-
pelærere til de forskellige valgåg.
Denne kombination gjorde, at folk
fik hjælp på den måde, som de helst
ville have det, så det var helt ideelt.

Edmund SØrensen: "Turen til
Tunø var helt okay, selv om der ikke
rigtig var noget at se på øen! Jeg var
sammen med min hjælper Bjørn og
hans veninde på en rundtur, hvorjeg
var ved at sidde fast.Vi nåede et smut
forbi den såkaldte købmandsgård,
inden vi skulle mødes med resten af
gruppen igen.Vi sluttede af rrred at
spise pølser, bøffer og spareribs, som
'vores eget medbragte køkkenperso-
nale serverede for os på grillpladsen,
inden den timelange overårt tilbage
i lastrummet ombord på Tunø-
færgen."

Christian Finne: "Næstefter det
at lære rytmisk sammenspil med
andre, der synger, hvilket var enormt
udfordrende, synes jeg, besøget fra
Stunt-akademiet var det bedste.
Knud var.lidt af en spasmager og
tusindkunstner. Han viste os alt fra
skud i maven til fatd fra høje stiger.

Og han formåede på en sjov og ind-
levende måde at aktivere alle i salen

med afprøvning af kunstige lussin-
ger og baglæns rullefald. Grunden
til, at jeg syntes så godt om stunt-
manden Knud Aage Bærendtsen; var
nok mest, fordi min store ønske-
drøm som barn var en dag at blive
stuntmah."

Alt i alt må man sige, at Som-
mersjov i Hou har været utrolig
inspirerende og berigende. Det har
gjort, at vi nu sidder i samme stue,
mindes en god uge, nyder godt af
hinandens selskab og griner over, at
vi uden at vide afdet har boet 300
m fra hinanden i over 3 I/2 år...

Christian Finne, 25 år, har muskel-

suind. Edmund Sørensen, 43 år, er spa-

stiker. Begge bor i Vejli.

Der bLevet sunget
igennem og spilLet pd
alle tangenter ved
afskedsfesten på
Sonmersjov 2003.

Af Chistian Finne og

Edmund Sørensen
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Hvem er herre over håndværkere?

.a,. .a. :.iil ,::.:::..a.::i:.....-.-.;:j a:,r.1: :: ::,,.r:. r.1,, rr:.,:i : :.,.. .:.:a.::.-

Fire unge muskelsvindlere har stødt
på store overraskelser og indflytter-
vanskeligheder i der:es splinternye
bofællesskab, som de har fiet bygget
i Stenløse. Alligevel er cle glade for
at bo sammen, men det er sværcre
end som så at {å indrcttet et bofæl-
lesskab handicapegnet.

Sorn kørestolsbrugere kan de

endnu ikkc selv åbne hoveddøren til
deres nye lrjem. Ej heller kan cle selv

åbne døren til deres værelse, men det
el ved at blive ordnet. Nok så alar-
merende er cle stødt på en bespa-
relse, som betyder, at de ikke selv
kommer til at kunne åbne døren ind
tlI bofællesskaåels eneste fælles op-
holdsstue.

"Nu er jeg jo så gammel, at jeg
lllilnge stede r ]rrt' oplevet. rr jeg er'

aflrængig af hjælpere, når jeg skal
åbne døre. Men dc yngre muskel-
svindler:e har det sværere med det,"
siger Henrik V Knr.rdsen, der er
bofællesskabets ældste beboer. Han
er: 30 år.

Br'ødrcne SørenV I{nudsen og
HenrikV I{nudsen samtJacob Olsen
og I{enneth .facobsen har boet i
bofællesskabet i Stenløse siden nyt-
årsskiftet. Kun Henrik Knudsen og

Jacob Olsen har prøvet at bo i egen
icjlighed. De to andre boede hjemme
hos forældr:ene, før de flyttede til
Stenløse. Nu bor de fire muskel-
svindlere dør om dør og har så srnåt

vænnet sig til den nye hverdag.

Begyndervanskeli gheder
"Vi har været lidt uvenner. Det erjo
svært at indordne sig under andre
mennesker," indrømmer Henrik
I{nr-rdsen ærligt.

Jacob Olsen fortæller:, at de har
værct uenige orn madlavningen -
både om hvad de skulle spise, hvem
der skulle købe ind og lave maden.

Men nu har de fiet en madordning,
hvor beboerne på skift har ansvar for
at lave mad. Rengøringen er også

skemalagt, så fælicsrumrnene bliver
gjort rcne en gang onr ugen. Hver
bcboel lrrr';rrrsvnl fol at qør'c sirr

f er:dedel ren i en måned ad gangen.
Alligevel kan cle godt mundhugges
lidt orrr rrivcrrret fol lerrgorirrgerr.
som de ikke er helt enige om. Nosle
hjælpere gør ikke så grundigt rent
som andre, og det kan givc gruncl-
iag fbr diskussioner-, men uenigheden
stikker ikke så dybt, bedyrer de.

"Det er nu svæfcre at bo sarn-
rnen, end jeg havde fbrestillet mig.
Omvcndt er clet rart, at der altid er
nogen i huset. Før kunne jeg godt
føle mig alene, når jeg sad alene
hjemme," siger Henrik I{nudsen, der
korr Ii'a en lejlighed i Roskilde.

Syv års projekt
Syv år er gået sicJen id6en om er

bofællesskab opstod, men det har
været anstrengelserne værd. De er
enige om, at projcktet aldrig var
kommet op at stå uden hjælp fra
Muskelsvindfonden, der trådte til
som fødselshjælpere for fern-seks år

siden.

Selv orn de fire rnuskelsvindlerc
har værct rned i indretiringen fortid
for byggeriet og har haft en konsu-
lent fia Institut for Muskelsvind til
at hjælpe i planlægningen af bygge-
riet, har de rnåttet sande, at lollen
som bygherrer er sværere, end rnan
tror.f}ods lnange rløder om indret-
ningen, der skulle tage hensyn til
muskelsvindlernes ønsker til deres

nye bolig, er der alligevel opstået
skønhedsfeji, som har haft stor betyd-
ning for de fire unge mænds hver-
dag, siden de flyttede ind.

"Vi har stort set haft håndvær-
kele på bcsog hvo' rrge - i stxrtel)

q*e

Søren og llenrik V. Knur|sen i fæ![esrummet, san de endnu ikke hor hoft tid
0g penlte til at inclrette færdigt.
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hver dag - siden vi flyttede ind.
Nogle af dem vader barc ind nden
at ringc først. Det vilie de aldrig
gøre i andles hjenr," siger HenrikV
I{nudsen.

De fire muskelsvindlcre l-ravcle

heliere set, at håndværkerne havde
sat c11 mere r:ealistisk clato for ind-
flytningen, så byggeriet var færdigt,
da de flyttedc ind {i'em for at bo i et
Itrrs urrdcl konsttrnt lcpllltiorr.

"Mange ting er blevet installeret
på en rnåde, som skal laves om nu
bagefter, og dct har været lidt træt-
tende. Men når håndværkerne er
færdige, kommer vi til at kunne
åbne samtlige døre, undtagen den ti1

spise- og opholdsstrien," fortæller
SørenV I{nudsen, der er lillebror til
Her-irik.

"I{ornmunen vi1 ikke bevilge de

3-4.000 kr., det koster, at vi selv kan
åbne døren til den fællcs spise- og
opholdsstue. Det er urin fornem-
me1se, at Stenløse I{ommune sidder
hårdere på pengekassen, endjeg har
været vant til i Roskilde. Måske
skyldes det, at de ikke har så mange

Af Llse !4arie Åndersen

Foto: Birger VogeLius
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hanclicappccle her i byen, ou derfor
ikke cr vant til at bevilse pensc ril
clen slags," siger Henrik I{nr-rc'lsen:

"Vi kan trl gengælci komnre ud
af havecløren fi'a spisestuen, men til
vintcr bliver: det jo liclt kolc1t at
skullc køre uden om fol at komnre
irrd i vole lcjliglrcrlcr'.".1oko'hrrr. fcrr

nornrair vil hjælperne træde til og
åbne cløren fbr hanr.

En lappeløsning
Rundt om clet liclt slidte spisestuc-
bord i fællesstuel1 er: chokolade, saft
og kaffekoppcr sar fi'em.Jacob Olsen
oe Henrik l{nudsen sidder: i hver sin
kørestol. I{enneth er på RIJC), hvor:
han studcrer-. I øjeblikket er h:rn
rusvejleder: for cle nye studerende.

For de fire nruskelsvindlerc er:

clet rzigtigt, at bofællesskabet bliver
indrettct, så det ikkc fi'enrtræcJer sonr
en institution. Selv om cle alle fire
kører i elektrisk kørestol, bruger
respilator og har hjælperorclning
døgnct runclt, vil de gerrre klare
nicst nruligt selv. Og bo så hjenrliet
som nruiigt.

Men det buclskab er tilsyne-
lacJende ikke gået helt incl hos byg-
gcriets c11treprel1ør:, viser cn hurtig
lrrrrdvisrrirrg i lrrlcrrc på Sur.crr

I{nuclscns kørestol.
I hans sovevær'else står cn hos-

pitalsscng tnidt i n11ltnct. Søren
I{nudsen pegci' ved at kiggc i ret-
rrirrgcrr rflofret ovel se ngcn og [or--
tæller'. lrvol rlqcrlig lr.rrr cr ovcr. rr
entrcprenøreti og liftfir:ruaet ikke
sonr lovet koordineredc byggeriet, så

selvc liften, cler hejser ham ind og r.rd

af sengcn, blcv skjult bag loftet. Nr.r
lr.rrrgel liFtsystctrrct I 5 ('entilncrcr.
necl i rununet. Ikke særligt disklet.
Et orclentligt håndvær:ksarbejclc
havde afleveret runtltlet, så kun skin-
llernc val' synlige, nrellr:r han. Også
det bliver lavet lidt pær1ere, rnen ikkc
sri optinralt som han gerne havcle set
det.

Da cle flyttede incl vcd nytårsticl

havdc entreprenØren til beboernes
store overraskelse glemt liften. I tre
rnånedcr rlåttc hjælperne clerfor
benyttc ell transportabel lift, som
nruskelsvindlernc normalt kun br:u-
ger, når cle er på ferie. Fejlen blev
rettet, ltrcll det er en lappeløsning,
synes Solclr I(rruriscrr:

"Det havcle jo været oplagt at
gole det ortlcrrtlig fi'rr st,rlten i ct
nybygeeri".

Solen skinner
Til eeneæld har han let til opti-
mismc og glæcler sig ovcr, at vindu-
crne er kornnret ned i en højde, så

han som kørestolsbruger også kan
nycle solens str.iler, der skinner ind

€
;r'tsbq".,

i

i '1' ')

ad vinduet i dag. Netop iave vinduer
var nogle af de krag cle fire muskel-
svindlere fik formuleret i kravspeci-
fikationen til byggcriet. Andre krav
tri boligen havde de selv overset:

"Vi havde set i papirerne undet-
vejs, at der var planiagt 6n ovn i
køkkenet, rren vi havde ikke tænkt
på, at vi }iver har en hjælper, der spi-
ser med til hvert rnåltid plus gæster
ind imeilcm, så en lille ovn til en
familie på fire er bare ikke sror nok
til vores madlavning," fortæller Søren
Knudsen.

Også køleskabet var for: lille. Nu
har de fire investeret i en stor fi-yser,
som cle vil forsøge at $zldc op med
tilbr-rdsvarer, så dc kan spare på rnacl-

.\

,.-.::. ....:.-::...-:':.;: r::rl-i:'i lij:r':-.,,.,.
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budgettet. I stalten fik de købt for
meget og for spredt ind, hvilket
nedførte, at cr1 nlasse mad blev
c1år'ligt og smidt ud.

Nu har de {ået en fællcs niad-
konto, som hver beboer indbetaler
2.000 kr. ti1 om måneden. Og så

skiftes de til at bruge kontoens fæl-
les clankor:t, når de cr på indkøb.

Srnå skærrnydsler
Nøjagtigt sonr i ethvert ægteskab

opstår cler uenighecler om detal-
jernc, når først pafterne mcd hver
deres forventninger flytter saulneu
og skal havc cn hverdag til at fun-
gere. Henrik I{nnc'lsen fortæl1e1, at

de blandt andet har skætrdtes our,
hvor stort et lcrnsyn de skal kcrbe,

nlir engang de får råcl, men lillebror
br:ycler ind og moclcrerer stolebrors
udtalclser:

'Jeg synes, det er snråting, vi
skændes om. Når: fire nrentreskcr
flyttel sanurren, vil der komme nogle

ting, vi cr uenise onr. Det kan vi ikkc
unclgå. Men jeg tror, det var: godt, vi
kenclte hinanden i fbrvejen. Ellers
ville der have vær'et flerc konflikter,
end dcr har været," siger Søren

I{r'rr,rclsen.

Henrik cr mere utålmodig med
indretningen affællesrumrtrene end

cle andre trc. Især: opholds- og spise-

strlcn, syrles han, cr smagløst inclret-
tet, for de gamle møbler passer slet

ikke tii clet nye hr-rs.

Emirct har tilsyncladende været
bragt på bane mange gange før, for
lillebror er hr-rltig i replikken:

"Man skal fejc for egen dør først.

Du kan bare gøre en i11dsats, 1l1en

det er altid lcttere at skycle på anclre

encl sig selv," siger han med et inøde-
konunende smil til sin bror:.

Dyrt med nyanskaffelser
'Jeg ved godt, man skal feje for esen

dør: først, rnen jeg stresser over de

ting, der ikke er klar i fællesloka*

lerne, selv om Jeg ikkc er færdig hos

J

Det ;erqrer Søren V. lhudsen, at ei]l.repjene,ren
ha,tde t|lernt crt inst:a{lere Lijten. Resultatet er, ot
liJisystentet nu er nte11e!: synligt.

n-rig selv endnr-r.Jcg synes, cle andlc
slapper lidt for meget af," siger Hen-
rik I{nudsen, dcr heller: ikke har
pengcne til nyanskaflelser.

"Men det irriteler mig at se på

dctte ganrle spisebord. Dct passer

simpelthen slet ikke til str.ren i et

moderne hns som det her," sigel han

og konstaterer i sanune rindedrag:
"Men vi har simpclthen ikke råc1

tiI at købe rryc møbler ti1 fællesstuen

lige nr.r. Til andre, dcr vil flytte i
bofællesskab, vil vi give clem et godt
råd: Spar op - bare 10.000 kr. hver

til nyanskaffelser i fællesrllnrll1ene
havcle været dejligt," siger Hcnrik
Knudsen.

Jacob Olscn kører lidt rned sin
kørestol og kigger ned uncler bor:clet

for at vise den stang, cler er placerct
[or' :rr holdc dcr garrrle $rlletlts rpise-

str-rebord oppe på midten. Bordet er

Henriks ganle og har mange gange

været brrlgt - også so1]l seng til
kamrleratcr, cler har: overnattct på

en mldras på borclet.

Runclt om fyrretræsbordet pry-
der hvide træstole. Nogie af dern har

stået udenfor og er: mærket af det.

Hevde bof:ellesskabet været erl

AIIe tiders 0lsen

institr.rtion, r'ar der forrnentlig afiat
penee tii nyanskatTelser ti1 fælles-
rllmmene, men da det er et bofæ1-

lesskab, er clet beboerne selv, cler må

aflrolde udgifter til møbler i fælles-

rL1nln1ene. Ganske vist modtog de

fire kollektivister 20.000 kr:. fi-a en

foncJ til nyanskaffclser ved indrct-
ninsen. Pengcne er blevet bi'ugt ti1

en fæI1es kummefi'yser, opvaske-
maskine, stole til strlen og clivcrse

køkkengrej.
Indtil nr-r har de nye beboere i

bof?ellesskabet haft nok at gore rned
at {å indrcttct deres egne lejlighecler,

der tæller 50 kvacL'atmetcr for:clelt på

to vær-elscr mcd bacl. I a1t rådel cle

hver: især over 91 kvadratmeter bolig,
altsir 41 kvaclr:atmeter af fælles-
arealelne til hver. Ingcn af denr har
planer om at flytte, for cle trivcs i det

store og hele fint. Så spørgsnrålet er

teoretisk, nren alligevel: Bcstcmtner
de selg hvem der skal flytte incl, hvis

en afdem flytter?
"Vi er blevet lovet at få inclfly-

clelse på eventuellc nyinclflyttere,"
siger Henrik l{nuclsen, cler urener, at

kornnrunen har ct ventelistesysteru.
'Ja, men cJet er ikke et løfte, vi

har skriftligt. Dct er blevet sagt og
skrcvet i referater:ne fi:a møclerne,
nren vi har ingen kontrakt på, at vi
bestcmincr. Det cr iriåske lidt årligt,
at vi ikke hal clet skriftligt," konsta-
terer Søren I{nudscn.

En god bo-form
Ti1 gengælcl har cle fået ovcrbevist

kommuncr-r onl, at de fortsat skal

havc deles egen personliec hjælper.

Komnrnnen havdc ellers foreslået

besparelser p:i hjælperorcl'rin gen, så

de orn llatten kuntre dele hjælpere,

men forslaset el trr-rkket tilbage.

L-rgcn hjæ1per e1: ansat hos to bebo-
ere på 6n gang. Hcller ikke om nrt-
te11.

"Vi er' ;rfl r:,.'rrgigc .rIl'cspilirtor.cr)

og skal havc sr"tget sliru også o1n n:tt-
ten. Det clr-rr altsir ikke, at hj:r:lper.e1

er optaget af en anden beboer, når
rnan har brug for h.l-lp," konstaterer
Henrik I(nudsen.

Forslaget til besparclselne må

være på grr"rnd af soliclaritct kom-
lnuner imcllenr, menel: Henrik
I{ludsen, for dct cr beboernes hjem-
komnrune, cler betaler hj ælpei-orcl-

ninsel og anclre uclgiftel til cle fire
bofæ1ler.

Foreløbie nycler: de fire bofæller
selvstændighecleir og fællesskabet

med hinanclen. For det meste i hver:t

fald.
'Jeg kan godt lidt at være saln-

rnen nrecl nlange mennesker', nren jeg
h:rr Iåct en kæreste, og hun vii til
gengælcl geme have rnig liclt mer-e for
sig selv," fortæ1ler Henrik Knndsen.

Kærcsten er for nylig flyttct i
eeen lejlighecl i RøcJovre, og så er

dct planen, at Henrik i højerc grad

skal besøge hencle cJer.

'Jcg har ikkc besøgt hende tidli-

gere, fordi hun boede et stcd nrecl

trapper. Men jeg tror egentlig ikke,
at jeg konuncr så meget r-rd til folk,
som jeg gjorcle før, da jeg boede
alene. Behovet for at opsøge vennel:

er nindre, når vi hele tiden cr to -
tre lrjemme her," siger: Henrik
I{nudsen.

Jacob Olsen og Søren I{nr.rdsen

har bestemt hcller ikke fortrudt. Dc
er meget glacle for cleres nye bolig.

"For nrig er det en gocl bo-for:m,
hvor: r'nan ikke bliver så cnsom. Ind-
til nu har vi brugt lneget tid på at

indrette vore cgl1e lejligheder, og det

har taset lænsere tid, end vi havdc

regnet med. Vi har faktisk været
noget stfessecle over det. Men nu cr
der tid til at gøre noget ved det fæl-

les," sigcr Sørcn Knr.rdscn.
"Opholclsstuen står først, nren

også bryggcrsct cr rodct. Dct er

svært at finde phds til værktøjskas-
scrr. [oldi vi rrra oprrr.rqrsrrrclc crr

masse ting i bryggerset ligc nu," for-
rrller Hciirik Krru,.lscrt.

Folclølrig cl skrtrct trtlerr[or ikkc
blevet isoleret, rnen når dct sker, kan
de firc beboere flytte de ting, cle ikke
skal bruge lige nu ud i skr,rret. Indtil
cJa må cle væbne sig med tålmodig-
hecl og måske diskutcrc sig frem til
en fæ1les slnag og stil fbr:, hvor:dan

fællesrumincne skal indrettes.
Katt Iftrde en;f'ælles stil?
"Nr.r er det ikke aktuelt, for vi

har ikke råd, rren ja, det tror jee
goclt, vi kan," siger Henrik Knudsen. *

Efter artikler.r blsr skrevet, dødc

Jacob Olsen pludselig - fbr-
rlrenthg ai et hjertestop.

Eftel aftale nred de Lrnge os

Jacob Olsens fhnrilie vælger vi
at bringe artiklen uær.rdret.

Vores bofælLe og ven, Jacob 0tsen (0tsi), for[od os desværre

pLudseLigt den 4. september 2003 omkring fire måneder før sin

30 års fødseLsdag grundet hjertestop.

Vi husker titbage på ham som den stiLLe, generte fyr med en

fed form for humor, gerne "sort". Når vi ser tiLbage på 0lsi, er

der mange ting, der er værd at fremhæve, og som vi viL savne

ham for. Han var glødende Manchester United og Brøndby-fan,

der elskede at hovere over for de to "forrædere" Henrik og

Kenneth (FCK'ere), når Brøndby vandt, men omvendt når hans

hold tabte, blev fæLlesrummet j huset ommøbLeret under heftig

banden og svovten.

Udover fodboLd var Jacob en habil måLmand tiL kørestoLs-

hockey og har i sin karriere stået mange brandkampe tiL turne-

ringer i udlandet.

Sammen med Henrik og Søren nåede han Lige at starte til
bowLing, hvor han vdmvgede de to "tabere" iføLge ham seLv.

Uden for banerne var han kendt som en natteravn med hang tiI
hasardspil og havde aLtid det rette pokerfjæs. 0gså her var han

en dårlig og meget højrøstet taber, men samtidig en godmodig

og gavmi[d vinder.

Når vi btev for kedelige at være sammen med, blev komedje-

serierne i fjernsynet årsag tiI høj kLukkende Latter, der gav gen-

Lyd i heLe huset. Computeren btev også brugt flittigt tiL diverse

spiL såsom: Fodboldmanager, strategispi[ (herunder Risk m.m.)

og spiI med destruktive formå[.

Der blev også smitet overbærende og sendt hjmmelvendte

øjne, når Kenneth brød ud i specielt tilegnede sange ti[ 0Lsi,

b[.a. ktassikerne: Husk, hvor kan man finde..., SmiLende 0Lsi og

Heeyy 0Lsi I

Snakker vi mad, var det de tre F'er (fiskefitet, frikade[[er og

flæskesteg) + B&Æ (bacon og æg), der stod Øverst på hans eget

menukort. Derudover tog han jkke afstand fra.søde sager, ja

stort set att med en sukkerprocent på 100 røg jndenbords.

0Lsi, der sjæ[dent sagde nej tiL en fest, var kendt som fest-

aben i smoking, der under indtagelse af våde varer glemte sin

generthed og festede Løs tiI den Lyse morgen.

Med dette takker vi dig for mange gLade og sjove minder.

Take care in svindLer-heaven

HiLsen Henrik, Kenneth og Søren.
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Det kan lykkes

I sommeren 1998 skrcv fire unge
med muskelsvincl til henholclsvis
Institut for Mr.rskelsvinci og det, dcr

derrgang hed Spccialkonsulentorcl-
ningen for Bevægelsesharrclicap. Dc
r.inge ønskcde at flytte under satntue

tag, så de kr.inne have et frellesskab i
hverdagen og ikke skulle brr.rgc så

lang tid på transport for at besøgc

hinanden. De ønskede også støtte og

vejlecLring i clenne proces.

Flenveirclelsetr kour pir et tids-
punkt, hvor vi i h'rstitut fol Muskel-
svincl var: nriclt i overvejelser ont r.tcl-

vikling af alternative bomr.rlighcder

og botræning for unge rucd mtts-
kelsvind.Vi oplevede ofte, hvor svært

det var at fincle egnecle botilbud,
hvor cle uuge kuuue fi den nødven-

dige støtte i den svære proces at

flyttc hjemmefr-a.

Vi møcJte - og møcler - ul1gc

nred mr-tskelsvind, som synes, det

kan være ensomt at bo alene rncd

hjælpcrorclning, selv ortr de i øvrigt
er aktive og selvstændige. I)e ønsker

egentlig ikkc at bo alene, tuen har

ikke sonr anclre utrge mr,rlighccl for
at flytte i kollektiv, flytte salnlncu

rled tle kamnlcrater i en stor lcjlig-
hed osv. - aleue afclen grund, at der

stilles store krav ti1 boligens inclret-

nine. l)e ønskcr at bo samtuen mecl

anclre uclen at uristc cle lnuligheder
fol aktivitet oq selvstændighed, som

bl.a. hjælperordningen og bileir giver'

Institut fol Muskelsvincl var der-

for i somurcren 1998 i færd med at

rfil:ckkc ploblcrrrFcltel og ovcrvcje

projekter på omr-ådet. Dc Samvir-

kende Invalideorganisationer (DSI),

Videncenter for Bevægelseshanclicap

og cnkelte atnter havcle ligelccles

arbejdet med problemstillingen og

r-rclarbej det rappolrter, sotn bcskrcv

behovene og konstaterede uang-
lencle mttligheder.

Samtidig var lovgiveme tilsyne-

ladcnde også klar: ovcr, at dcr var

blus for nytænkning. Med Lov oul
Social Service blev institutionsbe-
grebet nenrlig ophævet i 1998, og

man lagcle op til øget fleksibilitct i
opgavc-varctagelscn.

En rIde glttpper. vi i irrstitrrtter

val opmærksomllle på, havde særlige

behog svarede ti1 dc fire L1ltge, sonl

henvendte sig.

I stlt'tcrt bcstod tlc ttrrgc. sottt vi

korn til at kalcle "De fire bofællcs-

skabencle", af tre unge, sonr bocde i

egen bolig, mens deu lerdc boede

hos forældrene. De havde alle hjæl-

perorclning ($77), og alle var respi-

ratorbrugere rned behov for c1øgn-

overvågning.
lJndervejs i forløbet valgte 6n at

gir ucl af gruppe n, og cn andeu er

kommet til: Her:efter bescod grup-
pen af Hcnrik og SøreuVestergaard

I{nudsen, I(enneth Jacobsen og

Jacob Olsen. De fire, sonr nlt er flyt-
tet ind pir l\ugvænget i Stenløse.

En lang proces
Det har været en lang proccs. I

per:ioder er der ikke sket rneget, og

tlet lrrt' vrrct sviert lt bcvrle opti-
mismetr. I artdre per:iodcr er det gået

hurtigt, og der har været brug for
hurtige afgørelser og stiliingtasell.

I efter:år'et 1998 blev der holdt et

allerførste orientereude møde rlrel-
lem de fire r.rnge, en konsulent fi'a

Institut fol: Muskelsvincl og speciai-

konsrllenten for: bevægelseshandicap.

Formålet tuecl mødet var at firtcle ud

af, hvorvidt cler ovethovedet vat:

hold i de r.tnges ønsker.Ville dc vrr-
kelig flytte saurureu? Hvacl nu hl'is

cn ønskedc at flytte? - og 1l1anse

andre spør:gsmål blev c1røftet.

l)er er' ltlallge forholcl at tage

højclc fbr: Hviike fysiskc krav er cler

til boligen, hvorclau skal balanccn

nrellcnr det fæl1es og det inclividuelle

vrle, ltvot'.lltr cl boliglovgivrrirrgerr.

hvordau er den sociale lovgivning,
når'mau flytter fi-a eu kotuurttne til
en andetr osv.

Mødet resr-rltet:ede i, at der blev

nedsat en arbejdsgruppe beståcnde

af de fire unge, specialkonsulenteu

for bcvægclseshrnclicap, cn bygher-

Af Inger Scht'øder

En r.1ræsplæne og et
hetonrr'tr var i
sanlnleren 2400
udgangspunktet for
det boJætLesskab, de

fire unge ntænd med

ntuske[svind ønskerle
at bygge.

(r\rkivJoto:
Birger Voge[ius)

o
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rerådgiver fra Boplan og en repræ-
sentant fra Institut for Muskelsvind.

De unges behov var ikke et bo-
tilbud i henhold til lovgivningens
regler om bofællesskaber, men al-
mene boliger, hvor de kan bo tæt på

hinanden med mulighed for fælles-

skab, men selvstændigt med deres

trjælperordning.
Det blev derfor besluttet, at man

skulle forsøge at etablere boligerne
i forbindelse med opførelsen af et
alment boligbyggeri i en kommune
i et nærmere afgrænset geografisk
område. Det var derfor en af byg*
herrerådgiverens allervæsentligste
opgaver at skabe kontakt til et bolig-
selskab og en kommune, som skulle
i gang med et byggeri.

Efter en del sondering og et par

forgæves henvendelser til komrnu-
ner og'boligselskaber blev der i som-
meren 2000 etableret kontakt til
boligselskabetVenbo i Stenløse og
Stenløse Kommune. Og til arkitekt-
firmaet Skaarup ogJespersen, som
stod for projekteringen afdet kon-
krete projekt.

Beliggenheden i Stenløse var lidt
længere væk fra større byer end op-
rindelig ønsket, men tæt på offent-
lige transportmidler, hvilket var
væsentligt i forhold til hjælpere og
ikke for lang afitand til de unges ud-
dannelsessteder, idrætsklubber m.m.

4 l/2 år til realisering
Den kommende tid var spændende.

NdL skete der noget. Der blev holdt
projekterings- og planlægnings-

møder. Arkitektfirmaet var engage-

ret og indstillet på at tilgodese de

unges særlige behov. Der blev holdt
inspirationsmøder på Musholm Bugt
Feriecenter og i eksisterende bofæl-
lesskab, og der blev diskuteret, teg-
net og kommenteret.

Som ved mange andre byggerier
skete der uforudsete ting, og proces-

sen blev forsinket. For eksempel
ændredes reglerne fbr støtte til
almene boliger midt i forløbet,

hvilket sinkede projektet nogle
måneder. Der var håndværksmæssige

forsinkelser og i sidste øjeblik pro-
blemer med etableringen af loftslift,
da der ikke var tilstrækkelig højde i
dør-gen n emførin gern e.

Men det lykkedes, og i januar
2003 kunne de første afde fire unge
flytte ind - 4 L/2 år efter, at der
dumpede et brev ind hos lnstitut for
Muskelsvind.

Stor koordineringsopgave
En ting er det praktiske i forbindelse
med byggeri og flytning. Noget helt
andet er alle de beslutninger, bevil-
linger, tilsagn og afgørelser, der skal

træffes, når fire unge respiratorbru-
gere med hjælperordning, tilkendt
førtidspension, hjælpemidler, handi,
capbiler osv. skal flytte.

En flytning, som inddrog tre fra-
flytter-kommuner og tre fraflytter-
amter - samt en f erde kommune og
et ferde amt som ny opholds- og
handlekommune.

Der er rigtig mange sagsbehand-

lere, hjemmeplejeafdelinger, sags-

behandlende ergoterapeuter, bilsags-

behandlere osv., som skal involveres.

Specialkonsulenten for bevægelses-

handicap var sammen med de unge
og konsulenten fra Institut for Mus-
kelsvind ansvarlig for denne koordi-
nering.

Der er i forløbet holdt møder
med alle hjemkommuner, der er
skrevet indstillinger og statusvurde-
ringer, og der errykket for refu-
sionstilsagn, som er helt afgørende
for, om tilflytterkommunen vil be-
handle ansøgninger og henvendel-
ser.

Det lykkedes
Der skal ikke lægges skjul på, at det
indimellem var vanskeligt at få hen-
vendelser til at give resultat. Det
skyldes bl.a., at de oprindelige hjem-
kommuner ikke ønsker at give tilsagn

om refusion vedrørende ydelser, de

ikke kender, og den nye hjemkom-

mune behandler ikke henvendelser
og ansøgninger, før tilsagnet er givet.

En særlig opgave ved koordine-
ringen var de unges hjælperordnin-
ger. For de unge indebar flytningen
til en og samme kommune og amt,

at de fik samme vilkår, hvad angår

administration af hjælperordning,
dækning af merudgifter m.m, hvor
der måske tidligere var tale om mere

individuelle måder at administrere
og bevillige ydelser. Tilflytterkom-
munen og -amtet er handlekom-
mune og dermed besluttende på

området.
Men det lykkedes.Alle har været

indstillet på, at projektet skulle lyk-
kes. Der har været stor opmærk-
somhed og interesse for projektet.
Men også usikkerhed, manglende
erfaringer og indimellem en ople-
velse af handlingslammelse,

Cand. scient. soc. og ergoterapeut

Inger Schrøder har tidligere uæret ansat

som konsulent i Institut for Muskel-
suind. Hun underuiser nu på Ergo-

terapiskolen i Københaun. r

N ogle væsentlige erfori nger
fro forløbet:

r De unge skal kunne tage ansvar, holde fast og være aktive

i at træffe valg, og de skal setv være opsøgende i forhoLd

tit f.eks. fraftytter- og tilfiytterkommune.
. Det er vigtigt sammen med de unge at etablere et gen-

nemgående tværfagl.igt team bestående af personer med

grundigt kendskab ti[:
- sociallovgivning

- de unges særlige behov og dagtigdag

- botigernes indretning

- byggeri og byggetovgivning
. Det er vigtigt at etablere et konstruktivt samarbejde med

arkitekter og andre teknikere.

o Der skal skabes overbtik over den enkette unges hjætper-

ordning, hjælpemidter osv.

r Der skal etableres koordinering mellem fraflytter- og tiL-

ftytterkommune, og der er behov for kontaktpersoner i
både fraftytter- og titftytterkommune.
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En lidt besværlig ferie i Bosnien

I min somrreerferie har jeg været hos

min mormor og oldemor i Bosnien.
Det er ni år siden, jeg sidst har set

dem, men jeg kunne godt huske
dem og huset.Jeg var fem år, da vi
kom til Danmark.

Det var godt at se dem igen, selv

om det ikke var nemt at komme
rundt med en kørestol. Men jeg
kunne bestemt ikke tænke neig at bo
d6r.Jeg ville ikke have nogen fi'em-
tid d6r, og landet er ikke særlig
handicapvenligt. Jeg har hørt om
andre bosniere med muskelsvind,
der kom tilbage. En kom vist aldrig
uden for sit hus.

Jeg kan heller ikke huske sproget

så godt, som jeg har kunnet.Jeg syn-
tes, det var lidt pinligt, når jeg måtte
spørge min mor om ordene.

Vi kørte til Bosnien i bil, og
allerede der opstod problemerne.
GennemTyskland blev vi nødt til at

stoppe flere gange ved forskellige
ras.tepladser og tankstationer for at
finde et handicaptoilet. få en tank
var der et handicaptoilet, men det lå
i kælderen, og der var ikke elevator.

Men det var alligevel ret nemt gen-
nemTyskland ogØstrigi forhold til
senere.

Da vi kom til Croatien, blev det
underholdende. Der havde de fleste

steder kun containere som toiletter.
Gennem hele Croatien måtte jeg
holde mig, og det blev ikke bedre,
da vi kom til Bosnien. Der har de

ikke et eneste handicaptoilet på

deres hoteller, rasteplader eller tank-
stationer. De har kun gammeldags
toiletter, som består afet hul og en
vandhane ved siden af (hvis man er
heldig).

Masser af trapper
Hjemme hos min mormor er der
trapper ved hovedindgangen, men
for mange år siden byggede de en

dør omme ved bagsiden af huset, så

jeg kpnne komme ind. Men allige-
vel blev vi nødt til at bruge ramper,
hver gang jeg skulle ud af huset,
fordi det var for højt.

Når man kommer ind i gangen,

ei der en meget stejl trappe, som
fører t1l første sal, så den del afhuset
fik jeg aldrig set.

Der er i alt tre toiletter i huset.
Det ene er ovenpå, det andet neden-
under i gangen, og det tredje ligger
i min morrnors gamle frisørsalon,
som nu er blevet til et køkken/spise-
stue. Det er nærmest en slags tilbyg-
ning, hvor der selvfølgelig er to
trappetrin. Der måtte vi også bruge
ramperne.

Vi havde taget lift med. Den var

god at have, nren det var svært at
køre rundt med den på grund af de

mange tæpper. (Herhjemme har vi
kun tæpper om vinteren. Det er alt
for besværligt hele tiden at skulle
sætte dem på plads. Og når jeg har
været udenfor, bliver de som regel
meget beskidte.)

Bordet i køkkenet blev skubbet
til side, så vi kunne køre rundt med
liften, og døren ind til toilettet blev
{jernet. Dørcn blev også fiernet til
det rum, hvor jeg skulle ligge og
sove. Der var heller ikke noget sted,

hvor jeg kunne ligge og fr tøj på', si
jeg blev nødt ttI at stå op.

De kiggede
En dag var vi med familien på ud-
flugt til hovedstaden Sarajevo. Det
var underligt at gå gennem byen,
fordi alle kiggede på mig. De er ikke
vant til at se mennesker i kørestol.
Man oplever det da også i Danmark,
men det er ikke så tit, og det er for
det meste små børn, der kigger lidt.
Dernede syntes jeg, det var ube-
hageligt! Lige meget hvor man kig-
gede, var der øjne, der stirrede på en.

BØRN PÅ BANEN

Jeg så en mand en dag, som også

kørte i en el-kørestol, men den var
meget gammel og slidt. Han kørte
bare ude på vejen, hvor bilerne var.

Min mor og jeg var ude at
shoppe mange gange. Der var dog få ,

butikker og spisesteder, hvor jeg
kunne komme ind. De første gange

var det utrolig stressende, men efter-
hånden blev man vant til det.

Hver gang jeg skulle over en
kantsten, skulle min mor skubbe
kørestolen, fordi de var omkring 20

cm. høje. Der var få butikker, hvor
jeg kunne komme ind.

Når vi gik en tur i byen, snak-
kede vi bare rigtig meget, fordi man
så ikke lagde så meget mærke til det.

Det var også fedt at tale dansk. Så var

der ingen, der forstod os.

En dag var vi i et storcenter. De
fleste af butikkerne var ovenpå, men
de havde ikke elevator. Man lægger

mærke til en masse ting, som er
anderledes end i Danmark. Her ple-
jer der f.eks. at stå, at det ikke er til-
Iadt at ryge eller spise, men en dag,

da vi skulle ind i et storcenter, stod
der, at det ikke var tilladt at have

uåben. Så føLer l:tan sig ikke særlig

tryg.
Trods alle besværlighederne var

det en god ferie, og jeg har lært at
påskønne alt det, jeg har her i Dan-
mark.

Rart at besøgefarnilien, me.n jeg l<unne ikke tænke nxig dt bo d&, siger 14-årige Zerina Lekic

Af Zerino Lekic

IlLustration:

Bitten Vernersen
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oritering eller øleonomisk nøduendighed? Anttsbotgtnes
Bent rcødteform and Jes Erik Jessen til en dehat

HANDICAPPET POLITIK

fire-fem år har iigget på meliem ferr
og ti plocent orrr året, og regeringen
så siger, at realvæksten højst må være
I/2 tr|3/4 procent. Så er du nødt til
sorn politiker, der skal skaffe pen-
gene til at betaie for de forskellige
ordninger - f.eks. hjælperordningen

- at spØrge, hvor skal pengene
korlrrle fia? Så opstår debaten.,,

Ifølge Bent Hansen er debatten
orn hjælperordninger også opstået,
fordi udgifterne ril ordningerne er
blevet mere synlige, efter at amter og
komnruner i januar 2002 overgrk trl
en ny fordeling af de sociale udgif-
ter. Den såkaldte grundtakstfinan_
siering. Tidligere delte amter og
kommuner udgifterne ned 50% til
hver, hvor kommunerne bevilgede
ydelserne, og arnterne refunderede
halvdelen. Nu er princippet, at den,
der bevilger', også betaler-, og at kom-
munerne betaler op til en vis grund-
takst, hvorefter amterne betaler
resten. Men amterne skal godkende
ydelsen. Det har øget synligheden
på, hvad det koster at beviige hjæl-
perordninger, mener Bent Hansen.

lperordningen

Hjælperordningerne er for dyre for
sarnfundet. Det er en dårlig udnyt-
telse afressoulcerne, at 6n handicap-
pet har 6n (eller flere) hjælpere. Han-
dicappede, der har brug for meget
hjælp, burde i stedet flytte sarnmen
på plejehjem, i bofællesskaber elier
lignende, hvor de kan deles om
hjælpere, eller der burde sættes loft
over udgifterne til hjælpere.

Sådan har argunenterne iydt i
den offentlige debat i den senesre
tid. Nogle amter og kommuner har
barslet med forskellige id6er til,
hvordan de kunne spare på udgif-
terne til hjælperordninger. Enkelte
kommuner har endda forsøgt at ind-
føre begrænsninger, der slet ikke var
lovlige ifølge den sociale lovgivning.

En afde personer, der har ytret
sig i debatten, er amtsborgmester
Berrt Hrnsen, Viborg. socialclemo-
krat og næstfonnand i Amtsråds-
foreningen.

Muskelkraft har invireret Bent
Hansen og Muskelsvindfondens for-
mand Jes Erik Jessen til en direkte
drøftelse af hjælperordninger, øko-

nomi og besparelser som et input til
den aktuelle debat.

Synlighed
Bent Hansen ogJes ErikJessen er
sonr udg:rngsprrnkr enige orrr, at
hjælperordrungen er en god ordning,
og at den hører naturligt rned som
en del af den danske handicap-
politik.

Bent Hansen:"Den er et væsent-
ligt element i forhold ril service-
loven og et væsentligt element i for-
hold til, at irandicappede, der har
brug for en hjælper, også kan leve er
liv så tæt på det normale som over-
hovedet muligt. Defor er or-dningen
selvfølgelig utroligt væsentlig."

Men huofor bliuer fokus så rettet så

uoldsomt mod hjælperordningen, og sat
spørgsnrålstegn ued den,fordi den erfor
dyr?

Bent Hansen: "Det er ikke ud_
gangspunktet, at den er for dyr. Men
når regeringen sætter fokus på de
offentlige udgifter og siger, at vi skal
have skattestop. Og når realvæksten
på de offentlige udgifter i de sidste

Af Jane W. Schelde

Foto:

Henik Petit/ElK}
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-

Bent Honsen: "Jeg
har det faktisk fint

med, at mon i
konmuner og omter

kigger på aLIe udgifts-
omrdder. fulon er nødt

til ot kigge pd. om der
er nogle ting ved

hjæLperordningen og
ved boJormerne, der

kan tiLrettelægges
onflerLedes, sd rea[-
væksten ikke b[iver

seks-syv pr\cent, men
kun måske to-tre."

Men er det rimeligt, at der bliuer

fokuseret så nteget på hjælperordninger?

Der er jo andre ting på det sociale bud-

get, man kan pege på.

Bent Hansen: "Det er rigtigt, at
alle kornmuner og amter er igen-
nenr voldsomrne prioriteringsrun-
der i øjeblikket. Er det rimeligt at se

på specialundervisningen, på at der
er 32 elever i gymnasieklasserne...
alt dette bliver kigget igennem. Det
reelle er, at man er nØdt til at stille
det spørgsrnål, om et rigt samfund
som det danske er blevet så fattigt, at

vi ikke vil acceptere en realvækst,
der er højere end 1 /2 procenr.Jeg
mener ikke, vi kan holde væksten
nede på 1./2 procent."

Enkeltrnands-institutioner
Huordan har du det med, at man kigger
på hjælperordningen?

Bent Hansen:'Jeg har det åktisk
fint med, at man i kommuner og
amter kigger på alle udgiftsområder.
Er der nogle ting her, som kan gøres

anderledes og dermed også Økono-

misk anderledes? Man er nødt til at
kigge på, orn der er nogle ring ved
hjælperordningen og ved boformer-
ne, der kan tilrettelægges anderledes,
så realvæksten ikke bliver seks-syv
procent, men kun rnåske to-tre."

Er det rinreligt, at det er økonontien.,

der styrer en ordning, sonr, du selu meneq

passer ind i den danske handicappolitik
om ligebehandling. Rører man ikke ued

noget grundlæggende i dansk handicap-

politik?
Bent Hansen: "Problemet er, når

man teoretisk vedtager nogle love og
ikke følger op på dem med økono-
mien, så kommer det til at lyde hult.
Vi i amterne vil gerne levere en høj
service tii handicappede - det synes

vi allerede, at vi gØr på mange måder

- men når der bliver lagt så snæ-
rende bånd ned over os, så har vi
ikke en chånce for at dække de

ekstra udgifter. Derfor er vi nødt til
at sige, her stiger udgifterne ekstra-
ordinært, kan vi gøre noget ved det?

Og her spørger vi så, om det er
fornuftigt, at vi for rnultihandicap-
pede får enkeltmands-i nstitu tioner
placeret ud over landet? Kunne man
i stedet for at have 6n handicappet
til en lgælper have en til to - måske

via andre boformer? Der kigger vi
på normeringen på de tynd.e tids-
punkter. Kunne vi fi mere ud af
det?"

Jes ErikJessen:"Men det er d6r.

debatten er forfejlet. Det, du siger,
forudsætter jo, at der kun er den
samme pose penge ti1 formålet. Men
du kunne vel også være med til at

rejse en langt mere overordnet debat'
om de overordnede prioriteringer af
velfærden. Hjælperordningen er en
fundamental forudsætning for at
kunne leve et selvstændigt liv i egen
bolig så tæt på det normale som
muligt - et fundamentalt princip i
dansk handicappolitik, mens man
kan stille spØrgsmålstegn ved, om
f.eks. efterlønsordningen har den
sarirme væsentlige funktion. Men

den tør man ikke rØre ved, fordi der
rØrer man ved et gode, der rammer
en masse mennesker.

Man kan også sige, hvorfor skal
pengene absolut hentes på handicap-
området? Hjælperordningen er fun-
damental for et menneske, der har
behov for hjælp, og der er skrappe
regler for visitationen, mens det nær-
mest betragtes som en ret at få efter-
løn, hvis du bare er fyldt 60 år. Man
kunne godt stille spørgsmålstegn ved
nogle af de prioriteringer i stedet
for."

Bent Hansen: "Vi kan godt tage

den overordnede diskussion, men så

ender vi i en blindgyde. Dem, der er
på vej på efterløn. vil jo sige, at nu
har de været på arbejdsmarkedet i 35

år, er det ,så rimeligt.. ."

Bent Hansen mener ikke, at der
komrner noget ud af at blande tin-
gene samrnen. Det må handle om at
forpligte socialministeren og finans-
ministeren til at fi de "pæne ord og
intentioner" til ac hænge sammen
med økonomien på handicapom-
rådet.

Mudderkastning
Jes Erik Jessen: 'Jeg synes, det
handler om principper. En hjælper-
ordning koster nu engang det, den
koster. Man har valgt gennem en
overordnet handicappolitik at kom-
pensere mennesker for deres handi-
cap, og hvis man vil ind og pille ved
det, så skal man sige, at det er det,
rnan gør."

Bent Hansen: "Jeg mener, rege-
ringen er nØdt til at træffe nogle
politiske valg.Vil man leve op til en
lov, eller er man kommet dertil, at
det vil man ikke mere af økonorni-
ske grunde. Men det kræver en lov-
ændring, sorirjeg godt tør garantere,
at ikke 6t eneste politisk parti tør
stille op til. Men det kan ikke nytte
noget, at man i regeringen har kry-
steråcon.Vi.har lagt dokumentatio-
nen frem og spurgt, hvor vi skal

skær'e: er det bilordninger-, de uvorne

unger, hjælperordninger.. ? Folketin-
gets politikere og socialministeren
kan ikke stikke hovedet i busken.
Den holder ikke med en realvækst

på kun l/2 procent."

Jes ErikJessen:"Men hvis vi er
enige om plincipperne i service-
loven, kan vi vel også indgå en alli-
ance, hvor vi sammen spØ1ger Folke-

tinget og regeringen, hvorfor de

ikke kigger mere overordnet på

velfærden, hvor man kan hente flere
penge. Det er jo marginalt, hvad
man kan hente inden for handicap-
området. Flere undersØgelser viser
jo, at folk foretrækker en ordentlig
velfærd frem for en marginal skatte-
nedsættelse."

Bent Hansen: "Det kan du have

ret i. Men jeg vil ikke være med til
at indlede en mudderkastning. Vi
skal have et'rent snit'. Serviceloven
giverjer nogle rettigheder, der gør,
at I kan lave nogle individuelle insti-
tutioner i jeres eget hjem. Er det det,
man vil, så er man nødt til fra rege-
ringens side at betale for det. Men
kan vi alligevel dæmpe væksten ved
f.eks. at give nogle nye boligtilbud,
kan detjo godt være, at I så det som
rimeligt attraktivt, og så kan man slå
flere fluer med 6t smæk: skabe et
fagligt rniljø for hjælperne, give et
moderne og tidssvarende botilbud
og samtidig Iå mere ud af driftsmid-
lerne, ved at hjælperne - f.eks. om
natten - kan hjælpe tre-fire perso-
n er."

Menneskeværd
Helt konkret foreslår Bent Hansen,
at der etableres nogle bofællesskaber

og et boligmlljø for handicappede,
sorrr gØr det attraktivt at bo d6r, og
som samtidig gØr, 

^t 
r:nar kan bruge

hjælpere på en anden måde. Ifølge
Bent Flansen er der stor risiko for at

blive isoleret og ensom, hvis man
som multihandicappet lever i sin
egen bolig med sin egen hjælper.

Også hjælperne risikerer at blive
'ensomme ulve', mener han. Derfor
kunne et bofællesskab løse mange
problemer - og så er det en billigere
løsning for kommuner og amter.

Jes ErikJessen:'Jeg synes netop,
at hjælperordningen giver mulighed
for at leve et liv sammen med andre

- opbygge en venskabskreds, et net-
værk, leve et aktivt socialt og udad-
vendt liv. Du Iår jo ikke hjælperord-
ning, hvis du ikke lever et aktivt liv.

Men det er da rigtigt, at nogle
Ønsker at leve i et bofællesskab, og så

kan det være en god id6. Det af-
gØrende er, om det er en boform, de

selv ønsker. At blive tvunget til at
vælge bofællesskab af økonomiske
hensyn strider mod serviceloven og
retten til at leve et uafleængigt liv.

En }ljælperordning beryder for
mig, at jeg ikke er i et afhængig-
hedsforhold, fordi jeg frit kan
bestemme over min dagligdag.Jeg
kan gå på arbejde, tage en uddan-
nelse ag gøre som andre mennesker.
Det er et voldsomt indgreb i den
personlige frihed, hvis man begræn-
ser muligheden for'at få hjælperord-
ning af økonomiske hensyn. Det rej-
ser spørgsmålet om værdien af et
menneskeliv, hvis du gør handicap-
pedes liv til genstand for en økono-
misk prioritering."

Bent Hansen: "Du har fat i en

spændende principiel diskussion.
Men vi er nødt til at sige, at der er
en samfundsmæssig kage, som skal
fordeles.Vi vil alle gerne have, at
kagen er betydeligt stØrre, men nu
blæser der politiske vinde, der siger,

at den del afkagen, som er til rådig-
hed til offentlige ydelser, skal være
mindre. Og så starter hundeslagsmå-
let, for hvor stor en del afkagen skal
være til rådighed til uddannelse,
handicappede, syge, miljø, veje. . . ?"

Gidsler
Men huis amte(ne uælger at spare på
ltandicapontrådet i stedet for at se ouer-

HANDICAPPET POLiTIK

ordnet på økonomien, understøtter man

så ikke regeringens politik, selu om du

siger, I er imod?

Bent Hansen: "Som politiker er
jeg nødt til rent moralsk at handle
inden for de ranrmer, regeringen har

lagt. Man kan ikke tage en gruppe
og gøre dem til gidsler: "Hvis I skal

have penge, så afhænger det af, at vi
får efterlønnen ned først." Så kom-
mer pengene ikke."

Huem er gidsler nu?

Bent Hansen: "Det er derfor, vi
skal holde det 'rene snit'og sige til
regeringen, at den opgave i service-
loven koster det og det - vjl I det,
eller vil I ikke? Man kan ikke bare

r'øre i den store gryde."
Heller ikke selu om der erJlere penge

at tage af i den store gryde, end huis man

l<un tog pengene ;fra handicapområdet?

Bent Hansen: "Nej, for hvad nu
hvis det ikke lykkes, så accepterer
man, at der ikke er så mange penge

til handicappede."

Jes Erik Jessen: "Det er vel poli-
tikernes opgave at tage det valg,
ellers forflygtiger man sit ansvar. Det
er jo det, der sker ned de tre
niveauer: stat, amt og kommuner.
Alle skyder ansvaret fra sig og over
på de andre. Det er derfor, rnan skal

re.jse den overordnede debat."

Bent Hansen:'Jeg tror. strategien

skal være anderledes. Du skal ikke
være i tvivl orn, at jeg gerne vil
levere varen - levere et værdigt til-
bud. Men jeg er også så meget øko-
nom, at jeg gerne vil diskutere med
jer, om vi kan gØre det på en anden
måde, så det er økonornisk lidt mere

acceptabelt, og vi samtidig kan få
nogle sidegevinster for begge parter.

Jeg vil ikke politisk give køb på, at
der skal være en hjælperordning.
Det vil være fuldstændig umuligt at

tænke den tanke." r

Musketkraft 6/2003 28 29 Musketkraft 6/2003



Merudgifter er til for at bruges

For en måneds tid siden udsendte
Muskelsvindfonden og Institut for
Muskelsvind en Iille pjece om ser-
vicelovens $ 84 til 1..270brugere af
Institut for Muskelsvind. Baggrun-
den var lidt tilfældig. Det var i for*
bindelse med Odense Kommunes
nedskæringer over for folk med en
hjælperordning, at vi fik øje på, at
der var nogle, som burde søge dæk-
ning af merudgifter efter service-
Iovens $ 84.

Odense Kommune selv mente
ikke, det var nødvendigt at inddrage
den enkelte i sagsbehandlingen og
påstod at kende alle godt nok til at
gennemføre nedskæringerne helt på

egen hånd. Ressikkerhedsloven kræ-
ver ellers, at rr'an inddrager borge-
ren, men det så Odense Kommune
stort på. Men når nu Odense Kom-
mune mente at vide alt om bru-
gerne i kotlmunen, så kunne man
vel tillade sig at antage, at kommu-
nen også vidste, at mange er beretti-
get til dækning af merudgifter efter
servicelovens $ 84, og at brugerne
derfor som det mindste burde orien-

teres orn de nye regler. Men så langt
rakte kommunens påståede store
viden altså ikkel

Nu er Odense Kommunes forsøg
på at skære ned foreløbig endt gan-
ske ynkeligt. Det Sociale Nævn i
Fyns Amt har erklæret en stribe af
kommunens afgørelser ugyldige, fordi
komrnunen ikke har overholdt loven.

Det har så fået kommunen til at
trække de øvrige afgørelser tilbage.

Så langt, så godt. Men Odense
Kommune har ikke opgivet ned-
skæringerne. Nu forsøger de igen,
og denne gang vil kommunen som
noget nyt overholde loven.

I virkeligheden er det tankevæk-
kende, at et så omfattende, planlagt
lovbrud fra en stor kommunes side
kun får den konsekvens, at afgørel-

serne erklæres ugyldige. Som Jes
ErikJessen var inde på i sin leder i
sidste nummer afMuskelkraft, er der
åbenbart forskel på behandlingen af
lovbrydere. Odense Kornmunes aG

gørelser er bare ugyldige. Hvis det
var en bruger, der snød, så var det
socialbedrageri, og det er alvorligt.
Den ene tyveknægt bliver straffet,
den anden får bare at vide, at han
skal levere tyvekosterne tilbage.

En hernmelig regel
Men ikke desto mindre var det
Odense Kommune, der ledte os på
sporet af, at noget var helt galt med
brugen af de nye regler om merud-
gifter efter servicelovens $ 84. Der-
for spurgte vi ti helt tilfældige med-
lemmer over hele landet, om de

kendte de nye regler, og om de havde
søgt dækning af merudgifter, og bil-
ledet var det samme: Næsten halv-
delen havde ikke hørt om reglerne.
Næsten alle var i tvivl om, hvad de

skulle stille op med dem. Enkelte
havde {ået en bevilling. Kun 6n var
blevet orienteret af sin kommune.

Der bliver med andre ord indført
et regelsæt med nye muligheder for
mange af kommunens borgere, men
kommunerne vælger at bevare det
som en hemmelighed - åbenbart for
at slippe så længe som muligt for at

betale en udgift, som borgeren er
berettiget til. Og kommunerne kan
jo frejdigt sige, at de stort set ikke
har modtaget nogen ansøgninger!

Derfor valgte vi at udsende en
lille pjece t1L L270 brugere af Insti-
tut for Muskelsvind for at udbrede
kendskabet til reglerne til så mange
som muligt. Vi forsøgte at skrive
kortåttet og enkelt, for det er svært
stof.Til gengæld ved vi godt, at vi
ikke har fået alle detaljer med.

Og en enkelt lille detalje vil jeg
godt omtale her:Vi skriver, at man

SOCIAL KOMMENTAR

er omfåttet af reglerne, hvis man 1år

invaliditetsydelse. Og at hvis man får
førtidspension efter de gamle regler,
er man kun omåttet, hvis man har
en hjælperordning. Mange - rigtig
mange - har ringet og fortalt, at de

får både førtidspension og inva-
liditetsydelse. Og hvad så? Svaret er,

at det, man .eventuelt får sammen
med sin førtidspension, ikke er inva-
liditetsy dels e, men derimod invalidi-
tetsbeløbl

Selv om ordene, "invaliditets-
ydelse" og "invaliditetsbeløb " ligner
hinanden, er det to forskellige situa-
tioner. Men det er da unægtelig også

indviklet, når to ord, der på den måde
ligner hinanden, i virkeligheden
beryder noget helt forskelligt for de

muligheder, man har.

Sig det selv
Vi skriver i pjecen, at hvis man
mener, man er berettiget til dækning
af merudgifter, skal man selv hen-
vende sig til kommunen, og man
skal selv være opmærksom på alle de

udgifter, man har som følge af, at
man har muskelsvind. Man kan
hverken forvente et kommunalt ini-
tiativ, eller at kommunen gØr noget
for, at man husker alle udgifter.

Når man så henvender sig, skal
kommunen bruge det, der er kom-
met til at hedde "funktionsevne-
metoden". Den går ud på, at kom-
munen først sender et kæmpestort
spørgeskema, som allerede har vakt
stor irritation hos mange medlem-
mer. Dernæst skal kommunen invi-
tere til et møde, hvor man snakker
om, hvilke merudgifter man har.

Jeg har endnu ikke oplevet en
komrlune, der husker at sige, at det
er friuilligt, om man uil udfylde spøW-
skemaet, og at man naturligvis kun
skal besvare de spørgsmål, der er
relevantel

Ingen, grund til atføle dåilig samuittighed ued at anke afgørelser, fttene{ uduiklingschefJørgen
Lenger. De nye reglerfor nxerudgifter sk.alfølges til dørs

Af Jørgen Lenger

!
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"Funktionsevnemetoden" har
den fordel, at det bliver skrevet ned,
hvad man kan klare selv, og dermed
hvilken hjælp man har brug for, og
hvilke udgifter man afholder, og
man har chancen For, at det sker
med 6ns egne ord. Det kan være
afgørende i en eventuel ankesag. Men
man kan også vælge at bruge ske-
maet som forberedelse til det møde,
man skal inviteres til, og bede sags-

behandleren udftlde det i samtalens

løb.
Men det er a7tslftiv1l\st, om man

vil ud$'lde skemaet, og man har krav
pi at fr sin ansøgning behandlet, selv

om man ikke udfylder skemaet.
Uanset hvad kommunen siger og
ikke siger.

F{ emmestrikket fortolknin g
Ud fra de ansøgninger og afgørelser,
jeg har set, er det i øvrigt mit ind-
tryk, at kommunerne har meget
vanskeligt ved at sætte sig ind i,
hvordan det er at leve med muskel-
svind. Derfor skal man selv forklare
hver eneste udgift i ,nrrgning.rt
meget grundigt. Især skal det skæres

ud i pap, hvorfor det er en merudgift:
Det vil sige, at udgiften skal skyldes
muskelsvind, og at man ikke iille
have haft udgiften, hvis man ikke
havde haft muskelsvind.

Når man fremlægger sin sag,

mundtligt eller skriftligt, er man
nødt tll at gå ud fra, at kommunen
intet ved om livet med muskelsvind.
Det samme gælder, hvis man senere

klager over kommunens afgøre7se.

Det er også mit indtryk, at der er
store forskelle mellem kommu-
nerne. En merudgift, der accepteres

i den ene komrnune, accepteres ikke
nødvendigvis i andre kommuner.
Det er der egentlig ikke noget
underligt i, for reglerne er nye, og
selv om de er detaljerede, er der
mange situationer, som ikke er
beskrevet. Folketinget har sagt lige

ud, at detaljerne må falde på plads,

efterhånden som der falder afgørel-
ser i ankesager.

Og der vil komme mange anke-
sager, for der er kommuner, som
åbenbart har besluttet, at service-
lovens $ 84 ikke skal gælde hos dem.
I andre kommuner har man indfwt
hjemmestrikkede fortolkninger, som
man kalder "serviceniveau". Det
gælder i Århus Kommune, der på
den ene side accepterer at betale for
"håndsrækninger" som beskrevet i
reglerne, men som på den anden
side kun giver et tikkud ud fra \øn-
trin 1, der er en sats, som ikke kan
bruges i virkelighedens verden.

Oven i købet har Århus Kom-
mune malet sig op i en krog med en
regel om, at en håndsrækning fra
venner og naboer ikke kan gengæl-
des med en flaske vin eller en mid-
dagsinvitation, selv om det efter
dansk kultur ellers må anses som den
mest passende påskønnelse i en
række af de eksempler, der er nævnt
i reglerne. Feks. hjælp til at udskifte
en pære, slå et sØm i væggen eller
skovle sne en gang imellem, typisk i
vinterhalvåret. Konsekvensen er, åt
det bliver mere besværligt for bru-

trJ:: 
- og dyrere for Århus Kom-

Nødvendigt at anke
"Merudgifter til befordring" er et
andet område med store forskelle i
fortolkningerne. Nogle kommuner
vurderer helt konkret og seriøst, om
man har befordringsudgifter, der
alene skyldes, at man har muskel-
svind, og så giver de et tilskud, typisk
efter statens lave kilometertakst.

Andre kommuner har besluttet,
at hvis man har en handicapbil, er
man pr. definition udelukket fra at

få dækket sine befordringsudgifter.
En foftolkning, der ikke har hjem-
mel i nogen som helst regel, og som
derfor skal ankes.

SOCIAL KOMMENTAR

Mange af vore medlemmer vil
helst undgå at klage over kommu-
nens afgørelse og føler sig endda
somme tider som kværulanter, hvis
de klager. Og naturligvis bør man
ikke have som princip altid at klage

over stort og småt. Men lige netop
når det gælder de nye merudgifts-
regler, er der mange komrnuner, der
hellere giver et afilag for meget end
et for lidt. De ønsker ankesager netop
for at skabe klarhed på de mange
områder, hvor de nye regler er
uklare. Derfor er der ingen grund til
atføLe dlÅigsamvittighed, og de nye
regler har så stor betydning, at de
skal følges helt til dørs. r

Fskto om merudgiftsydelse
Merudgiftsydetsen skal "medvirke til., at en person med

varigt nedsat lrsisk etl.er psykisk funktionsevne og dennes

familie kan leve et almindetigt liv som andre ikke-handicap-

pede på samme alder og i samme [ivssituation".
o Man ska[ være mellem 18 og 65 år.

r Man skal have en varigt nedsat fysisk e[[er psykisk

fu n ktio nsevne.

r Merudgiften skal være en følge af den nedsatte funktions-

evne.

"Varigt nedsat funktionsevne" betyder, at man har en

langvarig etler vedvarende sygdom. der har så "indgribende

konsekvenser" i den dagl.ige titværelse, at man har brug for

betydeLige hjælpefora nstattni n ger.

Hvis man modtager førtidspension efter de regter, der

gjatdt før 1. januar 2003, er man kun berettiget tiL dækning

af merudgifter, hvis man har en hjælperordning efter servi-

celovens ! 77. Elters kan man søge om bistands- etter pteje-

tittæ9.

Hvis man modtager invaLiditetsydetse, er man derimod

berettiget tit dækning af merudgifter. lnvaliditetsbetøb er
jkke det samme som invaliditetsydetse.

Både løbende udgifter og enkettudgifter kan dækkes,

hvis de oplrtder betingelserne.

l
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Mig og Tarzan

Orn at dyrke moilon. i et.fitnesscenter blandt L,nge 0g smukke,

når man har ALS, sirlder i kørestol og lsruger respirator

Siden jeg i 1998 fik diagnosenALS,
har jeg trodset lægernes og fysio-
terapeuternes råd om ikke at

anstrenge og udmatte mig unød-
vendigt. Jeg har dyrket motjon i

seks-syw af min lokale fysioterapeuts

motionsmaskiner! Dette har jeg
glort i håb om at bevare noget af
min førlighed eller i det mindste
udskyde den totale lammelse.

På trods af min motion blev jeg
konstant dårligere indtil februar
2001 ogkunne på det tidspunkt ikke
løfte mine arme til vandret. Jeg
havde dog en fornemmelse af, at jeg
burde fortsætte med at træne.

Det skal lige siges, at jeg i som-
meren 2000 fik respirator. Det gav

et bedre liv og mere overskud til de

daglige gørernil. For at I kan forstå
det følgende, skal det også lige næv-
nes, at jeg stadig kan gå lidt med
støtte fra hjælperne.Jeg har PEG-
sonde (mavesonde) og kan ikke tale.

Efter fem år med de samme syv

øvelser var det sornme tider svært at

finde inspiration til hver dag at tage

til træning. Også selv om tilbage-
gangen var stoppet for halvandet år

siden, og jeg kunne løfte flere og
flere kilo.

Blandt unge og srnukke
Men her i foråret åbnede et rigtigt
motions- og fitnesscenter i Ry. Det
1å i gadeplan, ogjeg havde stor lyst
til at se, om det var noget for mig.

Jeg luskede længe rundt med tanken

om at træne i mere moderne maski-
ner. Men hvad har en 57-irigkøre-
stolsbruger, der ikke kan tale og har
respirator at gørc blandt de unge,
smukke og stærke drenge af begge

køn?
Tiden gik, og min lyst og nys-

gerrighed voksede. En smuk junidag
tog jeg mod til mig og kørte op for

at se på tingene. Selvfølgelig var der
her, som utallige andre steder ikke
tænkt på rampe, men jeg tog tilløb,
og det lykkedes for"Jazzyen" (min
kørestol) at Forcere et ret højt dør-
trin, uden at hverkenjeg eller køre-
stolen blev rystet helt i smadder.

Men behageligt var det ikke.
Og der stod de. Mindst 25 mere

eller mindre Storm P'sk udseende

maskiner, der så utroligt indviklede
ud. Bare at komme ind i dem så

uoverskueligt ud. Det var for meget
for mig. En ting er at komme ind i
maskinerne, men skulle lille jeg
kunne rokke dem ud af flækken.
Nej, pludselig var min optimisme og

selvtillid forsvundet som dug for
solen...

Derudover stod der mindst ti
flotte yngre mennesker afbegge køn
med glinsende muskler og skelede

hen mod mig, som om de ville sige:

"Flvad vil han her."
Nej,lad mig komme ud og til-

bage til de syv småkedelige, men
velkendte maskiner, ned til de andre

handicappede personer, som jeg
kendte og var vant til at træne sam-

men med.Jeg vendte stolen og ville
ud, men i døren stod pludselig
Arnold Schwartzeneggers "store-
bror" og spærrede udgangen. Nu var

alt håb ude.

Febrilsk så jeg mig om efter
nødudgangen.Jeg var sikker på, at

nu faldt der brænde ned, fordi jeg
havde vovet mig ind i de udvalgtes

hellige gemakker. Men det var bare

fitness-instruktøren, der blidt som et

lam og meget venligt spurgte, hvad
han kunne være til tjeneste med.

Heldigvis kanjegjo ikke stamrne

mere, men rød i hovedet og med

rystende fingre fikjeg vist på nogen-
lunde korrekt dansk - højst en

stavefejl pr. ord - skrevet på min

t0
/.

tro

f.,
Light'Writer,at jegvist var gået for-
kert, og nu skulle jeg straks forsvinde
lige så stille.

Jornfrue og glædespige
Men al min nervøsitet var forgæves.

Den store mand viste mig rundt, og
sammen -jeg er uddannet i legems-

øvelse ved Odense L]niversitet -
lagde vi et program, der skulle styrke

de muskler, der måske ville kunne
give mig et pdr af de funktioner til-
bage, som jeg havde mistet.Jeg blev
mere og rnere rolig, og sammen fandt
vi de øvelser og maskiner,jeg kunne
magte og få glæde af.

Nu er jeg jo gymnastikuddannet,
så det var med en vis skepsis, at jeg
overlod initiativet til "Arnold". Hvad
kunne sådan en fitnessinstruktør
lære mig? Men det tog ham ikke
lang tid at overbevise mig om, at her
var det ham, der var på hjemme-
bane, og jeg har lært meget af hans

øvelser og træningsprincipper.
To af maskinerne har jeg givet

navne: Glædespigen og jomfruen.
Den ene trær'er de muskler, der
spreder benene, og den anden de

modsatte. I ved måske, at lurblæserne >

N3€

Af Jens Harhoff

Illustration:

Bitten Vernersen
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på Rådhuspladsen i København
efter sigende skulle blæse i hornene,
hvis der går enjomfru over gaden.

Sådan er det også med jomfruen".
Hvis den bliver brugt af en jomfru,
spiller den Madonnas "I am a vir-
gin". Efter sigende har den ikke spil-
let endnu. Selv ikke dajeg fik en af
mine ugifte hjælpere til 

'at 
afprøve

den. Det må jeg sige undrede mig
meget.

Med den anden er det direkte
modsat. Den spiller næsten uafbrudt
lystigt: "Girls just wanna have fun."

Ja, vi har det sjovt i centret.

Instruktørens yndling
Jeg tror,jeg er en afinstruktØrens
yndlinge, for jeg skal slet ikke løfte
nær så meget, som de andre. Men
her for nylig må jeg på eller anden
måde være åldet i unåde, for i sid-
ste uge kom han og krævede, at fra
og med i morgen hed det flere øvel-
ser og flere kilo på de øvelser,jeg
havde i forvejen. Så nu erjeg snart
oppe på samme vægt som damerne.

Ganske pænt, synes jeg.
De nye øvelser er meget kræ-

vende. Bl.a. er der en, som jeg ellers
var sikker på, at den kunnejeg ikke
klare. Den foregår nemlig i over en
meters højde.Jeg skal klatre op i
den. Hvad gi'r I? Og uden stige! Men
der var ingen kære mor. Selv min
hjælper piskede på mig. Det var for
resten, dajeg klarede denne Øvelse,

at hjælperne kaldte migTarzan.
"Op med dig. Tror du, vi er

kopmet på hvilehjem?" spurgte hun.
Og op kom jeg til sidst. Hun slår

nemlig en proper næve. Så fta nu af
er maskinen en åst del af program-
met. Den er heldigvis ikke så svær,

som instruktØren og hjælperne tror,
men lad det blive mellem os. Hvis
en af hjælpern-e opdager det, sladrer
hun bare, og så sætter de vægten op.

Jeg ved i øvrigt godt, hvorfor

hun holdt med instruktØren. Jeg
havde sagt nej til;at vi skulle i bil op
til fitnesscentret, og jeg havde vist
kørt lidt vel hurtigt, så hun måtte
spæne alt, hvad remmer og tøjler
kunne holde efter kørestolen.

Det er i øvrigc ganske underhol-
dende at se byens borgere vende sig
let smilende og se på hjælperne, der
svedende forsøger at holde tempo
med mig og min kørestol.Jeg ser det
nemlig som en afmine fornemmeste
opgaver at holde pigerne i form. I
skulle prøve det engang. Især om
sommeren er det sjovt. Så hagler
sveden af dem.

De bliver i øvrigj meget smigret,
når jeg kalder dem piger. Det kan
have noget med alderen at gØre.

Men lige den dag var hun åben-
bart blevet lidt småsur over det. Til
gengæld kan jeg garantere fot, at
hun kom til at spæne hjemad den
d.g.

Viklet ind i slanger
En anden af de nye maskiner er
direkte umulig at komme ind i. Det
lykkedes mig da også at blive totalt
filtret ind i respiratorslangen samt
over- og undertryksslanger. Det var,
som om de var blevet levende. Det
virkede mest af alt som en ottearmet
blæksprutte, der omklamrede mig
fra alle sider. Sikke en kamp. Hel-
digvis havde jeg kørt i hjælperven-
ligt tempo netop den dag, så min
hjælper var mig venlig stemt og gav

en hånd med, så jeg til sidst blev vik-
let ud af slangerne. Men det var en

grim oplevelse.

Jeg har nu gået i centeret over to
måneder og har stor glæde deraf. De
unge mennesker har taget godt
imod mig, og jeg trives godt hos

dem. Det er blevet en fornøjelse at
træne igen.

Jeg er i øvrigt ikke den eneste
handicappede, der træner der, ogjeg

har også fået en enkelt pensionist
med. Ud over at jeg for tiden mær-
ker stor fremgang, kan jeg som et
kuriosum fortælle, at ved at træne i
centret i modsætning til hos $rsio-
terapeuten, sparerjeg amtet for om-
kring 13.000 kr. om året, selv om de

betaler min træning. At lade hjæl-
perne klare massagen sparer så yder-
ligere det dobbelte.

Jeg tænker tit på, om andre kunne
have glæde af at prøve det samme.
Det kunne være interessant at se, om
det kunne give lidt flere kræfter og
et stØrre velvære. I

"Jeg troede ikke, jeg kunne klare maskinen, men
det Lykkedes at komme højt til vejrs,"
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FO RENINGSIN FO RMATION

Diagnosekursus - MushoLm Bugt Feriecenter

IfM* arrangerer weekendkursus for brugere med kongenitte myopatier.

kra
keIft

Aktivitetskalenderen
3.-5. oktober Introduktionskursus - MushoLm Bugt Feriecenter

IfM* arrangerer kursus for nye familier med børn med Duchennes muskeLdystrofi.

7. oktober Nyt om sygdommen og forskning - MarseLisborgCentret, Århus

ALS-gruppen ltlidtjylLand hoLder møde.

B.oktober Medarbejderråd-i\'4arseLisborgCentret

10.-16. oktober Ugekursus - Musholm Bugt Feriecenter

IfM* arrangerer ugekursus for personer med Duchennes muskeLdystrofi neLLen 18 og 26 år.

13.-17. oktober Bustur - Hotland

Myastenigruppen arrangerer feietur tiL HoLLand for nedlemmer af gruppen

18. oktober Hjælpere i hjemmet - Sakskøbing

ForæLdregruppen SjæLLand 2 arrangerer tenadag.

22. oktober Temaaften - Institut for MuskeLsvind, Hellerup

Debatgruppen SjæLIond hoLder temanøde med forfatter Jane Aamund.

23. oktober Besøg i Kastrup Lufthavn

Aktivitetsqruppen SjælLand arrangerer besøg i Kastrup, Københavns Lufthavn.

24.-26. oklober Weekendkursus - MushoLm Bugt Feriecenter

Voksengruppen arrangerer kursus om livet med muskekvind

25.-26. oktober Planlægningsweekend - Thy

Forældregruppen NordjyLLand 2 holder weekendkursus og pLanLægning af oktiviteter i 2004.

30. oktober Fagdag om kongenitte myopatier - MushoLm Bugt Feriecenter

Ifl!* hoLder temadag for fagpersoner om diagnosegruppen kongenitte myopatier.

30. oktober ALS-møde - VestjyLLand

ALS-gruppen VestjyLland hoLder møde. (Ennet er endnu ikke fastlagt.)
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31. oktober-

2. november

4. november AlS-møde - Tarup GL. Præstegård, 0dense

ALS-gruppen Fyn arrangerer generaLforsamLing.

7.-9. november Weekendkursus - Strandsborg. MoLs

Forældreqruppen for piger med muskebvind (1990-92) hoLder kursus.

7.-9. november "Prob[emknuserne" - MushoLm Bugt Feriecenter

Ungdomsgruppen holder weekendkursus med temaet'TakLi ng af hverdogeni

8. november MG-træf - MarsetisborgCentret, Århus

Myostenikere i Vestdanmork inviteres tiL træf on bL.a. sociaLLovgivningen.

IfM* - Institut for Muskelsvind
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Nuskelsvinaibnden

iLlusitqt;on:

Bitteli '/et ne4et)

Mange nrenrlcsker rrr.'c1 Mvastenia
(]ravis blii'el i disse cicler afkr:tvet en

urinlehg høj pris tbr clcres rnr'clicrin

Mestirron. ()gsa selv orn tle r,æigcr

ciet billisstc kopipræparat. l.rvortil der

riclLgerc blci' vdet tuldt tilsku.l.
Alsagcn t'r:. at tilskr-rtl trl Mestinon
sat'el sonr ;tnt'len rtrr'clicrn i Danntark
nu beregncs p;r b:rggruncl ai den
gennenisnitlige pris pa rk)t L'Lrro

p:tiskr' nrarkecl (dog hø-1st rlcn trakti-

skc p.r'is p:i tlet danske nrarked).

Dc nit-drcirralirrrnaer. der produ-
ccrer lVlestin<)n præparater, e'r iuicl-
lerritl ikkc tbrpligtet til at ur:rrkccls-

fiare deres præparat r allc EU-lant'le,
og clertl)r er tlet ikkc sikkcrt. :rt clc

billigscc (og dcrrned clcrn rrrecl tulclt
tilskircl til) kan tirs i Dannr:rrk. S:t nar

111:1n p;1 rrpotckct brrder orn clet hrl-
ligste p1'æprråt, kan nran kutr å .let
billiestc p:l clet rlar-ikc Inarked. Mcrt
tla dc,t ikkc uødvcndigvis el biandt
de billigste p:r det cunrprri-ikc rnarked.

bliver nan .rfkrævet cn cgcnbetalinq.

Apotekct kan nernliq ikkc bare

irnportc're clct billigstc Mestinon
pr:eparat på det europæiske nrarkcd.

fbr clet skal r'ære- rcqistreret i I)an-
nrark. og clet er lanqt fra altrd tilflrl-
clet.

Sir enelel problenrrt rrltsa hos blu-
qen)e. og ior rnt:nnesker nred Mva-
stenia (lravis kan egenbet:rltnqen
blive qanske betragtelie.Jcg har hørt
onr r'nkelttiltæ1de rrrc'd en egen-
bctaling pa op til 3-+.(100 kr. pr.

m:rncd. og vi har modtaget henven-
delser fi'a rnedlr-'nrnrcr. sorr ikkc-

rncrt' har racl trl at købc clennc hc'lt

nødvenc-ligc rneclicin.
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I nogit' srtuatiorrcr e'r' der nrulig-
ht-cl tbr at ih cgenbetalinqen ci:r:kket

soln en nrerr-rdgitt etter selvic:.'lovetr

eller sonr et pcrsorrliet tillæg efter'

pensionsloven. nicn .iet gælder lanqt

fi.r i .rllc situationer. futarrge lnr.r1nc-
rkel rtrt'd \lv.rstcrti.t Gt'lrt i: ct rtctn-
lig sict ikkc onrt:rttet ;rf ret'r,iceloven-s

bestemmeiser orn nrcrudgiftsd:r:k-
ning, oq nruligheclen for personliet
trllæg c:r lt1'r;engig af incltrgten. bhclc-

hos 6n sclv og en evc-l)tuel ægtef?elle .

Men cger-rbetahngen er ilktisk
ikk,' Jct r'tlt'stt' pt'ohlL'l11. l)irr ltlull
har bltrg tor rnedicincn. Fol rncl i
rnellern har vr ligefrenr oplerzet. rrt de

brllrgere kopipræparater forsvinrler'
l-relt tra markedet, og rt det ikke cr

rnuiiqt rrt købc onginalpræparatet
Mestin<>r-r. importøren af Mestinon
l-rar oplvst, :rr ln2ln ikke kan havc sa

store lagre liegende. :1t llr:i11 til hvcr
en ticl kan forsvnc n'rarteclet tllcit trc'l

rrc*l oliginalpr'æp,rr.rrct. rr,rr Iirr'

rr rrirtgcrt rrrerl koprpr'.tpltt':rtcr tirr-
svinder.

l)et hørel endclig rned til clenr.re

historic. :rt koprpræparatc-rttc s'.tt'lan

set ogsi er Mestrnon. J)e produceres

ofte pa rle'n rriide, at nlan opkøber
store nr;errgcler af det originalc Mes-
tinon i c't land, hvol Nlestrnort er
bilhet. Pillerne bliver så pulr,eriserer
og lavet onr til nve pillel rnecl en nr'
glasur og ct nvt rlavn. sorn s;l biivcr
solgt i ieks. Danmark. hvor prisen
er højerel

Men nogle brugerc :if fulestinon
er :rllergiske over for tlertnc glasur,

og clc cr nødt tii rt bnrge rlen ongr-
nale Mestinon. hvis .'len cl;r ovet'-

hovedet kan fås. Mcn
:c1r' onr t'len oriqi-
nalc Me'stirron cr tlet
billigst anvende-lisc-

præpåral fbr denr, cler

ikkc kan rale kopi-
præparrlternc. sa ili:
rlc stadiq kun tilskud
svarendc trl tlet kopi-
pr:Bparat, sorn clc r'r

^, /s,( \

(l

rllergisk.' overtbr, og strcliq kr-rn i

torholcl ti1 prisen pa tlc-t europieiske

rr.rarked. Med .rndre ord beregnes d1-

skucldet i fbrirold til r't prarparat. solrl

rlr:lr'r ('r .rllt'rgi.k ot e t l-i't. ()g \()rtl
rrlts:r er uanvencleligt!

I{t'glerne c'r indvikiecle. Medi-
cinnrirrkcdet cr uovcrskuelrgt. ()e
situatiorren er uaccept:rbel. Det kortc
lf rlet lrrnqr' er inricllertid. rrt clct er

nicnnesker mcd Mvastenia Clravis.

,.ler konrner i klenunc i clcttc svstenr,

entc-n fordi tle rrii betale ch,rt fbr :rt

f} clerer nredicin. fblcli c'le i noglc
rilfuldc er-allergiskc over: fbr kopi-
præparater-r1e. eller fbrdi de r pe'rro-

tJcr slet ikkc kan å hverken orisi-
r r.r I r r rr'.li. i ncr r t'llcl kopipltip:ll'.lr( t.

hv i I krr t k rr n r,:r: rc ten-r ni r:l i g irlvo rli gt.

I)et cr d6t problem. cler skal løses.

oq vi er nødt til rt iå rlet løst ntr,

Fornrentlig er der iorskellige rnarier

lt lørst' dct på. og sa er tlet af mindrc
betvdrrrng. hvtrrdan clet 1øses, hvis
blot rnenuesker rne d Mvastc'nirr

Gravis får deres u-redicin og slipper
ibr den urirrreligt høje c'genbetaling.

C)nr vejen sa gar torbi sunclhecls-

rninisterens skrivebord, ellc-r dcn gar

tbrbi I)ann-rarks Apotckeriirrening,
c-r for n.rig også garrske r.rndc-rordnet,

szr clerlor l-rar Muskc.lsvindfonclen
llctoll kolltilktet hcggt p,rItrI lbr' ,rt

i?i en firrnernmelsc af. hvor der .'r
rnuliglhe cler.
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