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HI syste m et

"Vi skal have større kvalitet i vort velfærdssamfund. Vi skal
sikre, at allefår en fair og ordendig behandling, når borgere
og virksomheder henvender sig til skattemyndigheder, til
miljømyndigheder og til retsvæsen

Det samme gælder den handicappede, der ansøger om et
hjælpemiddel, den arbejdsløse, der er i kontakmed arbejds-
formidlingen, og bistandsklienten, der henvender sig til bags-

behandleren, og det gælder også for patienten på sygehuset.

Det gælder de tusindvis af mennesker, der svarer enhver sit
og en gang imellem møder de bffendige myndigheder. En
fair behandling på aftalte tidspunkteq rimelige tidsfrister,
ordentlig og sikker sagsbehandling og information og
rådgivning, der kan forstås. Sådan skal detvære."
(Støtsrninister Poul Nyrup Røs:ntussen i sin åhningstale til Folke-
tinget 1. oktober 1996)
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AF TANDSF(IRMAND EVALD KB(lG

Diir*T.åftT#ålf;;
er meningen, at man får penge til at
leve for efter en ny lov om førtidspen-
sion og desuden kompensation for de
udgifter, der er en føLge afhandicappet
efter en ny servicelov, der afløser bi-
standsloven. Logisk tænkt, og et forslag
som handicaporganisationerne har ar-
bejdet på i årevis!

Detsiger sig selv, at i et udkast til ny
lovgirming er der noget, vi kan lide, og
noget vi ikke kan lide. De udvalg, der
har skrevet de tre udkast lægger natur-
ligvis også nogle ideer frem, som de
ønsker atafprøve i en åben debat. En
helt igennem acceptabel fremgangs-
måde.

Men det har slået mig, at forslagene
end ikke var fremlagt,før etrejrbrød
løs. Kritikken haglede ned med på-
stande om forringelser,. dårligt arbejde,
manglende inddragelse af brugerne osv.

Både tia faglige organisationers og
handicaporganisationers side.

Det har jeg tænkt meget over. Står
organisationer i Danmark efterhånden
for det slmspunkt, at alt skal være, som
det ei, og blive, som det var? Mener
organisationer pr, definition, at enhver
ændring er en forringelse, og ataltvar
bedre i 30'erne? Er organisationer ved
at blive den reaktionærel<rafti debat-
ten, som bare skyder alle ændringer
ned, før de har fået en chance?

Vi er stærke

Det kan da godt være, at man ikke
umiddelbart kan se, om forslagene fører
til. nedskæringer eller til forbedringer.
Det kan kun det videre arbejde vise.
Men heraf kan man jo ikke slutte, at så

fører de nok til nedskæringer. Social-
ministeren har sagt, at formålet ikke er
nedskæringer. Nok er vi da ind i mel-
lem blevet snydt af nogle politikere,
men sådan har socialministeren altså

sagt, og jeg stoler på hende, indtil hun
har bevist det modsane. Ikke af naivitet,
men fordi mit livssyn nu en gang er
skruet sammen på den rnåde. Andre
har ret til at have det modsatte livssyn,
men det er synd for dem.

For mig vil det være helt utænkeligt,
at regeringen - eller for den sags skyld
oppositionen - vil skære ned på vore
levevilkår. Handicaporganisationerne
har selv ca. 260.000 medlemmer, og
dertil kommer, at vi har stor opbakning
i befolkningen. Vi skal ikke føle os som
de svage. tærtimod, vi er stærke, og
det ved alle.

Jeg s1mes, vi skal putte en karklud i
dommedagsbasunerne, kravle op af
skyttegravene. og sætte os sammen med
politikerne. De har en opgave atløse.
Det har vi også. Vi vil gerne gøre fot-
holdene så gode som muligt for vore
niedlemmer. Det vil polidkerne også'

Så hvad er egendig problemet?

Jo, problem"t .., 
"t 

hvis vi oPtræder

to- .tt samling gnavpotter' der som

udgangspunkt tiltror politikere og alle

,ttåt" -"ttttdsker de slettest tænkelige

motiveq så skader vi vore medlemmer,
for vi kan naturligvis ikke løse proble-
mer og skaffe forbedringer i dette
arktiske klima. Her vokser kun rnosser,
halvmosser,.en enkelt græsart og lidt
firling, har jeg hørt.

Det handler om tillid
Jeg tror ikke, jeg kender noget mere
alvorligt handicap end netop gnav-
potternes. Det er så alvorligt, at jegvil
foreslå, at de næ',rnes specifikt i service-
lovens $1, stk. 3, der afgrænser den
persongruppe, som loven skal omfatte.

Som nyt stk. 4 foreslår jeg "Hvad
særligt angår gruppen af gnavpotter, er
kommunalbestyrelsen forpligtet til at
stille enhver foranstaltning til rådig-
hed, som bringer dem i stand til at se

livets lyse sideq udvikle deres humori-
stiske sans, vise andre mennesker tillid
samt genoprette sociale relationer."

Som enhver ved, er jeg et beskedent
menneske, der aldrig overdriver eller
praleq men jeg kan jo ikke løbe fra, at
nogle mener, at Muskelsvindfonden er
en succesrig organisation, og de spørger

mig, hvad der er hemmeligheden bag
det. Men der er ikke anden hemmelig-
hed, end atvi altid har forsøgt atf6øje
på mulighederne frem for begrænsnin-
gerne.

Når der i lægens venteværelse er en

pil og en tekst, hvor der står "Den næste

dør", så har vi altid valgtat gå ind ad

den dør frem for at forstå teksten på en

anden måde ogløbe forskrækkede bort.
Og som regel er vi blevet glædeligt
overraskede.

Jeg slmes, dethandler om tillid. Til-
lid til Verden og tillid dl ens medmen-
nesker.
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G1{AIIPtlTTE H IIES II llMM EDAGSBASU lIER
Er organisationer ved at blive den reaktionære kraft i debatten, spørger Evald
Krog i en opsang til handicaporganisationer og fagforeninger.

MÆRI(EIIAG FOR MUSHllI.M
Starten på byggeriet markeret med flaghejsning, lurblæsning og logo.

TIIAUER I I.ÆRE

Sundhedsministeriet har bedt Muskelsvindfonden tilrettelægge srudieophold.

IIY llMBUllSMAI'IDSLllu
Handicappedes retssikkerhed styrkes på papiret.

SI(Åt F(lR MABSETISBltRGCEIITRET

Samarbejdsforeningen er dannet. Et lille, men vigtigt skridt frem.

Udviklet i samarbejde med Muskelsr.indfonden og Aarhus lJniversitet.

KORI IIYT

Modelfllwer i Skive. Heldige færinger. Ekspedition til Zimbabwe.

MUSII(IIME
Til sang, spil og dans med Rytmikholdet for handicappede børn og deres forældre.

BRllHOUEII IIt MAGTET'IS ø

Et nyt europæisk samarbejdsorgah er under dannelse.

UAIIDRIIIGER UED ITIUSHOI.M

Grafiker Einar Kilen har gået tur
i terrænet, hvor Musholm Bugt

Feriecenter opføres.

LILLESSSIER (lG SI(IREBROR
Hun er 66 oghar muskelsvind,, han er 75 og
passer hende. \Å har besøgt Dagny og Søren

. Rasinussen Pold i Østbirk.

IIÆSTEI(ÆRtIGHED
OG HAIIOIGAP

TeologenJan Lindhardt
skriver om Muskelsvindfonden

og næstekærligheden.

PIII.ITISK IIIEAI.ISME llc PBIIFESSIOI{AIISME
ProfessorJørgen Grønnegård skriver om Muskelsvindfonden og dansk politik.

STAI'IDARDER SøGER BBUGERE

Brugerorganisationerne skal blande sig i EUs standardiseringer

LÆSERBREU FBA ElI RÅDMA]ID

GI.IMI FBA MEOTEMSKURSER

PEIIGEI{E SKAI. ARBEJIIE

Gigtforeningens direktøq Ingrid Due Pedersen, reflekterer over en alment
velgørende forenings moralske forpligtelser og rolle i velfærdssamfundet.

t2tJ

15

17

1.9

21

1rlLT

26

'7)t

11))

tF7
1/

39

4i
4)



Mærkeda,g lor Musholm

Generalprøve. Det nye Musholmflag med logo'et for Musholm Bagt
Feriecenter prøvehejses, før pinger og andre gæster ankommer,

AF HENRIK JUHT KRISTENSEN

FOTO: WERNER KAIHøJ

Wrdensrnesterens rnuskler sendte

MusholmJløget til tops

Tidligere statsminister Anker Jørgensen
og Evald Krog brugte flaghejsningen

- som afsæt for at drøfte fundraising-
muligheder for centerbyggeriet.

centerbyggeriet. Andre kendte person-
ligheder som eks-statsministrene Poul
Schliiter, Anker Jørgensen og Poul
Harding har på samme måde lagt krop
og navn til det gode formåI.

Nyt logo

Musholmlogo'et er designet af Århus-
grafikeren Finn Hjernøe, der er en
gammel ven af Evald Krog og Muskel-
svindfonden. Tidligere har han blandt
andet skabt TV2s logo og - ikke mindst

- Muskelsvindfondens jubilæumslogo.

Netop dette logo har dannet grundlag
for hans arbeide med Musholmlogo'et,
og det færdige resultat understreger
den nære forbindelse mellem Muskel-
svindfonden og feriecentret. r

f vald Krog fik hiælp at ingen rin-
I g"r. cno vcroensmesteren l svær-
L ,r*gt loksning, Brian Nielsen, da

et flag med Musholm Bugt Ferie-
centers splinternye logo den ottende
oktober blev hejst til tops på Stibjerg
Bakke nord for Korsør. Omkring hun-
drede mennesker - især lokalpolitikere,
naboer, entreprenØrer, pressefolk og
repræsentanter for Muskelsvindfonden

- overværede flaghejsningen, der fandt
sted som en symbolsk markering af, at
Musholmbyggeriet er begyndt. Ferie-
centrets første etape skal efter planen
stå færdig i oktober 1997.

Smægtende lurblæste toner marke-
rede under flaghejsningen, at menne-
sker har færdedes på stedet siden
bronzealderen.

Grunden til, at byggestarten blev

markeret med en flaghejsning og ikke
med et første spadestik, var den ganske

enkle, at gravemaskiner og andet entre-
prenørudstyr allerede gennem nogen
tid havde vendt store dele afden sted-
lige muld i forbindelse med grundens
byggemodning.

Prominente støtter
Brian Nielsen, der er næsten-nabo til
byggeriet, har også tidligere på året
stØttet feriecentret, idet han sammen
med boksekollegerne Johnny og Jimmy
Bredahl har deltaget i Muskelsvindfon-
dens fundraisingkampagne for center-
byggeriet. De tre boksere har via
pressebilleder reklameret for det tele-
foniske bidragsnummer 90 28 29 30,
som Muskelsvindfonden har anvendt i
sit arbejde for at samle penge ind til
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Efter ønmod,ning frø
Sundh e d,sutt inisteri et h ør

M us k e ln in d,fon d, e n ti lr e n e -

løgt studieoph old for ti1øuisk

fysioterøpeat

Dåfiiå11ffifff';',';tr*
mark for at blive dygtigere til at be-
handle mennesker med muskelsvind.
Hendes mål er at etablere et rehabili-
teringscenter i hjembyen Kaunas.

"I Litauen har muskelwindpatienter
stort set ingen muligheder'for den
rigtige frsioterapeutiske træning. De
fleste læger tror heller ikke på, at
træningen gavner patienterne," siger
Danguole Satkunskiene, der.til daglig
underviser i fzsioterapi på Institute of
Physical Education i Kaunas og des-
uden behandler børn med muskelsvind
og andre han4icap på et træningscenter
i byen.

Det er Muskelsvindfonden og Insti-
tut for Muskelsvind, der har tilre*edgt
Danguole Satkunslcienes ophold efter
anmodning fra Sundhedsministeriet.
Den danske stats Øststøtteordning
dækker udgifterne på ialt 104.000 kr.

Studieprogrammet giver Danguole
Satkunskiene et nært indblik i Muskel-
svindfondens og institunbts akiviteter.
Hun delager i hjemmebesøg hospials-
kontroller og en række brugerkurser.
På Charlottehøj Klinik for Fysioterapi
i Arhus underyises hun i behandlings-
metoder for mennesker med muskll-
svind, og hun deltager også i undervis-
ning på S'sioterapeutskolen i Å,rhus.

Som dag og nat

Vilkårene for handicappede i Liauen og
Danmark er så forskellige som dag og
nat, fortæller Danguole Satkunskiene.

'Jeg blåv overrasket over, at danskere
med muskelsvind er så øktiue. De gør
alle mulige tlng og betragter ikke sig
selv som syge; blot som nogle der ikke

Danguole Satkunskiene (t midten) og fusioterapeut Birgit Werge fra In-
stitut for Muskelsvind måIer åndedrætsfunktioner på Karsten Øjenholt. 

under et besøg på Fysiologisk Institut på Aarhus Universitet.

h gil'siger hun og forklarer det bl.a.
med det enkle fakrum, at danske handi-
cappede frsisk kan bevæge sig rundt i
samfundet. Det er for mange litauiske
noget nær en umrrlighed.

"Den danske hjælperordning er også

uhyre vigtig. Den giver uafhængighed,
som ændrer den haqdicappedes selv-
opfattelse," ilføjer Danguole Satkun-
skiene. Hun planlægger at arbejde som
hjælper hos en dansk handicappet i sin
sommerferie næste år for at lære mere
om hjælperordninges. Hvis noget lig-
nende kunne indføres i Litauen, ville det
være et kolossalt fremskridg mener hun,

Foreløbig skal hun hjem og arbejde
videre med at etablere et rehabilite-
ringscenter i Kaunas med særlig fokus
på mennesker med muskelsvind.
Centret skal ud over at tilbyde be-

handling også være et uddannelsessted
for andre behandlere ruhdt om i
Litauen. På den måde kan forbedrin-
ger langsomt brede sig.

Hun har drøftet planen med det
lokale sundhedsvæsen og talt med de
kommunale myndigheder om lokaler
og personale. Det ser i øjeblikket ud
til, at der kan stilles faciliteter til rådig-
hed på en poliklinik

Fra årsskiftet træder en ny sund-
hedslov i kraft, som indebæreE at
handicappede ihøjere grad end hidtil
kan få behandling betalt af det offent-
lige. Den er et stort fremslridt, siger
Danguole Satkunskiene, men tilbage
står stadig, at lægerne skal overbevises
om, at Szsioterapeutisk behandling
nytter. For det er dem, der skal hen-
vise til behandling. i"i
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tølt til
hiælpemiddel-

industrien
Høndicøppede og erha eruslia et

skøl høae gaan øf nyt center

Dansk hjælpemiddelindustri har langt
større muligheder for produktudvikling
og elsport end hidtil antaget. Det gælder
bare om at komme i gang.

Så optimistisk lyder konklusionen på
en undersøgelse af den danske hjælpe-
middelindustris konkurrenceevne, som
netop er offendiggjort. Analysen er ud-
arbejdet for det nye Forsknings- og Ud-
viklingscenter for Hjælpemidler og Re-
habilitering (F & U Centret).

F & U Centret blev stiftet den 1. februar
1996 som en selvejende institution med
tætte relationer til Hjælpemiddelinstitut-
tet, Initiativet til centret kom fra Er-
hvervsministeriet, der også har sørget for
14 af de ca. 20 millioner kroner, som er
centrets årlige budgeti de kommende tre
tu.

Centrets,primære opgave er at sætte
forsknings- og udviklingsprojekter i gang
inden for hjælpemiddelområdet- dels for
at styrke erhvervslivets produktudvikling
og internationale konkurrenceevne, dels

for at gavne brugere af hjælpemidlerne,
det vil sige ældre og handicappede.

Analysen af dansk hjælpemiddelindu-
stri er det første projek i F & U Centret.
Målet med undersøgelsen har været at
give centret et brugbart udgangspunk for
det videre arbejde ved blandt andet at
pege på hvilke områder inden for hjælpe-
middelsekoren, der har de bedste udvik-
lingsmuligheder. Dette er vurderet i for-
hold til virftsomhedemes egne ressourcer,

brugerbehov, muligheder for ElJ-støtte
og udgnlandsk efterspørgsel. Af konklu-
sionen fremgår det, at områder som lyd-
overføring, senge, inkontinens og stomi
samt teknologistøttet kommunikation
bør prioriteres højst.

Fra 1. jawar 1997 kan danske virk-
somheder sØge om midler til projekt-
støtte. r

Mindeord

Niels Arthur flansen er død, 53 år gammel.

Den danske handicapscene har
mistet en betydelig kapacitet og en
stor personlighed. Niels Arthur
Hansen er død,53 år gammel.

Han var uddannet jurist og var i
en periode ansat som kontorchefi
Amtsrådsforeningen, indtil han i
1983 fik sclerose. I alle årene her-
efter lagde han et kæmpe arbejde i
Scleroseforeningen, hvor han var
næstformand. Efter at De Samvir-
kende Invalideorganisationer fik
ny struktur og ny ledelse, var han
også d6r at finde som næstfor-
mand. Det var i den forbindelse
meget magtpåliggende for Niels
Arthur at få Muskelsvindfonden
med ind i DSI, og det er uwivl-
somt ikke mindst hans fortjeneste,
at vi tog denne beslutning. Også
internationalt nød Niels Arthur
stor anerkendelse, selvfølgelig i
sclerose-sammenhæng, men også

i EU-sammenhæng. Blandt mange
andre opgaver sad han i Patient-
klagenævnet og siden i Patient-
skadeankenævnet.

Fra Muskelsvindfondens side er
det navnlig lørgen Lenger, men
også Marius Byriel og underteg-
ndde, der har haft et mangeårigt
samarlejde med Niels Arthur. Lad
mig blot nævne to af de helt store
resultater af dette samarbejde:
Vederlagsfri Szsioterapi for perso-
ner med et vedvarende handicap
og finansieringen af de forenings-

ejede behandlings- og rådgivnings-
steder som f.eks. Sclerosehospita-
lerne og Institut foi Muskelwind.
Niels Arthurs seriøse indsats
havde en afgørende betydning for,
at vi nåede målet.

Niels Arthur var en medrivende
og humoristiik talsmand for frem-
skridt for og holdninger til handi-
cappede. Han var utrolig qrmpa-
tisk, og jeg havde et personligt
venskab med Niels Arthur, som
nok også havde bud efter vores
fælles lidenskabelige forhold til
jazzmusikken. En overgang'var'
han faktisk også tenorsaxofonist i
Radiojazzgruppen.

Det var en dejlig oplevelse at få
besøg af Niels Arthur, og det var
nødvendigt atlægge natten til for
at nå at hør e al den jazzmusilq som
jegtror, sammen med hans familie,
var med til at give ham hans posi-
tive livssyn. Vores nadige seancer

blev altid ledsaget af et glas god
rødvin eller måske en enkelt
whislqg.

Vi så ham sidste gangi maj, hvor
han begav sigud på en belastende

rejse for atvære tilstede en halv
time ved Muskelsvinfondens jubi-
læumsreception. Det var vi glade

og stolte ovet og selv om han var
mærket af sin sygdom, var han

frldt med de smil, som altid var
kendetegnende for Niels Arthur.

Eaøld Ifuog

Bedre konttol
med kommunetne

Ny ombadsmøndslou k øn styrk e h øndicøpp e d,e s retssik k erh e d

Handicappedes retssikkerhed styrkes
på papiret, når en ny ombudsmandslov
træder i kraft ved årsskiftet. Loven be-
tyder, at man fremover også kan klage
over alle kommunale og amtskommu-
nale afgørelser. Desuden skal ombuds-
manden holde særligt godt øje med
handicappedes ligestilling.

Ælerede da Folketinget for nogle år
siden etablerede Center for Lige-
behandling af Handicappede vedtog
tinget i en resolution, at ombudsman-
den skulle skærpe sin opmærksomhed
på handicappedes retsstilling.

Denne henstilling gentages i be-
mærkningerne til den ny ombuds-
mandslov, og det giver ekstra vægtbag
intentionen om at styrke handicap-
pedes ligestilling, siger Jon Andersen,

jurist og konsulent hos ombuds-
manden, til Must<ellraft .

Hjemmehjælp og

, institutioner
Hidtil har ombudsmanden
som hovedregel kun kunnet
behandle klager crver kommu-
nale afgørelser på områder,

hvor der i forvejen er adgang til
at få prøvet den kommunale af-

gørelse hos en statslig myndighed.
Denne begrænsning fernes med den

ny lov, og det betyder for eksempel,

at borgerne kan klage over af.
gørelser vedrørende hjemmehjælp,
daginstitutioner og plejehjem.
Forudsætningen er dog - som i
gældende praksis - at alle andre

ankemuligheder er aforøvet først.

Jon Andersen vurderer, at den ny
lov kan få særlig betydning for handi-

cappede på områder som hjemmehjælp,
hjælpemidler og visse institutioner.
Navnlig amtskommunale institutioner.

"Fremover vil ombudsmanden kunne
behandle klager fra beboere på disså
institutioneq og ombudsmanden kan
aflægge inspektioner på institutio-
nerne," siger Jon Andersen.

Baggrunden for lovændringen er især
de senere årtiers decentralisering. Store
dele af den offendige forvaltning er
flyttet fra statslige myndigheder til
kommuner og amter, for eksempel sær-

forsorgen. Samtidig er adgangen til at
'klage over kommunale afgørelser
blevet indskrænket. Dermed er om-
budsmandens mulighed for at kontrol-
lere den offendige forvaltning blevet
begrænset.

Det understreges i den ny lov, at det
kommunale selvstyrå skal respekterbs,
herunder den kommunale budgetrnagt.

Det berydeq at ombudsmanden ikke
kan blande sig i den enkelte kommu-
nalbestyrelses fordelingspolitik og for-
valtningens skønsmæssige afgørelser.
Han skal "kun" påsg, at loven er over-
holdt.

Afventende holdning
Det er umuligt at skønne, hvor mange
elstra klager ombudsmanden vil mod-
tage efter de nye bestemmelser.Ilgg5
afuiste han knap 100 klageq som han
efter den qy lov kan og skal behandle.
Men omfanget vil formentlig også
afhænge af borgernes kendskab til de
nye regler.

Ombudsmand Hans Gamrneltoft
Ilansen har luftet muligheden for, at
det kan blive nødvendigt at oprette en
særlig, elstra afdeling til at tage sig af
.det kommunale område. Men fore-
løbig indtager man en afuentenåe
holdning.

"Der er i,kke taget stilling til, om vi
skal gennemføre en bredere oplysning
om de nye regler," sigerJon Andersen,
som godt kan se, at det "ikke er urime-
ligt", at befolkningen informeres om
nye rettigheder, der gælder for dem.
Men en mere massiv iriformations-
kampagne kan jo også resultere i, at
ombudsmanden bliver "bestormet af
henvendelser'1

Ombudsmanden er i gang med en
mir-rdre foredragsturn6 om den ny lov
rundt hos kommunale forvaltninger,
oplyser Jon Andersen. En pjece er
fremstillet, og Danmarks Jurist- og
Økonomforbund har personer, der kan
informere om loven. Endelig har Jon
Andersen selv skrevet en åetaljeret
genhemgang af loven 

,i 
tidsskriftet
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SI(el lot et slttidt lrem
Efter flere års tilløb er Marselisborg-
Centrets samarbejdsforening dannet. Et
lille, men vigtigt skridt frem mod reali-
seringen af de store planer for centret.

Det har krævet mange forhandlinger
at nå til enighed om betingelserne for
samarbejdet mellem offendige og pri-
vate interesser, og i september kunne
repræsentanter for parterne skåle på re-
sultatet ved en lille sammenkomst hoq

Muskelsvindfonden.' 
Sygehusdirektør Arne Rolighed,

Århus amt, takkede MarselisborgCen-
trets arbejdsgruppe for at have holdt
fast i så mange år.

"Det har været en øvelse af dimensi-
oner at bevare motivatitrnen. Nu er vi
så vidt, at det snart er et spørgsmål om
at få ht i murerne og tømrerne til at

opføre centerfunktionerne. Jeg håbeE

at vi kan få en dato frem, inden det er
10 år siden, id6en til cenffet blev født,"
sagde sygehusdirekøren og udråbte tre
lange og tre korte.

Muskelsvindfondens formand, Evald

Krog, faridt, at det for alle havde været

en svær fødsel, som havde kræv€t stor
tålmodighed.

"samarbejdet kræver fleksibilitet, og
her tænker jeg ikke kun pi amtet,?'

sagde han, men udtrykte i e! forsonlig
tone alligevel håb om, at Å"hot a-t
fremover "lærer at gå lidt stærkere".

Ingrid Due Pedersen, Gigtforenin-
gens direktøq var ikke i tvivl om, at der

lå hårdt arbejde forude.

"Der skal lægges mange kræfter i fra
alle sider, hvis det skal lykkes at reali-
sere de flotte id6er," sagde hun.

Gigtfoieningen bliver foreløbig

hverken ejere eller lejere i Marselis-
borgCentret, men er med i samar-

bejdsforeninlen, fordi man støtter
id6erne helhjertet og forventer at få
stor nytte af cenffets muligheder inden
for rehabilitering og hjælpemidler.

I løbet af november måned regner
man med at udpege bestyrelsen for
samarbejdsforeningen. Fra Muskel-
svindfonden indstilles Evald Krog. jøj

Skål for MarselisborgCentret. Fra venstre sygehusdirektør Arne Rolighed, Åthn" 
"tt 

t,
overlæge Else Marie Damsgaard, geriatrisk afdeling Marselisborg Hospital, landsfor-

mand Evald Krog, Muskelsvindfonden, direktørlngrid Due Pedersen, Gigtforeningent
fuldmægtig iirte Bernt Henriksen, Århus kommune, direktør Erland Winterberg,

Hiælpemiddilinstituttet, ledende terapeut Birthe Geysmar, Hjælpemiddelcentralen.

Gontainer Estlandril
Takket være et samarbejde mellem
Århur r-t ogMuskelwindfonden samt
økonomisk støtte fra Rotary vil den
estiske muskelsvindforening, ELS,
snart modtage en container fuld af ud-
styr til fzsioterapi, kørestole og andre
hjælpemidler.'

Å"hns amt samarbejder med Harju

amt, hvor hovedstaden Thllinn ligger.
På et af byens mindre hospitaler har
muskelsvindforeningen ELS for nylig
fået stillet lokaler til rådighed til ind-
reming af en fizsioterapiklinik. Udstyret
fra Å,rhus skal installeres her. Tidligere
har ELS bl.a. modtaget computerud-
styr fra Å"hor a-t.

Containertransporten til Esdand er

kostbar, men en donation på fem tu-
sinde kroner fra Rotary finansierer en

væsentlig andel af udgiften. Det er

konsul Niels Burcharth, F{orsens, som

har skænket 1.000 kr. og fået bevilget
yderligere 4.000I<r. fra Dansk Rotary's

Hjælpearbejde.
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Dansk lirma lanGetel
nyt GPAP -app ilat

Udaiklet i sørnørbejde med Muskelnindfonden og Aørhus (Jniaersitet

I idt tilfældige begivenheder for tre

L mr1':,11H:;T :"'.".T:'bllf :
apparat er kommet på markedet. Det
nye apparat er fremstillet af firmaet
Maribo Medico, Maribo, og er udviklet
i samarbejde med medarbejdere fra
Fysiologisk Institut, Aarhus lJniversitet,
og Muskelsvindfondens Udviklings-
center.

CPAP er en forkortelse for det
engelske udtryk: Conrinuous Positive

Ærway Pres-

sig. Firmaet hed dengang Reciprotor
og var et handelsfirma, som solgte
laboratorieudstyr og pumper. Firmaet
gik ind i sagen og fik løst det konkrete
problem, men kom derigennem i kon-
takt med Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter. Her havde man igennem
flere år samarbejdet med Fysiologisk
Instirut på Aarhus Universitet om at
forbedre CPAP-behandling hos bru-
gere med muskelsvind. Man vg i den
forbindelse også interesseret i.at for-
bedre selve apparater, så det i højere
grad var tilpasset behovene hos men-
nesker med muskelsvind.

Den første kontakt mellem firmaet,
Muskelsvindfonden og Fysiologisk In-
stitut udviklede sig til, at der blev for-
muleret en række krav, som et nyt

apparat skulle opfylde, og som alie
var forbedringer i forhold til de

eksisterende apparater. Kra-
vene var, at CPAP-apparatet
skulle kunne levere luft nok
og holde et konstant tryk
under såvel ind- som udånd-
ing. Det skulle være lydsvagt
og desuden have indbygget en
kontrolmulighed, så brugerne
tydeligt kunne se, om de
brugte apparatet rigtigt. Et nyt
apparat skulle samtidig være
både praktisk og diskret.

og kontrollampeq så brugeren hele
tiden direkte kan kontrollere, at trykket
i slange og maske er konstant og des-
uden så højt, som man i forvejen har
indstillet trykvogteren til. Lyser den
røde lampe, er det f.eks. et signal til
brugeren om at justere behandlingen.
Det kan være, at masken skal holdes
tættere til ansigtet, eller at brugeren
har taget en for kraftig indånding.

Sammenlignet med de eksisterende
CPAP-apparater viser tekniske målin-
ger foretaget af Søren Lyager, Fysib-
logisk Institut, at Cpap 60 giver en
meget effektiv og konsrant luftstrøm
selv ved en stor modstand.

"En af de store fordele ved det nye
apparat er kontrolmuligheden. Når det
er så let at se, om man gØr det rigtigt,
bliver behandlingen mere effektiv,"
siger $zsioterapeut Birgit Steffensen fra
Muskelsvindfondens UdvikJingscenter.

Dermed vil hun ikke sige, at de eksi-
sterende CPAP-apparater ikke længere
er gode nok. Mange af de apparater,
som konsulenterne fra Institut for
Muskelsvind hidtil har anbefalet til
børn og voksne med muskelsvind, er
forsynet med en gummiballon, som
hele tiden skal være udspilet, når be-
handlingen foregår rigtigt. Det kan
være svært at kontrollere, men er man
vant til at bruge dette apparat, ogvirker
behandlingen efter hensigten, er der
ingen behandlingsmæssig grund til at
skifte til et andet apparat. jaws

Muske ln indfondens Ud.aik lingrcenter h ør
tidligere i år udgiaet to pjecer om CPAP-
behøndling for mennesker rned muskel-
saind. Den ene pjece er en uejledning til
bragere øf ølle typer CPAP-øppørøter. Den
ønden benaender sig specielt til brugere øf
Cpøp 60.

Pjecerne er gratis og køn få.s aed hen-
a ende lse til Mas k e lnindfonden.

sure - som
betyder

kon-

Illustration fra pjecen om Cpap 60

stant orlertryk i luftvejene. CPAP-
behandling bruges blandt andet af
mennesker med muskelsvind, som har
problemer med at få løsnet slim i luft-
vejene.

Tillældig kontakt
Udviklingen af det nye CPAP-apparat
begyndte ved lidt af en tilfældighed. Et
medlem af Muskelsvindfonden kom i
kontakt med firmaet i Maribo. Hun
havde brug for en let og transporrabel
pumpe til sit CPAP -apparat, så hun
nemmere kunne tage apparatet med

IEoilt{Gr uRS 8ff{6 uRSril

I løbet af efteråret 1995 udviklede
Maribo Medico det nye apparat, Cpap
60, som i februar i år kom på marke-
det.

Kompakt enhed
Cpap 60 består af en luftpumpe (kom-
pressor), ledning, bakteriefilter, slange,
maske og forskellige størrelser mod-
standsventiler. Det hele er monteret,
så det er klar til brug. Når apparatet
pakkes sammen, kan det være i en kuf-
fert, der vejer ca. 10 kg.

Cpap 60 har en indbygget trykvogter
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Nyhagt modellly I
a

Instruktørerne i Skive Modelflyweklub
var skeptiske, da Poul Egon Knudsen
fra Balling for halvandet år siden hen-
vendte sig til klubben for at lære at
styre et modelfly. I dag har 2l-årige
Poul gennemført de 15 lektioner, der
er typiske for nybegyndere, og han har
netop fået diplom på, at han må kalde
sig modelfly-pilot.

Instruktørernes skepsis skyldtes, at
de ikke mente, at Poul som muskel-
svindler, kørestolsbruger og med meget
få kræfter i hænder og fingre var i stand
til at styre et modelfly. Flyene manøv-
reres via styrepinde på en fernkontrol,

og det kræver præcise bevægelser med
fingrene for at kunne dirigere flyet.
Men netop de bevægelser er Poul vant
til at bruge, når han styrer sin el-køre-
stol, og derfor var det ikke så meget
anderledes at skulle sty're et modelfly.

Også praktiske problemer med f.els.
at kunne fø7ge f7yet, når det fløj hen
over og om bag ham, blev løst. Poul fik
fremstillet en dreje-platform, som
kørestolen kan stå på. En hjælper kan
dreje Poul r-undt, så han hele tiden kan
se flyet. r

hh"s",^^.r - i..-l.ii:r.

Pør i Srrcymnesi triåu ikki. sinunc.egnd evgan:

Tey skava0il og'
Yunnu 1$0"OOO kr

Topnyhed om Muskelsvindfondens
skrafespil i det færøske dagblad
Sosialurin: "De skrabede og vandt
100.000 kr."

To gange i juli var der stor jubel
på en tankstation på Færøerne: Kun-
der havde købt lodder fra Muskel-
svindfondens skrabelotteri og skra-
bede sig med få dages mellemrum til
store gevinster. Det første lod gav
det heldige vinderpar hovedgevin-
sten på 100.000 kroner, det andet
gav en præmie på 25.000 kroner.

Nyheden om den store gevinst
bredte sig hurtigt til redaktionen af
det lille færøske dagblad "sosialu-
rin", som gav historien topplacering
på forsiden af fredagsudgaven. Inde
i bladet blev parret, der havde vun-
det de 100.000 kroner, inrerviewet
om d€res held, og hvad de ville
bruge pengene til. IføIge avisen
bliver det nok til et nyt køkken og
en garage. r

Medlemmer af Muskelsvindfondens
ulandsgruppe har besøgt sØsterorgani-
sationen i Zimbabwe, og for at danne
sig et indtryk afvilkårene for landets
handicappede lagde gruppen ud med
en 1.500 km lang biltur på fem dage;
en udmattende ekspedition med ni per-
soneq fire kørestole, to videokameraer
og talrige tasker i en rætpakket Toyota
Hiace ad veje, der herhjemme ville
blive kaldt hjulspor og kreaturstier.

Tirren gik bl.a. til en landsby i bus-
hen, hvor 3-årige Prince, der har mus-
kelsvind, bor med sine bedsteforældre
og anden familie. Flans mor, der er
enlig, arbejder i storbyen Bulawayo 300
km derfra for at tjene penge. Hun skal
betale af egen lomme, hver gang hun

gØbbrug af sundhedsvæsenet. Famili-
ens stØrste bek rmring er Prince's kom-
mende skolegang. Hvordan skal de få
råd til en kørestol? Hvem skal skubbe
den de tre km til og fra skolen? Hvor-
dan med skolepengene? Og hvordan
med den behandling, som den lokale
sundhedsklinik har foreslået?

tlbesvarede spørgsmål i et land, hvor
arbejdsløsheden er over 50 procent, og
sundhedsudgifterne er beskåret med 65
procent siden 1990.

Ulandsgruppens rejse til Zimbabwe
var et led i forberedelserne til et stØrre
projekt, der gennemføres i samarbejde
med den zimbabwiske muskelsvind-
organisation samt DSI og Danida. r
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Alle hnr behoa for a,t udtrykke sig i musik, rnener rnusikpædøgog,

der und.erviser hønd.icøpped.e børn og d.er"es forældl,e

AF JøRGEN JEPPESEN
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røst. Bamsen er en handske, hun har på,

mens hun sidder tæt foran Sørens an-
sigt for at kunne synge sig ind på ham.
Og Søren kyitterer med glade lyde.

Hver onsdag eftermiddag klokl<en
fem samles Rymikholdet for høndicøppede

børn og deres forældre i Musikskolen
Lauras lokaler i Hjelmensgade i Århus.
Fire-fem børn, deres mor eller far og
musikpædagogen Theresa Chichon
synger, spiller, danser og bevæger sig
sammen i en time. Børnene er mellem
tre og sefts år gamle' nogle i kørestol,

andre gående; nogle med sprog og
almindelig forstand, andre uden ord og
logiske tanker.

For Theresa Chichon, 33 år og kon-
servatorieuddannet musikpædagog,
handler det om at skabe fælles oplevel-
ser. Om at kunne udtrykke sig gennem
musikken.

"Ligesom vi har behov for at spise og
sove, har vi alle brug for at udtrykke
os, og det kan - ja, jeg vil sige bør - vr
bruge musikken til. Måske gælder det
især handicappede børn, som har svært
ved at kommunikere på normal vis,"
siger hun.

Theresa Chichon (w) skriver
i sit program, at det er
oigtigt, at forældrene med
deres viden og erfaringer
med børnene medvirker til,
at "den arbejdsmetode, jeg
vælger, tilgodeser de enkelte
bør:'på bedste vis".

lntuitionen
Theresa Chichon har i sin uddannelse
specialiseret sig i musikpædagogik for
handicappede. Det er der ingen tradi-
tion for, så hun har langt hen selv
skullet sammensætte indholdet, f.eks.

ved at bruge de halvandet års praktik
på institutioner for handicappede og
ved at tage afgangseksamen i emnet.

Hun forklarer, at det mere er pæda-

gogikken end musikken i sig selg der er
afgørende.

'Jeg har det samme materiale med i
tasken, hvad enten jeg skal undervise

handicappede eller almindelige børn.
Det vigtige er atopØve sin intuition og

situationsfornemmelse, så man hele
tiden er åben for det enkelte barns
muligheder og behov. Almindelige
børn er nemmere at aflæse; du ved,
hvornår de kan kravle baglæns eller stå

på 6t ben. Det er sværere med handi-
cappede børn, men her bruger jeg
meget forældrene til at hjælpe mig."

Theresa Chichon mener ikke, det er
noget problem at have !'sisk og psykisk
handicappede på samme hold. fb af hen-
des elever er f. els. multihandicappede.
Men hun har været ude for, at et foræl-
drepar flyttede deres barn til et "nor-
malt" hold, fordi de syntes, at nogle af
de handicapp ede var for handicappede.

'Jeg s1mes, atforskelligbeden er inter-
essant," siger hun,

Emils mimik
Seksårige Emil er i gang med sin anden
sæson på musikholdet. Han er multi-
handicappet, fordi han otte uger gam-
mel fik en alvorlig hjemeskade som følge

af "vuggedøden". Til daglig går han i
børnehave på institutionen Solbakken.

"Vi kan se på Emil, at han er glad for
musikken. Hans mimikviser det. Musik
er en af de ting, han er god til. Han ser
ret dårligt, så hørelsen er også en af
hans vigtigste sanser," fortæller Kim
Larsen, Emils far.

Væsentligt er det, hvad Emil oplever
og får ud af det. Men det er også godt
for forældrene atvære sammen med
ligestillede, mener Kim Larsen. Det
kan være befriende ikke altid at "skulle
komme med lange forklaringer" om
handicappet.

Han tror ikke, det har nogen større
betydning, hvad de synger og spiller.
Det vigtige er haordnn. Hvordan kon-
takten skabes, tætheden i det musiske
samvær. Her er læreren helt afgørende.

"Theresa formår virkelig at fange
bØrnene," siger han. r
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Adgøng Uerenaf
EU præcis lige åben som en

på, rnen 6n skøl aære

er

øt få lse

pla råde bod

håbe

skøl øktiat

AF TRIEB

ed oprettelsen af et
Bruxelles har blandt andet
EAMDA (European Alliance

of Muscular Dystrophy Associations)
at sin ind-

EU
Kontoret er den f'siske ramme om-

kring Platformen, som det nye sam-
arbejde mellem brugerforeninger, pati-
entorganisationer, forskningsinstitutio-
ner og medicinalfirmaer indtil videre
kaldes. Udgifterne betales af EU gen-
nem et eller flere General Direkorater,
fordi EU har er stort behov for atvide,
hvad der rører sig blandt interessen-
terne inden for de områder, hvor EU
udsteder nye direktiver.

Platformen kommer forhåbendig til
at fungere på en måde, som kan sam-
menlignes med at løse billet til 3-meter
vippen, hvorfra der er frit udspring til
et bassin fi'ldt med informationer, kon-
takter og personer. Bassinet udgør EU-
maskineriet, og platformens kontor
skal være det sted, hvor EAMDA og
andre skal kunne henvende sig, når EU
skal kontaktes. Kontoret skal primært
tal'e medlemmernes, dvs. bruger- og
patientforeningernes sag i EIJ, men
den skal også kunne formidle hjælp til
at ansØge stØtteprogTammer om penge,
hjælp til at komme i kontakt med de
rigtige personer i de mange forskellige
generaldirektorater, kontorer og pro-
grammef.

EAMDA ikke alene på dækket
En af platformens store styrker er, at
kontoret kan holde øje med nye direk-
tiv-initiativer og andre aktiviteter, som

tænkes l1 menne- EAGS. Platformens virke er tæt
sker med tet til EAGS og platformens
i Europa. uskelsvind ikke deh er ind til videre identisk med
eneste sygdom, er sen i EAGS.

alene på Selvom platformen altså både
dæk. medlemmer og mennesker,

De
;

europæiske blødere for den og leder den, mangler
sker med cystisk fibrose i samt stadig et vigtigc element for at
grupper
Alliance

organiseret i EAGS udfi'lde rollen som
of Genetic

står side om side med EAMDApå plat-
formen.

Kontoret får altså meget arbejde at
gøre med at holde sig til, når de politi-
ske processer går i gang, og direktiv-
forslagene begynder attage form. Det
kræver både indgående kendskab og
detaljeret viden om ElJ-maskinen.
Denne viden har' konsulentfirmaet
Praaning Meines Consultancy Group,
som holder til i Bruxelles. Praaning
Meines har varetaget platformens akti-
viteter fra den spæde start i maj.

Platlormens stail
Det tidligere medlem af EAMDAs be-
styrelse, direktøren for den hollandske
muskelsvindforening VSN, Ysbrand
Poorffnan, har i løbet afvinteren 1995-
96 støbt grunden for, at europæiske
bruger- og patientforeninger ved en
såkaldt rundbords konference om bio-
medicinsk forskning og parentering
kunne etablere platformen. Konferen-
cen løb af stablen i Bruxelles den 14.
maj i ir, og tilstede var ud over Poort-
man, Cees Smit fra den europæiske
blødersammenslutning Hanne Wendell
T1hl<)ær fra den danske Cystisk Fibrose
forening og direktør Alistair Kent fra

ikke
nogen som helst i øjeblikket.

Politisk rolle betalt al EU

Pladormens fædre (og en enkeltmoder)
handler langt hen afvejen som private
personer. Problemet har hidtil været,
at der ikke har været en platform at
præsentere og som medlemmerne af
f.eks. EAMDA derefter kunne tage stil-
ling til, om EAMDA skulle være med i
eller ej. Ideer på et srykke papir og
mange gode halve 7øfterhar været plat-
formens eneste substans.

Platformen har først skulle opbygges
af så at sige ingenting. Derfor har de
fire handlet som privatpersoner og der-
for var præsentationen af platformen
et så vigtigt indslag på EAMDfu nyligt
afholdte årsmøde i Wien. Før EAMDA
og de andre europæiske brugerfore-
ninger har sagt god for platformen, har
den nemlig ingen vægt i EU,

E{J er overordentlig interesseret i at
komme i kontakt med de brugergrup-
per, som bliver ramt eller får glæde af
deres mange nye direktiver. Platformen
er EIJs kanal til brugerne i Europa, og
kodeordet er derfor: Repræsentation.
EU skal være 110% sikker på, at Plat-
formen også i realiteten repræsenterer
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brugerne'Førden gørd'et,harEUikke en god del af derr skeosis, som har forskelle med hensyn til kulturer,deres ryg fri, når direktiverne en gang værit fremført j EAMDÅ over fo-r plat- ,.risiorr.,., lovgivninger og sprog mel-kommer på gaden og får indflydeG på formen, bunder i Praaning Meines' l.r.r"skirr", Sevilla og Bruxelles. selvebrugernes og patienternes hverdag. g:t,i: -lb.eide; 
Hvorfor gÅ de d.t? de emner, som platformen skal beskæf-

i';'.'*:ln:i1Tlilår*iilrrq: ;?;[i'#d#,':"ry," å::H* ;tr'i1+;;dil*##*".-r,'q;
fra det eneste problem. For godt nok det'er tilladt at gætte: ' ,ækkende natur. Hvis EU vedtager eter EAMDA som europæisk paraply- Et muligt ,r7", ", narurligvis, at ,ry, åir.r.ti" for anvendelsen af gen-organisation nærmest to- tk"bt til "t PMIG h^i f^tt"tsympati og iite.erse t.k rotogi i behandlingen, kan det fåblive hørt i det store ElJ-maskineri, f::_ 9g gode arb!Jd'., ,oå .E{GS, meget sror betydning for borgere, pro-men EU vil jo gerne have hele bag- EAMDA og de andre fædrende fore- drrånt",. og læger i dag, men så sande-landet i orden, 

-oe 
derf-or skal nye initiå- ninger"har y?et gennem årene. Et andet lig også i al fremtid.tiver på det biomedicinske område ,rrri_.r, 

"i "rbJld.t 
med platformen "p.fMnAh"rendnuikkebestemtsig

naturligvis også klares af med både skaffer PMCG idg ngtil nye kontak- for en måde at angribe der sværeindustri og forskningsinteresser. tei og et tredje rå nlm. være, at der kommunikationsproblem på. ForeløbigDerfor skal der også være plads til alleråe er en form for aflønning inde lyder meldingen til platformen: Forsætbåde repræs"nrrr,r.', for måicinal- t ;ilil;r:' å;J arbejdet og udviklingen af plat_industrien og for forskningen på plat- 
.f1n 

mest sandsynlige forklaring på for-.r, og vend tilbage, når der erformen, før ønskesituationen for 
-EU- 

PMCGseng.g"rrr.nt tigg.r nok 
"t 

rtåd mere at snakke om. og det kan ikkekommissionen er til stede: At kunne midt meileÅ å. o. ,rrå'i D.l, kender vare længe.
køre nye direktiver glat igennem mini- ledersen af pMCG p"rrorrtigt flere af
sterråd og parlamente-t i Strasbourg. initiativtagerne til piatformå-n, blandt Patenter, patienter 0g paragralfer

Prisen er.selvfølgelig, at de onttd- andetYsbåndPooÅan.Delskommer på EIJs nære dagsorden står bådegåelige slagsmål skal tages inden for PMCG i berøring med.både forsk- ,pr[r-at"t om patentering af gen-rammerne af platformen; mellem bru- ningsinstitutiorr"r,"g.n.rrldirektorater tåk råtoglrL. tek rikker, d" å"rrg" oggere, forskere og medicinalproducen- og parlamentarikeå i EIJ, samt store komplicerede etiske og økonomisketer' Magtbalancen mellem platformens meåicinalkoncerner og andre poten- o-r.ri.,"tr"a som knytter sig til gen-medlemmer kan altså blive helt af- tielle nye kunder. nni"fig vil EU jo teknologien, og de mindst lige så sværegørendefor,hvormegetvægtderbliver b"r.ttjgldriften af platformen, hvor- overvejelser over, hvordan man skaltillagt synspunkterne fra brugerfore- ved PMCG får finåsieret en del af regulere det område -.a åir.t tirr., ogningerne i EU.s arbejde. deres (øvrige) drift. regler.
Man kan roligt regne med, at bordet t-1*t uft o-ri-ndigheder arbejder berfor vil platformen hurtigt skulle ifanger, når platformen udtaler sig' PMCG på forventet eftårbevilling, irvis g*g -"a ai indsaml" holdÅnger ogBrugerforeningerne kommer naturlig- da ikke_arbejdet skyldes det rene filan- iiaå om ernner som genteknologiskevis til at stå bag udtalelserne og de ind- tropi. om ikke for andet så i det mind- p"r.n,.a etiske grænser for forsøg,stillinger, platformen giver videre til ste^af hensyn til platform-enl flemfd ,.r,,"progrrmmer til forskning, løs-EUs embedsmænd' må man da ønskå, at PMCG får det ningsmod"ell* ril *Jr. pråli"mer forEt helt afgørende punkt bliver der- udbytte ud af indsatsen, de forventer. I meinerke. med genetiske sygdommefor, hvordan vedtægter og repræsenta- -oår"t fald står pl"ifor-"n pa .t osv. osv. og i princippet er det jo dention skrues sammen for platformens meget porØsr fundalent. .rrt 

"tt. uoige;';;;"r"å iufr rtitti'g,virke, og hvordan en vedtaget magt- ._ :--_,,.^.:^_ ^_ _^L!,r^ og som skal se til, at holdningen bliverbalance fastholdes i fremtiden. Fore. Kommunikation er achilleshæl fil;;, i platformen.
Løbig er det suverænt bruger- og pati- Platformen står over for et helt tredje Listen over emner er næsten uende-entforeningeq som besteminer gennem problem, for det er meget usikk.*, o- rig, o; a.r-ed også rækkevidden afet i vedtægterne fasdagt flertal. Men en Lrugerforeningerne i"det hele taget på,ro?-"r* arbejde. Eneste sikre vejting er et formelt flertal, noget andet "t g"u."t til It arbejd" -.d_ påt- tit irranya"rre er aktivitet. og aktivitetog mindst lige så vigtigt bliver den dag- formen. For at platforÅen skal kunne ";r-6; præcis, hvad EAMDAs for-lige drift' fungere, og fo, ut feks. EAMDA skal ,"-tiig demonstrerede en markantEfierbevi,rins *il,fiJ:lt"rf#:il#kffiil ff:::i##,1ffi::;Iffil;#*
Den daglige drift af platformens kontor Kommunikationsv{ene fra enkåltper- poorr-r' t";f#iil;",. eilig..rr"tstår konsulentfirmaet for' Praaning sonen i f.eks; s.rrilla, Southampton tog ikke 6n repræsenrant ordet for at
faeiles- consultanry Group (PMCG) eller Skive ind til den national" for"- ,pårg" eller høre nærmere. Hvis ikkehar indtil videre drevet^det daglige ning og fra den videre .il plutfor*"n, der fi"ndes en mere effektiv måde at ud-arbejde med platformen. Sædvanligvis konto. i Bruxelles skal fungere fanta- veksle slmspunkter på, ender platfor-er det et arbejde, konsulentfirmaer stisk godt. men med blot at være form. rtager sig godt betalt for at udføre, og Foi ikke alene er der tale om srore
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Einar Kilen, grafiker og far til en dreng
med muskelsvind, gik tur i terrænet, hvor
Musholm Bugt Feriecenter om et år vil
pryde landskabet. Vandringen resulterede
i tegningerne her på siderne, Vi vender
tilbage på samrne tid og sted næste år.
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AF JøRGEN JEPPESEN

Jl . hedder Pold til efternarn. Dagny

U ;: f,,il1,1",U:::,:;*:' 
d';

Det var en bedstefar, der fandt på det
med Pold. Ingen husker længere hvorfor,
kun at han efter sigende betalte 25 kr. for
retten til at bruge navnet.

Dagny voksede op i fodermesterboligen
på godset Rådved Kjærsgaard som den
yngste af landarbejderfamiliens rtt børn. 20

år gammel blev hun gravid og fødte
sØnnen Viggo, men faren døde, inden
drengen kom til verden. Så fik Dagny
arbejde på en skotøjsfabrik og var der til
den dag i 1970, da hun tog fri i tre måne-
der for at passe sin syge mor. Der gSklT år,

inden moren døde, og Dagny kom aldrig i
udearbejde igen.

Hun blev selv langsomt syg. Faldt når
hun gik på fortovet, men "det var nok
flisernes skyld". Kunne ikke komme fremad,
når vinden var imod og lidt for lraftig. Tog
på ivægl Kunne ikke længere rykle, og i
1991 fik hun diagnosen. Facio scapulo hu-
meral, en muskelsvindsygdom. Hvilket
ikke kom som nogen stØrre oVerraskelse,

eftersom flere familiemedlemmer havde

sygdommen, og hun selv gentagne gange

havde foreslået lægen, at det måske kunne
være det, der også var i vejen med hende.

Mest ærgerligt var det, at hun havde
rundet de 60 år og derfor kun var beret-
tiget til mellemste førtidspension. Det

kunne være blevet til betragteligt flere
penge at leve for, men det "kan jo ikke
hjælpe at græde over spildt mælk"'

Nu klarer storebror Søren husholdnin-
gen næsten på egen hånd. Køber ind,
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Maskelkrøft:

"Haad er god.t ued øt bliae gømmel?"
Søren:

"Det er i.kke rør-t."
Døgny:

"Hais børe møn høude aæret røsk."
Søren:

"Jeg køn godt lide øt køre en tar. Men
d.et hør Dngoy ikke lyst til."

Døgny:

"Så er du døfrifor mig så længe.t'
. Søren:

"Jømen, så skøl jegjo køre ølene."
Døgny:

"Så køn d,u uel sømle et kaindfolk op

henne i byen."
Søren:

"14 burde bøue rnere tid. sorn gømle,
rnen Døgnys sygdorn tøger rneget tid."

Døgny:

"Demfrø kommunen ail høae r.nig til
øt kom.rne på plejebjernmet til

underbold.ning og håndørbejde. Jeg aed.

ikke rigtigt, om det er nogetfor rnig.Jeg
er tilfred.s, børe jeg korn ad ogfik Iri.sk
luft. Kommanen hør også spargt, orn
jeg ihke ail bøae en lejlighed, oppe ued

bjernrnet."

vasker tøj,laver mad. Han købte huset på

Ryvej i Østbirk i 197 5, og Dagny og
moren flyttede ind. Søren fik noget
længere til portørjobbet inde på Horsens
Sygehus, men til gengæld en familie at
køre hjem til ved f'raften, i stedet for hen
på pensionatsværelset inde i Horsens.

På vejen udenfor manØvrerer tunge
lastbiler, mange med udenlandske
nummerplader. Det dirrer i stuens ruder,
når halvfabrikata og færdige produkter
transporteres til og ira Østbirks store
arbejdsplads, der fremstiller en af landets
betydelige eksportartikler, Velux-vinduet.
De vippe-vinduer, som sidder i bygninger
over det meste af kloden, bliver lavet lige
overfor Dagny og Søren.

Fabrikken har netop inviteret naboerne
på rundvisning. Det er et par år siden, det
skete sidst, og Søren glæder sig til arran-
gementet, der slutter med smørrebrød og
en ø1.
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Sørm lægger sengeklæd,erne til side, agså drikker xi morgenkøffe sarn nen.
. Jeg aøsker op frø qftenvrcadcu, {or jeg erfw trøt til det øm øftenen,

og så er d.et rneste øf{vrwiddagw gåø, Wfår rnellernma'd. og bøgfier en
rnidtløgssøan. Så'henter Søren hørtafler ind, og jeg skreller døn. W spiser

aftewr.nøL serfienly agslwerrned. cn snøpt sørnrnen, (Døgny)



Hvad venter du på?

I{æstekærligh ed,
0g handicap

Det ligger" dybt i os, øt rnø.n ikke kø.n løde spedølske

og lømme pøsse sig se.la. Gør ai det, så køn ai ikke

sømtidig læse euøngelierne, og de er dog bleaet læst

op taore kirker i 1200 år. Det ail sige, ø.t en

kristen kaltar, der skiller de høndicøppede ud og

skitter sig øf med dern, kommer i sptid rned, sig sela

G

f,
E

f
x
ø
B

.E

AF JAN TII.IDHARDT

Jan Lindhardt: "Næstekærligheden er
et lidt tvetydigt begreb, og man kan
godt forstå, at de handicappede ikke
altid er helt trygge ved det. Når man
hiælpe4 er det fordi, nogen trænger
til hjælp. Men trænger'muskelsvind-
leren' til hjælpP"

uskelsvindfondens historie,
som Jørgen Jeppesen fascine-
rende har berettet om i et for-

nemt bogværk, er et lærestykke om
vort moderne samfund. Endda på flere
måder.

For det første viser det, hvorledes
maå i vore dages samfund kan komme
iggnnem med noget, hvis man styrer
medierne. Vort samfund er både luk-
ket og åbent. På den ene side foregår
de fleste beslutningsprocesser bag luk-
kede døre, hvor vi andre ikke har ad-
gang. Men på den anden side kan man
med medierne altid skaffe sig en mur-
brækker og komme indenfor alligevel.
Det forudsætter, at man spiller med på
mediernes betingelser, kan lave sit bud-
skab om i billede og lyd og gøre sin
stemme høj og gennemslagskraftig.
Muskelsvindfonden er med sine tea-
terstykker, happenings, udstillinger og
førstog fremmest gtØnne koncerter et
fornemt eksempel herpå. Det modsatte
eksempel er Kræftens Bekæmpelse,
som på trods af at man umiddelbart har
en "bedre" sag - idet knap halvdelen af
befolkningen vil få kræft mod kun cirka
3.000 med muskelsvind - alligevel for-
skertsede alle muligheder for et par år
siden og nu langsomt skal til at bygge
mediebilledet op igen.

For det andet viser det sikkert, hvor-
ledes en lille bevægelse trives bedst i en
lille by. Provinsen i Danmark er holdt

M

Med SAS Jackpot ligger hele verden for
dine fødder, Du skal bare beslutte dig for,
hvordu vil hen og bestille ud- og hjemrejse

samtidig dog senest 7'dage før afrqse.
I Europa skal du være bortrejst natten mel-
lem l6rdag og sgndag og kan være væk
max. 6n måned. Egne bgrn mellem 2-17 år
fglger med for halv pris. B6rn under 2 år
kommer med for I07o afpÅsen For rejser
til oversøiske destinationer skal du være
væk i min 7 dage, og egne b6rn mellem
2-11 årf6lger med for halv pris Bgrn under
2 årkommermedfor l07a afprisen Rihgtil
dit rejsebureau eller SAS på tlf. 70 10 20 00
(alle ugens dage 7-22) ogh6rmere om SAS

Jackpot Priserne gælder med SAS fra hele
Danmark (Beijing & Hon! Kong dog kun
fra København) og er ekskl. div skatter
*) SAS Super Jackpot gælder for rejser aftluttet senest
den 3L december 1996.
**) SAS Super Jackpot gplder for rejser i perioderne
2OIIO-5112 1996 (sidste ljemrejs eda 12/12 1996) og
B/I-13/3 1997 (sidsie hjemrejsedag20/3 1997).

Der erel be$æffit mtal pladsex
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nede som ingen andre provinser i de
lande, vi normalt sammenligner os

med, idet alt foregår i hovedstaden.
Men af og til er man alligevel nødt til at

give provinsen et lille kødben, og det
har den lille frække slagterhund til
Muskelsvindfonden været heldig at få
fat i. Det er et lærestykke i, at man kan
være vimsere og mere uansvarlig øko-

særlige hjem. Og ude af øje, betød også

ofte ude af sind.
Men i det øjeblik de handicappede

kommer os for øjnene - så er vi næsten
nødt til at gØre noget. I vor kultur vil
den dårlige samvittighed.gnave, hvis vi
ikke gør det. Og det uanset om man
går i kirke om søndagen eller ej, eller
for den sags skyld har noget særligt be-

helt trygge ved det. Når man hjælper,
er det fordi, nogen trænger til hjælp.
Men trænger'muskelsvindleren' til
hjælp? Ja, teknisk, socialt og økono-
misk, men måske ikke i nogen af-
gørende forstand. Ikke som menneske,
hvor han og hun er ligeværdig. I be-
grebet 'hjælp'kan sagtens ligge noget
nedvurderende og medlidende, som
modtageren gerne vil være foruden.

Det samme kan man sige om'kærlig-
hed'. I den erotiske kærlighed elsker
man den anden på grund af dennes
køn, charme, varme, vid eller hvad det
kan være; altså egenskaber (om de er
virkelige eller indbildte, behøver ikke
at beskæftige os her) hos den anden.

I næstekærligheden er det noget helt
andet, der tæller som årsag, nemlig den
andens beho\., nød, tran$, ulykke, sorg
eller hvad det kan være. Den anden står
i en mangelsituation, som det er min
opgave atafr:rjælpe. Det er en lidt pro-
saisk form for næstekærlighed, jeg her
bringer til torvs, men vi lever jo i et
protestantisk-luthersk land, og Martin
Luther var kontant og prosaisk i sit syn
på kærligheden, og det har smittet af
på vor kirke og vort samfund.

Næstekærlighedens lejlslutninger
Faren i vort begreb om næstekærlig-
hed er, at vi slutter fra delen til hel-

jo ikke værdiløs af den grund; der
kan være meget mere at sige om
ham, end at han mangler et ben.

Det er derfor helt forståeligt, åt
man f.eks. protesterede mod at kalde

handicap-institutioner for'Lykkebo'
eller 'Lykkens gave' (se Jeppesens
bog side. 27). !* være menneske er
atvære flere ting, og det synliggøres
i enestående grad ved netop at gØre

de handicappede synlige. "Af igel-
sen er normens perspektiv og garan-
ten for et samfund, hvor der er plads

til at være menneske på egne
præmisseS ikke blot som handicap-
pet, men for alle" (cit. hosJeppesen,
side 141). Muskelsvindfondeins store
fortjeneste er, at den har hjulpet sine

medlemmer til aldrig kun at ge-
bærde sig som stakler. Herved hjæl-
per de selv med til at gøre næste-
kærligheden. mere præcist rettet
mod, hvor nøden er, nemlig handi-
cappet, og ikke mod personen, hvor
nøden ikke behøver atvære,

0rdets magt

Noget andet er, at man godt kan
komme i tvivl om, hvor fornuftigt
det er at spille med på den moderne
velfærdsvogn om, at vi alle har krav
på alle mulige ydelser. Steincke ind-
førte princippet i sin socialreform i
trediverne, og dengang gjorde det
ikke så meget, fordi velfærden var
meget lidt udbygget. Men det er den
nu, og gØr man alle ydelser til rets-
ftrag så flytter man focus fra mig, der
hjælper, til mig, der skal hjælpes. Fra
den, der ser andres nød, til den, der
råber op om sin egen. Det vil med
sikkerhed skabe blindhed hos den
første, så at han ov€rser den sidste.

Vi skylder jo ikke hinanden noget
ret beset - fristes vi til at sige. Men
det gør vi, og det er næstekærlighe-
dens inderste væsen. Indsigten heri
fremmes bedre med ordets magt end

med lovens bogstav. r

Jøn Lindhørdt er docent, d'r.theol. og

ansøt aed Aørhus Uniuersitet

Af og til er rnø.n ølligeael nødt til øt giae proainsen
et li.lle kødben, og det hør den lille frække sløgterhand

til Muskein1nd.fond.en aæret LirAry øtfi"føt i.

nomisk og mindre autoritetstroende
over for f.eks. lægevidenskaben - hvis
man ikke er plaieret i the establish-
ment, men er ude i periferien. På
samme måde som musiklivet i Å.rhus
(som Muskelsvindfonden i øvrigt har
allieret sig med) har formået det. Men
det forudsætter, at man har en karis-
matisk, intitiatiwig og selwådig inspi-
rator som Evald Krog.

En kristen succes

For det tredje skyldes Muskelsvind-
fondens succes, at vi lever i et kristent
]and, hvor næstekærligheden er norm.
Det ligger dybt i os, at man ikke kan
lade spedalske og lamme passe sig selv.

Gørvi det, så kan vi ikke samtidig læse

evangelierne, og de er dog blevet læst

op i vore kirker i 1200 år. Det vil sige,
at en kristen kultua der skiller de han-
dicappede ud og skiller sig af rned dem,
kommer i splid med sig selv.

Det kan man i hvert fald ikke gøre
åbenlyst. Man gjorde det i føikristelig
tid, i antikken, hvor man satte vanføre
børn ud til ulvene, men Hiders forbry-
deriske naziregime, som gjorde stort
set det samme, kunne hetop ikke gøre
det åbenlyst, men måtte skjule forbry-
delserne på særlige institutioner.

M har selv gjort det samme i mere
human målestok, idet vi siden midten
af forrige århundrede har isoleret
sindssyge, handicappede og andre på

vidst forhold til kristendommen. Det
ligger så dybt i vor kultur, at man skal
meget langt væk for at kunne holde
ferie fra det. Og har man de invalide
for øje dagligt, så er det begrænset hvor
længe, man kan kalde dem 'invalide'.
Ordet er latin og betyder 'pden vprdi'.
Det er jo et alt for stærkt ord at bruge
om folk, man omgås. M hentyder godt
nok stadig til det i ordet 'revalidering',
altså at man opvurderes (efter at være
nedvurderet), men ellers har vi jo ordet
'handicap' ('hånden-i-huen', et sports-
udtryk, formendigt fra cricket, som an-
giver den forsinkelse det giver at stå
med hånden oppe under huen i stedet

Fordi wza.n rnøngler en kørestol, er det ikke sikkert,
ø,t rnø.n rnø,ngler et liusindhold i tilaærelsen.

Sela om rnøn trænger til en respirøtor, er det ikke
giaet, ø.t ?ina.n sø.uner inspirøtion.
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for atvære parat til at slå), som er noget
meget mindre betydningsfuldt end at
være tværdiløs' (invalidus).

Den tvetydige næstekærli ghed

Næstekærlighedsbegrebet er altså
grundlaget for vor indstilling til de
handicappede. Men det er samtidig et
lidt wetydigt begreb, og man kan godt
forstå, at de handicappede ikke altid er

heden. Fordi man mangler en kørestol,
er det ikke sikkert, at man mangler et
livsindhold i tilværelsen. Selvom man
trænger til en respirator, er det ikl<e

givet, at man savner inspiration. \4 er
altfor tilbøjelige til at få tingene til at
hænge sammen..Det er noget, vi har
arvet fta ældgamle tider. I gamle dage

sagde man om en mand, der havde
træben, at han var invalid. Men han er
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Alligeael sker det, der på forhånd er dørnt antaligt.

En person, rnåske en kreds af per"sonef sætter sig et rnå\,

lægger en strategi, som tage-r hensyn til d,e på forhånd.

umalige odds. Muskelsvindfonden er en sådøn nrganisatiln

AF JøRGEl,r cRøNlrEcÅRD cHR|STENSEN

I nden for den del af statskundska-

I ben, som interesserer sig for inter-
I .rr"orgrr,isationer, politisk pression

og lobbyisme taler man om politiske
entreprenører. Udgangspunktet er, at
nogle interesser nok skal klare sig selv.

Det gælder smedene og Dansk Metal,
ligesom det gælder lægerne og Den Al-
mindelige Danske Lægeforening så vel
som værfterne og Skibsværftsforenin-
gen.

Men så er der andre interesser. De
er svære at organisere. Enten fordi
deres mål er meget ideelle og dermed
også meget vage, så hvorfor skulle
nogen gØre noget for at støtte den
gode sag, og hvorfor skulle nogen en-
gagere sig så meget i den, at de lige-
frem ofrer tid og penge på den? Det
kan de andre dog gøre. Eller fordi
gruppen er så marginal, at den umuligt
kan tiltrække sig interesse hos politi-
kerne og de politiske partier. Så hvor- 
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Jørgen Grønnegård Christensen: "De selveiende, men offendigt
støttede institutioners historie er også beretningen om, hvordan
finansiel integration i det offentlige system på langt sigt kan være
kilden til organisatorisk og politisk stagnation, Og hverken teo-
rien eller historien giver nogen sikker anvisning på, hvordan den
engang succesrige politiske entreprenør undviger den trussel."
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dan skulle der nogensinde komme
noget ud af det umulige?

Æligevel sker det, der på forhånd er
dømt umuligt. Forklaringen er, som
især amerikanske politologer har hæftet
sig ved, at der skal en politisk entre-
prenØr til. Det vil sige en person,
måske en kreds af personer, som sæt-
ter sig et måI, Lægger en strategi, som
tager henslm til de på forhånd umulige
odds, og så gør det: De demonstrerer
med deres handlinger og resultater, at
det ikke behøver ar være helt umuligt.

lkke for tøsedrenge
Muskelsvindfonden er en sådan orga_
nisation - eller har rettere sagt vist sig
at være en sådan organisation. Man
kunne så spørge, om den derved ad-
skiller sig fra andre patient- og handi-
caporganisationer. Det gør den.I hvert
fald sammenlignet med nogle af dem.
For en del af dem fremståii virkelig-
heden som en slags dækorganisationer.
De har patient- eller handicapgruppen
som målgruppe, men bagmændene er
lægerne inden for det speciale, som be-
skæftiger sig med lige netop denne
eller hin lidelse. Og så er dei en helt
anden historie, som bare bekræfter, at
alt er ved det gamle.

Men den strategi fravallte pione_
rerne, der i sin tid startede Muskel_
svindfonden. Dermed havde de også
sat sig selv på en meget sværere prøve.
For det er nemt nok at formulere nogle
dristige og radikale id6er, som ."prå-
enterer nytænkning. Men hvordan
komme nogle vegne, når den politiske
platform nærmest per definition er
svag?

Det er her entreprenØren (-erne)
kommer ind i billedet. De skal brænde
for sagen. Det er ingen selvfølgelighed,
men det hjælper dog, når man selv til-
hører målgruppen. De må dertil ikke
være bange af sig, selv om strategien
taler væsendige og veletablerede inter-

_esser imod. Det er ikke en opgave for

tøsedrenge, for modstandere, som også
argumenterer ideelt, kan være nogle
hårde nysere.

Det lræver organisationstalent. Der
skal mobiliseres folk (medlemmer), og
der skal rejseq penge. Det.er en sejg
kamp, når man nglsp vil træde andre
veje, og derfor ikke vil tækkes hveni
som helst. Omveqdt bidrager det til
synligheden i forhold til medierne, og
det er en anden væsentlig forudsætl
ning, for at entreprenøren skal lykkes.

ldealibme og realpolifik
Men det store dilemma opstår, når de
radikale og delvis alternative mål er
formuleret, og når mobiliseringen af
mennesker og penge til dels også er
sikret. For den skal omsætres i påttist
indflydelse.

Den ene strategiske mulighed er
holde fanen højt. Det sikrer integritet

og politisk ubesmittethed. Det sikrer
også tilslutning hos de mesr vakte i
målgruppen, men giver det indflydelse?

Det er ikke sikkert, for de ultimatiw
radikale bliver frasorteret, når der skal
træffes beslutningeg som i et demo_
krati ofte smedes på grundlag af kom-
promiser, hvor noget betales med
noget.

_ 
Den anden strategi er den realpoliti-

ske - om man vil den pragmatiske.
Man sænker fanen, for dog at få politi-
kere og embedsmænd i tale; man afvi-
ser ikke at slå en handel af, selv om det
kan udlægges som kompromissøgende

De rnå dertil ikke aære bgyse ?f !iS, sela orn strøtegien
.tøler aæsentlige og aeleta.blåed.å inturesser imod.. Det er
tøke en opgøae for.tgselre.nge, for modstønlefe, sorn også

ø.rgurnenterer ideelt, køn iære nogle hårde *yiirr.

pragmatisme, der får målene til at for_
tone sig.

Muskelsvindfonden fulgte til en be-
gyndelse den første strategi, og har
siden også taget den anden til sig. Der
er lykkedes, fordi deri ligger en reali-
stisk erkendelse af, at idealisme ikke
t*$.t til langsigtet politisk indfly_
delse. Det lræver også professiona-
lisme af den politiske slags, hvor man
erkender og respekterer spillereglerne
i det politisk-administratiu" ryrtå-.

Truslen om stagnalion
Den strategi har i 1990'erne sikret
Muskelsvindfonden plads på finans-
loven og lovfæstet amtskommunernes
pligt til at stØtre en række private
specialsygehuse, deriblandt Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter.

Så er alt godt også på det lange sigt? ,

Det er der ingen garanti for, for de
selvejende, men offentligt støttede in_
stitutioners historie er også beretnin-
gen om, hvordan finansiel integration i
det offendige sysrem på langtiigt kan
være kilden til organisatorisk og poli-
tisk stagnation. Og hverken tiorien
eller historien giver nogen sikker an-
visning på, hvordan den engang suc-
cesrige politiske entreprenØr undviger
den trussel.

jør7* Grønnegård Christensen er profes-
sor aed Institut for Støtskund.siøb på
Aørhus Uniaersitet
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standardel søget Iruue]e
EUs ørbejde rned støndørder kører for fuldt tryk, og nye stønd.ørd.er for informøtions- 0g

kornmunikøtionsteknotogiske prodakter er på uej. Brugernes d.irekte ind.flyd.else på pr,cesserne

er i øjeblikket lig nul, men ny rappurt a.nbeføler det rnod.søtte

Standarder er i denne tid ved at
blive planlagt for en lang række
ICT:produkter (nformation and
Communication Technology).
Telefoner, computerprogrammer
og tastaturer vil blandt andet
blive berørt, men også tilknyttede
emner som f.eks. højder for of-
fentlige telefonstandere, vægten
af offentlige telefoneq osv., vil
blive endevendt.

Rækken af mulige produkter og
standardiserings-områder er
næsten uendelig. Og det er ræk-
kevidden afkonsekvenser for den
enkelte bruger også.

Antallet af nye informations-
teknologiske produkter er eks-
ploderet inden for de sidste fem-
ti år. Intet tyder på, ar den
udvikling stopper. Derfor kan
indretningen og designet af de
nye produkter blive afgørende
for, i hvor høj gradhandicappede
og brugeres behov bliver tænkt
ind i de nye produkter. Hvis ikke
brugernes behov og krav bliver
integreret i standarderne allerede
nu, risikerer brugerne at blive af-
skåret fra at bruge store dele af
Informationssamfundets velsi g-
nelser i tiden fremover.

AF BEBI{HARO TRIER FBEDEBIKSEI,I

En mængde anbefalinger vedrørende standarder

_ for handicappedes brug af informations- og
kommunikationsprodukter står at læse i rapporten
fra EU-kommissionens konference om standar-
disering, Rapporten,,fCT Standardization and
Disability in Europe" kan købes hos Hjælpe-

middelcentret (pris kr. 250).

hvordan standarderne for f.eks.
mobiltelefoner skal være. For det
andet kan standarderne vedtages
ved politiske institutioners mel-
lemkomst, f.eks. EUs. Endelig
kan standarderne udvikle sig selv
gennem en eller flere virftsomhe-
ders markedsdominans.

Det sidste er det, man ofte kal-
der de føcto standarder.

Specielt de facto standarder har
det med at overse forbrugernes
ønsker og krav, og derfor prøver
man allerede nu at få alle parter;
politikere, forbrugere og produ-
center til at gå sammen i standar-
diseringsarbejdet.

Dyre standarder
Det er svært ar få samarbejdet
etableret, for en række betingelser
skal være opftldt først. Dels skal
der afsættes en masse tid, dels skal
deltagerne i arbejdet have en
form for grundlæggende uddan-
nelse i standardiserings-emneq
dels skal standardiseringsproces-
serne startes næsten før, produk-
terne når tegnebordene rundt
omkring i producenternes udvik-
lingsafdelinger. AIle disse betin-
gelser koster også penge. Mange
penge.

Derfor anbefaler ovennævnte konfe-
0m man vil elter ei
Gruppen af ældre og handicappede
kommer i fremtiden til at udgøre op
mod 30 procent af EUs samlede ind-
byggertal. For at få denne voksende
gruppes behov tænkt ind i standar-
derne tog EU-kommissionen sammen
med ETSI (European Jblecommuni-
cations Standards Instiote) og det dan-
ske Hjælpemiddelinstituttet i april ini-
tiativ til at afholde en konference i
Amsterdam med det formål at få plan-
lagt det fremtidige arbejde med stan-
dardisering. Rapporten fra konferen-

'cen er udkommet i oktober og anfører
en mængde anbefalinger vedrørende
standarder for handicappedes brug af
ICT-produkter.

Standarderne kommer, uanset om
man vil eller ej. Hvis ikke et eller andet
politisk organ rager initiativ til at få
orden på de nye ICT-produkter, kom-
mer standarderne simpelthen snigende
af sig selv.

Groft sagt er der tre former for ud-.
vikling af standarder: Den første mu-
lighed er, at producenterne i en bran-
cheforening eller lignende aftaleq

fencerapport:

- at der nedsættes nationale reference-
grupper, som koordinerer arbejdet i
de enkelte lande

- at der etableres træning af de bru-
gere, som ønsker at deltage i arbej-
det

- at der findes den nødvendige finansi-
ering af brugerdeltagelsen i standar-
diserings-arbejdet.
Man kan dermed også sige, at bol-

d,en i høj grad ligger hos brugerfore-
ningerne selv. r
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Handicanuenlite
i drætsty-u ge ri e-11 Århus
Af det sidste nrunmer af ,,Muskelkraft"

fremgik det, at bladets læsere er godt
tilfredse med bladet. Dette gælder-især
kvinder, folk over 40 og læsere fra
Arhus. Jeg opftlder 2 af de 3 kriterier,
og ieg kan oplyse, at jeg også finder
bladet særdeles læseværd-igt, hoi, -rn
ønsker atforøgesin viden om vilkårene
for handicappede - og i særdeleshed
for personer med muskelsvind.

Jeg er derfor godt klar over, at man
skal have noget meget væsentligt på
sinde, hvis man ønsker atfi etbudskab
formidlet gennem bladet. Et sådant
væsentligt budskab synes jeg imidlerrid,
at jeg har. Der vedrører idrætsområdet.

I fuhus har byrådet besluttet, at vi
inden år 2001 vil færdiggøre 3 store
projekter. Det drejer sig om opførelse
af et nyt kunstmuseum, modernisering
af udendørsanlægget på Aarhus Idræts-
park og opførelse af en moderne opvis-
ningshal med plads dl 5.000 tilskuere
ved Aarhus Idrætspark. Moderniserin-
gen af udendørsanl ægget vedrører en
total renovering af adetikanlægget, sta-

-. dionbygningen og tilskuerpladserne.
Herved etableres der bl.a. ca. 16.000
siddepladser på stadion, således at det
kommer til at opfzlde de nye interna-
tionale regler omkring sikkerhed i til-
knytning til fodboldkampe.

I alle de 3 projekter vil der naturlig-
vis blive taget stØrsr mulig hensyn til
tilgængeligheden for handicappede;
men vi arbejder på id6stadiet med en
plan, hvoreft er de 2 projekter ved Aar-
hus Idrætspark gøres handicap-tilgæn-
gelige i enhver mulig henseende for
både udøvere og tilskuere. Det er så-
ledes tanken, at omklædningsrum, kon-
kurrenceområder, toiletter, møderum,
sponsorfaciliteter, tilskuerpladser osv.
skal udformes således, at de bliver ikke
blot handicapvenlige; men særdeles
handicapvenlige.

For tilskuerpladsernes vedkommende
er det tanken, at handicapegnede plad-
ser skal integreres i de øvrige tilskuer.
pladseq således at kørerstolsbrugere
kan placeres på pladser spredt ru.,dt i
hele tilskuerområdet og dermed op-
holde sig sammen med ledsagenåe
ikke-handicappede venner og familie-
medlemmer. Dene synes jeg er en langt
bedre løsning end den nuværendå,

hvor kørestolsbrugere
på stadion sidder til
offendig beskuelse på
en lang række foran
barrieren.

Der er for så vidt ikke
noget nyti at gøreanlægaf
denne type handicapvenlige,. men
det er nyt, at spørgsmålet helt fra den
første planlægning indtænkes som en
nødvendig og integreret del af bygge-
riet. Herved forventer vi, dels at facili-
teterne bliver væsentligt bedre for de
handicappede, dels at den handicap-
venlige indretning bliver væsentligt bil-
ligere, end den ville blive, hvis den ikke
indgik med samme vægt i planlægnin-
gen.

De 2 pqojekter ved Aarhus ldræts-
park er budgetteret til at koste tilsam-
men ca. 180 mio. kr. Den kommende
planlægningvil vise, om de nærmte for-
hold vedr. handicapindretning kan hol-
des inden for dette beløb. I modsat fald
.må vi naturligvis omvurdere projek-
terne eller søge andre måder at finan-
siere byggeriet på. \Å håber herunder,
at vi kan tiltrække midler fra EU og
eventuelt fra private fonde. Den videre
planlågning vil naturligvis blive
gennemført i tæt samarbejde med de
kommende brugere, og vi har i denne
forbindelse bl.a. kontakt til Dansk
Handicap Idrætsforbund.

Under alle omsrændigheder glæder
jeg mig til at kunne byJe uelkÅmen
til de nye, moderne og handicapven-
lige faciliteter i Århus i år 2001.

Flemruing l(nudsen
Kulturrådmønd, r4rhus Kon rnune

vækkende foredrag.
Efter et par timer
samledes vi alle til
fælles kaffebord, og

kort derefter gik i'det
rullende galleri" fra

Kolding i gang med at ud-
klæde og sminke børnene til

farverige indianere, der skulle på skatte-
j^gtog hvad dertil hører.

I}ætte? Ja, men dog ikke mere end
at vi efter aftensmaden kunne stille op
til grillaften med brød, pølser og hjem-
mestegte deller. Appetitten, den fejlede
heldigvis ikke noget, men der var en
stor flok, der var taknemmelige for at
se dprer H.22.

Søndag formiddag efter et godt mor-
genmåltid fik vi udleveret madpakkeq
og nu gik turen til I-egoland. Der var
mange aktiviteteq der skulle prøves, og
personalet udviste stor hjælpsomhed,
så børnene fik prøvet så meget som
muligt. Kl. ca. 13 samledes vi for at
spise fælles frokost, men børnene ville
hurtigt videre til forlystelserne. Vore
veje skiltes, og familierne drog hver til
sit og senere hjemover efter ønske.

Det var en dejlig weekend, men hvor
var vi trætte, børn som bedsteforældre.
En ting er dog sikkert, vi gør week-
enden om igen til næste år den 30. -
3 [. august 1997,hvor ttren går til Fyn,
og hvor vi tager i Zoologisk Have i
Odense på,hjemvejen.

Men først skal bedsteforældrene
mødes til julefest i Klostergården i
Kolding den23. november, hvor Evald
Krog vil deltage. M håber, at rigtig
mange vil slutte op omkring dette
arrangement. Der er også fastlagt et
frokostrnøde den 5. eller 12. april7997
og næste års julefest den 22. november
7997, begge gange i Sønderjylland,
men derom senere.

B e ds t efor æ I d.r e gntp p e n

for Jyllønd og Fyn

Små og store
indianere på weekend sammen.

Bømetsm på weekend
Weekenden den 7. - 8. september 1996
var rammen om Bedsteforældregrup_
pen forJylland og Fyns første *eJkend
ophold med børnebØrn, og turen gik
til Billund Vandrerhjem. t2 børÅ i
alderen 5-l I år og 23 voksne - bedste-
forældre og hjælpere - skulle mødes.
Vi var alle meget spændre, hvordan
ville weekenden forløbel

- 
Efter indkvarrering og frokost lørdag

drog børnene og hjælperne på Mobi-
lium Museet for at kigge på gamle biler
og fly, mens Dan Brock fortalte lidt om
sit liv og viste lysbilleder fra sine rejser.
Det var et meget interessant og tanke-
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CAL{,AHAN

llen skøre amefikaner har
giorl del igen

Er dct selarnordslinien?
AfJohn Cøllnbøn
P Høøse dt Søns Forla.g, 199G
64 id.eq kn 99

For et par år siden blev publikationen
"OVer Stregen" af den særprægede,
stærkt handicappede amerikaner John
Callahan, som Det fri Aktuelt har be-
tegnet som "Den sorte humors me-
ster", anmeldt her i bladet

Nu foreligger der et nyr Callahan-
album - denne gang med tiden '!Er det
selvmordslinien?". Ordene er i,om-
slagsillustrationen lagt i munden på en
mand, der i frit fald passerer 3. sal i en
boligblok, mens han i sin mobiltelefon
erklærer, at han har ombestemt sigl
Dermed er tonen i hæftet slået anl

Der er saftige ting imellem. Således
en tegning af en afklædt mand under
overskriften "Herren i det grå flonels-
kondofir". Og et billede af et færdsels-
skilt med påsftriften "Hastighedsbe-
grænsning - organdonorer 180 km./t,
andre I l0 km/t.

Det er velgørende og befriende med
en sådan handicap-pendant gil "Blæk-
sprutten" og "Svikmøllen" - som det
jo er sæson for - og det er flot, at den
er blevet udgivet heihjemme i samar-
bejde med Dansk F{andicap Forbund.

Jørgen Kock

Breu til llyrup
Vi har brug for
din hjælp!

Sådan lyder
indledningen
til et åbent
brev, statsmi-
nisteren mod-
tog i okober fra
178 delegerede
på Dansk Handi-
cap Forbunds kon-
gres. Forbundet ønsker
en strammere administration
og lovgivning vedrørende bygningers
tilgængelighed for handicappede.

I brevet noteres det, at latn2,3 o/o af
alle folkeskoler er reelt handicapeg-
nede. At l<un 2 % af alle erhvervsbyg-
ninger har handicapegnet 

"dgatrg 
åg

toilet. At kun 6,6 o/o af det totale antal
klinikker i sundhedssekroren er handi-
capegnede. Mange kulturinstitutioner
er også lukket land, og selv nye bygg.-
rier som kunsffnuseetArken og Katte-
gatcentret i Grenå kan ikke benyttes
fuldt ud af handicappede.

Dansk Handicap Forbund opfordrer
bl.a. statsministeren til at oprette et
uafhængigt tilsyns- og rådgivningscen-
ter, som skal kontrollere, at handicap-
bestemmelserne i Bygningsreglemen-
tet overholdes.

Forbundet har endvidere formuleret
en tilgængelighedspolitik med handle-
planer for områder som uddannelse,
trafik, job, kultur, med videre. En stor
del af handleplanerne koster ikke
penge at realisere - kun "politisk mod
og en god portion viljefasthed", skri-
ver Dansk Handicap Forbund.

CALI.AAAN

R

llil bamel [ol lo slede] i

Der er truffet afgørelse i etr konkret
sag, som kan have betydning for nogle
forældre til børn med muskelsvind.

Barnet, der har muskelsvind, har fast
bopæl hos faderen, mens moileren bor
i en anden kommune. Det blev beslut-
tet, at der kan bevilges hjælp til bolig-
ændringeq også i moderens bolig, fordi
det er nødvendigt afhensyn til barnets
samvær med moderen, og fordi ophold
hos moderen betragtes som ligestillet
med ophold i egen bolig.

I den sædvanlige strid om, hvem der
så skal betale udgiften, blev det beslut-
tet, at det er faderens kommune, der
skal betale begge steder, fordi det er i
faderens kommune, at barnet har
adresse.

Blullolicefing
Folketinget har vedtaget en ændring af
bistandslovens $ 48. Det betyder, at fra
1. januar 1997 skal dækning af tabtar-
bejdsfortjeneste til forældre, som passer
et handicappet'barn i hjemmet, ikke
mere udbetales som en nettoydelse,
men som en bruttoydelse.

Det vil sige, at beløbetforhøjes, og at
der skal betales skat af det. Efter skat
skal der være det samme tilbage til for-
brug som hidtil. Alt andet lige.

Men alt andet behøver ikke at være
lige, for bruttoficeringen betyder, at
man fremover får en skanepligrig ind-
tægt, så man også kan få gavn af even-
tuelle fradrag, f.eks. pensionsopsparing,
renteudgifter eiler kontingent til A-
kasse.
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Ilun-løi lil uinleren
Institut for Muskelsvind har fået kon-
ta'kt til en syerske, der kan sy varmt
ovenøj til kørestolsbrugere. Modeller
af dun-overtøjet er snart klar til frem-
visning. Nærmere oplysninger om
priser, leveringstider m.m. hos ergo-
terapeut Anny Madsen (rlf . 4343 +866)
eller ergoterapeut AnnJ-isbeth Høj-
berg (df. 8948 2222).

Førsle myoloni-kutsus
Myotoni-gruppen har holdt sit første
kursus. Mødet fandt sted på Kerte-
minde Vandrerhjem 30. august til 1.

september med deltagelse af 55 med-
lemmer, der indledte weekenden med
et foredrag af Evald Krog om Muskel-
svindfonden's 2 5 -årige historie.

Evald Krog fortalte desuden om sit
internationale arbejde og sin beslut-
ning om at gå af som præsident for
EAMDA for helt at kunne hellige sig
opgaven med at skdffe penge til Mus-
holm Bugt Feriecenter.

Ergoterapeut Pia Mymp, Institut for
Muskelsvind, orienterede lørdag om
hjælpemidler og lovgivning herom,
mens statskonsulent Bente Grønfelt
fortalte om pensionsregler, bistands-
og plejetillæg, hjælperordning og
hjemmehjælp.

Søndag gennemgik cheflæge Jes
Rahbek myotoni-sygdommene og den
forskning, der foretages på området.
FIan orienterede om forebyggende be-
handling af problemer med vejrtråk-
ning og nytten af fornuftig muskel-
træning. Og advarede mod brug df
f.efts. smertestillende medicin, afslap-
ningsmidler og sovemedicin.

Folrus nå nye
socialloue
Efterårets voksen-
kursus blev afholdt
i dagene 4. - 6. okto-
ber på Sankt Helene- 

.centret i Tisvildeleje
Næsten 70 deltog i kurset, der
handlede om temaerne "Sociale rettig-
heder" og "Ffandicapidræt og fritids-
beskæftigelse".

Optakten til kurset blev fredag aften
leveret afJohs. BroJørgensen, som er
en fortræffelig oplæser, og som under-
holdt deltagerne med små historier af
Finn Søeborg.

Hovedaktøren i lørdagens tema,
sociale rettigheder, var lektor i social-
ret, cand. jatJørgenBent Hansen, der
udover sin teoretiske baggrund, også
her stor praktisk erfaring fra en tid-
ligere stilling som socialchef i en sror
kommune.

Jørgen Bent Hansen tog udgangs-
punkt i de betænkninger og lovforslag,
der er udarbejdet i Socialministeriet,
og som i det kommende I-lYz år er
tænkt som afløsere for den efterhånden
20 ir gamle bistandslov. På en engage-
rende og let forståelig måde gav den
professionelle underviser i løbet af for-
middagen tilhørerne indsigt i en lov-
reform, der i almindelighed ikke er så

let tilgængelig. Når bistandsloven for-
svinder, afløses den af en ttl-ov om akiv
socialpolitik", som der er udarbejdet
forslag til, og desuden en "Servicelov",
som endnu ikke har fået narm.

Mangler visioner
Serviceloven er opdelt i tre niveauer,
hvor niveau et omhandler rådgivnings-
funktioner og formål om forebyggelse,
bl. a. overføres statskonsulenterne til
amterne. I njveau to tales om, at kom-
munen skal være en servicebutik, hvor
borgerne kan købe alle mulige ydelser.
Til gengæld bliver det gamle stive
system omkring hjemmehjælp og bør-
nepasning etc. opløst. Niveau tre om-

handler egentlige hjælpeforanstaltnin-
ger til personer med alvorlig Szsisk,
psykisk eller social funktionsnedsæt-
telse. Begrebet funktionsnedsættelse er
væsendigt atlægge mærke til, idet der
her ligger en udviskning af grænsen
mellem de fizsiske, de psykiske og de
sociale handicaps.

Der er efter Jørgen Bent Hansens
mening ikke en eneste forbedring. Der
mangler visioner i det, der ligger til
høring hos de store organisationer, og
der er i det hele taget for få praktikere,
der tager stilling til materialet. Efter
sådan et udsagn er det godt atvide, at
Muskelsvindfonden følger reformarbej -
det på tæt hold.

Gadebørn og lritid
Pernille Skov fortalte sidst på efter-
middagen lørdag om sit barske og
krævende arbejde som ulandsfrivillig
blandt gadebørn i Sydafrika. Fascine-
rende at fornemme hvor meget ftraft
og stlrke, der kan rummes i sådan et
lille pigemenneske.

Søndag formiddag bød på "Sport og
fritid". Der var således arrangerer ori-
enteringsløb i den smukke omegn, og
for de personer, der var til de mere
stille sysler, præsenterede Bodil Peder-
sen forskellige former for håndarbejde.
Endvidere gav konsulenter fra Dansk
Handicap Idrætsforbund orientering
om forskellige muligheder for at dyrke
idræt.

Bengt Landfu And.ersen,

Voksengrappen'
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Pengene skal nrbejd,e

Gigtforeningens dire ktør 
.refle 

kterer

oaer en ølment aelgørend,e forenings
morølske forpligælser og rolle i
aelfurdssørnfundet

' .Ingfld Due Pedersen, direktør for
Gigdoreningen: "Vi har en moralsk

forpligtelse {l at redegøre åbent
for, hvorfra vore indtbgter stammer,

dg hvordan pengene bruges til
gavn, for de gigrramte."

nr llcnio our prornsrt, crcrronrlnert frl igrtbr"ningen er landets næst-

U ;ffiil:, flå'"',T,Tffi?:ll;
omlring 100 mill.l,n Foreningens drift
finansieres fra mange sider.

FØrst og fremmest har vi mere end
130.000 medlemmer og bidragydere
foruden en del erhvervsmedlemmer.
Hertil kommer, at arvebeløb ridgør en
væsendig indtægtskilde. for Gigtfore-
ningen, som i lighed med mange andre
foreninger og organisationer desuden
modtager tilskud fra det offendige i
forrn af tips-, lotto- og folkeoplysnings-
midler.

Med omkring.22} ansatte- heraf de

fleste på vorc 4 behandlingssteder (et
hospital og 3 sanatorier) - kan Gigt-
foreningen bedst sammenlignes med
en mellemstor' dansk sen icevirlsom-
hed. Til forskel fra private virksom-
hedeq der typisk drives i selskabsform,
er foreninger ikke omfattet af årsregn-
skabsloven og dermed ikke underlagt
de samme krav til offendiggørelse af
,regnskabsmæssige informationer.

Vi har imidlertid en moralsk forplig-
telse til atredegøre åbent for, hvorfra
vore indtægter stammer, og hvordan
pengene bruges til gavn for de gigt-
ramte.

Derfor har Gigtforeningen fra og
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sætning til praktisk andre al-
ment velgørende organisationer - valgt
at omlægge sit regnskab, så det i op-
bygning og informationsmængde lever
op til kravene i årsregnskabsloven.

Regnskabskyndige vil Ldnne se, at nu
aflægger vi vort regnskab i overens-
stemmelse med årsregnskabsloven og
dermed gør det muligt at bedømme
Gigtforeningens økonomi efter samme

målestok, som bruges.i erhvervslivet.
Vi er glade for, at vi valgte at gffe

dette, bl.a. fordi der på det seneste fra
pressens side har været sat fokus på

nogle organisationers økonomiske dis-
positioner og regnskabsafl æggelse.

Pengene skal arbeide
Ved en gennemlæsning af Gigtfore-
ningens nye årsberetning vil man ikke
være i tvivl om, at 1995 var et år med
forandringer og nye tiltag i Gigtfore-
ningen.

Efter et underskud på 12,3 mill. kr. i
1994 fik økonomistyringen høj priori-
tet. Besparelser kombineret med en
mere effektiv styring af driften og en

omprioritering af ressourcerne har
sammen med kursreguleringerne vendt
sifuationen således, at årets resultat
blev på et overskud på 2,2 mlll. W.

De organisatoriske ændringer har
haft til formål dels at koncentrere
Gigtforeningens virksomhed om ker-
neaktiviteterne, dels at styrke forenin-
gens økonomi.

Gennem de sidste mange år har det
været Gigtforeningens politik, at "pen-
gene skal arbejde" til gavn for de gigt-
ramte, hvilket også kan ses på nedgan-
gen i vores formue - en nedgang, der
skyldes større udgifter end indtægter.

\4 har i tidens løb - som de fleste
andre virksomheder - været igennem
sparerunder, hvor vi har taget vore
igangværende aktiviteter op til kritisk
vurdering. Det er naturligvis ikke rart
at skulle rokere om på organisationen
eller endda afskedige medarbejdere,
fordi en aktivitet ikke længere er ak-
tuel. Forrige år måtte vi således kon-
statere, at tiden var inde til at nedlægge

vores mobile konsulenttjeneste. Den
blev i 1984 oprettet for at udfirlde et
hul i den offendige service. Gigtfore-

hvoraf mange i de følgende år be-
gyndte at allokere ressourcer til nogle
lignende formå1.

I slutningen af 1994 kunne vi gøre

status og konstatere, atde efterhånden
betydelige midleq vi brugte på Gigt-
foreningens Konsulenttjeneste dels var
blevet en økonomisk belastning, dels

ville kunne bruges mere effektivt på

andre formåI. Derfor nedlagde vi kon-
sulenttjenesten.

Besparelsen gjorde det muligt at op-
rette en ny telefonrådgivning, "Gigt-
linien", hvor gigtramte, pårørende og
andre kan få gratis råd og vejledning af
et ekspertpanel. Gigtlinien er ikke en

erstatning for konsulenttjenesten, men

en ny og bredere form for rådgiiming.
Vores målgruppe er ikke kun Gigtfor-
eningens medlemmer men alle, der på

den ene eller anden måde er bterøft af
en gigtlidelse. Vi håber naturligvis så,

at de ikke-medlemmer, som har glæde

af Gigdinien, på et tidspunktvil melde

sig ind og stØtte Gigtforeningens ar-
bejde.

Bindeled mellem olfentlig 0g privat

Konsulenttjenestens historie er et godt
eksempel på, at en aktivitet har haft
det, vi kalder "spredningseffekt". Gigt-
foreningen viste vejen - og i dag har
kommunerne Dvertaget ideen.

Med Gigtlinien udfirlder vi nu et
andet hul i den offendige service, nem-
lig den mangelfulde information.Ii vil
også på andre måder i fremtiden gen-
nemføre aktiviteteq som fremmer re-
habiliteringen.

I en tid, hvor hospitalsindlæggelseme
bliver stadig mere kortvarige eller af-
løses af ambulante behandlingeq er der
alt andet lige færre muligheder for pa-

tienten til at få svar på de spørgsmåI,
der som regel trænger sig på. Derfor
ser vi det som en vigtig opgave for
Gigtforeningen at "uddanne" gigt-
ramte, så de får lettere ved at klare
patientrollen.

Et andet elaenipel på samspillet mel-
lem Gigtforeningen og det offentlige
er vore mange folkeoplysningskredse,
som er kommet op og stå i de seneste

3-4 år. Her hjælper vi de gigtramte
med at organisere sig, så de kan få

inden for
træning i

f.eks.

En privat, uafhængig sygdomsbe-
kæmpende forening har nogle_ klare
fordele som supplement til den offent-
lige sektor.' Dels giver foreningen i
kraft afsin organisation en høj grad af
medindflydelse for såvel brugerne
(=patienterne) som de udførende
(=medarbejderne), dels er foreningen
fri for det bureaukrati, der desværre i
mange tilfælde præger den offendige
sektor.

Lidt populært udtrykt kan man sige,

at Gigtforeningen ser det som sin rolle
at udgøre bindeleddet mellem det of-
fendige og det private her i samfundet.
M skal være aktive i den gråzone, hvor
det offentliges tilbud enten er for
mangelfulde eller slet ikke eksisterer.

Den forneinste opgave

Og så er vi tilbage ved økonomien. For
penge er jo forudsætningen for at gen-
nemføre de mange gode ideer.

Som tidligere nævnt har vi den klare
holdning, at Gigtforeningens penge

skal arbejde. Men når det er slået fast,

måvitilføje, at det økonomiske funda-
ment naturligvis skal have en tilstræk-
kelig soliditet.

Et af vore mål for 1996 er således at

øge den likvide formue, som ved ud-
gangen af 1995 var ca.21 mill. kr. Det
lyder af meget men svarer til kun 2-3

måneders aktivitet.
Vi har bl.a. økonomiske forpligtelser

som samarbejdspartner for det offent-
lige. Vore 4 behandlingssteder er om-
fattet af det frie sygehusvalg og dermed
en del af det offentlige sygehusvæsen.

Men ud over at have det nødvendige
økonomiske fundament til gennem-
førelse afvore aktiviteteq ser vi det ikke
som en sygdomsbekæmpende forenings

opgave at opbygge en "pengetank" for
at sikre sin egen eksistens i al fremtid.

Tværtimod må det være Gigtfor-
eningens fornemste opgave på langt
sigt at overflødiggøre sig selv. Netop
derfor finansierer vi en betydelig del af
den danske gigtforskning, lige som vi
prioriterer både forebyggelses- og re-
habiliteringsarbejdet højt. r
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