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“Vi skal have starre kvalitet i vort velferdssamfund. Viskal — Det gzlder de tusindvis af mennesker, der svarer enhver sit
sikre, at alle far en fair og ordentlig behandling, nir borgere  og en gang imellem mader de offentlige myndigheder. En
og virksomheder henvender sig til skattemyndigheder, til ~ fair behandling pi aftalte tidspunkter, rimelige tidsfrister,
miljemyndigheder og til retsvasen. ordentlig og sikker sagsbehandling og information og
Det samme gzlder den handicappede, der anseger om et ridgivning, der kan forstis. Sidan skal det vaere”

hjzlpemiddel, den arbejdslese, der er i kontakt med arbejds-  (Statsminister Poul Nyrup Rasmussen i sin dbningstale til Folke-
formidlingen, og bistandsklienten, der henvender sig til sags-  tinger 1. oktober 1996)

behandleren, og det gzlder ogsé for patienten pa sygehuset.
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

er er ndringer pd vej i pen-

sionsloven og i bistandsloven.

For folk med et fysisk handicap
et meningen, at man fir penge til at
leve for efter en ny lov om fertidspen-
sion og desuden kompensation for de
udgifter, der er en folge af handicappet
efter en ny servicelov, der aflgser bi-
standsloven. Logisk tenkt, og et forslag
som handicaporganisationerne har ar-
bejdet pi i drevis!

Det siger sig selv, at i et udkast til ny
lovgivning er der noget, vi kan lide, og
noget vi ikke kan lide. De udvalg, der
har skrevet de tre udkast legger natur-
ligvis ogsé nogle ideer frem, som de
onsker at afpreve i en dben debat. En
helt igennem acceptabel fremgangs-
maide.

Men det har sliet mig, at forslagene
end ikke var fremlagt, for et uvejr bred
los. Kritikken haglede ned med pé-
stande om forringelser, darligt arbejde,
manglende inddragelse af brugerne osv.
Bide fra faglige organisationers og
handicaporganisationers side.

Gnavpotternes

Det har jeg tenkt meget over. Star
organisationer i Danmark efterhinden
for det synspunkt, at alt skal vaere, som
det ef, og blive, som det var? Mener
organisationer pr. definition, at enhver
@ndring er en forringelse, og at alt var
bedre i 30’erne? Er organisationer ved
at blive den reaktionare kraft i debat-
ten, som bare skyder alle ndringer
ned, for de har fiet en chance?

Vi er strke

Det kan da godt vare, at man ikke
umiddelbart kan se, om forslagene forer
til nedskeringer eller til forbedringer.
Det kan kun det videre arbejde vise.
Men heraf kan man jo ikke slutte, at s&
forer de nok til nedskzringer. Social-
ministeren har sagt, at formaélet ikke er
nedskaringer. Nok er vi da ind i mel-
lem blevet snydt af nogle politikere,
men sddan har socialministeren altsd
sagt, og jeg stoler pa hende, inddl hun
har bevist det modsatte. Ikke af naivitet,
men fordi mit livssyn nu en gang er
skruet sammen p3 den made. Andre
har ret til at have det modsatte livssyn,
men det er synd for dem.

For mig vil det veere helt uteenkeligt,
at regeringen — eller for den sags skyld
oppositionen — vil skere ned pi vore
levevilkar. Handicaporganisationerne
har selv ca. 260.000 medlemmer, og
dertil kommier, at vi har stor opbakning
i befolkningen. Vi skal ikke fole os som
de svage. Tvertimod, vi er sterke, og
det ved alle.

Jeg synes, vi skal putte en karklud i
dommedagsbasunerne, kravle op af
skyttegravene og sztte os sammen med
politikerne. De har en opgave at lose.
Det har vi ogsi. Vi vil gerne gare for-
holdene si gode som muligt for vore
medlemmer. Det vil politikerne ogsa.
S& hvad er egentlig problemet?

Jo, problemet er, at hvis vi optrader
som en samling gnavpotter, der som
udgangspunkt tiltror politikere og alle
andre mennesker de slettest tenkelige

motiver, si skader vi vore medlemmer,
for vi kan naturligvis ikke lase proble-
mer og skaffe forbedringer i dette
arktiske klima. Her vokser kun mosser,
halvmosser, en enkelt grasart og lide
firling, har jeg hort.

Det handler om tillid

Jeg tror ikke, jeg kender noget mere
alvorligt handicap end netop gnav-
potternes. Det er s3 alvorligt, at jeg vil
foresld, at de navnes specifikt i service-
lovens §1, stk. 3, der afgrenser den
persongruppe, som loven skal omfatte.

Som nyt stk. 4 foresldr jeg: “Hvad
seerligt angir gruppen af gnavpotter, er
kommunalbestyrelsen forpligtet til at
stille enhver foranstaltning til radig-
hed, som bringer dem i stand dl at se
livets lyse sider, 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
praler, men jeg kan jo ikke lobe fra, at
nogle mener, at Muskelsvindfonden er
en succesrig organisation, og de sparger
mig, hvad der er hemmeligheden bag
det. Men der er ikke anden hemmelig-
hed, end at vi altid har forsegt at f gje
pa mulighederne frem for begrensnin-
gerne.

Nir der i legens ventevarelse er en
pil og en tekst, hvor der stir “Den naste
der”, si har vi altd valgt at gd ind ad
den der frem for at forstd teksten pd en
anden mide og lebe forskreekkede bort.
Og som regel er vi blevet gledeligt
overraskede. .

Jeg synes, dethandler om tillid. ‘Til-
lid til Verden og tillid til ens medmen-
nesker.
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GNAVPOTTERNES DOMMEDAGSBASUNER
Er organisationer ved at blive den reaktionere kraft i debatten, sporger Evald
Krog i en opsang til handicaporganisationer og fagforeninger.

MAERKEDAG FOR MUSHOLM

Starten pd byggeriet markeret med flaghejsning, lurblesning og logo.

LITAUER | LERE
Sundhedsministeriet har bedt Muskelsvindfonden tilrettelzgge studieophold.

NY OMBUDSMANDSLOV
Handicappedes retssikkerhed styrkes pd papiret.

SKAL FOR MARSELISBORGCENTRET

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

NYT CPAP-APPARAT

Udviklet i samarbejde med Muskelsvindfonden og Aarhus Universitet.

KORT NYT
Modelflyver i Skive. Heldige feringer. Ekspedition til Zimbabwe.

MUSIKTIME
Til sang, spil og dans med Rytmikholdet for handicappede bern og deres forzldre.

BROHOVED TIL MAGTENS 0

Et nyt europwisk samarbejdsorgan er under dannelse.

VANDRINGER VED MUSHOLM
Grafiker Einar Kilen har giet tur
i terr@net, hvor Musholm Bugt
Feriecenter opfores.

LILLESPSTER OG STOREBROR

Hun er 66 og har muskelsvind, han er 75 og
passer hende. Vi har bespgt Dagny og Seren
Rasmussen Pold i Ostbirk.

NESTEKERLIGHED

0G HANDIGAP

Teologen Jan Lindhardt
skriver om Muskelsvindfonden

og nzstekerligheden.

POLITISK IDEALISME 0G PROFESSIONALISME

Professor Jorgen Greonnegérd skriver om Muskelsvindfonden og dansk politik.

STANDARDER SOGER BRUGERE

Brugerorganisationerne skal blande sig i EUs standardiseringer.

LESERBREV FRA EN RADMAND

GLIMT FRA MEDLEMSKURSER

PENGENE SKAL ARBEJDE
Gigtforeningens direkter, Ingrid Due Pedersen, reflekterer over en alment
velgerende forenings moralske forpligtelser og rolle 1 velfeerdssamfundet.




Generalprove. Det ne Mushomﬂag ed logo’et for Musholm Bugt

- Merkedag for Musholm

Verdensmesterens muskler sendte

Musholmflaget til tops

Feriecenter provehejses, for pinger og andre gester ankommer.

AF HENRIK JUHL KRISTENSEN
FOTO: WERNER KAtHOJ

gere end verdensmesteren i svier-
vagtsboksning, Brian Nielsen, da
et flag med Musholm Bugt Ferie-
centers splinternye logo den ottende
oktober blev hejst til tops p4 Stibjerg
Bakke nord for Korser. Omkring hun-
drede mennesker - iszr lokalpolitikere,
naboer, entreprenerer, pressefolk og
reprasentanter for Muskelsvindfonden
~ oververede flaghejsningen, der fandt
sted som en symbolsk markering af; at
Musholmbyggeriet er begyndt. Ferie-
centrets forste etape skal efter planen
std ferdig i oktober 1997.
Smegtende lurbleste toner marke-
rede under flaghejsningen, at menne-

E vald Krog fik hjzlp af ingen rin-

sker har ferdedes pi stedet siden

bronzealderen.
Grunden til, at byggestarten blev

markeret med en flaghejsning og ikke
med et forste spadestik, var den ganske
enkle, at gravemaskiner og andet entre-
prengrudstyr allerede gennem nogen
tid havde vendt store dele af den sted-
lige muld i forbindelse med grundens
byggemodning.

Prominente statter

Brian Nielsen, der er n®sten-nabo til
byggeriet, har ogs3 tidligere pd aret
stottet 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

Tidligere statsminister Anker Jorgensen
og Evald Krog brugte flaghejsningen
som afsxt for at drefte fundraising-
muligheder for centerbyggeriet.

centerbyggeriet. Andre kendte person-
ligheder som eks-statsministrene Poul
Schliiter, Anker Jorgensen og Poul
Hartling har pd samme made lagt krop
og navn til det gode formal.

Nyt logo

Musholmlogo’et er designet af Arhus-
grafikeren Finn Hjernee, der er en
gammel ven af Evald Krog og Muskel-
svindfonden. Tidligere har han blandt
andet skabt TV2s logo og — ikke mindst
— Muskelsvindfondens jubilzeumslogo.
Netop dette logo har dannet grundlag
for hans arbejde med Musholmlogo’et,
og det ferdige resultat understreger
den nzre forbindelse mellem Muskel-
svindfonden og feriecentret. n

~J
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Litauer

Efter anmodning fra
Sundbedsministeriet har
Muskelsvindfonden tilrette-
lagt studieophold for litauisk

fysioterapeut

anguole Satkunskiene, 37-drig li-

tauisk fysioterapeut, er for anden
gang i dr pd studieophold i Dan-
mark for at blive dygtigere til at be-
handle mennesker med muskelsvind.
Hendes mil er at etablere et rehabili-
teringscenter i hjembyen Kaunas.

“I Litauen har muskelsvindpatienter
stort set ingen muligheder for den
rigtige fysioterapeutiske trening. De
fleste leger tror heller ikke p3, at
treningen gavner patienterne,” siger
Danguole Satkunskiene, der tl daglig
underviser i fysioterapi p3 Institute of
Physical Education i Kaunas og des-
uden behandler bern med muskelsvind
og andre handicap pi et treningscenter
i byen.

Det er Muskelsvindfonden og Insti-
tut for Muskelsvind, der har tilrettelagt
Danguole Satkunskienes ophold efter
anmodning fra Sundhedsministeriet.
Den danske stats Oststotteordning
dekker udgifterne p3 ialt 104.000 kr.

Studieprogrammet giver Danguole
Satkunskiene et nart indblik i Muskel-
svindfondens og instituttets aktviteter.
Hun deltager i hjemmebesag, hospitals-
kontroller og en rzkke brugerkurser.
P3 Charlottehoj Klinik for Fysioterapi
i Arhus undervises hun i behandlings-
metoder for mennesker med muskel-
svind, og hun deltager ogsd i undervis-
ning p4 fysioterapeutskolen i Arhus.

Som dag og nat
Vilkirene for handicappede i Litauen og
Danmark er si forskellige som dag og
nat, fortzller Danguole Satkunskiene.
“Jeg blev overrasket over, at danskere
med muskelsvind er s3 sktive. De gor
alle mulige ting og betragter ikke sig
selv som syge; blot som nogle der ikke

Danguole Satkunskiene (i midten) og fysioterapeut Birgit Werge fra In-
stitut for Muskelsvind miler dndedrztsfunktioner pi Karsten Gjenholt
under et beseg pé Fysiologisk Institut pd Aarhus Universitet.

kan g4,” siger hun og forklarer det bl.a.
med det enkle faktum, at danske handi-
cappede fysisk kan bevege sig rundt i
samfundet. Det er for mange litauiske
noget ner en umulighed.

“Den danske hjelperordning er ogsi
uhyre vigtig. Den giver uathengighed,
som @ndrer den handicappedes selv-
opfattelse,” tilfejer Danguole Satkun-
skiene. Hun planlegger at arbejde som
hjzlper hos en dansk handicappet i sin
sommerferie neste ir for at lere mere
om hjzlperordningen. Hvis noget lig-
nende kunne indfarés i Litauen, ville det
vare et kolossalt fremskridt, mener hun.

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

handling ogsé vare et uddannelsessted
for andre behandlere rundt om i
Litauen. P4 den made kan forbedrin-
ger langsomt brede sig.

Hun har dreftet planen med det
lokale sundhedsvzsen og talt med de
kommunale myndigheder om lokaler
og personale. Det ser i gjeblikket ud
til, at der kan stilles faciliteter til ridig-
hed pa en poliklinik.

Fra érsskiftet treeder en ny sund-
hedslov i kraft, som indebezrer, at
handicappede i hgjere grad end hiddl
kan fi behandling betalt af det offent-
lige. Den er et stort fremskridt, siger
Danguole Satkunskiene, men tilbage
stdr stadig, at legerne skal overbevises
om, at fysioterapeutisk behandling
nytter. For det er dem, der skal hen-

vise tl behandling. joj

3V SNIJOMW 0104
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Loft til
hjeipemiddel-
industrien

Handicappede og erbvervslivet

skal have gavn af nyt center

Dansk hjzlpemiddelindustri har langt
storre muligheder for produktudvikling
og eksport end hiddl antaget. Det gelder
bare om at komme i gang.

S4 optimistisk lyder konklusionen pi
en undersegelse af den danske hjzlpe-
middelindustris konkurrenceevne, som
netop er offentliggjort. Analysen er ud-
arbejdet for det nye Forsknings- og Ud-
viklingscenter for Hjalpemidler og Re-
habilitering (F & U Centret).

F & U Centret blev stiftet den 1. februar
1996 som en selvejende institution med
tette relationer til Hjzlpemiddelinstitut-
tet. Initiativet til centret kom fra Er-
hvervsministeriet, der ogsi har serget for
14 af de ca. 20 millioner kroner, som er
centrets drlige budget i de kommende tre
ar.

Centrets. primere opgave er at sette
forsknings- og udviklingsprojekter i gang
inden for hjzlpemiddelomridet — dels for
at styrke erhvervslivets produktudvikling
og internationale konkurrenceevne, dels
for at gavne brugere af hjelpemidlerne,
det vil sige ®ldre og handicappede.

Analysen af dansk hjzlpemiddelindu-
stri er det forste projekti F & U Centret.
Milet med undersogelsen har veret at
give centret et brugbart udgangspunkt for
det videre arbejde ved blandt andet at
pege pa hvilke omrider inden for hjelpe-
middelsektoren, der har de bedste udvik-
lingsmuligheder. Dette er vurderet i for-
hold til virksomhedernes egne ressourcer,
brugerbehov, muligheder for EU-statte
og udenlandsk efterspergsel. Af konklu-
sionen fremgir det, at omrader som lyd-
overfering, senge, inkontinens og stomi
samt teknologistattet kommunikation
ber prioriteres hejst.

Fra 1. januar 1997 kan danske virk-
somheder spge om midler til projekt-
stotte. : |

Mindeord

- Den danske handicapscene har

mistet en betydelig kapacitet og en
stor personlighed. Niels Arthur
Hansen er ded, 53 ar gammel.

Han var uddannet jurist og var i
en periode ansat som kontorchef i
Amtsridsforeningen, indtil han i
1983 fik sclerose. I alle drene her-
efter lagde han et keempe arbejde i
Scleroseforeningen, hvor han var
nastformand. Efter at De Samvir-
kende Invalideorganisationer fik
ny struktur og ny ledelse, var han
ogsd dér at finde som nzstfor-
mand. Det var i den forbindelse
meget magtpaliggende for Niels
Arthur at f3 Muskelsvindfonden
med ind i DSI, og det er utvivl-
somt ikke mindst hans fortjeneste,
at vi tog denne beslutning. Ogsé
internationalt ned Niels Arthur
stor anerkendelse, selvfelgelig i
sclerose-sammenhang, men ogsi
i EU-sammenheng. Blandt mange
andre opgaver sad han i Patient-
klagenzvnet og siden i Patient-
skadeanken®vnet.

Fra Muskelsvindfondens side er
det navnlig Jorgen Lenger, men
ogsd Marius Byriel og underteg-
nede, der har haft et mangedrigt
samarbejde med Niels Arthur. Lad
mig blot nevne to af de helt store
resultater af dette samarbejde:
Vederlagsfri fysioterapi for perso-
ner med et vedvarende handicap
og finansieringen af de forenings-

Niels Arthur Hansen er ded, 53 4r gammel.

TV Z/ADNS] ¥THDS 0104

ejede behandlings- og ridgivnings-
steder som f.eks. Sclerosehospita-
lerne og Institut for Muskelsvind.
Niels Arthurs serigse indsats
havde en afgerende betydning for,
at vi ndede milet.

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

Det var en dejlig oplevelse at fi
besog af Niels Arthur, og det var
nedvendigt at legge natten til for
at nd at here al den jazzmusik, som
jeg tror, sammen med hans familie,
var med til at give ham hans posi-
tive livssyn. Vores natlige seancer
blev altid ledsaget af et glas god
rodvin eller méske en enkelt
whisky.

Vi 54 ham sidste gang i maj, hvor
han begav sig ud p4 en belastende
rejse for at vare tilstede en halv
time ved Muskelsvinfondens jubi-
leeumsreception. Det var vi glade
og stolte over, og selv om han var
mearket af sin sygdom, var han
fyldt med de smil, som altid var
kendetegnende for Niels Arthur.

Evald Krog

Handicappedes retssikkerhed styrkes
pa papiret, ndr en ny ombudsmandslov
treder 1 kraft ved arsskiftet. Loven be-
tyder, at man fremover ogsa kan klage
over alle kommunale og amtskommu-
nale afgorelser. Desuden skal ombuds-
manden holde serligt godt gje med
handicappedes ligestilling.

Allerede da Folketinget for nogle &r
siden etablerede Center for Lige-
behandling af Handicappede vedtog
tinget i en resolution, at ombudsman-
den skulle skerpe sin opmerksomhed
pa handicappedes retsstilling.

Denne henstilling gentages i be- -

mearkningerne til den ny ombuds-
mandslov, og det giver ekstra vegt bag
intentionen om at styrke handicap-
pedes ligestilling, siger Jon Andersen,

Bedre

kontrol

med kommunerne

Ny ombudsmandslov kan styrke bandicappedes retssikkerbed

jurist og konsulent hos ombuds-
manden, til Muskelkraft.

HjemmehjzIp og
institutioner
Hidtil har ombudsmanden
som hovedregel kun kunnet
behandle klager over kommu-
nale afgerelser pd omrider,
hvor der i forvejen er adgang til
at fi prevet den kommunale af-
gorelse hos en statslig myndighed.
Denne begrensning fjernes med den
ny lov, og det betyder for eksempel,
at borgerne kan klage over af-
gorelser vedrorende hjemmehjelp,
daginstitutioner og plejehjem.
Forudsztningen er dog — som i
geldende praksis — at alle andre
ankemuligheder er afpravet forst.
Jon Andersen vurderer, at den ny
lov kan f4 sarlig betydning for handi-
cappede pd omrider som hjemmehjzlp,
hjelpemidler og visse institutioner.
Navnlig amtskommunale institutioner.
“Fremover vil ombudsmanden kunne
behandle klager fra beboere pi disse
institutioner, og ombudsmanden kan
aflegge inspektioner pd institutio-
nerne,” siger Jon Andersen.

Baggrunden for lovaendringen er iszr

de senere drtiers decentralisering. Store
dele af den offentlige forvaltning er
flyttet fra statslige myndigheder til
kommuner og amter, for eksempel ser-
forsorgen. Samtidig er adgangen til at

-klage over kommunale afgorelser

blevet indskrznket. Dermed er om-
budsmandens mulighed for at kontrol-
lere den offentlige forvaltning blevet
begrenset.

Det understreges i den ny lov, at det
kommunale selvstyre skal respekteres,
herunder den kommunale budgetmagt.

Det betyder, at ombudsmanden ikke
kan blande sig i den enkelte kommu-
nalbestyrelses fordelingspolitik og for-
valtningens skensmessige afgorelser.
Han skal “kun” pise, at loven er over-
holdt.

Afventende holdning

Det er umuligt at skenne, hvor mange
ekstra klager ombudsmanden vil mod-
tage efter de nye bestemmelser. T 1995
afviste han knap 100 klager, som han
efter den ny lov kan og skal behandle.
Men omfanget vil formentlig ogsé
athenge af borgernes kendskab 4l de
nye regler.

Ombudsmand Hans Gammeltoft
Hansen har luftet muligheden for, at
det kan blive nadvendigt at oprette en
seerlig, ekstra afdeling til at tage sig af
det kommunale omride. Men fore-
lobig indtager man en afventende
holdning.

“Der er ikke taget stilling til, om vi
skal gennemfore en bredere oplysning
om de nye regler,” siger Jon Andersen,
som godt kan se, at det “ikke er urime-
ligt”, at befolkningen informeres om
nye rettigheder, der gzlder for dem.
Men en mere massiv informations-
kampagne kan jo ogsi resultere i, at
ombudsmanden bliver “bestormet af
henvendelser”.

Ombudsmanden er i gang med en
mindre foredragsturné om den ny lov
rundt hos kommunale forvaltninger,
oplyser Jon Andersen. En pjece er
fremstillet, og Danmarks Jurist- og
Jkonomforbund har personer, der kan
informere om loven. Endelig har Jon
Andersen selv skrevet en detaljeret
gennemgang af loven i tidsskriftet
Juristen (nr. 8, 1996). j9j
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Skal for et skridt frem

Efter flere irs tillob er Marselisborg-
Centrets samarbejdsforening dannet. Et
lille, men vigtigt skridt frem mod reali-
seringen af de store planer for centret.
Det har krevet mange forhandlinger
at ni til enighed om betingelserne for
samarbejdet mellem offentlige og pri-
vate interesser, og i september kunne
reprasentanter for parterne skile pé re-
sultatet ved en lille sammenkomst hos
Muskelsvindfonden.

" Sygehusdirektor Arne Rolighed,
Arhus amt, takkede MarselisborgCen-
trets arbejdsgruppe for at have holdt
fast i s4 mange ar.

“Det har vzret en gvelse af dimensi-
oner at bevare motivationen. Nu er vi

s vidt, at det snart er et spargsmal om

at fi fat i murerne og temrerne til at
opfere centerfunktonerne. Jeg hiber,
at vi kan f3 en dato frem, inden det er
10 4r siden, idéen til centret blev fedt,”
sagde sygehusdirektoren og udribte tre
lange og tre korte.

Muskelsvindfondens formand, Evald
Krog, fandt, at det for alle havde varet
en sver fodsel, som havde krevet stor
tilmodighed.

“Samarbejdet krever fleksibilitet, og
her tznker jeg ikke kun pd amtet,”

sagde han, men udtrykte i en forsonlig .

tone alligevel hib om, at Arhus amt
fremover “leerer at gi lidt sterkere”.

Ingrid Due Pedersen, Gigtforenin-
gens direktar, var ikke i tvivl om, at der
13 hirdt arbejde forude.

“Der skal legges mange krafter i fra
alle sider, hvis det skal lykkes at reali-
sere de flotte idéer,” sagde hun.

Gigtforeningen bliver forelobig

Skail for MarselisborgCentret. Fra venstre sygehusdirektor Arne Rolighed, Arhus amt,

hverken ejere eller lejere i Marselis-
borgCentret, men er med i samar-
bejdsforeningen, fordi man stetter
idéerne helhjertet og forventer at fa
stor nytte af centrets muligheder inden
for rehabilitering og hjelpemidler.

I labet af november méined regner
man med at udpege bestyrelsen for
samarbejdsforeningen. Fra Muskel-
svindfonden indstilles Evald Krog. jej

overlege Else Marie Damsgaard, geriatrisk afdeling Marselisborg Hospital, landsfor-
mand Evald Krog, Muskelsvindfonden, direktor Ingrid Due Pedersen, Gigtforeningen,
fuldmegtig Birte Bernt Henriksen, Arhus kommune, direktor Erland Winterberg,
Hjzlpemiddelinstituttet, ledende terapeut Birthe Geysmar, Hjzlpemiddelcentralen.

Container til Estland

Takket vzre et samarbejde mellem
Arhus amt og Muskelsvindfonden samt
skonomisk statte fra Rotary vil den
estiske muskelsvindforening, ELS,
snart modtage en container fuld af ud-
styr til fysioterapi, kerestole og andre
hjzlpemidler.” . !

Arhus amt samarbejder med Harju

amt, hvor hovedstaden Tallinn ligger.
Pj et af byens mindre hospitaler har
muskelsvindforeningen ELS for nylig
fiet stillet lokaler til ridighed til ind-
retning af en fysioterapiklinik. Udstyret
fra Arhus skal installeres her. Tidligere
har ELS bl.a. modtaget computerad-
styr fra Arhus amt.

Containertransporten til Estland er
kostbar, men en donation pa fem tu-
sinde kroner fra Rotary finansierer en
vasentlig andel af udgiften. Det er
konsul Niels Burcharth, Horsens, som
har skenket 1.000 kr. og fiet bevilget
yderligere 4.000 kr. fra Dansk Rotary’s
Hjzlpearbejde.
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Dansk firma lancerer
nyt GPAP-apparat

Udviklet i samarbejde med Muskelsvindfonden og Aarbus Universitet

ar siden har nu resulteret i, at det

farste danskproducerede CPAP-
apparat er kommet pi markedet. Det
nye apparat er fremstillet af firmaet
Maribo Medico, Maribo, og er udviklet
i samarbejde med medarbejdere fra
Fysiologisk Institut, Aarhus Universitet,
og Muskelsvindfondens Udviklings-
center.

CPAP er en forkortelse for det
engelske udtryk: Continuous Positive
Airway Pres-

sure — som

L idt tilfeldige begivenheder for tre

Ilustration fra pjecen om Cpap 60

stant overtryk i luftvejene. CPAP-
behandling bruges blandt andet af
mennesker med muskelsvind, som har
problemer med at f lasnet slim i luft-
vejene.

Tilfaldig kontakt

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

TEGNING: LARS BaNG LARSEN

sig. Firmaet hed dengang Reciprotor
og var et handelsfirma, som solgte
laboratorieudstyr og pumper. Firmaet
gik ind i sagen og fik last det konkrete
problem, men kom derigennem i kon-
takt med Muskelsvindfondens Udvik-
lingscenter. Her havde man igennem
flere ar samarbejdet med Fysiologisk
Institut pd Aarhus Universitet om at
forbedre CPAP-behandling hos bru-
gere med muskelsvind. Man vgr i den
forbindelse ogsd interesseret i at for-
bedre selve apparatet, s det i hajere
grad var tilpasset behovene hos men-
nesker med muskelsvind.

Den forste kontakt mellem firmaet,
Muskelsvindfonden og Fysiologisk In-
stitut udviklede sig til, at der blev for-

muleret en rzkke krav, som et nyt
apparat skulle opfylde, og som alle
var forbedringer i forhold til de
eksisterende apparater. Kra-
vene var, at CPAP-apparatet
W skulle kunne levere luft nok
og holde et konstant tryk
under sivel ind- som udind-
ing. Det skulle vere lydsvagt
og desuden have indbygget en
kontrolmulighed, s& brugerne
tydeligt kunne se, om de
brugte apparatet rigtigt. Et nyt
apparat skulle samtidig vare
bade praktisk og diskret.

I lobet af efteriret 1995 udviklede
Maribo Medico det nye apparat, Cpap
60, som i februar i 4r kom pd marke-
det.

Kompakt enhed
Cpap 60 bestir af en luftpumpe (kom-
pressor), ledning, bakteriefilter, slange,
maske og forskellige starrelser mod-
standsventiler. Det hele er monteret,
sd det er klar til brug. Nir apparatet
pakkes sammen, kan det vere i en kuf-
tert, der vejer ca. 10 kg.

Cpap 60 har en indbygget trykvogter

og kontrollamper, si brugeren hele
tiden direkte kan kontrollere, at trykket
i slange og maske er konstant og des-
uden si hejt, som man i forvejen har
indstillet trykvogteren til. Lyser den
rode lampe, er det f.eks. et signal til
brugeren om at justere behandlingen.
Det kan vere, at masken skal holdes
tettere til ansigtet, eller at brugeren
har taget en for kraftig indinding.

Sammenlignet med de eksisterende
CPAP-apparater viser tekniske malin-
ger foretaget af Soren Lyager, Fysio-
logisk Institut, at Cpap 60 giver en
meget effektiv og konstant luftstrom
selv ved en stor modstand.

“En af de store fordele ved det nye
apparat er kontrolmuligheden. Nir det
er sd let at se, om man ger det rigtigt,
bliver behandlingen mere effektiv,”
siger fysioterapeut Birgit Steffensen fra
Muskelsvindfondens Udviklingscenter.

Dermed vil hun ikke sige, at de eksi-
sterende CPAP-apparater ikke lengere
er gode nok. Mange af de apparater,
som konsulenterne fra Institut for
Muskelsvind hidtil har anbefalet til
bern og voksne med muskelsvind, er
forsynet med en gummiballon, som
hele tiden skal vere udspilet, nir be-
handlingen foregir rigtigt. Det kan
vere svert at kontrollere, men er man
vant til at bruge dette apparat, og virker
behandlingen efter hensigten, er der
ingen behandlingsmessig grund til at
skifte til et andet apparat. jaws
Muskelsvindfondens Udviklingscenter har
tidligere i dr udgivet to pjecer om CPAP-
bebandling for mennesker med muskel-
svind. Den ene pjece er en vejledning til
brugere af alle typer CPAP-apparater. Den
anden henvender sig specielt til brugere af
Cpap 60.

Piecerne er gratis og kan fis ved hen-
vendelse til Muskelsvindfonden.
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Nybagt modelfly-

Instruktererne i Skive Modelflyveklub
var skeptiske, da Poul Egon Knudsen
fra Balling for halvandet 4r siden hen-
vendte sig til klubben for at lzre at
styre et modelfly. I dag har 21-3rige
Poul gennemfort de 15 lektioner, der
er typiske for nybegyndere, og han har
netop fiet diplom p4, at han m3 kalde
sig modelfly-pilot.

Instrukterernes skepsis skyldtes, at
de ikke mente, at Poul som muskel-
svindler, kerestolsbruger og med meget
fa kreefter i haender og fingre var i stand
til at styre et modelfly. Flyene mangv-
reres via styrepinde pi en fjernkontrol,

og det krever precise bevaegelser med
fingrene for at kunne dirigere flyet.
Men netop de bevagelser er Poul vant
til at bruge, nar han styrer sin el-kere-
stol, og derfor var det ikke si meget
anderledes at skulle styre et modelfly.
Ogsé praktiske problemer med f.eks.
at kunne folge flyet, nir det floj hen
over og om bag ham, blev last. Poul fik
fremstillet en dreje-platform, som
kerestolen kan std pd. En hjzlper kan
dreje Poul rundt, sé han hele tiden kan
se flyet. =

'
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Par{ Streymnesi triddu iklc sinum egnu eygum:

Tey skavadu og
vunnu 100 000 kr

Heldlge
f@ringer

M=
Topnyhed om Muskelsvindfondens
skrabespil i det feraske dagblad
Sosialurin: “De skrabede og vandt
100.000 kr.”

To gange i juli var der stor jubel
pa en tankstation pd Ferserne: Kun-
der havde kebt lodder fra Muskel-
svindfondens skrabelotteri og skra-
bede sig med f& dages mellemrum til
store gevinster. Det forste lod gav
det heldige vinderpar hovedgevin-
sten pd 100.000 kroner, det andet
gav en praemie pd 25.000 kroner.

Nyheden om den store gevinst
bredte sig hurtigt til redaktionen af
det lille fereske dagblad “Sosialu-
rin”, som gav historien topplacering
pa forsiden af fredagsudgaven. Inde
1 bladet blev parret, der havde vun-
det de 100.000 kroner, interviewet
om deres held, og hvad de ville
bruge pengene til. Ifelge avisen
bliver det nok til et nyt kekken og
en garage. o

Medlemmer af Muskelsvindfondens
ulandsgruppe har besogt sosterorgani-
sationen 1 Zimbabwe, og for at danne
sig et indtryk af vilkirene for landets
handicappede lagde gruppen ud med
en 1.500 km lang biltur pd fem dage;
en udmattende ekspedition med ni per-
soner, fire karestole, to videokameraer
og talrige tasker i en tztpakket Toyota
Hiace ad veje, der herhjemme ville
blive kaldt hjulspor og kreaturstier.
Turen gik bl.a. til en landsby i bus-
hen, hvor 3-drige Prince, der har mus-
kelsvind, bor med sine bedsteforzldre
og anden familie. Hans mor, der er
enlig, arbejder i storbyen Bulawayo 300
km derfra for at tjene penge. Hun skal
betale af egen lomme, hver gang hun

goigbrug af sundhedsvasenet. Famili-
ens storste bekymring er Prince’s kom-
mende skolegang. Hvordan skal de fa
rid til en kerestol? Hvem skal skubbe
den de tre km tl og fra skolen? Hvor-
dan med skolepengene? Og hvordan
med den behandling, som den lokale
sundhedsklinik har foresliet?

Ubesvarede sporgsmil i et land, hvor
arbejdslasheden er over 50 procent, og
sundhedsudgifterne er beskiret med 65
procent siden 1990.

Ulandsgruppens rejse til Zimbabwe
var et led i forberedelserne til et starre
projekt, der gennemfores i samarbejde
med den zimbabwiske muskelsvind-
organisation samt DSI og Danida. =
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Musﬁ/etime

Alle bar bebov for at udtrykke sig i musik, mener musikpedagog,

der underviser handicappede born og deres foreldre

AF JORGEN JEPPESEN
FOTO: ORLA JENSEN

en hvide bamse stryger blidt
Sarens kind, mens han synges vel-
kommen af Theresas rene, klare
rost. Bamsen er en handske, hun har p3,
mens hun sidder tet foran Serens an-
sigt for at kunne synge sig ind pg ham.
Og Seren kvitterer med glade lyde.
Hver onsdag eftermiddag klokken
tem samles Rytmikboldet for handicappede
born og deres foreldre i Musikskolen
Lauras lokaler i Hjelmensgade i Arhus.
Fire-fem bern, deres mor eller far og
musikpedagogen Theresa Chichon
synger, spiller, danser og bevager sig
sammen i en time. Bornene er mellem
tre og seks dr gamle; nogle i kerestol,

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

For Theresa Chichon, 33 &r og kon-
servatorieuddannet musikpzdagog,
handler det om at skabe fzlles 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 bor — vi
bruge musikken til. Miske gelder det
iseer handicappede bern, som har svert
ved at kommunikere pé normal vis,”
siger hun. /

Theresa Chichon (tv) skriver

i sit program, at det er
vigtigt, at foreldrene med
deres viden og erfaringer
med bornene medvirker tl,
at “den arbejdsmetode, jeg
vzlger, tilgodeser de enkelte
born pa bedste vis”.

Intuitionen

Theresa Chichon har i sin uddannelse
specialiseret sig i musikpadagogik for
handicappede. Det er der ingen tradi-
tion for, s& hun har langt hen selv
skullet ssmmensz=tte indholdet, f.eks.
ved at bruge de halvandet ars praktik
pd institutioner for handicappede og
ved at tage afgangseksamen i emnet.

Hun forklarer, at det mere er pzda-
gogikken end musikken i sig selv, der er
afgarende.

“Jeg har det samme materiale med i
tasken, hvad enten jeg skal undervise
handicappede eller almindelige bern.
Det vigtige er at opgve sin intuition og

situationsfornemmelse, si man hele
tiden er dben for det enkelte barns
muligheder og behov. Almindelige
born er nemmere at aflese; du ved,
hvornér de kan kravle baglens eller sta
pa ét ben. Det er svarere med handi-
cappede born, men her bruger jeg
meget forzldrene til at hjelpe mig.”
Theresa Chichon mener ikke, det er
noget problem at have fysisk og psykisk
handicappede pa samme hold. To af hen-
des elever er f. eks. multihandicappede.
Men hun har veret ude for, at et forzl-
drepar flyttede deres barn til et “nor-
malt” hold, fordi de syntes, at nogle af
de handicappede var for handicappede.

“Jeg synes, at forskelligheden er inter-
essant,” siger hun.

Emils mimik
Seksérige Emil er i gang med sin anden
seson pd musikholdet. Han er multi-
handicappet, fordi han otte uger gam-
mel fik en alvorlig hjerneskade som falge
af “vuggededen”. Til daglig gir han i
bernehave pd institutionen Solbakken.
“Vi kan se pd Emil, at han er glad for
musikken. Hans mimik viser det. Musik
er en af de ting, han er god tl. Han ser
ret darligt, si harelsen er ogsd en af
hans vigtigste sanser,” forteller Kim
Larsen, Emils far.

Vazsentligt er det, hvad Emil oplever
og fir ud af det. Men det er ogsi godt
for foreldrene at veere sammen med
ligestillede, mener Kim Larsen. Det
kan vere befriende ikke altid at “skulle
komme med lange forklaringer” om
handicappet.

Han tror ikke, det har nogen sterre
betydning, hvad de synger og spiller.
Det vigtige er hvordan. Hvordan kon-
takten skabes, tztheden i det musiske
samver. Her er lereren helt afgerende.

“Theresa formdr virkelig at fange
bernene,” siger han. u
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Brohoved til
magtens g

Adgang til EU er en af tidens belt store trylleformularer; men desverre er

EU precis lige si iben som en z;mdmge!zg borg| Det skal oprettelsen af en pla;ﬁm rdde bod
pd, men én betingelse skal vere opfyldt for EAMDA, 0g dermed Muskelsvindfonden, kan hibe
_pd at fi forbjulene pcz et brohoved til indflydelse: EAMDA skal bandle aktiv

ed oprettelsen af et kontor i

Bruxelles har blandt andet

EAMDA (European Alliance
of Muscular Dystrophy Associations)
fiet mulighed for at gere sin ind-
flydelse gzldende i EU.

Kontoret er den fysiske 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 Direktorater,
fordi EU har et stort behov for at vide,
hvad der rerer sig blandt interessen-
terne inden for de omrider, hvor EU
udsteder nye direktiver.

Platformen kommer forhibentlig til
at fungere pé en méde, som kan sam-
menlignes med at lase billet til 3-meter
vippen, hvorfra der er frit udspring til
et bassin fyldt med informationer, kon-
takter og personer. Bassinet udgor FU-
maskineriet, og platformens kontor
skal veere det sted, hvor EAMDA og
andre skal kunne henvende sig, nir EU
skal kontaktes. Kontoret skal primart
. tale medlemmernes, dvs. bruger- og
patientforeningernes sag i EU, men
den skal ogs3 kunne formidle hjzlp til
at ansege stotteprogrammer om penge,
hjzlp til at komme i kontakt med de
rigtige personer i de mange forskellige
generaldirektorater, kontorer og pro-
gramimer.

EAMDA ikke alene pa dakket

En af platformens store styrker er, at
kontoret kan holde gje med nye direk-
tiv-initiativer og andre aktiviteter, som

AF BERNHARD TRIER FREDERIKSEN

kan tenkes at fi betydning for menne-
sker med genetisk betingede sygdomme
i Europa. Muskelsvind er'ikke den
eneste genetiske sygdom, og derfor er
EAMDA ikke alene p3 pfa{forlm,m
dzk.

De europziske blodere og\menne-
sker med cystisk fibrose i Europa, samt
grupper organiseret i EAGS (European
Alliance of Genetic Supportgroups)
stdr side om side med EAMDA p4 plat-
formen.

Kontoret fir altsd meget arbejde at
gere med at holde sig til, nir de politi-
ske processer gir i gang, og direktiv-
forslagene begynder at tage form. Det
krever bide indgiende kendskab og
detaljeret viden om EU-maskinen.
Denne viden har konsulentfirmaet
Praaning Meines Consultancy Group,
som holder til i Bruxelles. Praaning
Meines har varetaget platformens akti-
viteter fra den spade start i maj.

Platformens start

Det tidligere medlem af EAMDAEs be-
styrelse, direkteren for den hollandske
muskelsvindforening VSN, Ysbrand
Poortman, har i lebet af vinteren 1995-
96 stebt grunden for, at europ=ziske
bruger- og patientforeninger ved en
sikaldt rundbords konference om bio-
medicinsk forskning og patentering
kunne etablere platformen. Konferen-
cen lob af stablen i Bruxelles den 14.
maj i dr, og tilstede var ud over Poort-
man, Cees Smit fra den europziske
bladersammenslutning, Hanne Wendell
"Tybkjer fra den danske Cystisk Fibrose
forening og direktor Alistair Kent fra

EAGS. Platformens virke er tet knyt-
tet til EAGS og platformens bestyrelse
er ind til videre identisk med hesryrt,l—
sen i EAGS. -

Selvom platformen altsi bide Har
medlemmer og mennesker, som arbej-
der for den og leder den, mangler der
stadig et vigtigt element for at kunne
udfylde rollen som politisk taleror:
Platformen reprasenterer-formelt ikke
nogen som helst i gjeblikket.

Politisk rolle betalt af EU

Platformens fedre (og en enkelt moder)
handler langt hen af vejen som private
personer. Problemet har hidtil varet,
at der ikke har veret en platform at
prasentere og som medlemmerne af
f.eks. EAMDA derefter kunne tage stil-
ling til, om EAMDA skulle vere med i
eller ¢j. Ideer pi et stykke papir og
mange gode halve lofter har varet plat-
formens eneste substans.

Platformen har forst skulle opbygges
af sa at sige ingenting. Derfor har de
fire handlet som privatpersoner og der-
for var presentationen af platformen
et s3 vigtigt indslag pd EAMDAs nyligt
atholdte drsmede 1 Wien. For EAMDA
og de andre europeiske brugerfore-
ninger har sagt god for platformen, har
den nemlig ingen vagt i EU.

EU er overordentlig interesseret i at
komme i kontakt med de brugergrup-
per, som bliver ramt eller fir glede af
deres mange nye direktiver. Platformen
er EUs kanal til brugerne i Europa, og
kodeordet er derfor: Reprazsentation.
EU skal vere 110% sikker p4, at Plat-
formen ogs3 i realiteten reprasenterer
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brugerne. For den gor det, har EU ikke
deres ryg fri, ndr direktiverne en gang
kommer p gaden og fir indflydelse pi
brugernes og patienternes hverdag.

Slagsmal pa platformen
Reprasentationen er imidlertid langt
fra det eneste problem. For godt nok
er EAMDA som europeisk paraply-
organisation nzrmest som skabt til at
blive hert i det store EU-maskineri,
men EU vil jo gerne have hele bag-
landet i orden, og derfor skal nye initia-
tiver pd det biomedicinske omrade
naturligvis ogsi klares af med bide
industri og forskningsinteresser.

Derfor skal der ogsi vare plads til
bide reprasentanter for medicinal-
industrien og for forskningen p3 plat-
formen, for onskesituationen for EU-
kommissionen er til stede: At kunne
kere nye direktiver glat igennem mini-
sterrdd og parlamentet i Strasbourg.

Prisen er selvfolgelig, at de wund-
gdelige slagsmal skal tages inden for
rammerne af platformen; mellem bru-
gere, forskere og medicinalproducen-
ter. Magtbalancen mellem platformens
medlemmer kan altsi blive helt af-
gorende for, hvor meget vegt der bliver
tillagt synspunkterne fra brugerfore-
ningerne i EUs arbejde.

Man kan roligt regne med, at bordet
fanger, nir platformen udtaler sig.
Brugerforeningerne kommer naturlig-
vis til at sti bag udtalelserne og de ind-
stillinger, platformen giver videre til
EUs embedsmznd.

Et helt afgorende punkt bliver der-
for, hvordan vedtzgter og reprasenta-
tion skrues sammen for platformens
virke, og hvordan en vedtaget magt-
balance fastholdes i fremtiden. Fore-
lobig er det suverant bruger- og pati-
entforeninger, som bestemmer gennem
eti vedtzgterne fastlagt flertal. Men en
ting er et formelt flertal, noget andet
og mindst lige si vigtigt bliver den dag-
lige drift. !

Efterbevilling

Den daglige drift af platformens kontor
star konsulentfirmaet for. Praaning
Meines Consultancy Group (PMCG)
har indtil videre drevet det daglige
arbejde med platformen. Sedvanligvis
er det et arbejde, konsulentfirmaer
tager sig godt betalt for at udfore, og

en god del af den skepsis, som har
varet fremfort i EAMDA over for plat-
formen, bunder i Praaning Meines’
gratis arbejde: Hvorfor gor de det?
Hvad fir de ud af det?

Der kom ikke pd EAMDAs irsmade
noget klokkeklart svar pa bordet, men
det er tilladt at getre:

Et muligt svar er naturligvis, at
PMCG har fattet sympati og interesse
for det gode arbejde, som EAGS,
EAMDA og de andre fedrende fore-
ninger-har ydet gennem drene. Et andet
svar er, at arbejdet med platformen
skaffer PMCG adgang til nye kontak-
ter, og et tredje svar kunne vare, at der
allerede er en form for aflonning inde
i billedet.

Den mest sandsynlige forklaring pa
PMCGs engagement ligger nok et sted
midt mellem de tre svar. Dels kender
ledelsen af PMCG personligt flere af
initiativtagerne til platformen, blandt
andet Ysbrand Poortman. Dels kommer
PMCG i berering med bide forsk-
ningsinstitutioner, generaldirektorater
og parlamentarikere i EU, samt store
medicinalkoncerner og andre poten-
ticlle nye kunder. Endelig vil EU jo
betale for driften af platformen, hvor-
ved PMCG fir finansieret en del af
deres (evrige) drift.

Under alle omstandigheder arbejder
PMCG pi forventet efterbevilling, hvis
da ikke arbejdet skyldes det rene filan-
tropi. Om ikke for andet s i det mind-
ste af hensyn til platformens fremtid
md man da enske, at PMCG fir det
udbytte ud af indsatsen, de forventer. I
modsat fald stir platformen pa et
meget porest fundament.

Kommunikation er achillesha|
Platformen stir over for et helt tredje
problem, for det er meget usikkert, om
brugerforeningerne i det hele taget
er gearet til at arbejde med plat-
formen. For at platformen skal kunne
fungere, og for at f.cks. EAMDA skal
kunne fa udbytte af dens arbejde, skal i
hvert fald en betingelse vare opfyldt:
Kommunikationsvejene fra enkeltper-
sonen i f.eks. Sevilla, Southampton
eller Skive ind til den nationale fore-
ning og fra den videre til platformens
kontor i Bruxelles skal fungere fanta-
stisk godt.

For ikke alene er der tale om store

forskelle med hensyn til kulturer,
religioner, lovgivninger og sprog mel-
lem Skive, Sevilla og Bruxelles. Selve
de emner, som platformen skal beskaef-
tige sig med, er pa den ene side meget
vanskelige og komplicerede og pi den
anden side potentielt af meget vidt-
rekkende natur, Hvis EU vedtager et
nyt direktiv for anvendelsen af gen-
teknologi i behandlingen, kan det f
meget stor betydning for borgere, pro-
ducenter og leger i dag, men si sande-
lig ogsd i al fremtid.

EAMDA har endnu ikke bestemt sig
for en médde at angribe det svare
kommunikationsproblem pa. Forelabig
lyder meldingen til platformen: Forsat
med arbejdet og udviklingen af plat-
formen og vend tilbage, nir der er
mere at snakke om. Og det kan ikke
vare lange.

Patenter, patienter og paragraffer

Pi EUs nare dagsorden stir bide
sporgsmilet om patentering af gen-
teknologiske teknikker, de mange og
komplicerede etiske og okonomiske
overvejelser, som knytter sig til gen-
teknologien, og de mindst lige si svare
overvejelser over, hvordan man skal
regulere det omride med direktiver og
regler. o :

Derfor vil platformen hurtigt skulle i
gang med at indsamle holdninger og
viden om emner som genteknologiske
patenter, etiske granser for forsog,
statteprogrammer til forskning, los-
ningsmodeller til sociale problemer for
mennesker med genetiske sygdomme
osv. osv. Og i princippet er det jo den
enkelte borger, som skal tage stilling,
og som skal se til, at holdningen bliver
fremfort i platformen.

Listen over emner er nasten uende-
lig, og dermed ogsd rakkevidden af
platformens arbejde. Eneste sikre vej
til indflydelse er aktivitet. Og aktivitet
var lige pracis, hvad EAMDAs for-
samling demonstrerede en markant
mangel pd ved drsmodet i Wien. Alle
de ovennazvnte emner var af Ysbrand
Poortman fremfort til debat. Alligevel
tog ikke én reprazsentant ordet for at
sporge eller hore nzrmere. Hvis ikke
der findes en mere effektiv mide at ud-
veksle synspunkter pa, ender platfor-
men med blot at vere form. m
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Einar Kilen, grafiker og far til en dreng
med muskelsvind, gik tur i terrznet, hvor
Musholm Bugt Feriecenter om et ar vil
pryde landskabet. Vandringen resulterede
i tegningerne her pa siderne. Vi vender
tilbage p4 samme dd og sted nzste ar.
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Lillessster ¢ storebror

AF JBRGEN JEPPESEN
FOTO: LASSE JORGENSEN

e hedder Pold til efternavn. Dagny

og Seren Rasmussen Pold, 66 og 75
-4r, Lillesoster. og storebror.

Det var en bedstefar, der fandt pa det

med Pold. Ingen-husker lengere hvorfor,
kun at han efter sigende betalte 25 kr. for

* retten til at bruge navnet.

Dagny voksede op i fodermesterboligen
pd godset Ridved Kjersgaard som den
yngste af landarbejderfamiliens ni bern. 20
ar gammel blev hun gravid og fedte
sennen Viggo, men faren dede, inden
drengen kom til verden. S fik Dagny
arbejde pé en skotgjsfabrik og var der til
den dag i 1970, da hun tog fri i tre méne-
der for at passe sin syge mor. Der gik 17 4r,
inden moren dede, og Dagny kom aldrig i
udearbejde igen.

Hun blev selv langsomt syg. Faldt nar
hun gik pa fortovet, men “det var nok
flisernes skyld”. Kunne ikke komme fremad,
nér vinden var imod og lidt for kraftig. Tog
p4 i vegt. Kunne ikke lengere cykle, og i
1991 fik hun diagnosen. Facio scapulo hu-
meral, en muskelsvindsygdom. Hvilket
ikke kom som nogen sterre overraskelse,
eftersom flere familiemedlemmer havde
sygdommen, og hun selv gentagne gange
havde foresl3et legen, at det maske kunne
vare det, der ogsa var i vejen med hende.

Mest zrgerligt var det, at hun havde
rundet de 60 4r og derfor kun var beret-
tiget til mellemste fortidspension. Det

Feg bar gang-rollatoren med, nir jeg er ude, men der er trapper
allevegne, og det er tit svert at komme pa toilettet. Det er svert at

komme ud, og jeg bliver ogsd sd tret. Meve end folk kan forestille sig. S | T ({55 £ v 008 _ﬂ = : b

Sd jeg er lidt af et bjemmemenneske. (Dagny)

kunne vare blevet til betragteligt flere
penge at leve for, men det “kan jo ikke
hjzlpe at grade over spildt malk”.

Nu klarer storebror Seren husholdnin-
gen nasten pi egen hind. Keber ind,

= L.I:i_-.
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Hjemmebjelpen kommer mandag og fredag
og vasker mig. Hver onsdag fir vi halvanden
timers rengoring. Hver formiddag kommer
de forbi og setter mit korset pd. Jeg bar
Saet lovning pd en kprestol. Sa vil de kore
tur med mig “et kvarter i tolv”, siger de.
En gang om ugen. Jeg har spurgt, om ikke
det keunne blive to gange, men det er
der ikke tid til, siger de. (Dagny)

vasker tej, laver mad. Han kebte huset pa
Ryvej i Ostbirk i 1975, og Dagny og
moren flyttede ind. Seren - fik noget
lengere til porterjobbet inde pd Horsens
Sygehus, men til gengeld en familie at
kore hjem til ved fyraften, i stedet for hen
pa pensionatsverelset inde i Horsens. -

P4 vejen udenfor manevrerer tunge
lastbiler, mange med udenlandske
nummerplader. Det dirrer i stuens ruder,
nér halvfabrikata og ferdige produkter
transporteres til og fra Ostbirks 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 Seren.

Fabrikken har netop inviteret naboerne
pd rundvisning. Det er et par dr siden, det
skete sidst, og Seren gleder sig til arran-
gementet, der slutter med smerrebred og
en ol.

Sorven legger sengeklederne til side, og si drikker vi morgenkaffe sammen.
- Jeg vasker op fra aftensmaden, for jeg er for tret til det om aftenen,
og sd er det meste af formiddagen gdet. Vi fiir mellemmad og bagefter en
middagssovn. Si benter Sgren kartofler ind, og jeg skreller dem. Vi spiser
aftensmad, ser fjernsyn og slutter med en snaps sammen. (Dagny)

Muskelkraft:

“Hvad er godt ved at blive gammel?”

Soren:
“Det er ikke rart.”

Dagny:

“Huvis bare man havde veret vask.”
Soren:

“Yeg kan godt lide at kave en tur. Men
det bar Dagny ikke lyst til.”

Dagny:

“Sd er du da fri for mig si lenge.”
Sgren:

“Famen, sd skal jeg jo kare alene.”

Dagny:

“Sd kan du vel samle et kvindfolk op

henne i byen.”

Syren:

“Vi burde bave meve tid som gamle,

men Dagnys sygdom tager meget tid.”
Dagny:

“Dem fra kommunen vil have mig til
at komme pd plejehjemmet til
underboldning og bindarbejde. Feg ved
ikke rigtigt, om det ev noget for mig. Jeg
er tilfreds, bare jeg kom ud og fik frisk
luft. Kommunen bar ogsd spurgt, om
Jeg ikke vil bave en lejlighed oppe ved

bjemmer.” :
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Med SAS Jackpot ligger hele verden for
dine fgdder. Du skal bare beslutte dig for,
hvor du vil hen og bestille ud- og hjemrejse
samtidig dog senest 7-dage fgr afrejse.
I Europa skal du vaere bortrejst natten mel-
lem lgrdag og sgndag og kan vare vaek
max. én méned. Egne bgrn mellem 2-17 &r
fglger med for halv pris. Bgrn under 2 ar
kommer med for 109% af prisen. For rejser
til oversgiske destinationer skal du vaere
veek 1 min. 7 dage, og egne bgrn mellem
2-11 arfglger med for halv pris. Bgrn under
2 arkommer med for 10% af prisen. Ringtil
dit rejsebureau eller SAS pa tlf. 70102000
(alle ugens dage 7-22) og hgr mere om SAS
Jackpot. Priserne geelder med SAS fra hele
Danmark (Befjing & Hong Kong dog kun
fra Kgbenhavn) og er ekskl. div skatter.

*) SAS Super Jackpot geelder for rejser afsluttet senest
den 31. december 1996.

**) SAS Super Jackpot grlder fur rejser i perioderne
20/10-5/12 1996 (sidste Ijemmnzjsedag 12/12 1996) og

8/1-13/3 1997 (sidste hjemrejsedag 20/3 1997).
Der er el begrnset anlal pladser:

SAS Jackpot
takes you there

31V SA3D0W [0104

Nestekerlighed

MUSKELSVINDFONDEN OG NASTEKZRLIGHEDEN

Det ligger dybt i os, at man ikke kan lade spedalske
og lamme passe sig selv. Gor vi det, si kan vi ikke
samtidig lese evangelierne, og de er dog blevet lest
op i vore kirker i 1200 dr. Det vil sige, at en
kristen kultur, der skiller de handicappede ud og -

skiller sig af med dem, kommer i splid med sig selv

AF JAN LINDHARDT

Jan Lindhardt: “Nestekerligheden er
et lidt tvetydigt begreb, og man kan
godt forstd, at de handicappede ikke
altid er helt trygge ved det. Nir man
hjzlper, er det fordi, nogen trenger
til hjzlp. Men trenger ‘muskelsvind-
leren’ til hjelp?”

uskelsvindfondens historie,

som Jorgen Jeppesen fascine-

rende har berettet om i et for-
nemt bogvark, er et lerestykke om
vort moderne samfund. Endda p4 flere
maéder.

For det farste viser det, hvorledes
man i vore dages samfund kan komme
igennem med noget, hvis man styrer
medierne. Vort samfund er béde luk-
ket og dbent. P4 den ene side foregir
de fleste beslumingsprocesser bag luk-
kede dare, hvor vi andre ikke har ad-
gang. Men p4 den anden side kan man
med medierne altid skaffe sig en mur-
brazkker og komme indenfor alligevel.
Det forudsetter, at man spiller med pa
mediernes betingelser, kan lave sit bud-
skab om i billede og lyd og gere sin
stemme hoj og gennemslagskraftig.
Muskelsvindfonden er med sine tea-
terstykker, happenings, udstillinger og
forst og fremmest gronne koncerter et
fornemt eksempel herpa. Det modsatte
eksempel er Kreftens Bekempelse,
som pé trods af at man umiddelbart har
en “bedre” sag — idet knap halvdelen af
befolkningen vil fi kraft mod kun cirka
3.000 med muskelsvind — alligevel for-
skertsede alle muligheder for et par 4r
siden og nu langsomt skal til at bygge
mediebilledet op igen.

For det andet viser det sikkert, hvor-
ledes en lille bevegelse trives bedsti en
lille by. Provinsen i Danmark er holdt
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nede som ingen andre provinser i de
lande, vi normalt sammenligner os
med, idet alt foregdr i hovedstaden.
Men af og til er man alligevel nadt til at
give provinsen et lille kadben, og det
har den lille freekke slagterhund til
Muskelsvindfonden veret heldig at fa
fati. Det er et lerestykke i, at man kan
vere vimsere og mere uansvarlig gko-

serlige hjem. Og ude af gje, betod ogsi
ofte ude af sind.

Men i det gjeblik de handicappede
kommer os for gjnene — s er vi nzsten
nedt til at gere noget. I vor kultur vil
den darlige samvittighed gnave, hvis vi
ikke gor det. Og det uanset om man
gér i kirke om spndagen eller ¢j, eller
for den sags skyld har noget szrligt be-

Af og til er man alligevel nodt til at give provinsen
et lille kodben, og det bar den lille frekke slagterbund
til Muskelsvindfonden veret beldig at fa fat i.

nomisk og mindre autoritetstroende
over for f.eks. legevidenskaben — hvis
man ikke er placeret i the establish-
ment, men er ude i periferien. P
samme made som musiklivet i Arhus
(som Muskelsvindfonden i gvrigt har
allieret sig med) har formiet det. Men
det forudsztter, at man har en karis-
matisk, intitiativrig og selvrddig inspi-
rator som Evald Krog.

En kristen succes

For det tredje skyldes Muskelsvind-
fondens succes, at vi lever i et kristent
land, hvor nzstekerligheden er norm.
Det ligger dybt i os, at man ikke kan
lade spedalske og lamme passe sig selv.
Gor vi det, s8 kan vi ikke samtidig lese
evangelierne, og de er dog blevet lest
op ivore kirker i 1200 4r. Det vil sige,
at en kristen kultur, der skiller de han-
dicappede ud og skiller sig af med dem,
kommer i splid med sig selv.

Det kan man i hvert fald ikke gore
dbenlyst. Man gjorde det i forkristelig
tid, i antikken, hvor man satte vanfore
barn ud til ulvene, men Hitlers forbry-
deriske naziregime, som gjorde stort
set det samme, kunne netop ikke gare
det dbenlyst, men mitte skjule forbry-
delserne pd serlige institutioner.

Vi har selv gjort det samme i mere
human malestok, idet vi siden midten
af forrige drhundrede har isoleret
sindssyge, handicappede og andre pi

vidst forhold til kristendommen. Det
ligger s4 dybt i vor kultur, at man skal
meget langt vk for at kunne holde
ferie fra det. Og har man de invalide
for gje dagligt, si er det begrenset hvor
lenge, man kan kalde dem ‘invalide’.
Ordet er latin og betyder ‘uden verdi’.
Det er jo et alt for sterkt ord at bruge
om folk, man omgas. Vi hentyder godt
nok stadig til det i ordet ‘revalidering’,
altsd at man opvurderes (efter at vere
nedvurderet), men ellers har vi jo ordet
‘handicap’ (‘hinden-i-huen’, et sports-
udtryk, formentligt fra cricket, som an-
giver den forsinkelse det giver at std
med hénden oppe under huen i stedet

helt trygge ved det. Nir man hjelper,
er det fordi, nogen traenger til hjelp.
Men trenger ‘muskelsvindleren’ til
hjelp? Ja, teknisk, socialt og ekono-
misk, men maske ikke i nogen af-
gorende forstand. Ikke som menneske,
hvor han og hun er ligeverdig. I be-
grebet ‘hjlp’ kan sagtens ligge noget
nedvurderende og medlidende, som
modtageren gerne vil veere foruden.

Det samme kan man sige om ‘kaerlig-
hed’. I den erotiske kerlighed elsker
man den anden pd grund af dennes
ken, charme, varme, vid eller hvad det
kan vere; alts egenskaber (om de er
virkelige eller indbildte, behaver ikke
at beskaftige os her) hos den anden.

I nzstekerligheden er det noget helt
andet, der teller som &rsag, nemlig den
andens behov, nad, trang, ulykke, sorg
eller hvad det kan veere. Den anden star
i en mangelsituation, som det er min
opgave at afhjelpe. Det er en lidt pro-
saisk form for nestekaerlighed, jeg her
bringer til torvs, men vi lever jo i et
protestantisk-luthersk land, og Martin
Luther var kontant og prosaisk i sit syn
pa karligheden, og det har smittet af
pa vor kirke og vort samfund.

Nastekarlighedens fejlslutninger
Faren i vort begreb om nastekerlig-
hed er, at vi slutter fra delen til hel-

Fordi man mangler en korestol, er det ikke sikkert,
at man mangler et livsindbold i tilverelsen.
Selv om man trenger til en respivator, ev det ikke
givet, at man savner inspivation.

for at vere parat tl at sld), som er noget
meget mindre betydningsfuldt end at
vare ‘verdiles’ (invalidus).

Den tvetydige nzstekarlighed

Nestekerlighedsbegrebet er altsi
grundlaget for vor indstilling til de
handicappede. Men det er samtidig et
lidt tvetydigt begreb, og man kan godt
forstd, at de handicappede ikke altid er

heden. Fordi man mangler en kerestol,
er det ikke sikkert, at man mangler et
livsindhold i tilverelsen. Selvom man
trenger til en respirator, er det ikke
givet, at man savner inspiration. Vi er
altfor tilbgjelige til at f3 tingene til at
hznge sammen. Det er noget, vi har
arvet fra zldgamle tider. I gamle dage
sagde man om en mand, der havde
treben, at han var invalid. Men han er

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

Det er derfor helt forstieligt, at
man f.eks. protesterede mod at kalde
handicap-institutioner for ‘Lykkebo’
eller ‘Lykkens gave’ (se Jeppesens
bog side 27). At vere menneske er
at vere flere ting, og det synliggores
i enestdende grad ved netop at gore
de handicappede synlige. “Afvigel-
sen er normens perspektiv og garan-
ten for et samfund, hvor der er plads
til at vere menneske pid egne
premisser, ikke blot som handicap-
pet, men for alle” (cit. hos Jeppesen,
side 141). Muskelsvindfondens store
fortjeneste er, at den har hjulpet sine
medlemmer til aldrig kun at ge-
bzrde sig som stakler. Herved hjzl-
per de selv med til at gore naste-
kerligheden . mere pracist rettet
mod, hvor neden er, nemlig handi-
cappet, og ikke mod personen, hvor
neden ikke behover at vare.

Ordets magt
Noget andet er, at man godt kan
komme i tvivl om, hvor fornuftigt
det er at spille med pé den moderne
velferdsvogn om, at vi alle har krav
pa alle mulige ydelser. Steincke ind-
forte princippet i sin socialreform i
trediverne, og dengang gjorde det
ikke si meget, fordi velferden var
meget lidt udbygget. Men det er den
nu, og ger man alle ydelser til rets-
krav, s3 flytter man focus fra mig, der
hjelper, tl mig, der skal hjelpes. Fra
den, der ser andres ned, til den, der
rdber op om sin egen. Det vil med
sikkerhed skabe blindhed hos den
farste, s at han overser den sidste.
Vi skylder jo ikke hinanden noget
ret beset — fristes vi tl at sige. Men
det gor vi, og det er nestekzrlighe-
dens inderste vesen. Indsigten heri
fremmes bedre med ordets magt end
med lovens bogstav. "

Fan Lindbardt er docent, dr.theol. og
ansat ved Aarbus Universitet

MUSKELSVINDFONDEN OG DANSK POLITIK

Politisk idealisme og
professionalisme

Alligevel sker det, der pi forbind er domt umuligt.

En person, maske en kreds af personer; setter sig et mil,

legger en strategi, som tager hensyn til de pd forhind

umulige odds. Muskelsvindfonden er en sidan organisation

AF JBRGEN GRANNEGARD CHRISTENSEN

ben, som interesserer sig for inter-

esseorganisationer, politisk pression
og lobbyisme taler man om politiske
entreprenarer. Udgangspunktet er, at
nogle interesser nok skal klare sig selv.
Det gzlder smedene og Dansk Metal,
ligesom det geelder legerne og Den Al-
mindelige Danske Legeforening sa vel
som verfterne og Skibsvarftsforenin-
gen.

Men sé er der andre interesser. De
er svare at organisere. Enten fordi
deres mal er meget ideelle og dermed
ogsd meget vage, si hvorfor skulle
nogen gere noget for at stotte den
gode sag, og hvorfor skulle nogen en-
gagere sig s meget i den, at de lige-
frem ofrer tid og penge pa den? Det
kan de andre dog gere. Eller fordi
gruppen er s marginal, at den umuligt
kan tiltrekke sig interesse hos politi-
kerne og de politiske partier. Sa hvor-

I nden for den del af statskundska-

Jergen Grennegird Christensen: “De selvejende, men offentligt
stottede institutioners historie er ogsi beretningen om, hvordan
finansiel integration i det offentlige system pi langt sigt kan vaere
kilden til organisatorisk og politisk stagnation. Og hverken teo-
rien eller historien giver nogen sikker anvisning pa, hvordan den
engang succesrige politiske entreprener undviger den trussel.”

Y 96/L LAVIITINSAN o
AUNY




dan skulle der nogensinde komme
noget ud af det umulige?

Alligevel sker det, der pa forhind er
demt umuligt. Forklaringen er, som
iszer amerikanske politologer har heftet
sig ved, at der skal en politisk entre-
prener til. Det vil sige en person,
miske en kreds af personer, som szt-
ter sig et mél, legger en strategi, som
tager hensyn til de p4 forhind umulige
odds, og sa ger det: De demonstrerer
med deres handlinger og resultater, at
det ikke behaver at vaere helt umuligt.

Ikke for tesedrenge
Muskelsvindfonden er en sidan orga-
nisation — eller har rettere sagt vist sig
at vere en sidan organisation. Man
kunne si sperge, om den derved ad-
skiller sig fra andre patient- og handi-
caporganisationer. Det gar den. I hvert
fald sammenlignet med nogle af dem.
For en del af dem fremstir i virkelig-
heden som en slags dekorganisationer.
De har patient- eller handicapgruppen
som malgruppe, men bagmandene er
lzegerne inden for det speciale, som be-
skzftiger sig med lige netop denne
eller hin lidelse. Og s3 er det en helt
anden historie, som bare bekrafter, at
alt er ved det gamle.

Men den strategi fravalgte pione-

rerne, der i sin tid startede Muskel-'

svindfonden. Dermed havde de ogs4
sat sig selv pd en meget svarere prove.
For det er nemt nok at formulere nogle
dristige og radikale idéer, som repras-
enterer nytenkning. Men hvordan
komme nogle vegne, nir den politiske
platform nzrmest per definition er
svag? ‘

Det er her entreprengren (-erne)
kommer ind i billedet. De skal brznde
for sagen. Det er ingen selvfolgelighed,
men det hjzlper dog, nir man selv til-
herer malgruppen. De m4 dertil ikke
vare bange af sig, selv om strategien
taler vaesentlige og veletablerede inter-

-esser imod. Det er ikke en opgave for

tosedrenge, for modstandere, som ogs
argumenterer ideelt, kan vere nogle
harde nysere.

Det krever organisationstalent. Der
skal mobiliseres folk (medlemmer), og
der skal rejses penge. Det er en sejg
kamp, nir man netop vil trede andre
veje, og derfor ikke vil tekkes hveni
som helst. Omvendt bidrager det til
synligheden i forhold til medierne, og
det er en anden vasentlig forudsaet-
ning, for at entreprenaren skal lykkes.

Idealisme og realpolitik
Men det store dilemma opstar, nir de
radikale og delvis alternative mal er
formuleret, og nir mobiliseringen af
mennesker og penge til dels ogsi er
sikret. For den skal omszttes i politisk
indflydelse. i

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

pragmatisme, der fir milene til at for-
tone sig.

Muskelsvindfonden fulgte til en be-
gyndelse den forste strategi, og har
siden ogsi taget den anden til sig. Det
er lykkedes, fordi deri ligger en reali-
stisk erkendelse af, at idealisme ikke
rekker til langsigtet politisk indfly-
delse. Det kraver ogsi professiona-
lisme af den politiske slags, hvor man
erkender og respekterer spillereglerne
i det politisk-administrative system.

Truslen om stagnation

Den strategi har i 1990’erne sikret
Muskelsvindfonden plads pa finans-
loven og lovfastet amtskommunernes
pligt til at stotte en rzkke private
specialsygehuse, deriblandt Muskel-
svindfondens Vejlednings- og Behand-
lingscenter.

S4 er alt godt ogsd p det lange sigt? .

De md dertil ikke vere bange af sig, selv om strategien
taler vesentlige og veletablerede interesser imod. Det er
ikke en opgave for tosedrenge, for modstandere, som ogsd
argumenterer ideelt, kan vere nogle hirde nysere.

og politisk ubesmittethed. Det sikrer
ogsd tilslutning hos de mest vakte i
milgruppen, men giver det indflydelse?

Det er ikke sikkert, for de ultimativt
radikale bliver frasorteret, nir der skal
treffes beslutninger, som i et demo-
krati ofte smedes pi grundlag af kom-
promiser, hvor noget betales med
noget.

Den anden strategi er den realpoliti-
ske ~ om man vil den pragmatiske.
Man senker fanen, for dog at f3 politi-
kere og embedsmand i tale; man afvi-
ser ikke at sl en handel af, selv om det
kan udlzgges som kompromissagende

Det er der ingen garant for, for de
selvejende, men offentligt stottede in-
stitutioners historie er ogsa beretnin-
gen om, hvordan finansiel integration i
det offentlige system pa langt sigt kan
vere kilden til organisatorisk og poli-
tisk stagnation. Og hverken teorien
eller historien giver nogen sikker an-
visning pd, hvordan den engang suc-
cesrige politiske entreprener undviger
den trussel. k "

Jorgen Gromnegdrd Christensen er profes-
sor ved Institut for Statskundskab pa
Aarbus Universitet
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Standarder seger hrugere

EUs arbejde med standarder kover for fuldt tryk, og mye standarder for informations- og

kommunikationsteknologiske produkter er pi vej. Brugernes direkte indflydelse pi processerne

er i gjeblikket lig nul, men ny vapport anbefaler det modsatte

Standarder er i denne tid ved at
blive planlagt for en lang rzkke
ICT-produkter (Information and
Communication Technology).
Telefoner, computerprogrammer
og tastaturer vil blandt andet
blive berert, men ogsi tilknyttede
emner som f.eks. hajder for of-
fentlige telefonstandere, vegten
af offentlige telefoner, osv., vil
blive endevendt.

Rzkken af mulige produkter og
standardiserings-omrader  er
nzsten uendelig. Og det er rek-
kevidden af konsekvenser for den
enkelte bruger ogs3.

Antallet af nye informations-
teknologiske produkter er eks-
ploderet inden for de sidste fem-
ti dr. Intet tyder p3, at den
udvikling stopper. Derfor kan
indretningen og designet af de
nye produkter blive afgarende
for, i hvor hej grad handicappede
og brugeres behov bliver tznkt
ind i de nye produkter. Hvis ikke
bragernes behov og krav bliver
integreret i standarderne allerede
nu, risikerer brugerne at blive af-
skaret fra at bruge store dele af
Informationssamfundets velsig-
nelser i tiden fremover.

Om man vil eller ej

Gruppen af ®ldre og handicappede
kommer i fremtiden til at udgere op
mod 30 procent af EUs samlede ind-
byggertal. For at fi denne voksende
gruppes behov tenkt ind i standar-
derne tog EU-kommissionen sammen
med ETSI (European Telecommuni-
cations Standards Insttute) og det dan-
ske Hjzlpemiddelinstituttet i april ini-
tiativ til at afholde en konference i
Amsterdam med det formal at f4 plan-
lagt det fremtidige arbejde med stan-
dardisering. Rapporten fra konferen-

AF BERNHARD TRIER FREDERIKSEN

[} -

ICTaiie

Standardization
and Disability
in Europe

En mangde anbefalinger vedrerende standarder
for handicappedes brug af informations- og
kommunikationsprodukter stir at lese i rapporten
fra EU-kommissionens konference om standar-
disering. Rapporten “ICT Standardization and
Disability in Europe” kan kebes hos Hjzlpe-

middelcentret (pris kr. 250).

cen er udkommet i oktober og anforer
en mzngde anbefalinger vedrorende
standarder for handicappedes brug af
ICT-produkter. :

Standarderne kommer, uanset om
man vil eller ej. Hvis ikke et eller andet
politisk organ tager initiativ til at £3
orden pd de nye ICT-produkter, kom-
mer standarderne simpelthen snigende
af sig selv.

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

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

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

Specielt de facto standarder har
det med at overse forbrugernes
gnsker og krav, og derfor prever
man allerede nu at f3 alle parter;
politikere, forbrugere og produ-
center til at g§ sammen i standar-
diseringsarbejdet.

Dyre standarder
Det er svart at fi samarbejdet
etableret, for en rzkke betingelser
skal vaere opfyldt farst. Dels skal
der afszttes en masse tid, dels skal
deltagerne i arbejdet have en
form for grundlzeggende uddan-
nelse i standardiserings-emner,
dels skal standardiseringsproces-
serne startes nesten for, produk-
terne nidr tegnebordene rundt
omkring i producenternes udvik-
lingsafdelinger. Alle disse betin-
gelser koster ogsd penge. Mange
penge.
Derfor anbefaler ovennzvnte konfe-
rencerapport:
~ at der nedszttes nationale reference-
grupper, som koordinerer arbejdet i
de enkelte lande
—at der etableres trening af de bru-
gere, som wnsker at deltage i arbej-
det
— at der findes den nedvendige finansi-
ering af brugerdeltagelsen i standar-
diserings-arbejdet.
Man kan dermed ogs3 sige, at bol-
den i hej grad ligger hos brugerfore-

ningerne selv. "
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Handlﬂanven"gﬂ y
idretshyggerier i Arhus

Af det sidste nummer af “Muskelkraft”
fremgik det, at bladets lesere er godt
tilfredse med bladet. Dette gzlder iser
kvinder, folk over 40 og lesere fra
Arhus. Jeg opfylder 2 af de 3 kriterier,
og jeg kan oplyse, at jeg ogsi finder
bladet serdeles lesevardigt, hvis man
onsker at foroge sin viden om vilkirene
for handicappede — og i szrdeleshed
for personer med muskelsvind.

Jeg er derfor godt klar over, at man
skal have noget meget vasentligt pa
sinde, hvis man ensker at f3 et budskab
formidlet gennem bladét. Et sidant
vasentligt budskab synes jeg imidlertid,
at jeg har. Det vedrerer idraetsomridet.

I Arhus har byridet besluttet, at vi
inden 4r 2001 vil ferdiggere 3 store
projekter. Det drejer sig om opforelse
af et nyt kunstmuseum, modernisering
afudendersanlzgget pi Aarhus Idrats-
park og opfarelse af en moderne opvis-
ningshal med plads til 5.000 tilskuere
ved Aarhus Idretspark. Moderniserin-
gen af udendersanlegget vedrorer en
total renovering af atletikanlegget, sta-
- dionbygningen og tilskuerpladserne.
Herved etableres der bl.a. ca. 16.000
siddepladser p4 stadion, siledes at det
kommer til at opfylde de nye interna-

tionale regler omkring sikkerhed i til- .

knytning til fodboldkampe.

Lalle de 3 projekter vil der naturlig-
vis blive taget storst mulig hensyn til
tilgengeligheden for handicappede;
men vi arbejder pi idéstadiet med en
plan, hvorefter de 2 projekter ved Aar-
hus Idretspark gores handicap-tilgzn-
gelige i enhver mulig henseende for
bide udsvere og tilskuere. Det er s3-
ledes tanken, at omklzdnin gsrum, kon-
kurrenceomrider, toiletter, moderum,
sponsorfaciliteter, tilskuerpladser osv.
skal udformes siledes, at de bliver ikke
blot handicapvenlige; men szrdeles
handicapvenlige.

For tilskuerpladsernes vedkommende
er det tanken, at handicapegnede plad-
ser skal integreres i de avrige tilskuer-
pladser, siledes at kererstolsbrugere
kan placeres pa pladser spredt rundt i
hele tilskueromridet og dermed op-
holde sig sammen med ledsagende
ikke-handicappede venner og familie-
medlemmer. Dette synes jeg er en langt
bedre lasning end den nuverende,

hvor kerestolsbrugere
pa stadion sidder til
offentlig beskuelse p4
en lang rekke foran
barrieren.

Der er for si vidt ikke
noget nyt i at gore anleg af
denne type handicapvenlige, men
det er nyt, at spargsmalet helt fra den
forste planlegning indtznkes som en
nadvendig og integreret del af bygge-
riet. Herved forventer vi, dels at facili-
teterne bliver vasentligt bedre for de
handicappede, dels at den handicap-
venlige indretning bliver vasentligt bil-
ligere, end den ville blive, hvis den ikke
indgik med samme vagt i planlaegnin-
gen. '

De 2 projekter ved Aarhus Idrets-
park er budgetteret til at koste tilsam-
men ca. 180 mio. kr. Den kommende
planlzgning vil vise, om de nzvnte for-
hold vedr. handicapindretning kan hol-
des inden for dette belab. I modsat fald

-mi vi naturligvis omvurdere projek-

terne eller soge andre mider at finan-
siere byggeriet pd. Vi hiber herunder,
at vi kan tiltrekke midler fra EU og
eventuelt fra private fonde. Den videre
planlegning vil naturligvis blive
gennemfort i tet samarbejde med de
kommende brugere, og vi har i denne
forbindelse bl.a. kontakt til Dansk
Handicap Idrztsforbund. :
Under alle omstendigheder glader

jeg mig til at kunne byde velkommen

til de nye, moderne og handicapven-
lige faciliteter i Arhus i ir 2001.

Flemming Knudsen

Kulturridmand, Arbus Kommune

Barnebsrn pa weekend
Weekenden den 7. - 8. september 1996
var rammen om Bedsteforldregrup-
pen for Jylland og Fyns farste weekend
ophold med bernebern, og turen gik
til Billund Vandrerhjem. 12 bern i
alderen 5-11 &r og 23 voksne — bedste-
forzldre og-hjzlpere — skulle mades.
Vi var alle meget spendte, hvordan
ville weekenden forlgbe?

Efter indkvartering og frokost lardag
drog bornene og hjzlperne pi Mobi-
lium Museet for at kigge pi gamle biler
og fly, mens Dan Brock fortalte lidt om
sitliv og viste lysbilleder fra sine rejser.
Det var et meget interessant og tanke-

vekkende foredrag.

Efter et par timer

samledes vi alle til

felles kaffebord, og
kort derefter gik “det
rullende galleri” fra
Kolding i gang med at ud-
klzde og sminke bernene til
farverige indianere, der skulle p3 skatte-
jagt og hvad dertil horer.

Trztte? Ja, men dog ikke mere end
at vi efter aftensmaden kunne stille op
til grillaften med bred, pelser og hjem-
mestegte deller. Appetitten, den fejlede
heldigvis ikke noget, men der var en
stor flok, der var taknemmelige for at
se dyner kl. 22,

Sendag formiddag efter et godt mor-
genmaltid fik vi udleveret madpakker,
og nu gik turen il Legoland. Der var
mange aktiviteter, der skulle praves, og
personalet udviste stor hjelpsomhed,
sd bernene fik provet si meget som
muligt. Kl. ca. 13 samledes vi for at
spise felles frokost, men bornene ville
hurtigt videre til forlystelserne. Vore
veje skiltes, og familierne drog hver til
sit og senere hjemover efter onske.

Det var en dejlig weekend, men hvor
var vi treette, bern som bedsteforeldre.
En ting er dog sikkert, vi gor week-
enden om igen til nzste r den 30. -
31. august 1997, hvor turen gir til Fyn,
og hvor vi tager i Zoologisk Have i
Odense pd hjemvejen.

Men forst skal bedsteforzldrene
medes til julefest i Klostergirden i
Kolding den 23. november, hvor Evald
Krog vil deltage. Vi hiber, at rigtig
mange vil slutte op omkring dette
arrangement. Der er ogsi fastlagt et
frokostmede den 5. eller 12. april 1997
og nzste drs julefest den 22. november
1997, begge gange i Senderjylland,
men derom senere.
Bedsteforeldregruppen

for Jylland og Fyn

Sma3 og store
indianere pi weekend sammen.

—
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Den skere amerikaner har
giort det igen

Ey det selvmordslinien?

Af Fobn Callahan

P. Haase & Sgns Forlag, 1996
64 sider, kr. 99

For et par 4r siden blev publikationen
“Over Stregen” af den szrprzgede,
sterkt 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 nyt Callahan-
album — denne gang med titlen “Er det
selvmordslinien?”. Ordene er i om-
slagsillustrationen lagt i munden pi en
mand, der i frit fald passerer 3. sal i en
boligblok, mens han i sin mobiltelefon
erklerer, at han har ombestemt sig!
Dermed er tonen i hzftet sliet an!

Der er saftige ting imellem. Séledes
en tegning af en afkleedt mand under
overskriften “Herren i det gra flonels-
kondom”. Og et billede af et faerdsels-
skilt med péskriften “Hastighedsbe-
grensning - organdonorer 180 km/t,
andre 110 km/t.

Det er velgarende og befriende med
en sidan handicap-pendant til “Blzek-
sprutten” og “Svikmellen” — som det
jo er szson for — og det er flot, at den
er blevet udgivet herhjemme i samar-
be]de med Dansk Handicap Forbund.

Jorgen Kock

" nisteren mod-

Brev til Nyrup
Vi har brug for
din hjlp! '

Sadan lyder
indledningen
til et dbent
brev, statsmi-

tog i oktober fra
178 delegerede
pd Dansk Handi-
cap Forbunds kon-
gres. Forbundet ensker
en strammere administration

og lovgivning vedrerende bygningers
tilgeengelighed for handicappede.

I brevet noteres det, at kun 2,3 % af
alle folkeskoler er reelt handicapeg-
nede. At kun 2 % af alle erhvervsbyg—
ninger har handicapegnet adgang og
toilet. At kun 6,6 % af det totale antal
klinikker i sundhedssektoren er handi-
capegnede. Mange kulturinstitutioner
er ogsd lukket land, og selv nye bygge-
rier som kunstmuseet Arken og Katte-
gatcentret i Greni kan ikke benyttes
fuldt ud af handicappede.

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

Forbundet har endvidere formuleret

en tilgengelighedspolitik med handle-

planer for omrider 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.

~————— ¢ALLARAN

Nar barnet bor to steder

Der er truffet afgorelse i en konkret
sag, som kan have betydning for nogle
foreldre til born med muskelsvind.

Barnet, der har muskelsvind, har fast
bopzl hos faderen, mens moderen bor
i en anden kommune. Det blev beslut-
tet, at der kan bevilges hjelp til bolig-
@ndringer, ogsd i moderens bolig, fordi
det er nodvendigt af hensyn til barnets
samvzr med moderen, og fordi ophold
hos moderen betragtes som ligestillet
med ophold i egen bolig.

I den sedvanlige strid om, hvem der
sa 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.

Bruttoficering

Folketinget har vedtaget en &ndring af
bistandslovens § 48. Det betyder, at fra
1. januar 1997 skal deekning af tabt ar-
bejdsfortjeneste til forzldre, som passer
et handicappet barn i hjemmet, ikke
mere udbetales som en nettoydelse,
men som en bruttoydelse.

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

Men alt andet behover ikke at vere
lige, for bruttoficeringen betyder, at
man fremover fir en skattepligtig ind-
tegt, s4 man ogsd kan {3 gavn af even-
tuelle fradrag, f.eks. pensionsopsparing,
renteudglfter eller kontingent til A-
kasse.
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Dun-tej til vinteren

Institut for Muskelsvind har fiet kon-
takt til en syerske, der kan sy varmt
overtgj til kerestolsbrugere. Modeller
af dun-overtojet er snart klar til frem-
visning. Narmere oplysninger om
priser, leveringstider m.m. hos ergo-
terapeut Anny Madsen (tIf. 4343 4866)
eller ergoterapeut Ann-Lisbeth Heoj-
berg (tlf. 8948 2222).

Forste myotoni-kursus
Myotoni-gruppen har holdt sit forste
kursus. Madet fandt sted pi 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-
svindfondens 25-4rige historie.

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

Ergoterapeut Pia Myrup, Institut for
Muskelsvind, orienterede lordag om
hjzlpemidler og lovgivning herom,
mens statskonsulent Bente Grenfelt
fortalte om pensionsregler, bistands-
og plejetilleg, hjzlperordning og
hjemmehjzlp.

Sendag gennemgik cheflege Jes
Rahbek myotoni-sygdommene og den
forskning, der foretages pd omridet.
Han orienterede om forebyggende be-
handling af problemer med vejrtrak-
ning og nytten af fornuftig muskel-

trening. Og advarede mod brug 4f’

f.eks. smertestillende medicin, afslap-
ningsmidler og sovemedicin.

Fokus pa nye
sociallove
Efterirets voksen-
kursus blev aftholdt
i dagene 4. - 6. okto-
ber pd Sankt Helene-
centret i Tisvildeleje.
Nesten 70 deltog i kurset, der
handlede om temaerne “Sociale rettig-
heder” og “Handicapidret og fritids-
beskaftigelse”.

Optakten til kurset blev fredag aften
leveret af Johs. Bro Jergensen, som er
en fortreeffelig opleser, og som under-
holdt deltagerne med sm4 historier af
Finn Seeborg.

Hovedaktoren i lordagens tema,
sociale rettigheder, var lektor i social-
ret, cand. jur. Jorgen Bent Hansen, der
udover sin teoretiske baggrund, ogsa
her stor praktisk erfaring fra en tid-
ligere stilling som socialchef i en stor
kommune.

Jorgen Bent Hansen tog udgangs-
punkt i de betznkninger og lovforslag,
der er udarbejdet i Socialministeriet,
og som i det kommende 1-1% ir er
teenkt som aflesere for den efterhinden
20 4r gamle bistandslov. P4 en engage-
rende og let forstielig mide gav den
professionelle underviser i labet af for-
middagen tilhererne indsigt i en lov-
reform, der i almindelighed ikke er s3
let tilgengelig. Nar bistandsloven for-
svinder, afleses den af en “Lov om aktiv
socialpolitik”, som der er udarbejdet
forslag til, og desuden en “Servicelov”,
som endnu ikke har fiet navn.

Mangler visioner

Serviceloven er opdelt i tre niveauer,
hvor niveau et omhandler ridgivnings-
funktioner og formal om forebyggelse,
bl. a. overfores statskonsulenterne til
amterne. I niveau to tales om, at kom-
munen skal vere en servicebutik, hvor
borgerne kan kebe alle mulige ydelser.
Til gengazld bliver det gamle stive
system omkring hjemmehjzlp og ber-
nepasning etc. oplest. Niveau tre om-

handler egentlige hjzlpeforanstaltnin-
ger til personer med alvorlig fysisk,
psykisk eller social funktionsnedszt-
telse. Begrebet funktionsnedsettelse er
vasentligt at legge merke til, idet der
her ligger en udviskning af grensen
mellem de fysiske, de psykiske og de
sociale handicaps.

Der er efter Jorgen Bent Hansens
mening ikke en eneste forbedring. Der
mangler visioner i det, der ligger til
hering hos de store organisationer, og
der er i det hele taget for fa praktikere,
der tager stilling til materialet. Efter
sadan et udsagn er det godt at vide, at
Muskelsvindfonden felger reformarbej-
det pa tet hold.

Gadebgrn og fritid

Pernille Skov fortalte sidst pa efter-
middagen lerdag om sit barske og
krzvende arbejde som ulandsfrivillig
blandt gadebern i Sydafrika. Fascine-
rende at fornemme hvor meget kraft
og styrke, der kan rummes i sidan et
lille pigemenneske.

Sendag formiddag bed pa “Sport og
fritid”. Der var sledes arrangeret ori-
enteringsleb i den smukke omegn, og
for de personer, der var til de mere
stille sysler, praesenterede Bodil Peder-
sen forskellige former for hindarbejde.
Endvidere gav konsulenter fra Dansk
Handicap Idrztsforbund orientering
om forskellige muligheder for at dyrke
idret.

Bengt Lundby Andersen,

Voksengruppen -
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Pengene skal arbejde

Gigtforeningens direktor reflekterer
over en alment velgprende forenings

moralske forpligtelser og rolle i

velferdssamfundet

Ingrid Due Pedersen, direkter for |
Gigtforeningen: “Vi har en moralsk |
forpligtelse til at redegore dbent
for, hvorfra vore indtzgter stammer,
og hvordan pengene bruges til |

gavn for de gigtramte.” | §

AF INGRID DUE PEDERSEN, GIGTFORENINGEN

igtforeningen er landets nast-
sterste  sygdomsbekzmpende

forening med et arligt budget pa

. omkring 100 mill. kr. Foreningens drift

finansieres fra mange sider. |

Forst og fremmest har vi mere end
130.000 medlemmer og bidragydere
foruden en del erhvervsmedlemmer.
Hertil kommer, at arvebeleb udger en
vesentlig indtzgtskilde. for Gigtfore-
ningen, som i lighed med mange andre
foreninger og organisationer desuden
modtager tilskud fra det offentlige i
form af tips-, lotto- og folkeoplysnings-
midler.

Med omkring 220 ansatte — heraf de

fleste pd vore 4 behandlingssteder (et
hospital og 3 sanatorier) — kan Gigt-
foreningen bedst sammenlignes med
en mellemstor ' dansk servicevirksom-
hed. Til forskel fra private virksom-
heder, der typisk drives i selskabsform,
er foreninger ikke omfattet af 4rsregn-
skabsloven og dermed ikke underlagt
de samme krav til offentliggorelse af

regnskabsmassige informationer.

Vi har imidlertid en moralsk forplig-
telse til at redegere 4bent for, hvorfra
vore indtegter stammer, og hvordan
pengene bruges til gavn for de gigt-
ramte. :

Derfor har Gigtforeningen fra og
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med drsregnskabet for 1995 =i mod-
seetning til praktisk talt alle andre al-
ment velgorende organisationer — valgt
at omlegge sit regnskab, s det i op-
bygning og informationsmengde lever
op til kravene i drsregnskabsloven.
Regnskabskyndige vil kunne se, at nu
aflegger vi vort regnskab i overens-
stemmelse med drsregnskabsloven og
dermed gor det muligt at bedemme
Gigtforeningens skonomi efter samme
mi3lestok, som bruges i erhvervslivet.
Vi er glade for, at vi valgte at gore
dette, bl.a. fordi der pd det seneste fra
pressens side har veret sat fokus pa
nogle organisationers gkonomiske dis-
positioner og regnskabsafleggelse.

Pengene skal arbejde

Ved en gennemlesning af Gigtfore-
ningens nye rsberetning vil man ikke
vere i tvivl om, at 1995 var et ir med
forandringer og nye tiltag 1 Gigtfore-
ningen.

Efter et underskud pi 12,3 mill. kr. i
1994 fik gkonomistyringen hej priori-
tet. Besparelser kombineret med en
mere effektiv styring af driften og en
omprioritering af ressourcerne har
sammen med kursreguleringerne vendt
situationen siledes, at drets resultat
blev pa et overskud pa 2,2 mill. kr.

De organisatoriske @®ndringer har
haft til formil dels at koncentrere
Gigtforeningens virksomhed om ker-
neaktiviteterne, dels at styrke forenin-
gens gkonomi.

Gennem de sidste mange ir har det
veret Gigtforeningens politik, at “pen-
gene skal arbejde” til gavn for de gigt-
ramte, hvilket ogs3 kan ses pd nedgan-
gen i vores formue — en nedgang, der
skyldes storre udgifter end indtegter.

Vi har i tidens lgb - som de fleste
andre virksomheder — varet igennem
sparerunder, hvor vi har taget vore
igangvarende aktiviteter op til kritisk
vurdering. Det er naturligvis ikke rart
at skulle rokere om pé organisationen
eller endda afskedige medarbejdere,
fordi en aktivitet ikke lengere er ak-
tuel. Forrige 4r mdtte vi siledes kon-
statere, at tiden var inde til at nedlzgge
vores mobile konsulenttjeneste. Den
blev i 1984 oprettet for at udfylde et
hul i den offentlige service. Gigtfore-

ningen viste vejen for kommunerne,
hvoraf mange i de folgende ar be-
gyndte at allokere ressourcer til nogle
lignende formal.

I slutningen af 1994 kunne vi gore
status og konstatere, at de efterhdnden
betydelige midler, vi brugte pa Gigt-
foreningens Konsulenttjeneste dels var
blevet en gkonomisk belastning, dels
ville kunne bruges mere effektivt pa
andre formal. Derfor nedlagde vi kon-
sulenttjenesten.

Besparelsen gjorde det muligt at op-
rette en ny telefonrddgivning, “Gigt-
linien”, hvor gigtramte, parerende og
andre kan f3 gratis rid og vejledning af
et ekspertpanel. Gigtlinien er ikke en
erstatning for konsulenttjenesten, men
en ny og bredere form for rddgivning.
Vores mélgruppe er ikke kun Gigtfor-
eningens medlemmer men alle, der pa
den ene eller anden mide er berort af
en gigtlidelse. Vi hiber naturligvis s3,
at de ikke-medlemmer, som har glede
af Gigtlinien, pd et tidspunkt vil melde
sig ind og stette Gigtforeningens ar-

bejde.

Bindeled mellem offentlig og privat

Konsulenttjenestens historie er et godt
eksempel p4, at en aktivitet har haft
det, vi kalder “spredningseffekt”. Gigt-

foreningen viste vejen — og i dag har

kommunerne overtaget ideen.

Med Gigtlinien udfylder vi nu et
andet hul i den offentlige service, nem-
lig den mangelfulde information. Vi vil
ogsd pa andre méder i fremtiden gen-
nemfore aktiviteter, som fremmer re-
habiliteringen.

I en tid, hvor hospitalsindleggelserne
bliver stadig mere kortvarige eller af-
loses af ambulante behandlinger, er der
alt andet lige feerre muligheder for pa-
tienten til at fi svar pa de spergsmil,
der som regel trenger sig pi. Derfor
ser vi det som en vigtig opgave for
Gigtforeningen at “uddanne” gigt-
ramte, si de fir lettere ved at klare
patientrollen.

Et andet eksempel pd samspillet mel-
lem Gigtforeningen og det offentlige
er vore mange folkeoplysningskredse,
som er kommet op og std i de seneste
3-4 ar. Her hjzlper vi de gigtramte
med at organisere sig, si de kan fi

glede af de muligheder, ‘der findes
inden for folkeoplysningsloven, f.eks.
treening 1 varmtvandsbassiner.

En privat, vathengig sygdomsbe- -
kempende forening har nogle klare
fordele som supplement til den offent-
lige sektor.’ Dels giver foreningen i
kraft af sin organisation en hej grad af
medindflydelse for sével brugerne
(=patienterne) som de udferende
(=medarbejderne), dels er foreningen
fri for det bureaukrati, der desverre i
mange tilfzlde preger den offentlige
sektor.

Lidt populert udtrykt kan man sige,
at Gigtforeningen ser det som sin rolle
at udgere bindeleddet mellem det of-
fentlige og det private her i samfundet.
Vi skal vere aktive i den grizone, hvor
det offentliges tilbud enten er for
mangelfulde eller slet ikke eksisterer.

Den fornemste opgave

Og sé er vi tilbage ved ekonomien. For
penge er jo forudsetningen for at gen-
nemfore de mange gode ideer.

Som tidligere navnt har vi den klare
holdning, at Gigtforeningens penge
skal arbejde. Men ndr det er sliet fast,
ma4 vi tilfaje, at det skonomiske funda-
ment naturligvis skal have en tilstreek-
kelig soliditet.

Et af vore mél for 1996 er siledes at
oge den likvide formue, som ved ud-
gangen af 1995 var ca. 21 mill. kr. Det
lyder af meget men svarer til kun 2-3
mineders aktivitet.

Vi har bl.a. gkonomiske forpligtelser
som samarbejdspartner for det offent-
lige. Vore 4 behandlingssteder er om-
fattet af det frie sygehusvalg og dermed
en del af det offentlige sygehusvasen.

Men ud over at have det nedvendige
okonomiske fundament til gennem-
forelse af vore aktiviteter, ser vi det ikke
som en sygdomsbekazmpende forenings
opgave at opbygge en “pengetank” for
at sikre sin egen eksistens i al fremtid.

Tvartimod ma det vere Gigtfor-
eningens fornemste opgave pa langt
sigt at overflediggore sig selv. Netop
derfor finansierer vi en betydelig del af
den danske gigtforskning, lige som vi
prioriterer bide forebyggelses- og re-
habiliteringsarbejdet hajt. "




