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Rekordstort medlemsbidrag — Brugte korestole til sydafrikanske handicappede.
Evald Krog gir af som formand ved landsmedet i juni.
Handicappede forzldre har svert ved at f3 praktisk hjeelp til at udfylde deres
forzldrerolle, viser ny undersogelse. To modre med mtxskebvind forteller.
Der er sket et skift i ALS-forskningen — sterre fokus p‘ﬁ den “blede” del.
‘Muskelkraft har fiet ny berneredaktion. Vi prasenterer de nye bernejournalister.
En grundig gennemgang af den ny fertidspension, og hvad den vil betyde.
21-drige Ditte Guldbrand Christensen er blevet studievrt pd tv-program.
Bornebog om spastiker gav en god snak mellem far og sen med muskelsvind.
Flest aktiviteter for ferrest penge har veeret den rode trid i budgettet for 2001.
Medlemssvemning pi MarselisborgCentret — Fysioterapeut udsendes til I{Qsova.
Muskelsvindfonden og Institut for Muskqlsvind er klar med kursusprogram 2001.
Nyttig bog om berns selvvaerd — Bog om fleksjob er befriende anderledes.
Hvad er liv, hvornir mi vi fravelge handicap, og hvornir er teknologien uetisk?
Ulandsfrivillige pa handicapomrz‘idet'— Muskelsvindfondens banko har succes.
Vejledning om seksualitet — Temadag om computere — Designkonkurrence.

Aktivitetskalender — Adresser.

Jeg har ganske enkelt ikke fantasi til at forestille mig, at et eneste politisk parti
vil gé til valg med risiko for at blive bedt om at forsvare forringelserne af
fortidspensionen, skriver Evald Krog, der forventer, at politikerne vil “rette .
fejlene”, inden fortidspensionsreformen treder i kraft.

Muskelkraft har fdet ny borneredaktion: (fra venstre) Christian Stadil,
13 dr, Zerina Lekic, 11 dr og Johannes Gundlund Koed Mikkelsen, 15 dr.
Vi praesenterer de nye borneskribenter, som i dette nummer skriver,
hvordan det er at fa venner,

Foto: Peder Bxkhgj Zeuthen, Sine Fiig/Ragnarok og Birger Vogelius.

“En ny bgrneredaktion”, side 19
“Om at have venner”, side 20




KORT NYT

Medlemmerne valgte grundforskningen

Godt 102.000 kr. blev resultatet af
december méineds indsamlingskam-
pagne blandt Muskelsvindfondens
medlemmer, og det er ny rekord.
198 medlemmer sendte et bidrag.
Sidste ir valgte 302 at give bidrag til
1 alt 70.000 kr.

I sit julebrev pegede Evald Krog
pa tre formilsomrider som man
kunne malrette sit bidrag til. Topsco-
rer blev Det Neuromuskulere La-
boratorium pi Odense Universitets-
hospital, der forsker i stamceller og
stottes af Muskelsvindfonden. Bi-
dragene beleb sig til godt 52.000 kr.
Herudover kunne man stgtte fore-
ningens medlemsarbejde (4.575 kr.)
og etape 1B af Musholm Bugt Ferie-
center (6.670 kr.). 58 medlemmer,
der i alt gav 38.000 kr., havde valgt
ikke at mélrette deres bidrag.

Indsamlingsresultatet er et tyde-
ligt signal fra medlemmerne om at
det er 1 orden at Muskelsvindfonden

bruger penge pi forskning der forst
pa hidt lengere sigt kan fi betydning
for behandlingen af muskelsvind.
Stamcelleforskningen kan fore til en
forstielse af hvilke mekanismer der
tir muskelkraften til at forsvinde og
hvilke der kan genopbygge den.
Megen forskning 1 Muskelsvindfon-
den har hidtil koncentreret sig om
behandling af folgetilstandene ved
muskelsvind som f.eks. kontrakturer
og respirationsvanskeligheder.
Indsamlingskampagnen har to

* [ forbindelse med
decembers indsam-
lingskampagne blandt
Muskelsvindfondens
medlemmer blev
Mette-Lise Kjeldsen fra
Ajstrup den heldige
vinder af et ferie-
ophold pa Musholm
Bugt Feriecenter.
Foto: Peder Bekhoj
Zeuthen

formil. For det forste at sgrge for at
Muskelsvindfonden arligt fir mere
end 150 bidrag og dermed ikke skal
betale skat af legater og bidrag og for
det andet at skaffe penge til forenin-
gens aktiviteter.

Ligesom tidligere ar blev der '
blandt bidragyderne trukket lod om |
et weekendophold pi Musholm
Bugt Feriecenter. Mette Lise Kjeld- ]
sen fra Ajstrup ved Malling blev den F
heldige vinder, der nu gleder sig til ]
en ferietur pa Sjelland. rd

Korestole fra Danmark skaber aktivitet i Sydafrika

Brugte korestole skal hjeelpe handicappede i gang pa arbejdsmarkedet

Praesident Terry Watkins fra Rotary
klubben, Hatfield, 1 Sydafrika, kunne
for nylig overrekke en basketball-
karestol til Rita Burgers, rektor for
The Meerhof School - en skole for
fysisk handicappede. Meerhof-sko-
len er blandt andet meget aktiv
inden for holdsport for handicap-
pede og overraekkelsen af karestolen
betyder, at skolen nu kan spare de
penge, som den ellers skulle have
brugt pa at leje en lignende karestol.

Korestolen, som Meerhof-skolens
elever fremover fir glede af, stam-
mer fra en sending brugte korestole,
som Rotary-klubben i Hatfield i
september modtog fra Danmark.
Korestolene var blandt andet done-
ret af Arhus og Aalborg Amter, og
Muskelsvindfonden har stiet for

indsamlingen samt det praktiske
omkring afskibningen fra Danmark.
Efter ankomsten til Sydafrika er de
brugte kerestole blevet ombygget, s3
de passer til forholdene i landet, for
de er blevet fordelt.

Med overrekkelsen af basket-
ball-kerestolen markerede Rotary-
klubben i Hatfield afslutningen pé
de forste to dr med projektet Mobi-
lity of Africa — et projekt, som blandt
andet har til formal at hjelpe unge
fysisk handicappede 1 gang pd ar-
bejdsmarkedet ved at uddanne og
hjelpe dem med f.eks at dbne vark-
steder for reparation og ombygning
af karestole. I lgbet af de sidste to ar
har flere handicappede unge som et
resultat af projektet fiet stipendier,
sd de kan uddanne sig, og en elev fra

Meerhof-skolen har forladt skolen

for at dbne eget cykel- og kerestols- \

verksted. |
Mobility for Africa-projektet er \

i gjeblikket ved at udbrede projekt-

ideen til andre Rotaryklubber i Syd-

afrika. Samtidig er der overvejelser

om at udvide projektet til ogsi at

omfatte andre institutioner for fysisk

handicappede blandt andet i Preto-

ria. -boje

En brugt kerestol fra

Danmark er efter om-

bygning og reparation

blevet til basket-kore- |
stol for eleverne pd
Meerhof-skolen i Syd-

afrika.
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Af Jane W. Schelde
Foto: Peder Bakhoj

Zeuthen
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Tiden er inde til et generationsskifte

Landsformand Evald Krog har varslet sin afgang ved landsmedet i juni

Nar Evald Krog til sommer forlader
formandsposten, vil han udgive en
ny musik-cd, i tid til at fordybe sig
i Brorson og arbejdsmeaessigt kon-
centrere sine kraefter om at fundraise
til de sidste etaper af Musholm Bugt
Feriecenter.

Med andre ord var det ikke
folelsen af at vere gammel og ud-
slidt, der i december fik Evald Krog
til at varsle sin afgang som formand
ved dette rs landsmede den 3. juni.
Tveartimod kalder han sig en 'mand
i sin bedste alder, der har lyst til at
prioritere privatlivet og bruge kraef-
ter pa andre ting efter 30 ir som for-
mand for Muskelsvindfonden.

“Det er tid til et generations-
skifte i Muskelsvindfonden, og 30 &r
er en passende anledning til skiftet,”
siger Evald Krog, 56 dr, som ogsi
kalder det en milepzl og en skilleli-
nie 1 Muskelsvindfondens historie.
At han ogsd har skevet til sin dibs-
attest og md indrgmme, at han lige-
som andre i samme alder bliver udsat
for “almindelig slitage”, og ikke len-
gere kan holde til at arbejde 1 dogn-
drift, som det ind imellem kraeves af

en formand, har ogsd haft indflydelse
pa beslutningen.

“Jeg er ikke tret af at vaere for-
mand, men jeg er miske nok ved at
vere met,” siger han og tilfgjer, at
det ikke leengere er den samme ud-
fordring for ham at gere ting, som
han har gjort mange gange for. Og
nar han er ndet dertil, er det ogsa tid
for Muskelsvindfonden at fi en ny
formand, mener han.

Et rigtigt tidspunkt

[ et interview 1 Muskelkraft for to ar
siden varslede Evald Krog, at fore-
ningen inden for de kommende ar
skulle kigge sig om efter en ny for-
mand. Dengang var han netop vendt
tilbage til arbejdet efter et halvt drs
fraver som folge af sygdom og re-
kreation.

I interviewet sagde han bl.a., at
det pd mange mider havde veret en
lzererig periode, men ogsd “et svaert
kursus” at vere vek fra pligterne
som formand. Dengang oplevede
han, at der var en verden uden for
Muskelsvindfonden, og at han ikke
var uundverlig.

Men trods erkendelsen dengang
og varslingen om sin kommende
afgang var den endelige beslutning
alligevel sver at treffe, indremmer
Evald Krog.

“Jeg betragter Muskelsvindfon-
den som mit livsverk, og derfor har
det vaeret vigtigt for mig at finde det
rigtige tidspunkt for bide forenin-
gen og mig, hvor det var passende at

overlade stolen til en anden,” siger
han og mener, at det tidspunkt nu er
kommet. Muskelsvindfonden har en
god besztning bide 1 personalet og
ledelsen, han er selv pa toppen, og sa
er der gode politiske kraefter 1 fore-
ningen, der kan overtage formands-
opgaven, mener han.

Kommende kandidater

I sit brev til medlemmerne udsendt
i december, hvor Evald Krog med-
delte sin beslutning om at treekke sig
som formand, fremh®vede han to
unge medlemmer, som han mente
ville vere gode bud pi formands-
og nastformandsposten. De to er

“henholdsvis den nuvaerende nast-

formand Jes Erik Jessen og bestyrel-
sesmedlem Jens Lund.

“Jeg foler en forpligtelse over for
Muskelsvindfonden og vil derfor
gerne sikre foreningen en god
losning,” siger Evald Krog som for-
klaring p4, at han allerede i brevet
nzvnte de to kandidater. Men han
understreger samtidig, at forslagene
ikke er et forseg pi at lukke kandi-
datlisten. Han har netop meddelt sin
afgang 1 si god tid, at alle medlem-
mer kan nd at forberede sig og op-
stille kandidater til valget 1 juni.

Ydmyghed

Hyvis Evald Krog skal sette ord p3,
hvilke kvaliteter en formand for
Muskelsvindfonden skal have, nev-
ner han ydmyghed som det forste.
Ydmyghed over for de mange alsi-

s

Evald Krog: “Jeg er
ikke treet af at vaere
formand, men jeg er
mdske nok ved at
veere maet.”

dige opgaver 1 jobbet. Andre vigtige
egenskaber er tilmodighed, smidig-
hed og en god evne til at lytte og leve
sig ind 1 andre menneskers situation.

Evald Krog fremhzever, at der er
meget sjeel 1 Muskelsvindfonden, og
at foreningen ikke vil holde op med
at sprede galskab og virke nyska-
bende, selv om der kommer en ny
formand. Livssynet og grundhold-
ningen i foreningen vil vere den
samme. ‘

“Den ny formand skal ikke vaere
en ny Evald — der findes gudskelov
kun en af den slags. En ny formand
skal have sin egen personlighed og
egenskaber,” siger Evald Krog og
drager en parallel til folkekirken. Der
udskifter man ogsd praester, men re-
ligionen er den samme.

Muskelsvindfondens grundlag er
cementeret, men selvfglgelig vil der
vare forskel pd, hvordan teksten ud-
legges, som han udtrykker det.

Nye opgaver

Selv om Evald Krog er godt tilpas
med at forlade det politiske liv i
Muskelsvindfonden og slippe det
store ansvar, der er forbundet med
formandshvervet, gleeder han sig sam-
tidig over, at han ikke helt forlader
Muskelsvindfonden. Efter sommer-
ferien skal han bruge sine mange-
drige erfaringer og kontakter til at
indgd 1 fundraising-arbejdet til Mus-
holm Bugt Feriecenter. Milet er at
sikre finansieringen af de sidste eta-
per af feriecentret ved Korser. =
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Bodil Hovmark har selv redet, men
gor det ikke mere. Nu nojes hun
med at hjelpe dotrene Karoline
(forrest) og Sofie. ndr de skol ud
pd familiens ponyer.

— Min mand ma traekke laesset

Det giver darlig samvittighed, ndr cegtefeellen altid ma tage over, og bornene for tidligt
bliver selvhjulpne, mener mor med muskelsvind, der har fiet flere afslag pa hjemmehjeelp

“Det er kreperligt, at de vil give psy-
kologhjelp til 4-500 kr. i timen, men
ikke rengeringshjelp der er meget
billigere. Jo, det er i orden, hvis jeg
kan fi psykologen til at vaske gulv.
Det er jo det, jeg har brug for.”

Bodil Hovmark, 38 ir og fra
Hals ved Alborg, slir en latter op ved
tanken om psykologen ved gulv-
spanden, men der er alvor bag hen-
des bemaerkning. I det sociale system
er der ikke serlig stor forstaelse for
hendes og familiens behov for hjzlp,
mener hun. Hun har fiet tilbudt
hjelp til aktivering, edb-kurser og
netop psykologsamtaler, men den
praktiske hjelp til rengering, tgjvask
og andre huslige geremdl er det
meget svaert at overbevise kommu-
nen om, at hun som handicappet
mor til to piger pd 6 og 8 dr har
brug for. Ndr hun har en rask egte-
telle, kan han jo tage sig af opga-
verne, mener kommunen.

Og sd har hun alligevel veret
heldig. For fire ar siden, da hun en-
delig efter mange drs undersogelser
og usikkerhed fik sat en diagnose pa
sin nedsatte muskelkraft og trethed,
bevilgede kommunen fire timers
rengeringshjelp om maneden.

“Det er da bedre end ingenting,”
siger Bodil Hovmark, der er barer
af sygdomsgenet til Duchennes mu-
skeldystrofi og tilhgrer den lille
gruppe kvinder, der har udviklet
symptomer pa sygdommen.

Men behovet for rengering i en
bernefamilie med mindre bern er
noget stgrre end de fire manedlige
timer, men det er meget svert at
komme igennem med i en lille
kommune, lyder Bodil Hovmarks
erfaring. Hun mener dog ikke, at det
kun handler om holdningen 1 kom-
munen.

“Der mangler simpelthen para-
graffer i sociallovgivningen, som

kommunen kan henvise til, og nir
der ikke er det, tor kommunen ikke
bevilge hjelp. En lille kommune skal
bade gi med liviem og seler, nir den
bruger penge fra kommunekassen,”
siger hun.

Bodil Hovmark fik for et par ar
siden ogsd tildelt ledsageordning i 15
timer om mineden, men den bru-
ger hun nasten ikke. Indkeb sorger
hendes mand for, fordi det ogsd er
ham, der laver maden, og hun be-
hever ikke ledsager, nir hun selv
kerer ud.

“Jeg vil hellere have, at ledsage-
ren kunne bruges til rengering, og
at det sd var min mand, der ledsa-
gede mig til et eller andet arrange-
ment,” siger hun.

Afslag pa hjzlp

Nir Bodil Hovmark tenker tilbage
pd tiden, da hendes detre var smd, er
det tydeligt, at minderne gor ondt.
Pa det tidspunkt havde Bodil Hov-
mark ikke fiet sin muskelsvinddiag-
nose, men vidste kun, at der var
noget galt. Efter fodslen af sin sldste
datter havde hun svert ved at
komme til krafter igen, og hun
kunne kun lige klare at lofte og pusle
hende. Og da datteren begyndte at
gd og kom 1 trodsalderen, kunne hun
ikke folge hendes tempo. Hendes
mand, Niels, mitte tage sig af de
praktiske goremil med datteren og
desuden klare de huslige opgaver,
som hun ikke havde krafter til.

Det blev helt galt, da familien to
ar senere fik deres anden datter.
Bodil Hovmark kunne ikke vere
alene med pigerne eller klare opga-
ver, der var fysisk anstrengende. Fa-
milien kontaktede flere gange kom-
munen for at fi hjelp. Men de fik
afslag.

“Begrundelsen var simpelthen, at
de ikke troede pd, at jeg fejlede

noget, fordi jeg ikke havde nogen
diagnose,” siger Bodil Hovmark og
fortsetter:

“Der var slet ingen forstielse for,
at jeg kunne have brug for praktisk
aflastning. Bernene var jo mine, og
nér jeg kunne f3 bern, sd mitte jeg
ogsd selv kunne finde ud af at passe
dem. Sidan var tonen 1 forvaltnin-

”

gen.

At overleve

Til alt held for familien blev Bodil
Hovmarks mand fyret fra sit job og
gik arbejdsles en periode, men da
han fik arbejde igen, kom der nogle
hirde méineder. .

“Det gik rent ud sagt pd pum-
perne. Det var ikke noget liv. Det
gjaldt bare om at overleve, og det var
utroligt hirdt for hele familien.”

Bodil Hovmark overbelastede sin
ryg og mitte nermest kravle rundt.
Den periode, som andre mennesker
oplever som gledelig ved at {3 barn,
opfattede Bodil og hendes mand
blot som hirdt arbejde. Det terer pd
samvittigheden og ger stadig ondt at
tenke tilbage pa.

“Man bliver sur og bitter over, at
situationen er, som den er. Man skal
kempe alle steder, og det eneste
man ikke har, er overskud til at
kempe. Og hvis du hver gang, du
sporger om hjelp fir at vide, at det
er dit eget ansvar, sd holder du sim-
pelthen op med at sporge,” siger
Bodil Hovmark.

Familien fik 1 en to-tre mineders

periode bevilget hjemmehjzlp, men
det skyldtes udelukkende, at den
yngste datter var indlagt med astma
i en lengere periode. Kriteriet for
hjzlpen var datterens sygdom og
ikke Bodil Hovmarks behov, og det
geelder stadig. Hvis datteren bliver
syg, kan familien f3 hjalp til at tage
sig af hende.

Af Jane W. Schelde
Foto: Michael Bo
Rasmussen/Baghuset
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“Kommunen kigger pa mig og ikke min rolle
som foralder, ndr de skal vurdere, om jeg
har brug for hjaelp,” siger Bodil Hovmark.
®

“Men jeg folte, at de gerne ville
sette det praedikat pa mig, at jeg var
en dirlig mor. Og hvis jeg skulle
have hjelp, var det hjelp tl at for-
klare mig, hvordan jeg skulle gore
tingene. Men jeg ved godt, hvordan
jeg skal opdrage mine bern, og
hvordan en ble skal settes pd, men
jeg kan altsd ikke rent fysisk lofte
ungens bagdel og fi det gjort,” siger
hun.

Afhangig af sin mand

Bodil Hovmarks fysiske begrens-
ninger var iser tydelige, da pigerne
var smd. Si lenge de ikke var selv-
hjulpne og s3 store, at hun kunne
stole pd dem, kunne hun f.eks. ikke
vere alene med dem eller selv hente
dem i bernehaven. Pigerne kunne
ikke fi kammerater med hjem, fordi
hun ikke turde tage ansvaret for bor-
nene. Hun maitte vente, til hendes
mand kom hjem fra arbejde.

Om aftenen var det ogsi ned-
vendigt, at han var hjemme dl at
putte pigerne i deres varelser pi
forste sal. Bodil Hovmark havde
svaert ved at klare trappen, sa den
blev kun taget si fi gange som mu-
ligt. Det geelder stadig, s selv om pi-
gerne er blevet starre og kan gore
mange ting selv, er hun stadig meget
athengig af sin mand.

“Det er helt sikkert, at det er

Niels, der treekker laesset, og det
giver mig meget darlig samvittighed.
Hans arbejdsdag er temmelig lang,
og hans interesser bliver glemt. Fa-
milier med en handicappet forelder
kan kun fungere, hvis @gtefellen
tager over. Systemet er ikke gearet til
handicappede forzldre. Det giver
nogle store begrensninger for xgte-
fellen 1 jobudfoldelse og fritidsakti-
viteter,” siger Bodil Hovmark og
nevner, at hendes mand f.eks. ikke
har mulighed for at tage pa flerdages
kurser eller gi til et eller andet om
aftenen, hvis han havde lyst. Han er
mere bundet af sit hjem end de fle-
ste andre fedre.

Og si betyder en presset hver-
dag, at overskuddet og tiden til hin-
anden er mindre, nir den ene part
bide har et fuldtidsjob, skal gere
rent, lave mad og tage sig af de
gvrige praktiske og tunge opgaver i
huset. Hvis blot nogle af opgaverne
kunne klares af en hjemmehjelp,
ville det give en lettelse 1 hverdagen
— mere fritid til egtefellen, og en
bedre livskvalitet til den handicap-
pede forzlder, mener Bodil Hov-
mark.

For stort ansvar

Selv om bgrnene nok tidligere end
andre selv har lert at tage tgj pa og
miske hjelpe lidt mere til der-
hjemme, har forzldrene varet
meget opmaerksomme pi, at bor-
nene ikke skulle fi for stort ansvar i
forhold til deres alder. Men det er
sveert at undgi.

I forhold til foreldrerollen og
forventningerne til nutidens forel-
dre mener Bodil Hovmark, at hun
og hendes mand i stort omfang lever
op til forventningerne. Pigerne gir
til ridning med deres far, hun kerer
dem til svemning én gang om ugen,
og hele familien har ogsd deltaget 1
weekendture med rideklubben med
primitiv overnatning og hestevogns-
korsel. Bodil Hovmark har dog ikke
altid vaeret med hele vejen og har

fundet andre losninger pd overnat-
ningen for at kunne deltage, men
det har veret vigtigt at vere med,
mener hun.

“Det betyder meget for ber-
nene, at vi begge er med. Ogsa for
deres venner, s de ser, hvem jeg er,
og hvad jeg kan”

Arbejdsdelingen 1 hjemmet be-
tyder, at Bodil Hovmark og pigerne
har mere tid sammen om eftermid-
dagen, nir de kommer fra skole end
mange andre bern og deres foral-
dre. Der er tid til snak, lektieleesning,
hygge og leg, og derfor mener Bodil
Hovmark, at hendes handicap vil
betyde mindre og mindre, efter-
hinden som pigerne bliver xldre og
mere selvsteendige.

Skaden skal ske forst

Men hun kan ikke forstd, at reglerne
i sociallovgivningen ikke kan blive
sd tydelige, at kommunen fir mulig-
hed for at gi ind og hjelpe med

“praktisk hjelp og hjelpemidler,

mens bernene er smi, og behovet er
Storst.

“Hvortfor skal skaden vere sket
forst, for de vil give os hjzlp? Hvor-
for skal min mand vere nedslidt, for
jeg kan f3 hjelp til rengering? Det
vil jo 1 sidste ende ogsd gd ud over
bernene,” siger Bodil Hovmark, som
heller ikke kan forstd, at kommunen
har givet afslag pa hendes ansggning
om en minicrosser. Hun har i for-
vejen en el-korestol, men den kan
ikke folge med, nir pigerne cykler.

“Det vil styrke min livskvalitet,
hvis jeg kan cykle med mine begrn
og lere dem at cykle i trafikken.

" Men kommunen spgrger, om det er

nedvendigt, og om det vil lette min
hverdag. De kigger pi mig og ikke
min rolle som forelder. Hvis jeg fik
en crosser, ville det give mit liv et
plus, fordi jeg har tid til at kere med
pigerne til stranden. Men de siger, at
nir jeg har en rask zgtefxlle, mi det
vere ham, der skal leere dem at feer-
des i trafikken.” ]
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Du har selv valgt at fa born

En netop ferdiggjort undersagelse viser, at foreldre med fysiske handicap
har meget sveert ved at fa praktisk hjcelp til at udfylde deres forceldrerolle

Man kan godt vere en god forzlder,
selv.om man er handicappet, men
man kan have brug for praktisk
hjelp for at kunne sla til 1 foreldre-
rollen.

Den erfaring har mange forzldre
med et fysisk handicap gjort. De er
fuldt ud kompetente som forzldre,
og deres bern har ikke behov for
serlig stotte. Men netop af de to ar-
sager er der ingen lovhjemmel i
sociallovgivningen til at yde hjalp,
der kan kompensere for forzldrenes
nedsatte funktionsevne. I sociallov-
givningen har man glemt at tage
hejde for kombinationen handicap
og forzldre, nir det handler om
hjeelp til at varetage foreldrerollen.

Det er en af konklusionerne pa
det udredningsarbejde, som Kirsten
Plambech, socialridgiver og special-
konsulent for mennesker med be-
vaegehandicap, har veret projekt-
leder for. Projektet blev indledt i
marts 2000 pd initiativ fra De Sam-
virkende Invalideorganisationer, og
netop 1 disse dage er Kirsten Plam-
bech ved at legge sidste hind pd en
rapport, der beskriver problemstil-
lingerne, analyserer det nuverende
lovgrundlag og kommer med kon-
krete anbefalinger til losninger.

Rapporten vil fi titlen: “Du har
selv valgt at fa born” — et citat fra en
sagsbehandler, der brugte ordene
som begrundelse for at give afslag pa
hjeelp til en handicappet forelder —
og meget kendetegnende for hold-
ningen 1 nogle kommuner.

Ingen lovhjemmel
“Problemet er, at der ikke findes
serskilte bestemmelser 1 den sociale
lovgivning om at yde stotte til for-
@ldre med handicap og de opgaver,
der er direkte knyttet til foreeldre-
rollen,” siger Kirsten Plambech.
Nogle kommuner finder dog
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muligheder for at yde hjelp i den
nuverende lovgivning, mens andre
ikke mener mulighederne er der.
Det betyder store forskelle de en-
kelte kommuner imellem.

Situationen havde veret en
anden, hvis forzldrene ikke magtede
at vere foreldre, eller hvis bernene
var handicappede. I undersagelsen
har Kirsten Plambech derfor skelnet
skarpt mellem forzldrerolle og for-
zldrekompetence. I det forste ulfzelde
har forzldrene brug for konkret
hyelp til f.eks. aflastning, ledsagelse,
hjelpemidler eller praktisk hjelp 1
hjemmet, mens det 1 det andet til-
felde drejer sig om padagogisk og
psykologisk stotte til at tage sig af
barnet.

Hvor mange forzldre, der har
brug for hjelp til foreldrerollen, er
uvist. Ingen kommuner, handicap-
organisationer m.fl. registrerer han-
dicappede forzldre.

Darlige foraldre

“Vi vidste godt, at udredningsarbej-
det ville blive svert, men det har hel-
ler ikke veaeret meningen med pro-
jektet at saette konkrete tal pa,” siger
Kirsten Plambech, som mener, at det
vigtigste er synliggorelse af problem-
stillingen. I mange tilfelde vil et tal
heller ikke give det rette billede af,
hvor mange foreldre der er berprt.
Mange foreldre holder sig tilbage fra
at bede om hjelp, fordi de frygter at
blive stemplet som darlige foraldre.

“Jeg har hert mange madre sige,
at de foler, der bliver kigget mere
kritisk pid dem som foraldre, fordi
de er handicappede,” siger Kirsten
Plambech.

[ undersogelsen har Kirsten
Plambech indsamlet oplysninger fra
offentlige og private institutioner,
ministerier, videnscentre, kommuner
m.v. Ogsd interview med modre

med handicap og bern af handicap-
pede forzldre indgir i baggrunds-
materialet.

KLgtefeellen belastes
Konklusionen af udredningsarbejdet
er, at mange familier ikke fir den
hjzlp, de har behov for, fordi lovgiv-
ningen ikke er tydelig nok. Under-
segelsen viser ogsd, at behovet for
kompensation er forskellig fra fami-
Ye til familie og athenger bide af
handicappets omfang, familiens sam-
mensetning og @vrige ressourcer.

Konsekvenserne ved den util-
strekkelige hjelp er forskellig i de
enkelte familier, men et gennem-
giende problem er en stor belastning
af den “raske” egtefelle. Og for ber-
nene vil der vare en risiko for, at de
pdtager sig et stgrre ansvar, end de
ber have i forhold til deres alder.

Utilstreekkelig hjelp vil for de
handicappede forazldre betyde, at de
ikke kan deltage i deres berns liv pd
lige fod med andre forxldre, f.eks. 1
forhold til skole, fritidsaktiviteter,
besog af kammerater og kulturelle
aktiviteter.

Politisk velvilje
Som afrunding pd udredningsarbej-
det blev der i november holdt et
arbejdsseminar 1 DSI, hvor bade
politikere, foreningsreprasentanter
og fagfolk pd det sociale omride
deltog. Her dreftede deltagerne pro-
blemstillingen og mulige forbedrin-
ger. Alle var enige om, at der er et
problem, og at der skal gores noget
ved det, men der var ikke fuld enig-
hed om hvordan. Den del skal der
tages stilling til i den kommende tid.
Rapporten og en populerudgave
af konklusionerne og anbefalingerne
fra undersogelsen vil udkomme 1
lgbet af et par mineder.

Bente Nielsen er bange for, at hendes to senner
Morten (10 dr) og Mikkel (16 dr) skal komme i
hjeelperrollen, fordi hun ikke kan fd bevilget
hjeelp i det omfang, hun har brug for.

Sveert at leve op til foraeldrerollen

Huis jeg kunne fi hjcelp til rengoring, ville det give mere
overskud til hele familien, mener Bente Nielsen

Bente Nielsen er som regel traet sidst
pd eftermiddagen og orker ikke
meget mere end at lave aftensmad til
familien. Det med at lere bernene at
lave mad, snakke med dem om afte-
nen eller hygge sig foran fjernsynet
har hun sjzldent tilmodighéd eller
overskud til pd det tidspunkt. Hun
gir i seng for bornene og er ikke
leengere selskabelig, som hun siger.

Men det piner hende, og hun
synes, at det med tiden er blevet
sverere at udfylde den foreldrerolle,
hun selv og andre forventer. Hendes
bern er blevet storre og har andre
behov, og samtidig kan hun marke,
at hun har ferre kraefter til at gi, lofte
og klare de daglige opgaver 1 hjem-
met. Og hun er “totalt udbraendt”,
nir bernene kommer hjem fra deres
avisruter, fritidsaktiviteter og andet
sidst pa eftermiddagen.

Bente Nielsen, 46 ir, har spinal
muskelatrofi type III og er mor til
tre bern pd 20, 16 og 10 4r, hvoraf
den zldste er flyttet hjemmefra.
Sammen med sin mand, Niels, bor
familien i Skaerbek ved Fredericia.

“I de sidste fem 4r er jeg begyndt
at fele mig handicappet, fordi jeg har
brug for mere hjzlp. Jeg kan ikke
gore rent mere — eller ikke godt
nok, og jeg er blevet langsommere,”
siger hun og mener, at tingene ikke
behgvede at vare sidan.

“Jeg bilder mig ind, at treetheden
skyldes det fysiske arbejde, jeg er ngdt
til at gere. Det pivirker ogsd psyken
og legger et pres pi mig,” siger hun.

Forventninger til agtefaellen
Bente Nielsen ville iseer gerne have
hjelp til rengering og andre af de
praktiske opgaver, der er 1 det daglige.
Hovedrenggring har hun fiet bevil-
get hjzlp til to gange om dret, men
det daglige og det, der belaster hende
i hverdagen, mi familien selv klare.

Derfor har hun spgt om hjemme-
hjeelp. Hvis hun kan {3 andre til at
gore de fysisk anstrengende ting, vil
hun have flere krefter til sine born,
og hendes mand vil slippe for nogle
af de mange daglige pligter, der nu
hviler p3 ham og ger hans arbejdsdag
meget lang.

Men kommunen har givet afslag
pd hjemmehjlp og har i sit afslag
vedlagt en pjece om “Kvalitetsstan-
dard ved rengering i1 Fredericia
Kommune”. I den stir direkte, at “Er
der i hjemmet en rask ®gtefelle eller
anden voksen forventes det, at denne
udferer de praktiske opgaver.”

Og hjemmeplejen er hverken til
at hugge eller stikke i, mener Bente
Nielsen. Derimod har det vaeret let-
tere at fi sagsbehandleren til at for-
std problemerne. Det har forelgbig
resulteret 1, at Bente Nielsen har fiet
bevilget ledsageordning 1 15 timer
om mineden. Ledsageren vil hun
bl.a. bruge, nir hun skal ud at
handle, men hvis hun kunne velge,
ville hun hellere have konverteret
ledsagetimerne til renggring. Det
har hun meget mere behov for.

Sma og store bern

Da Bente Nielsens born var smi, op-
levede hun ikke problemer med sin
foreldrerolle. Hun havde flere kref-
ter end i dag, og tingene loste sig let-
tere. Hun fik bl.a. bevilget en hospi-
talsseng til bernene, som hun kunne
bruge som bide seng og puslebord.
Alle tre bern kunne g3 i en alder af
ti mineder, og hendes mand havde
skifteholdsarbejde, som beted, at han
ofte var hjemme om formiddagen
og bl.a. kunne handle sammen med
sin kone.

“Det har veeret en god oplevelse
at fi bern, og pd mange méder var
det lettere, da de var smi,” siger hun
og hentyder til, at det dengang var
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Bente Nielsen har altid haft meget tid sammen
med sine bern om eftermiddagen, men sidst pd
dagen kniber det med overskuddet.

hende, der bestemte tempoet og

valgte de aktiviteter, hun og bernene
tog del i. Nu hvor begrnene er ble-
vet storre, valger de selv og stryger
derfor ligesom andre bern ud af
deren igen efter skoletid til fritids-
job, kammerater og fritidsaktiviteter
og er forst hjemme igen ved 17-18-
tiden.

“Det er naturligt nok og ogsa
godt for dem,” siger hun.

Ikke sla til

Forventningerne til foreldre i dag
om at tage aktiv del 1 deres berns
fritidsaktiviteter, har Bente Nielsen
og hendes mand forsegt at leve op
til. De mener, at det er vigtigt for
bernene, at deres forzldre er med,
men det er blevet svaerere at {3 over-
skud til, efterhinden som bernene
er blevet storre. Og lige nu stir
Bente Nielsen og hendes mand i et
dilemma, fordi deres yngste son har

ytret gnske om at sejle optimistjolle.

“Men hvis Niels skal deltage i
aktiviteterne, som det forventes, at
foreldre gor, si skal jeg gore noget
mere herhjemme,” siger Bente Niel-
sen og mener, at det er urealistisk
uden hjelp udefra. Derfor er hun
mest tilbgjelig til at sige nej til son-
nens gnske.

“Det er forste gang, jeg oplever,
at vi ikke kan slé til, og at vi er nedt
til at sige, at han md vente et par ir,
til han er blevet stgrre og selv kan
klare det. Men man foler sig skyldig,
fordi man ikke kan leve op til det,
andre gor som familie,” siger hun:

Skyldfelelsen kan ogsa dukke op,
nir Bente Nielsen tenker pi de
ting, hendes bern hjelper til med
hjemme. Hun har provet at holde
bernene fri, men det kan ikke und-
gis, at de bliver lidt “stik-i-rend-
dreng” for hende og mi gere nogle
af de ting, hun ikke selv kan. Hun
frygter, at bernene kommer i en
hjzlperrolle i forhold til hende.

“Det var bedre, hvis de havde
nogle konkrete opgaver med f.eks.
at gore badevarelset rent, men det
krever jeg ikke, fordi mangden af

opgaver ikke ma blive for stor i for-
hold til, hvad andre bern ger”’

Konflikter

I stedet er det i hgj grad blevet hen-
des mand, der gor alle de praktiske
ting 1 hjemmet, som hun ikke kan
klare eller nd — det vil sige det meste
— og det giver hende en meget
dirlig samvittighed.

“Min mand oplever det som et
stort pres, og han kan nezsten ikke
mere. Han er jo ikke 25 ir lengere,”
siger Bente Nielsen.

Ud over et fuldtidsjob i tre-holds
skift har han halvanden times trans-
port hver dag. Med de hjemlige op-
gaver giver det ham en meget lang
arbejdsdag.

“Da jeg kunne mere og var hur-
tigere, gjorde vi tingene sammen og
havde fri sammen. Nu er vi aldrig
feerdig. Nu nir vi det ikke, og det bli-
ver surt,” siger hun og erkender, at
det kan give anledning til konflikter.

Eeks. omkring aftensmaden, hvor
Bente Nielsen ikke er si fleksibel
med spisetiderne, som hun har varet,
og som hun egentlig gerne vil vere.
Men hun orker ikke at vente med at
servere aftensmaltidet til k1. 19.30,
hvis det er dér den gvrige familie
kommer hjem fra en aktivitet. S3 mi
de enten klare det selv eller varme
den mad, hun tidligere har forberedt.

Vil spge igen

Selv om Bente Nielsen i december
fik afslag pa sin ansggning om hjem-
mehjelp, har hun ikke opgivet at
komme igennem med sit behow.

“Det er ikke rimeligt, at jeg ikke
kan f3 hjelp,” mener hun.

Hun hiber pi, at der vil ske
noget, efter at der er blevet sat fokus
pd problemstillingen bl.a. med un-
dersggelsen, som De Samvirkende
Invalideorganisationer har taget ini-
tiativ til. (Omtalt pd side 12). For-
hibentlig vil den {3 kommunen og
hjemmeplejen til at handle anderle-
des, og sd vil hun helt sikkert sage
igen. L]
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Fokus pa den “blode” ALS-forskning

Naturvidenskaben venter stadig pd det store gennembrud i forklaringen pa ALS-sygdommen

“Man kan sige, at man gir og ven-
ter pd det store gennembrud i ALS-
forskningen, og at tendensen i de se-
nere ar har varet, at den hirde
naturvidenskab fylder mindre, mens
de mere “blgde” dele — behandlin-
gen af ALS — er blevet stor. Det er
dér, udviklingen pa verdensplan sker
1 gjeblikket.”

Sadan konkluderer overlege Ole
Gredal, ndr han i kort form skal gere
status over ALS-forskningen efter
det internationale ALS-symposium,
der foregik i Arhus i december. Ole
Gredal er overlege pd neurologisk
afdeling pa Bispebjerg Hospital og
har igennem mange ir beskaftiget
sig med ALS. Det var 10. gang, han
deltog i ALS-symposiet.

Symposiet samlede over 650 for-
skere, leger, behandlere og brugere
fra hele verden til en faglig presen-
tation og udveksling af forskningsre-
sultater og undersggelser. Ifalge Ole
Gredal er symposiet et vigtigt forum,
fordi det giver fagfolk mulighed for
at mades, skabe netvzerk, blive opda-
teret pd den seneste udvikling og
lade sig inspirere til sit eget arbejde.

“Nir ALS er si lille en sygdom,
er samarbejdsrelationer og netvaerk
af stor betydning. Det er f.eks. ikke
muligt at lave stgrre undersogelser i
Danmark med det antal patienter, vi
har. Der er vi ngdt til at gi sammen
i hele Norden eller i Europa,” siger
Ole Gredal.

Bedre behandling

Hans forklaring pd den ®ndrede
vaegtning 1 forskningen er ikke, at
man har opgivet at forske 1 drsagerne
til sygdommen, men at man har set
nedvendigheden af at udarbejde
nogle nationale og internationale
retningslinier for behandling af ALS-
patienter. Det sker for at have kva-
liteten i behandlingen og gore den
mere ensartet.

“Der sker en fantastisk udvikling
af kvaliteten af standarder inden for
behandlingsdelen, f.eks. inden for re-
spiration — hvorndr skal man tilbyde
respirationshjzlpemidler, hvilke hjel-
pemidler, og hvornir betyder det
noget for livskvaliteten,” siger Ole
Gredal.

I Europa er der lavet en sporge-
skemaundersggelse blandt de forskel-
lige centre, der behandler mennesker
med ALS. Milet har veret at under-
soge, om kvaliteten af behandlingen
er god nok ved at sporge centrene
meget konkret og prazcist, hvordan
de f.eks. informerer patienterne, om
der er pirerende til stede, om patien-
terne fir tilbudt PEG-sonde osv.

Denne undersggelse ville det
vere oplagt, at Danmark fulgte op
ved at spgrge patienterne, mener han.

“Et er, hvad vi som leger mener,
at vi f.eks. har informeret patienten
om, men hvordan er det blevet op-
fattet? Det vil vare spendende at fi
det dialogfelt med ogsd,” siger Ole
Gredal, som mener, at situationen
omkring ALS-patienter i Danmark er
unik, dels pd grund af vores sociale
system, dels pd grund af den mide, vi
har organiseret ALS-arbejdet pa. Han
fremhzever ogsid ALS-konsulentord-
ningen i Muskelsvindfonden, som
han mener, har indsamlet mange vig-
tige informationer, der dog slet ikke
er blevet udnyttet optimalt forsk-
ningsmaessigt.

Stamcelle-terapi

Selv om den naturvidenskabelige
forskning ikke fylder si meget som
tidligere, er forskningen langt fra
gdet 1 std. Den nyeste udvikling, som
blev przsenteret pid symposiet, er
stamcelle-terapi, som man ogsd ar-
bejder med inden for Pakinsons syg-
dom. Stamcelle-terapi skal erstatte
celletransplantationer, som er en
vanskelig metode ved ALS, fordi

ALS-sygdommen er meget kom-
pleks og ikke kun bestir af én fejl i
nervecellerne, men flere.
“Stamceller bliver nok det helt
store forskningsomride i de naste
par ir. Hvis man kan finde frem til

en metode, der kan udvikle stam-

celler 1 kroppen til funktionsdygtige
nerveceller, giver det helt andre mu-
ligheder. Men det tager mange 4r, sa
det er virkelig fremtidsudsigter,”
mener Ole Gredal.

Forsegdyr og modeller

I mellemtiden handler det si om at
udvikle ny og bedre medicin, der kan
bremse sygdommen. Her har forsk-
ningen i de senere 4r skiftet karakeer.
Der er ikke lzengere gkonomi til at
foretage de store studier med patien-
ter, som man tidligere har gjort. Det
betyder, at man har brugt flere ir pd
at udvikle modeller, hvor man kan
afprove forskellige medicinske pro-
dukter uden at involvere patienter.
Modellerne er nu kommet si langt,
at man kan gere brug af dem.

Groft sagt betyder metoden, at
man kan afpreve forskellige stoffer
dels pd levende nerveceller i skile
udtaget fra mus og rotter, dels pd
transgene mus, der har fiet overfort
den arvelige form for ALS, og som
derefter har udviklet sygdommen.
Derved kan man se, hvilke stoffer
der har en effekt, og hvilken man
skal arbejde videre med.

Metoden er desuden et svar pd
de krav, man i dag stiller til forsk-
ningen. Tidligere forsggte man ofte
at behandle sygdommen ud fra en
teori, der ikke var serlig velunder-
bygget. I dag indleder man ikke en
behandling, fordi man tror, den er
god. Den skal veere god, og derfor er
man nedt til at eksperimentere med
forsggsdyr og modeller i langt storre
omfang end tidligere.
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En ny borneredaktion

Tre nye bernejournalister er fra 1.
januar 2001 blevet ansat i Muskel-
krafts redaktion. De tre unge jour-
nalister aflgser de fire bernejourna-
 lister, som 1 de sidste tre ir jeevnligt
har skrevet artikler, historier og

Christian Stadil, 13 ir, gir i 6.
klasse pi Jellebakkeskolen 1 Risskov
ved Arhus. Hans bedste fag i skolen
er historie, som han synes er spen-
dende. I sin fritid spiller han com-
puter, men er ikke nogen “nerd”,
siger han. Han elsker dyr og har bl.a.
f3et en leopardskildpadde i julegave.
Om sommeren kan han lide at spille
hardball med sine kammerater, hvor
det geelder om at skyde pd hinanden
med plastickugler. Det kan godt lyde
lidt voldsomt, ndr kuglerne rammer
hans minicrosser, men drengene har
sikkerhedsudstyret 1 orden, og det er
kun leg.

Christian bor med sin mor og
lillesgster Maria pd 6 dr, men be-
soger sin far hveranden weekend.

Christian har muskelsvinddiag-
nosen spinal muskelatrofi type I1.

kommentarer 1 Muskelkraft. Bidrag,
som er blevet leest med stor interesse
af mange laesere og har hestet mange
positive reaktioner ikke blot fra bern
og unge, men ogsa fra foreldre og
andre voksne.

Zerina Lekic, 11 3, er flygtning fra
Bosnien, men har boet seks ar 1
Danmark. Da hun lige var kommet
til landet og ikke kunne tale dansk,
gik hun i en sxrlig klasse for ind-
vandrer- og flygtningebern, men nu
gir hun 1 5. klasse pd Holmebaxk-
skolen 1 Herfolge. Hun kan godt lide
at gd 1 skole og har flere yndlingsfag:
bl.a. dansk, engelsk og musik.

[ sin fritid er hun sammen med
sine venner, eller hun leser, tegner
og lytter til musik. Zerinas foraldre
er skilt, si hun bor hos sin mor,
mens hendes far bor 1 Bosnien.

Zerina har diagnosen spinal mus-
kelatrof type III.

BORN PA BANEN

I redaktionen vil vi fortsat gerne
have artikler skrevet af barn, og vi
har derfor sammensat en ny berne-
redaktion 1 bladet.

Johannes Gundlund Koed Mik-
kelsen, 15 4r, gir i 8. klasse pa Skul-
delev Skole ved Skibby pa Sj=lland.
Han er ivrig el-hockey-spiller, men
mi for tiden holde pause, fordi han
i efterdret blev rygopereret. I det
hele taget er han meget sportsinter-
esseret — iseer 1 fodbold og folger i
hvert fald sit favoritshold Brendbys
kampe enten pi tv eller direkte pa
stadion.

I sin fritid leser han tegneserier,
spiller computerspil og har indtil for
nylig sunget 1 kirkekoret ved Gerlev
kirke.

Johannes har to ®ldre sgskende:
Peter og Anne. Han ber hos sin far,
men besgger sin mor hveranden
weekend.

Johannes har muskelsvinddiag-
nosen Duchennes muskeldystrofi.
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Om at have venner

Gode kammerater i livet

Ethvert menneske har brug for ven-
ner/kammerater, som man kan have
det sjovt med og dele sine gleder og
sorger med. Det er meget vigtigt, at

man har gode venner, ellers bliver

man ensom og ked af sine omgivel-
ser. Man falder f.eks. hen foran
fjernsynet og fordyber sig i det.

Hvis man ikke har venner, der
kan lide og respektere en, som man
er, feler man sig intet vard for andre
og giver let op. Man skal altsd arbejde
pa at £ venner og komme videre i sit
liv, hvis man er ensom, men det kan
vere svert, synes jeg. Det betyder
meget for mig at have en god ven,
eller flere, som jeg kan stole pa.

Michael er min gode kammerat,
som bruger kerestol og fejler det
samme som mig.Vi er altid sammen
om ting, og vi arbejder bedst, nir vi
er sammen. Nér vi har problemer,
lgser vi dem ogsd sammen.

Michael og jeg har mange ople-
velser til fzlles og har det sjovt og
nyder livet. At have gode venner be-
tyder ogsd, at man kan blive uvenner
og g hver til sit, og s3 alligevel veere
venner igen bagefter.

an

Michael og jeg er venner med
stor respekt for hinanden, fordi vores
liv ikke er det vaerd ikke at respek-
tere hinanden. Mine saskende, der
ogsd er mine venner, kan jeg snakke
med om alt. Det er jo godt at {3 let-
tet sit hjerte for det, der piner en.

Nir jeg bespger Michael, snakker
vi meget om computer, og det nye-
ste inden for computerverdenen. Vi
gir 1 biografen, kerer ture og taler om
de gode oplevelser pd sommerlejrene,
og det vi sidst har lavet sammen.

Nir jeg er sammen mine tre
venner fra Frederikssund, er det ofte
til fodbold, som er min storste in-
teresse. Jeg spiller ogsd el-hockey i
Borup idrztsforening. Vi tager til
steevnier sammen og har det sjovt.

At blive regnet for noget

Hyvis jeg kunne, ville jeg ogsd spille
fodbold, fiske og danse. Miske ville
jeg da fi mange venner og have et
storre fellesskab.

Jeg har desverre ingen venner 1
klassen, og det er svart at leve med.
Hyvis jeg havde venner 1 skolen, ville
jeg nok ogsd lave lektier sammen

20

Benrike 18sen

med dem, og det ville mdske vare
godt fagligt. S3 ville jeg nok fole, at
jeg var ligesd dygtig som dem, for de
regner ikke mig for noget. Jeg er
nermest usynlig for dem. Det er
som at kigge pa en lige vaeg.

V1 har ikke de samme interesser,
snakken gir nesten kun pé druk og
store fester, som de har veret til. Jeg
bliver ikke inviteret til nogle af deres
arrangementer (endnu).

Jeg har svaert ved at veere med og
er ogsa selv lidt bange for at tage ini-
tiativet og giver pd en mide op. Det
er noget, man mi prove at kempe
med for at komme taettere pa felles-
skabet. Men det er sveert at snakke
til nogen, der er ligeglad med det,
man siger.

Jeg sidder tit alene i klassen og
derhjemme. Hjzlperne er for det
meste de eneste venner, jeg har, og
det er nok ikke serlig sundt i len-
gere perioder.

Til sommer skal jeg pd Osted ef-
terskole, og der hiber jeg pd, at jeg
bliver en del af et storre fallesskab,
men jeg mi nok ogsi selv tage et
initiativ.

Henrtk Ibsen, 10 &r, har ladet sig inspirere
af en handarbejdstime i skolen 1 sin tegning
om klassekammerater og venner.

En bedste veninde

Alle ved, hvor vigtigt og rart det er
at have venner. Jeg synes, det er en
rar folelse at have nogen, man kan
stole pd og dele ens hemmeligheder
med.

En rigtig ven skal man kunne
blive gode venner med hurtigt, nir
man bliver uvenner. Jeg kan f.eks. tit
blive uvenner med min bedste ve-
ninde. Men pi en eller anden mer-
kelig mide er vi sammen igen neeste
dag. Jeg tror nok, det er, fordi vi er
s vant til hinanden og er meget
sammen.

Jeg tror, man vil fole sig meget
ensom uden venner, og man vil nok
kede sig. '

Jeg kan huske, da jeg flyttede fra
Kgbenhavn til Herfolge for fire ir
siden. Det var meget svaert at forlade

mine venner. Jeg startede 1 forste
klasse, da der var gdet et halvt dr. Alle
tog godt imod mig. Hvis der var
noget, jeg ikke kunne vare med til,
ndr vi var ude og lege, fandt mine
klassekammerater hurtigt pd noget.
Jeg ville helst ikke have nogen spe-
ciel behandling, men det var allige-
vel rart, at de tenkte pd mig og tog
hensyn til mig.

Det var meget rart, at de ikke sd
anderledes pd mig. Der var ingen,
der spurgte si meget om, hvordan
jeg kom i bad, hvordan jeg kom pd
toilettet, hvordan jeg fik tej pd og
alle de praktiske ting.

Men det var en ting, de spurgte
meget til. Og det var, hvad man
brugte alle knapperne til pd kere-
stolen. Det var drengene specielt in-

Der findes mange slags venner

En god ven for mig er en, jeg kan
stole pd og fi opbakning af eller fi
den hjzlp, jeg har brug for. Det kan
ogsd vere en sod og venlig en, som
jeg kan snakke med om vores felles
interesser.Det kan vere svert for
mig, for jeg bor tre kilometer fra
min nermeste ven.

Nir jeg forseger at fi en ven,
legger jeg vagt pa at vaere mig selv
hele vejen igennem. Jeg snakker,
som jeg gerne selv vil snakkes til og
forsgger at vere rimelig venlig. Fak-
tisk synes jeg, at det er lettere for
mig at f3 en ven, netop fordi jeg er
handicappet. De kommer til mig og
sporger, hvordan det er at sidde i
karestol og lignende ting.

Det er meget besverligt at lege
hjemme hos andre fra klassen, fordi
de har trapper, hgje stole m.m. Selv
om jeg har kerestolen med, er det
ofte et problem, at hjemmet er
upraktisk indrettet for en korestols-
bruger. Derfor valger jeg ofte at
lege hjemme.

Jeg har flere forskellige slags ven-
ner. Der er en, jeg snakker om skild-

padder med, og en snakker jeg om
fritid med og en til lektier. Der fin-
des mange forskellige slags venner 1

_verden, synes jeg.

Det er vigtig, ndr man skal have
en ven, at man ér iben og rlig og
miske kan vere lidt sjov og miske
fyre nogen vitser af. Jeg synes ikke,
man skal vaere genert og holde sig
tilbage for de andre, for ndr man forst
er genert og bliver ved med at vere
det, vil de andre ikke synes om en.

Mine venner
De fleste venner, jeg har, kommer fra
min skole. Jeg gir i 6. klasse og skif-
tede skole midt 1 4. klasse, fordi mine
forzldre blev skilt. Forst var det
sveert, ikke fordi jeg var handicappet,
men det var en hird klasse. Alle talte
hérdt til hinanden, og miske var det
alligevel sverere, fordi jeg sad 1 kere-
stol. S& mitte jeg tale endnu hirdere,
fordi jeg ikke lige kunne rende af
sted.

De to vaerste drenge i klassen er
giet ud, si nu har vi det mere frede-
ligt, og vi drenge har fiet nogle in-
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teresserede 1, og de var meget fasci-
nerede over, hvad korestolen kunne
gore. Og hvis de kunne komme til
at dytte, si gjorde de det, selv om det
var midt i timen.

Jeg var meget genert, sd det var
godt, at de kom og spurgte, om jeg
ville lege. Jeg fik hurtigt gode ven-
ner og endda en bedste veninde. Jeg
synes nu, det er meget vildt, at vi sta-
digvek er bedste veninder.

Nir jeg er sammen med mine
veninder, snakker vi for det meste,
hgrer musik, leser 1 ungdomsblade
og pjatter. Nogle gange lukker vi
deren, s vi kan fi noget privatliv. S
plejer vi at merklegge hele verel-
set, tende stearinlys og snakke der-
udaf.

teresser. Ham jeg snakker skildpad-
der med hedder @jvind. Hans mor
sidder 1 korestol pga sclerose. Det er
let for mig at komme ind i hans
hjem, fordi det er lavet til handicap-
pede.

Lasse er en anden ven, som jeg
leger mobil og computer med.

Nogle gange mades vi drenge i
en lille bitte skov, hvor vi spiller
hardball (det vil sige, at vi skyder med
pistoler med hirde plastickugler).

Jeg har nok altid haft mange pi-
gevenner. Jeg ved ikke hvorfor, sidan
har det bare veeret.

Jeg har haft en kaxreste fra 5.
klasse.Vi hyggede os meget, og hun
kom tit med hjem, men nu ses vi
ikke mere. Hendes og min klasse
kan ikke si godt samumen.

Det eneste, jeg synes, jeg mang-
ler for ajeblikket 1 mine venskaber,
er lidt opbakning fra drengene i
klassen, nir vi engang imellem
skaendes lidt med pigerne. Det er vi
nemlig begyndt pi.
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Den ny fortidspension rammer skaevt

Nestformanden og udviklingschefen i Muskelsvindfonden
gennemgdr den ny fortidspensionsreform

Et stort flertal i Folketinget har af-
talt en reform af fortidspensionen.
Zndringerne treder 1 kraft for alle
sager, der bliver indledt efter den 1.
Jjanuar 2003.

Udgangspunktet er, at de, der har
en arbejdsevne skal have mulighed
for at bruge den, eventuelt gennem
et fleksjob. De, som ikke pd nogen
mide kan forserge sig selv, skal have
fortidspension.

Herudover er der fire principper
for fremtidens fortidspension:
¢ Antallet af ydelsesniveauer skal re-

duceres til ét.
* Ydelsesstrukturen skal forenkles
via bruttoficering og afskaffelse af

serydelser. Det vil sige, at skatte-
frie ydelser reguleres og legges
sammen med de skattepligtige

ydelser, s verdien principielt er

uendret.

* Handicapkompensation skal ydes
efter serviceloven og ikke efter
pensionsloven.

* Retssikkerheden skal styrkes bl.a.
via indfgrelse af en “sagsbehand-
lermetode”.

Det betyder groft sagt, at fremtidens
fortidspension ikke bliver sammen-
sat af grundbeleb, pensionstilleg
osv., som vi kender det, men kun
bliver ét belab — og dét belgb bliver

ens for alle nye fortidspensionister.
Der bliver heller ikke bistands- eller
plejetilleg m.v., men en handicap-
kompensation efter servicelovens
§84. Kompensation for manglende
indtaegt skal altsd bevilges efter pen-
sionsloven, mens kompensation for
udgifter som folge af et handicap skal
bevilges efter den sociale servicelov.

Dertil kommer s en masse snak
om en “sagsbehandlermetode”, som
sikkert kan vere ganske fornuftig,
men som ikke @ndrer pi, at den po-
litiske vilje i Folketinget og kom-
munerne altid vil vere afggrende for
serviceniveauet, ogsd hvad angir
pension og kompensation. Hvis vi
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skal vare helt xrlige, sd siger erfa-
ringerne med det sociale system, at
den slags altid udvikler sig til noget
betydningslest snik-snak.

Arbejdsevnen _
Arbejdsevnen defineres som “evnen
til at kunne opfylde de krav, der stil-
les p& arbejdsmarkedet for at kunne
udfore forskellige konkret specifice-
rede arbejdsopgaver med henblik pa
at opnd indtegt til selvforsergelse”.
Det vil sige, at “arbejdsevnen” kan
endre sig som folge af endringer
hos den pigezldende selv, men ogsd
som folge af ®ndringer pd arbejds-
markedet.

Der legges op til, at den lege-
faglige vurdering ikke mere skal
have si stor betydning, men kun
vare et “delelement blandt en rackke
social- og arbejdsmarkedsfaglige for-
klaringsfaktorer, nir arbejdsevnen
skal vurderes”. Hermed forsgger
politikerne blandt andet at gore op
med legefaglige vurderinger om
“erhvervsevnenedszttelse pa 4", nr
f.eks. den sidste /5 erhvervsevne ikke
kan bruges til noget alligevel.

I bemarkningerne til lovforsla-
get stir der ogsd, at “hvis en fysisk
eller psykisk handicappet person ved
varetagelse af et fleksjob vil blive sa
fysisk eller psykisk afkrzeftet, at ved-
kommende varigt ikke vil vere i
stand til at restituere sig, vil den
pageldende ikke vare i besiddelse af
en reel arbejdsevne, som kan udnyt-
tes pd arbejdsmarkedet. Personen vil
derfor vere berettiget til pension.”

Som noget nyt vil man i gvrigt i
fremtiden fA ret til selv at ansgge om
fortidspension.

Fortidspensionens storrelse

Enlige fortidspensionister skal frem-
tidig have 152.880 kr. om dret. Gifte
eller samlevende fir 15% mindre.

Det princip gelder ogsd i de nu-
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verende pensionsregler. Filosofien

er, at-det er billigere at leve, hvis man
er to, hvilket for sd vidt er rigtigt,
men ikke desto mindre 1 strid med,
at fortidspensionen er kompensation
for en manglende arbejdsindtegt.
Hvis man havde haft en arbejdsind-
tegt, ville staten jo ikke have op-
krevet en samlivsafgift pd 15%!
Desuden vil fortidspensionen
blive athengig af sdvel pensionistens
egen som zgtefellens/samleverens
indtegt. De forste 52.000 kr. (for
enlige) og 82.600 kr. (for gifte/
samlevende) pévirker dog aldrig for-
tidspensionen. Dertil kommer, at
egtefellen/samleveren kan tjene
yderligere 129.948 kr., for det pavir-
ker pensionens storrelse. Pensionen
kan dog aldrig blive nedsat med
mere end 25.980 kr. som folge af
xgtefzellens/samleverens indtegt.

Merudgifter
Merudgifter som folge af et handi-
cap dxkkes fremover efter service-
lovens §84. Som udgangspunkt er
ydelsen 1.500 kr. pr. mined. Man far
ret til den, hvis man kan dokumen-
tere eller sandsynliggare en udgift pd
mindst 500 kr. pr. mined. Det vil
ogsi sige, at udgifter op til 499 kr. pr.
mined er for egen regning.
Ydelsen reguleres i trin pd 500
kr., hvis merudgifterne er meget
store; men 1 praksis vil langt de fleste
nok f3 grundydelsen pd 1.500 kr.,
sdledes:

Udgift pr. mdr. Ydelse pr. mdr.

0-499 kr.- 0 kr.
500-1749 k. 1500 kr.
1750-2249 kr. 2000 kr.

2500 kr.

2250-2749 kr.

- og s& videre.Ydelsen fastlzgges for
et ar ad gangen, men kan justeres,
hvis der opstir uventede og hgje
udgifter.

Ifplge bemerkningerne til loven
skal merudgiftsydelsen sikre, at “en
person med varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne fir dekket de
nodvendige merudgifter for at fi
dagligdagen og almindelig livstorelse
til at fungere”. Formilet er, “at den
pigeldende kan fortsette et liv sd
nzr det normale som muligt”.

Meget vil imidlertid athaenge af,
hvordan reglerne bliver praktiseret,
for erfaringerne fra den hidtidige
merudgiftsydelse viser, at det er et
omride, hvor kommunerne virkelig
fifler med tallene. Iszer handler det
om, at kommunerne har ret frie tej-
ler til at definere, hvad der er “nor-
malt”, og hvad merudgifterne der-
for skal beregnes i forhold til.

Ved at legge et bredt niveau for
startydelsen fra 500 kr. til 1749 kr.
undgdr man dog mange diskussio-
ner, for det er jo underordnet, om
man kan sandsynliggere udgifter pa
600 kr. pr. maned eller 1.600 kr. pr.
mined: Resultatet bliver det samme,
en ydelse pa 1.500 kr. pr. maned.

I bemerkningerne til loven er
der nzvnt nogle eksempler pd mer-
udgifter, men listen er ikke udtgm-
mende. Til gengzld fremhaves det,
at der generelt ikke kan gives stotte
til f.eks. forsikring, reparationer m.v.
vedrerende en bil. Dog kan der efter
en konkret vurdering ydes tilskud,
hvis bilen er ekstraordinert stor og
driftsmaessig kostbar, f.eks. en kasse-
bil.

Det fremhaves ogsi,

o at der kan ydes hjelp til dekning
af merudgifter (f.eks. rejseudgifter,
maltider, ophold, kursusafgift, kur-
susmaterialer, pasning af barn/
born) ved egen og eventuelt pi-
rgrendes nodvendige deltagelse i
kurser, som tager sigte pi at satte
de pigzldende i stand til at leve et
liv s4 neer det normale som muligt,

+ at man kan f3 hjzlp ¢l serligt dyrt

eller serligt udformet tej som
tolge af en “ganske serlig legems-
bygning”.

Med den nye fortidspension vil ogsa
invaliditetsydelsen vare afskaffet;
men man vil eventuelt kunne f3
dakket dokumenterede eller sand-
synliggjorte merudgifter efter disse
regler.

Opsparing til alderdommen
Som noget nyt skal fremtidens for-
tidspensionister spare op til alder-
dommen. For det forste bliver det
obligatorisk at betale ATP-bidrag.
Staten betaler %, og man betaler selv
s af belabet pi 2.684 kr.

For det andet kan man frivilligt
betale til en ny supplerende pen-
sionsordning, hvor staten ogsd ind-
betaler %4, mens man selv indbetaler
'/s af et belgb pd 4.212 kr.

Nuvarende fortidspensionister
kan velge — frivilligt — at indbetale
til ordningerne efter nogenlunde
samme regler.

Andre lovendringer

Samtidig med fortidspensionsrefor-
men endres ogsd nogle andre love,
som fir betydning for fertidspensi-
onister. For det forste bortfalder de
bernetilskud, man har modtaget ved
at vere fortidspensionist. Begrun-
delsen er, at niveauet for fortidspen-
sionen heeves.

For det andet bortfalder bolig-
ydelsen, s3 man 1 stedet kan fi bolig-
sikring pd linje med andre, der har
samme indtegt. Boligydelse bliver
alene for folkepensionister og for
personer, som fir fertidspension
efter de gamle regler.

De fortidspensionister, der er
“steerkt bevegelseshemmede og bor
1 en bolig, der er egnet herfor”, eller
som har en hjzlperordning kan dog
efter nogle indviklede regler f3

hgjere boligsikring, ogsi hvis man
bor i ejer- eller andelsbolig.

Farre penge til radighed
Problemet ved at @ndre sd mange
regler pd én gang er altid, at det er
vanskeligt at forudse, hvad der star
pa bundlinjen. De Samvirkende In-
valideorganisationer har ganske vist
lgbende regnet pa tallene, men har
torst for nylig kunnet lave de ende-
lige beregninger.

Det viser sig, at der er forbed-
ringer for de, der fir glede af
arbejdsmarkedsreformen. Og ogsi
for de, der ellers ville have fiet de
hidtil laveste pensionsniveauer.

Men hvis man er enlig og kunne
{3 mellemste eller hojeste fortids-
pension efter de gamle regler, sa vil
man efter de nye regler fi ferre
penge til ridighed. Forskellen kan
lgbe op 1 20-30.000 kr. om aret.

Arsagen er, at den tilsyneladende
torhgjede pensionssats skal kompen-
sere for alt for mange forringelser og
bortfald af andre ydelser, f.eks.
varmehjelp, bernetilskud, bolig-
ydelse m.v. Eeks. vil en enlig forser-
ger med ét barn, som ville i hgjeste
fortidspension og forskellige andre
tilskud efter de gweldende regler,
typisk f3 ca. 27.000 kr. mindre efter
de nye regler, dog athengigt af hvor
stor merudgiftsydelsen bliver for den
pigeldende person.

Derimod ser det faktisk ikke ud
som om, samlevende eller gifte for-
tidspensionister vil vere ringere stil-
let efter de nye regler end efter de
gamle regler.

Kommer det os ved?

Som vi understregede indlednings-
vis, sd vil fortidspensionsreformen
kun komme til at gelde for folk,
hvis pensionssag starter efter den 1.
januar 2003. For hidtidige fertids-
pensionister gelder fortsat de gamle

regler. En enlig fortidspensionist vil

derfor ikke opleve forringelsen, for

han eller hun har jo “sit pd det
torre”.

Men si enkelt er det bare ikke.
Den 18-drige, der lige ndr at fa star-
tet en pensionssag mandag, den 30.
december 2002, vil jo ikke realistisk
fortsette efter de gamle regler, til
han eller hun skal have folkepension
12049, for vi har med garanti ikke
to fortidspensionssystemer i 47 ar.

Pi et tidspunkt vil de nye regler
komme til at gelde alle, for det er
ikke i lengden holdbart, at to per-
soner 1 samme situation fir forskel-
lig pension, alene pd grund af for-
skelligt tilkendelsestidspunkt. Og det
hvad enten det drejer sig om to per-
soner med samme funktionsnedset-
telse,

* hvor den ene har fortidspension
efter de gamle regler, og den
anden har et fleksjob.

* hvor den ene har en lav fortids-
pension efter de gamle regler, og
den anden har en hgjere fortids-
pension efter de nye regler,

* hvor den ene har hgjeste fortids-
pension efter de gamle regler, og
den anden har en lavere fortids-
pension efter de nye regler

— for slet ikke at tale om den fjollede

situation, hvor to gifte/samlevende

behandles efter to forskellige for-
tidspensionssystemer.

Derfor vedkommer de nye regler
ogsa nuverende fortidspensionister,
og derfor er det afggrende vigtigt at
rette op pd skevhederne, iszr 1 for-
hold til enlige fortidspensionister
samt at sikre et regelset for bereg-
ning af merudgifter, som selv den
mest vrangvillige kommune ikke
kan sno sig udenom. ]
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— I virkeligheden er jeg alt for genert

Ditte Guldbrand Christensen overskrider grenser som studieveert pa TV 2

— Det er Ditte, leg en besked efter
dut’ed.

Siddan lyder det ofte og pd klin-
gende kabenhavnsk, ndr man ringer
til Ditte Guldbrand Christensen og
mi ngjes med at leegge besked pd te-
lefonsvareren.

Det er nemlig ikke s tit, at Ditte
er hjemme — det har hun simpelt-
hen ikke tid til.
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21 dr, repraesentantskabsmedlem
1 Muskelsvindfonden, fritidsforfatter,
foredragsholder, eks-hgjskole-elev,
forhibentlig kommende filmskole-
elev — og nytiltrddt tv-studievert.
Og s3 er der ogsd keresten, ven-
nerne og familien.

Hver lordag morgen fra kl. 8 -
9.30 kan Ditte Guldbrand Chri-
stensen imidlertid om ikke traeffes,

sd 1 hvert fald opleves pd TV2, hvor
hun praesenterer tegnefilm og ind-
slag for morgenduelige born, mens
deres foreldre snupper en ekstra lille
time pa gjet.

“Jeg har altid dremt om at lave tv
for bern — maske mest for lidt storre
bern, men det gor ikke noget, at det
her er for de lidt mindre. Jeg har altid
veret vild med at se berne-tv og

hgre berneradio — det er jo som regel
skidesjovt. Men jeg havde aldrig fo-
restillet mig selv foran kameraet. Jeg
er 1 virkeligheden alt for genert, og
jeg har vel ogsd syntes, at jeg ikke var
pen nok og god nok. Si det er
meget grenseoverskridende for mig
— og hirdt. Men det er sjovt,” siger
Ditte Guldbrand Christensen.

Pludselig ringede Bubber

‘At hun nu trods alle forestillinger
befinder sig foran kameraet, skyldes
bide en faglig interesse for tv og en
paen portion gi-pa-mod.

Ditte Guldbrand Christensen er
vild med film og tv — og med at
skrive — og efter at hun sidste ar i
maj blev ferdig med et ophold pi
Filmhgjskolen 1 Ebeltoft, sendte hun
uopfordret en ansggning til TV2.

“Jeg har tidligere arbejdet som
billedmixer pa lokal-tv, og jeg kunne
godt tenke mig at gd videre 1 den
retning, si jeg segte ind som pro-
duktionsassistent eller producerassi-
stent. Et par dage efter ringede Bub-
ber (borneprogramredakter pd TV2.
red) pludselig en tirsdag morgen og
sagde, at det bare var si fed en
ansggning, jeg havde lavet, og at han
ville sende den videre i forste om-
gang til redaktionen pi Snurre
Snups Sendagsklub. Men de havde
anseettelsesstop, si det var ikke mu-
ligt.

Derefter gik der nogle uger, hvor
jeg ikke rigtig horte noget, og sd
ringede Bubber igen en fredag aften
og sagde, at han ikke havde kunnet
glemme min ansggning. Han havde
giet og spekuleret over, hvad de
kunne bruge mig til, og nu havde de
fundet noget. De ville gerne have én
til at keede programmerne sammen
lordag morgen — og det, synes de,
skulle vaere mig.

Bagefter sad jeg bare og gloede

ud i luften, for egentlig havde jeg
opgivet det — men 3 gav jeg mig til
at ringe rundt til hele min familie,
det var sd fedt,” siger Ditte Guld-
brand Christensen.

Genert og bluferdig
6. januar var hun pa skeermen forste
gang — premieren blev overvaret
hjemme hos forzldrene og lille-
sgsteren pd ti dr, for programmerne
optages pd forhind og bindes.
Egentlig havde Ditte Guldbrand
Christensen besluttet sig for rkke at
se det forste program.
“Jeg synes virkelig, det var svert
at sidde og se pi. Men Bubber havde

sagt, at jeg skulle se det — og nir che-

fen siger det, s ... Men man skal vir-
kelig veenne sig til at se sig selv pa
skeermen. Jeg syntes bare, jeg var for
grim, og at min stemme lod under-
lig osv. De gvrige programmer har
jeg ogsd tvunget mig til at sidde og
se pd — det er ngdvendigt, for det er
jo det, man lzerer noget af. Men altsd
— jeg lober rundt i lejligheden imens
og gemmer mig under dynen — og
bliver enormt genert og bluferdig!”
Det nye job betyder ikke, at
Ditte hver lerdag morgen, for Fan-
den og andre fir sko p4, skal stille i
et studie. Programmerne optages 1
stedet fire stykker af gangen, og op-
tagelserne klares pa en enkelt dag.
“Forste gang var der temmelig
meget forvirring, fordi alt var si nyt,
og jeg ikke rigtigt vidste, hvad jeg
skulle. Og s var der tusind ting, jeg
skulle forholde mig til samtidig med
manuskrifter og optagelse — for ek-
sempel hvilket tgj jeg skulle have pa,
og sd mitte det ikke vaere den farve
eller den farve. Og som studievert
er det vigtigt, at man ikke ser helt
smadret ud, sd man skal ogsi sgrge
for at veare klippet og brur og spise
sundt osv. Jeg stressede selviglgelig

helt vildt og knoklede fra morgen til
aften en hel uge, og det endte da ogsd
med, at jeg blev syg bagefter,” forkla-
rer Ditte Guldbrand Christensen.

En lang dag

Som regel optages Dittes program-
mer en af de sidste hverdage i en
mined. Det foregir pa een lang ar-
bejdsdag fra omkring kl. 10 - kl.
22.30.

“Det er selvfelgelig en lang dag,
og jeg er helt ferdig bagefter. Men
jeg sorger for den dag at have en ru-
tineret hjelper med, for si behgver
jeg ikke at tzenke sd meget pa alle de
gvrige ting,” siger Ditte Guldbrand
Christensen.

Forud for optagelserne skal Ditte
have fundet ud af, hvad hun vil lave
under de forskellige udsendelser, og
hvordan de forskellige indslag skal
keedes sammen.

“Jeg laver en brainstorm, surfer
miske lidt rundt nede pé biblioteket
og finder pi nogle emner, som jeg
selv synes kunne vare interessante.
Det kan vere, jeg finder pa et tema
f.eks 1 forbindelse med fastelavn. S3
seetter jeg mig foran computeren og
skriver manuskripter og snakker
med mig selv for at prove dem af.
Det tager tid, for jeg arbejder meget
med mine manuskripter. Derefter
holder jeg redaktionsmede med min
producer, hvor vi snakker om mine
ideer, og han kommer miske med
nogle @ndringforslag, for vi er klar
til at gd 1 studiet.”

Mzrkelige mennesker

At hun er kgrestolsbruger, betyder
ifelge Ditte ikke noget i forhold til
arbejdet.

“Jeg synes, mine kolleger er
enormt gode til at skille de praktiske
problemer fra min person. Holdnin-
gen er, at hvis der er et problem, si
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lgser vi det. For eksempel var der pd

et tidspunkt under optagelserne, at
min korestol skinnede for meget et
bestemt sted. Jamen, s3 blev der bare
klistret et stykket stof pd uden at
gore et problem ud af det. I tv-bran-
chen er der si mange merkelige
mennesker, og det er en meget indi-
viduel og excentrisk verden, si det,
at man sidder i kerestol, er egentlig
det mindste af det,”” mener Ditte
Guldbrand Christensen.

Hun er opmerksom pi, at der
med det at blive et kendt ansigt pa tv
ofte folger en interesse fra medierne.
Jobbet har da ogsd allerede betydet,
at hun blandt andet har optradt i
Billed-Bladet sammen med Bubber.

“Jeg er meget bevidst om at
passe pd mit privatliv. Jeg ved, at
mange af bladene vil gd efter histo-
rien om, hvor handicappet jeg er.
Og jeg kan se, at de nok skal fi det
vendt derhen, hvor de gnsker det,
uanset hvad jeg siger. P4 den anden
side hiber jeg selvfolgelig, at jeg med
jobbet kan vere med til at flytte
nogle grenser for andre 1 kerestol —
og nogle fordomme,” siger Ditte
Guldbrand Christensen.

Fremtid som filminstrukter
Selv om hun lige nu er utroligt glad

for sit nye job, er det ikke studie- -

vert, der er dremmejobbet pd leen-
gere sigt.

“Jeg skal faktisk til at lave ansog-
ninger, ndr jeg fir lidt tid tilovers. Jeg
tror, at jeg, nir jeg er ferdig med
naste omgang optagelser, skal tage
en uge pd Musholm. Det er s4 tilpas
langt vak, at der ikke er nogen af
vennerne, der lige kommer dum-
pende forbi, sd der vil jeg vaere tvun-
get til at koncentrere mig.

Jeg har teenkt mig at sege ind pi
Filmskolen pd manuskriptlinien, pd
Forfatterskolen og ind som multi-
mediedesigner. Det er fint at arbejde,
som jeg gor nu, men jeg vil gerne
have en rigtig uddannelse. Ellers er
jeg bange for at komme til at std 1

stampe. Men det er sveert at vaelge, sa
jeg soger ind pi det hele i forste om-
gang. Allerhelst vil jeg pd Forfatter-
skolen farst, og si vil jeg gerne om
to ir pd Filmskolens instrukterlinie.
Pi et tidspunkt kunne jeg godt
tenke mig at instruere spillefilm,
men lige nu er tv fint.

Jeg har altid skrevet og fortalt
meget, men jeg synes, jeg har brug
for noget mere livserfaring og erfa-
ring i det hele taget, inden jeg gér
videre. Hvis man skal vaere instruk-
tor, skal man have et budskab, som

man vil have ud til folk. Man skal
have noget at give af, og jeg kan
merke, at jeg inden 1 mig selv ikke
er parat til det endnu. Men jeg tror
pa, at jeg har noget at give, noget at
formidle til andre om, hvordan det
er at vere Ditte. Ikke kun om hvor-
dan det er at have et fysisk handicap,
men det er selviolgelig en del af det,
fordi det handler om kampe og livs-
indstilling,” siger Ditte Guldbrand
Christensen.

Forelgbig skal naeste mineds fire
nye udsendelser dog i kassen. "
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“Jeg hdber, at jeg med
jobbet som studievaert
kan vaere med til at
flytte nogle greenser
for andre i kgrestol -
og nogle fordomme,”
siger Ditte Guldbrand
Christensen.
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Varm bornebog
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Vi vilwinde

Vi vil vinde

Tekst: Ann Mari Unwald,

Hlustration: Karen Borch. 33 sider.
Kobes hos Spastikerforeningen,

tlf 3888 5363. Pris: 58 kr.

Sammen med bogen udgives temahaeftet
“Dig og din hjerne” der forteeller om
hjernen, muskelbeveegelser og at vaere
spastiker.

“Den var rigtig rigtig god,” var
Jakobs helt spontane kommentar da
han havde fiet lest Ann Mari
Urwalds fine lille bernebog “Vi vil
vinde” som godnathistorie.

“Vi vil vinde” handler om dren-
gen Kristian, der er spastiker, og hans
venner Jonas og Stefan. Bornene
holder ferie pi et feriecenter, og i
bogen folger man deres oplevelser
en dag hvor der er sportskonkur-
rencer pa feriecenteret.

Kristian taler lidt darligt, bruger
ble og karestol. Og s har han svaert
ved at bruge den ene arm. Sammen
med vennerne deltager han i hind-
bold og i svemmekonkurrencen
som de vinder.

Jakob er 9 ir og har muskelsvind.
Fortellingen om Kristian sztter gang
i en rigtig god snak om at vaere an-
derledes fordi man er handicappet.

“Nogle gange tenker jeg ogsa at

jeg gerne vil vare lige som de andre.
Men det er godt at here at Kristian
ikke bliver ked af at blive kaldt
“Spasser”. Jeg bliver ked af at blive

kaldt Muskelsvindler,” er nogle af
Jakobs kommentarer.

“Dem uden handicap ville have
godt af at lese bogen. Si kan de fi at
vide hvordan det er at vaere handi-
cappet, og si lader de maske veere
med at skubbe,” siger Jakob der
synes han har leert meget om hvor-
dan det er at veere spastiker. Og pd
mange mider minder det veldig
meget om at have muskelsvind.

“Og s er det rart at here om
hvordan Kristian leger med de to
ikke-handicappede drenge Jonas og
Stefan.”

“Vi vil vinde” er illustret af Karen
Borch. Illustrationerne er meget
farverige, og der er mange detaljer
man kan studere mens der bliver lest
hajt, og det er godt.

Bogen tilhgrer genren af realisti-

ANMELDELSER

ske bornebgger der forteller hver-
dagshistorier om berns liv og ven-
skaber. Det fine ved den er at selv
om Kristian er spastiker si oplever
man egentlig ikke at den handler
om at vere spastisk. Kristian er forst
og fremmest en dreng der kan lide
at lege og som selviglgelig vil vinde
ndr han konkurrerer. Der er ingen
padagogisk loftede pegefingre eller
hvidkitlede forklaringer pd spastisk
lammelse. Dermed viderebringer
den det vigtige budskab til bern og
hgjtlesende voksne at handicappede
bgrn forst og fremmest er bern og
ikke forst og fremmest handicap-
pede.

“Vi vil vinde” er en glad og
varm bog som vi kan anbefale som
hgjtlaesning til alle born 1 alderen 6-
10 ar og deres forzeldre.
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Af Rasmus og Jakob Dahl

Der er mange gode 0g
farverige Hllustrationer
i bogen.

Muske(kraft 1/2001




Af direktor
Marianne Frederiksen

Muskelkraft 1/2001

En forsigtig kurs 1 2001

Flest aktiviteter for feerrest penge har veeret den rode trad i budgetlegningen

Muskelsvindfondens budget for ir
2001 rummer trods en forsigtig kurs
flere medlemsaktiviteter. En omleg-
ning af reglerne for tilskud har ikke
forskrekket Muskelsvindfondens
aktive medlemmer.

Da Muskelsvindfondens besty-
relse pi sit sidste mede 1 december
gennemgik og diskuterede budget-
oplegget for det kommende ir, blev
bestyrelsen blandt andet prasenteret
for den positive overraskelse, at an~
tallet af konkrete meder og kurser
arrangeret af og for Muskelsvind-
fondens medlemmer ikke var faldet,
men tvertimod steget i antal.

De nye principper for finansie-
ringen af aktiviteterne betyder, at
Muskelsvindfondens medlemmer
fremover selv skal dekke deres ud-
gifter til transport og fortering 1 for-
bindelse med kurser og meder i for-
eningen, mens foreningen fortsat
dekker alle udgifter til lokaler, over-
natning, opleegsholdere m.v. Selv om
der 1 budgettet for ir 2001 wil blive
anvendt ca. 400.000 kr. ferre pi
medlemskurser m.v., er mengden af’
tilbud ikke faldet!

Zndringen til en storre egenbe-
taling er ikke indfert i konsekvens af
et gnske om besparelser, men skal ses
1 sammenh®eng med, at Muskel-
svindfonden de seneste ir har fiet
flere og flere aktive medlemsgrup-
per. Dermed steg udgifterne til om-
ridet ogsd fra dr til 4r, men indteg-
terne kunne ikke folge med.

Besparelse uden afskedigelser

S3 snart resultatet af Gren Koncert
2000 stod klart, gik bestyrelsen i
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gang med at se pd mulighederne for
at fi ekonomien i organisationen til
at henge sammen. Der blev udar-
bejdet sparekataloger med et mil
om at reducere i det forventede un-
derskud. Desuden blev det besluttet,
at forventningerne til Gron Koncert
skulle settes ned. I 3r 2000 var Gren
Koncert budgetteret til 8,4 mio kr.
Fremover skal koncerten “kun” set-
tes til en gennemsnitsindtegt bereg-
net over fem ar. Det vil i gjeblikket
sige 5,2 mio. kr.

Da budgetlegningen for dr 2001
gik 1 gang, var der altsd pd forhind
tre millioner kr. mindre at gore godt
med. Og da bestyrelsen onskede at
undgi afskedigelser og samtidig satte
sig et overskudsmil pd minimum en
mio. kr. var det indlysende, at opga-
ven i forbindelse med budgettet
kunne omskrives med ordene: Flest
aktiviteter for faerrest penge. Det er
blevet den rede trid i budgettet.

Landsmede med nyt ansigt
Muskelsvindfondens  landsmede
2001, der bliver atholdt den 3. juni
pd Musholm Bugt Feriecenter, er si-
ledes beskdret til én dag. De seneste
ir har foreningen traditionelt an-
vendt mellem 500 — 700.000 kr. pd
landsmedet. For at undgd afskedi-
gelser skal udgifterne til landsmadet
begraenses til ca. 100.000 kr.
Landsmedet er den storste en-
keltstdende post pad medlemsbudget-
tet og derfor et af de fa steder, det
for alvor giver effekt at spare. Der er
nedsat et landsmede-udvalg, som al-
lerede er godt i1 gang med at plan-
legge et anderledes landsmgde, der

ogsd skal fejre Muskelsvindfondens
30 ars fodselsdag.

Mere net og debat
Muskelsvindfondens I'T og oplys-
ningsbudget er ogsd preget af den
sparsomme gkonomiske ramme.
Der vil ikke blive foretaget serlige
investeringer pd omridet, men stra-
tegien er fortsat at udnytte I'T-tek-
nologien mere og mere. Sidste ir
blev der blandt andet indkebt en ny
server, der skal give en bedre hastig-
hed til hjemmesidens Debat-forum.
S4 snart resultatet af de sidste spon-
sor-forhandlinger foreligger, vil
Muskelsvindfonden tage en ADSL-
forbindelse i brug. Det vil bide
medarbejdere og medlemmer kunne
merke.

Udpyiklingen mod at anvende
nettet til mere og mere information,
vil fortsztte. Strategien er, at de en-
kelte afdelinger i Muskelsvindfon-
den selv skal kunne “informere di-
rekte” pd nettet. Derfor bliver der
labende udviklet “skabeloner”, som
skal kunne anvendes af alle medar-
bejdere. Og senere af Muskelsvind-
fondens medlemmer.

Musholm med nye aktiviteter

Forst i april vil der blive atholdt et
traditionelt rejsegilde pd Musholm
Bugt Feriecenters etape 1b. Bygge-
riet gir nasten planmassigt, og det
ligger fortsat fast, at det nye aktivi-
tetshus, de nye boliger og “Hvalen”,
som er navnet pd det helt nye le-
geomride, kan tages i brug i efter-
sommeren. Dermed bliver det mu-
ligt at gennemfore andre kurser med

langt flere aktiviteter end i gjeblik-
ket, og rammerne for familiekurser
bliver langt bedre.

Strandmiljeet, som ogsa er inde-
holdt i etape 1b, afventer stadig for-
skellige myndighedsgodkendelser.
For at f3 lov til at etablere en fast bro
eller mole 1 et dansk farvand, skal
mere end tre direktorater give deres
samtykke og velsigne projektet.

Det ta’r derfor tid.

Nye projekter og arbejdsformer
Institut for Muskelsvind er med et
begranset budget nedt til at priori-
tere kraefterne anderledes 1 r 2001.
Da instituttet planlegger i takt med,
at der bliver sogt penge til eksterne
projekter, er det endnu for tidligt at
sige, hvordan instituttets brugere
merker @ndringerne.

Det er dog sikkert, at der bliver
brugt ferre penge pd Udviklings-
centret end i de senere ir. Det hen-
ger blandt andet sammen med,at fy-
sioterapeut Birgit Steffensen har
orlov for at ferdiggere sin Phd-ud-
dannelse.

Men i andre sammenh®nge er
instituttet involveret i nye projekter.
Som det fremgik af Muskelkraft nr.
8/2000, er det lykkedes at fi penge
til et “flytte-hjemmefra-projekt”,
hvor terapeut Ann-Lisbeth Hajberg
skal veere projektleder. Instituttet har
ogsa sagt ja til at hjelpe med at ud-
vikle en rehabiliteringsstrategi i Ko-
sova. Dette projekt bliver finansieret
af Udenrigsministeriet.

Muskelsvindfondens budget og forventet regnskab

i 1000 kr. Budget 2001 Forventet regnskab 2000 Budget 2000
Bidrag *1 7.725 10.690
Arrangementer *2 5.710 1.473
Annonceindtegter 3.440 2.988
Pvrige indtagter *3 1.946 1.608
Personale- og gvrige omkostninger - 4.697 - 4.948
Indtagter i alt 14.124 11.811
Oplysning 4.555 3.903
Medlemsarbejde 3.555 4.163
Institut for Muskelsvind 2.318 3.440
MarselisborgCentret 300 299
Musholm Bugt Feriecenter 870 2.361
Handicappolitisk og internationalt arbejde 1.086 1.748
Indirekte omkostninger 1.228 1.901
Omkostninger i alt 13.912 17.815
Resultat far henleggelser 212 -6.004
Henlagte midler 557 1.275
Resultat fer renter 769 -4.729
Renter 230 180
Ordinaert resultat 999 ~4.549

Noter:

*1 - Herunder indtzgter fra bl.a. Ah Abe-koncerterne, Roskilde festivalen og eksterne bidrag.
*2 — Omfatter Gron Koncert samt indtegter fra udlejning af materiel.

*3 — Omfatter bl.a. medlemskontingenter, skrabespil, stottemedlemssalg til 0K-Benzin m.v.
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Institut for Muskelsvinds budget og forventet regnskab

i 1000 kr. Budget 2001 Forventet regnskab 2000 Budget 2000
Amter 8.892 8.602
ALS-projekt 3.000 3.000
Tilskud fra MsF* 1.743 1.157
Garanterede bidrag fra MsF* 575 500
Ekstraordinaere bidrag fra MsF* 0 1,119
Overfart ALS-arv 0 564
Eksterne bidrag 0 141
Andre indtagter 0 1
Indtaegter i alt 14.210 15.084
Vejledning og behandling 8.657 8.300
Udviklingscentret 1.888 3.465
ALS-projektet 3.665 3.385
Indirekte omkostninger 0 296
Omkostninger i alt 14.210 15.446
Resultat for henleggelser 0 -362
Henlagte midler 0 350
Resultat 0 -12

Note:
* MsF - Muskelsvindfonden
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Svom fordret i mode - og tag familien med

Faste svommetider i MarselisborgCentret for Muskelsvindfondens medlemmer

Frem til sommerferien har Muskel-
svindfonden lige som i efterdrs-
seesonen booket sig ind to gange om
ugen i bassinerne i Marselisborg-
Centrets fellesfaciliteter pi P. P.
@rumsgade i Arhus.

Det betyder, at alle foreningens
medlemmer har mulighed for at
boltre sig i varmtvandsbassinerne en
eller to gange om ugen — og fami-
lien er velkommen til at tage med.

De 34 grader varme bassiner er
ibne for Muskelsvindfondens med-
lemmer alle onsdage fra kl. 18.00 til
20.00, og det er primart for voksne.

Lordage fra kI. 15.00 il 17.00 er
det til gengeld legetid, og her er
bern med muskelsvind, deres
soskende og foraldre meget vel-
komne.

Der vil vere en instrukter/opsyn
til stede hver gang, men der vil ikke
vere fysioterapibehandling.

Prisen for at benytte Muskel-
svindfondens tider i Marselisborg-
Centret er 40 kr. pr. gang pr. person
eller 600 kr. frem til sommerferien.

For en familie er prisen 75 kr. pr.
gang eller 900 kr. frem til sommer-
ferien. Hjxlpere deltager gratis.

Interesserede kan fi yderligere
oplysninger hos MarselisborgCen-
tret p tIf. 8611 8955, hvor man ogsi
kan tilmelde sig. Tilmelding kan
ogsd ske pr. email til Jan Sau Johan-
sen pa jsji@marselisborgeentret.dk.

Frem til sommerferien er varmt-

- vandsbassinerne i Marselisborg-
Centret i Arhus to gange om ugen
~ onsdage og lordage - reserveret
tit Muskelsvindfondens medlemmer.

Arkivfoto: Claus Haagensen/Chili o

Fysioterapeut til Kosova

Muskelsvindfonden skal hjelpe med at forbedre forholdene for handicappede

Fysioterapeut Ida Flgytrup fra Insti-
tut for Muskelsvind tager 1. marts
afsted til Kosova.

Her skal hun frem til 1. juli vaere
udstationeret for at arbejde sammen
med en lokal handicaporganisation,
Handikos, om at forbedre forhol-
dene for fysisk handicappede.

Ida Fleytrup og cheflege Jes
Rahbek besggte 1 efterdret 2000
Kosova for at undersage, om Institut
for Muskelsvind kunne yde en ind-
sats 1 forhold til Handikos og orga-
nisationens arbejde pi en raxkke

rehabiliteringscentre for fysisk han-

dicappede. Konklusionen pi besgget

var, at der 1 Kosova bide er stor in-
teresse for og et stort behov for hjelp
i forbindelse med opbygningen af re-
habiliteringsarbejdet, og Muskel-
svindfonden har derfor besluttet at
gd ind 1 et projekt med stotte til
Handikos.

Ida Flgytrup skal under sit op-
hold 1 Kosova blandt andet undervise
og vejlede personalet i Handikos og
desuden hjzlpe med til at etablere
forxldregrupper og atholde familie-
kurser. Det er planen at involvere
Muskelsvindfondens medlemmer 1
forbindelse med familiekurserne
blandt andet som oplegsholdere.

Udover Muskelsvindfonden ind-
gir DSI og Landsforeningen SIND
1 projektarbejde 1 Kosova. Muskel-
svindfondens projekt stottes gkono-
misk af Udenrigsministeriet.

Fysioterapeut Ida
Flaytrup fra Institut for
Muskelsvind rejser 1.
marts til Kosova, hvor
hun skal hjzlpe han-
dicaporganisationen
Handikos med under-
visning, oprettelse af
foraeldregrupper og
afholdelse af familie-
kurser.
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Alsidigt kursusprogram

Institut for Muskelsvind og Muskelsvindfonden klar med kurser, temadage og moder for 2001

2001 bliver et sparedr for Muskel-
svindfonden, men dette kan ikke
umiddelbart ses pd de kursuspro-
grammer, som netop nu ligger klar
fra Muskelsvindfonden og Institut
for Muskelsvind. Aktivitetsniveauet
blandt medlemmerne er steget, milt
i antal medlemskurser og -aktivite-
ter, mens kursustilbuddene fra insti-
tuttet vil ligge pd samme niveau som
sidste dr.

For medlemmerne vil der pi
kursusoversigten for 2001 vere
mere end 50 medlemsarrangemen-
ter, foruden fire sommerlejre og
Muskelsvindfondens landsmede i
juni. De 50 arrangementer er pri-
mert aktiviteter, som de mange
medlemsgrupper selv har taget ini-
tiativ til og stir for. De mange akti-
viteter afspejler samtidig, at der i de
senere dr er kommet mange nye
medlemsgrupper til i Muskelsvind~
fonden. En tendens, der ogsa ser ud
til at fortsaette i 2001.

De nye grupper er iszr forzl-
dregrupper, som har et gnske om at
medes pd tvers af diagnosegrup-
perne og med en afgrensning i bar-
nenes alder, ken eller handicap.
Andre forzldregrupper opstir, fordi
der er kommet mange nye familier
til, som de eksisterende forzldre-
grupper ikke kan rumme.

Ifslge medlemskonsulent Jens
Spanfelt har foreldregrupperne og
de fleste gvrige medlemsgrupper
fundet en god struktur og fungerer
godt. Medlemmerne i grupperne

forstdr at fordele opgaverne imellem’

sig og har et klart mél med, hvilke
aktiviteter de gerne vil have. Det be-
tyder bl.a., at grupperne arbejder
meget selvstendigt og endda har
overskud til at hjzlpe nye grupper i
gang.

Blandt nyhederne pa kursuspro-
grammet 1 4r vil vere et weekend-
kursus, hvor Muskelsvindfondens

ungdomsgruppe er giet sammen
med Ungdomskredsen under Dansk
Handicap Forbund.Temaet for kur-
set 1 maj er “Handicap og seksuali-
tet” og henvender sig til medlemmer
af begge handicapforeninger i alde-
ren 18-35 ir.

Udvidelsen af Musholm Bugt
Feriecenter, der efter planen skal
vere ferdig til august, vil skabe nye
muligheder for afvikling af kurser i
2001. Udvidelsen vil bl.a. give mu-
lighed for, at to medlemsgrupper
kan holde weekendkursus pd samme
tid. Ogsd de praktiske informationer
om indkvartering, madbestilling
m.v. skal fremover foregd direkte
mellem personalet pi feriecentret og
kontaktpersonen fra medlemsgrup-
perne. Det vil gore sagsgangen bide
hurtigere og lettere.

Zndringerne i reglerne for til-
skud til medlemsgruppernes arbejde
betyder, at man hele dret kan sgge
om tilskud til aktiviteter, hvis der
pludselig opstir en god idé.

“Der vil altid vere plads til en
god ansggning,” siger Jens Spanfelt
og henviser til, at der ofte sker en-
dringer'i kursusprogrammet 1 lgbet
af dret, som giver gkonomisk mulig-
hed for at stgtte nye idéer.

Mange nye begrnefamilier
Kursusprogrammet fra Institut for
Muskelsvind rummer ligesom sidste
ir 14 weekendkurser og temadage
for sivel familier med bern, voksne
brugere og fagfolk.

For forste gang vil der 1 ir vere
to berneintroduktionskurser for fa-
milier med begrn med muskelsvind.
Arsagen er, at der i det sidste ir er
kommet mange nye bgrnefamilier
som brugere i instituttet. De to kur-
ser vil blive opdelt efter diagnose.
I maj er kurset for familier med
drenge, der har Duchennes muskel-
dystrofi, mens kurset i september vil

vere for familier med bern med
andre muskelsvinddiagnoser.

I foriret arrangerer instituttet to
temadage om skoleberni4.,5. 0g 6.
klasse. Temadagene, der foregir i
henholdsvis Dst- og Vestdanmark,
er for forxldre og lerere. To andre
temadage i efterdret henvender sig til
unge giende i alderen 14-20 ir samt
deres forzldre. Ogsd disse temadage
foregir i @st- og Vestdanmark.

I november sztter Institut for
Muskelsvind fokus pd diagnosen
FSH (Facio-scapulo-humeral mus-
keldystroft). Ferst med en fagdag for
leger og andre behandlere, hvor
emnet er den seneste forskning om
sygdommen, og hvor der blandt op-
legsholderne vil vere udenlandske
leger og forskere. Derefter folges
fagdagen op af et familiekursus for
brugere med FSH.

Som tidligere er deltagerne til
instituttets kurser visiteret. Det vil
sige, at instituttets konsulenter veel-
ger og sender invitationer direkte til
deltagergruppen for det enkelte kur-
sus. Kursusindholdet kan dermed
milrettes deltagernes behov.

En total oversigt over kurserne i Institut
for Muskelsvind og Muskelsvindfonden
findes pd Muskelsvindfondens hjemme-
side: www.muskelsvindfonden. dk

Af Jane W. Schelde
Hllustration:
Kenn Hoff Lassen
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Born og selvvaerd

Jette Flint Pedersen: “Born og selvveerd
~ en padagogisk metode”

Forlaget Lindhojgdrd Kurser,

tif. 4824 7886

2000, 48 sider, 125 kr.

Fis i boghandlen.

Borns opfattelse af eget verd, og
hvordan man styrker berns selv-
vard, er et emne, der tales en del om
i mange af Muskelsvindfondens for-
aldregrupper. Det er derfor med de
gjne, jeg har set pi bogen “Born og
selvveerd”, skrevet af Jette Flint Pe-
dersen.

Forfatteren beskriver 1 indled-
ningen, hvordan det er problematisk,
at voksnes tid er s struktureret, at vi
for at nd det hele har et ret fastlagt
tidsskema, og at dette ikke er natur-
ligt for bern. Bern er mere optaget
af det, der sker her og nu.

Ifplge forfatteren
voksne at vere rationelle og milret-
tede, logiske og systematiske, hvori-
mod spontanitet er noget, der ople-
ves forstyrrende 1 et arbejdsliv.

Jette Flint Pedersen skriver end-
videre, at man som voksen, for at et
barn kan opleve dets virkelighed

forventes

blive anerkendt, m3 veere i stand til
at veere nervaerende i den umiddel-
bare situation, fornemme stemnin-
ger og tilstande hos barnet, og at
voksne mi give det sansemassige,
kropslige og billedlige ind-og udtryk
samme prioritet som sproget og or-
dene.

Der er altsd afggrende forskel pa,
hvad der kreves af en voksen og et
barn, og der sker ofte det i samvearet
mellem bern og voksne, at det er de
voksnes betingelser, der treekkes ned
over hovedet pd barnet. Oftere end
det omvendte er tilfeldet.

Det er en del af det, jeg mener,
ndr jeg siger, at man skal have re-
spekt for bernenes liv. At berns teg-
ninger har samme verdi, som et
hvilket som helst skriftligt materiale
fremstillet af en voksen. En tegning
fra et barn har samme verdi som et
dagbogsnotat, et juridisk dokument
eller nogle gange en telefonkrusse-
dulle tegning.

Men det er ikke altid nemt at
vide, hvilken af kategorierne teg-
ningen tilhgrer. Det kraever stor lyd-
harhed over for barnet og situatio-
nen for at finde ud af det. Det er

Idekatalog om fleksjob

Det gode arbejdsliv i frivillige organisa-
tioner ~ forteellinger om fleksjob.

Tekst: Mette Hjcerte.

Foto: Tine Andersen.

Udgivet af Kontaktudvalget til det
frivillige sociale arbejde. 48 sider.

Kan rekvireres gratis hos Kontaktud-
valget, tIf 6614 6061.

Mange flere kan ansettes 1 fleksjob
i landets mange frivillige organisati-
oner pi det sociale omride. Det var
en af konklusionerne pi en under-
sogelse som Kontaktudvalget til det
frivillige sociale arbejde gennem-

forte 1 1999. Kontaktudvalget har
derfor iverksat en informations-
kampagne om fleksjob, og “Det
gode arbejdsliv i frivillige organisa-
tioner” er et led 1 denne indsats.
Kontaktudvalget betegner selv
bogen som et ‘idekatalog’ der skal
give inspiration og gode ideer til de
frivillige organisationer, der over-
vejer at ansette mennesker med
nedsat arbejdsevne i fleksjob.
Kataloget indeholder historier fra
otte forskellige frivillige organisatio-
ner der alle har mennesker ansat i
fleksjob. Det papeges hvor vigtigt det

ANMELDELSER

-

denne lydhgrhed, som bogen “Bern
og selvveerd” handler om.

Jeg mener ikke, at man ved at
folge bogen slavisk har last berns
selvvardsproblemer som sidan, men
jeg mener afgjort, at forfatteren har
ret i, at nar vi skal kommunikere
med bern, er vi nedt til at acceptere
deres verden og deres udtryksmidler
som lige si fuldgyldige som vores.

At det er os som voksne, der har
ansvaret for at forstd og acceptere
berneverdier. _

Hvis dit barns pedagog efter-
sperger litteratur til styrkelse af han-
dicappede berns selvvard, kan du
roligt medtage denne bog i dine an-
befalinger. Dette er et omride, hvor
det ikke gor nogen forskel, om dit
barn er handicappet eller ej. Jeg
mener ogsa, at bogen er velegnet til
berns hjxlpere, der har lyst til et
input omkring det at stotte barnet i
dets kommunikation med omverde-
nen, uden at overtage. Bogen, og
serligt indledningen og kapitel 1, vil
vere god at have med som en del af
et debatopleg 1 de foreldregrupper,
hvor man diskuterer berns selvvard.

er at i afklaret bide arbejdsgiverens
og arbejdstagerens forventninger pd
forhind for at ansettelsen kan blive
en succes. Gores det ordentligt kan
fleksjobbet til gengzld blive ikke
bare en historie om et stykke udfert
arbejde og frigerelsen af ressourcer,
men ogsd om bedre arbejdsklima og
starre social forstielse pd arbejds-
pladsen. I idekataloget kan man ogsd
f3 oplysninger om regler, perspekti-
ver og gode rid og bogen er et
stykke befriende anderledes infor-
mationsmateriale om en glimrende
ordning.
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Af Isabelle Schwartzbach, -
paedagog, Institut for
Muskelsvind

Born og
Selvveerd

Af Rasmus Dahl

Bogen “Det gode arbejdsliv i
frivillige organisationer

- fortallinger om fleksjob”
— er illustreret med smukke
sort/hvide naturfotografier
af Tune Andersen.
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Ma vi aendre pa Guds skabervaerk?

Bioteknologien giver nye muligheder for behandling og fravalg af handicap, men vi er inkonsekvente
1 vores holdning, skriver Rasmus Dahl i dette indleg om genteknologi og handicap

For nogle ar siden annoncerede
Evald Krog 1 sin tale pi Muskel-
svindfondens landsmede, at om fem
ar ville han komme spadserende til
Sehejlandet. Miske pa krykker. Men
alligevel. Han havde lige veeret til se-
minar med professor Alan Emmery
der havde fortalt om gendiagnostik
og genterapt og forudsagt at man 1
lgbet af en arrxkke ville kunne be-
handle de hidtil uhelbredelige mus-
kelsvindsygdomme.

Kortlegningen af den menne-
skelige arvemasse og udviklingen af
nye bioteknologier som f.eks. kro-
mosomdiagnostik, genterapi og 1
fremtiden stamcelleterapi giver helt
nye muligheder for at behandle,
hvad legerne hidtil har mattet give
op overfor.

Forskerne rykker i tgjret og vil
gerne have lov til at afpreve nye teo-
rier og teknikker. Alle siger at der er
lovende muligheder, men der rejser

sig ogsa en rekke etiske problem-
stillinger. Nogle af mulighederne er
nemlig ikke serlig flatterende for
vores forfeengelighed, og visse af tek-
nikkerne indebarer alvorlig risiko
for konsekvenser vi ikke kan over-
skue. Og den problemstilling er ikke
ny. Allerede i 1987 besluttede Folke-
tinget derfor at nedsatte Det Etiske
Rad.

Raidets opgave er at radgive sund-
hedsmyndighederne om etiske for-
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hold i forbindelse med ny biomedi-
cinsk teknologi. Men lige si vigtigt
er det at radet skal statte og fremme
en folkelig debat om disse emner.

Debatten kommer ofte til at
dreje sig om hvorvidt den nye tek-
nologi er uetisk. Uetisk fordi den
setter mennesket 1 stand til at pille
ved Guds skaberverk. Uetisk fordi
den er farlig. Uetisk fordi den kan
blive misbrugt. Og uetisk fordi den
indebzrer en mulighed for at gore
syge mennesker raske og dermed er-
klere de syge for uenskede.

Angsten for glidebanen

Danske Kvinder med Handicap
(DKH) gav den 13. januar deres bi-
drag til den folkelige debat ved at
invitere til mede om genteknologi
og handicap 1 Valby Medborgerhus.
Lone Barsge sorgede for at det netop
blev debat og ikke blot foredrag fra
panelet, der bestod af overlege John-
Erik Stig Hansen fra Center for Sma
Handicapgrupper, dr.pzd. Birgit
Kirkebaek samt dr.med. Sven Asger
Serensen og socialradgiver Ellen
Thuesen fra Det Etiske Rad.

I invitationen til mpdet blev den
kritiske linje 1 debatten fulgt. Har
verden plads til mennesker med han-
dicap i fremtiden? Er vi parate til at
patage os det fulde ansvar for vores
skeebne ndr vi i fremtiden kan 3 svar
pa vores genetiske potentiale? Hvil-
ket menneskesyn ligger bag udvik-
lingen af de teknikker, som stter os
i stand til at prioritere serlige egen-
skaber hos kommende individer og
giver os mulighed for at fravalge
fostre med uenskede handicap?

Forkvinde 1 DKH Janne Sander
berettede i sin velkomst om mange
kvinder der har felt sig presset til at
fravelge handicappede bern. Mange
handicappede er angste for frem-
tidens syn pa handicappede nar gen-

teknologien vil gere det muligt at
frasortere fostre med anleg for han-
dicap.

Tankegangen er at nar det bliver
muligt at undersoge for et handicap
1 det tidlige fosterstadie, kan man
ogsa vaelge det fra. Gor man ikke det,
er det et frivilligt tilvalg at fa et han-
dicappet barn, og si kan det ikke
leengere vaere det offentliges forplig-
telse at sorge for social- og sundheds-
ydelser eller specialundervisning.
Denne samfundsmessige holdning
vil presse flere og flere til at fravelge
handicappede som der s bliver ferre
af. I takt hermed vil den samfunds-
massige tolerance over for handi-
cappede mindskes og dermed den
solidaritet der ligger bag de offent-
lige vdelser 1 vores velferdssamfund.

Angsten gir med andre ord pi
om fremtiden vil byde pa et sam-
fund hvor solidariteten kun rekker
til de uforskyldt svage, men ikke
omfatter de selvorskyldt syge.

Hvad er liv?

Vores krop indeholder op mod
100.000 gener. Vi kan 1 dag under-
soge ca. 6.000. I Danmark tilbydes
test for ca. 250 forskellige sygdomme.
Kun ganske f3 af disse sygdomme kan
behandles i dag. Til gengzld kan de
identificeres sa tidligt at man kan
skille sig af med det syge befrugtede
®g lang tid for tidsgransen for fri
abort pa 12 uger. Sat lidt pd spidsen
kan man sige at i mangel af en be-
handling, sa er det muligt at sld an-
legget til det syge/handicappede
barn ihjel fer det bliver et barn. Det
er denne situation, at vi kan identi-
ficere sygdom vi ikke kan helbrede,
der er drsag til den store opmaerk-
somhed pa fravalg af handicap, mente
Sven Asger Serensen. I takt med at
vi bliver bedre til at behandle, vil an-
tallet af fravalgssituationer mindskes.

Ligesom Lone Barspe gjorde det
1Valby far jeg lyst til at sperge: Hvad
er overhovedet grunden til at fra-
valge handicap? Eller helbrede syg-
dom? Det er forestillingen om at
sygdom og handicap er lidelsestyldt
og indebzrer lav livskvalitet. Det er
den menneskelige streben efter at
‘have det godt’.

Men mange handicappede ople-
ver ikke at deres liv er lidelsestyldt
og uden livskvalitet, vidnede udsagn
fra debatmedets tilhgrere om. Der-
for bhiver talen om fravalg af fostre,
der er genetisk forudbestemt til en
tilverelse med handicap, en provo-
kation for de nulevende handicap-
pede. Men det er ogsa et paradoks,
for de fleste handicappede vil gerne
helbredes og slippe af med handi-
cappet. De vil bare ikke betale med
at skulle have undveret livet.

Alt efter temperament kan man
sige at det her er en sver situation at
forholde sig til — eller at det er noget
rod. En af drsagerne er at vi ikke er
konsekvente 1 vores holdning til
hvad ‘liv’ er. Vi lever 1 et samfund
hvor det er den officielle holdning
at et menneskeliv er uendelig vaer-
difuldt og at det er strengt forbudt at
slé 1hjel — vanset hvilke mangler det
enkelte menneskeliv matte have.
Kun hvis det at sl et menneske ihjel
kan redde andre fra at blive sliet
ihjel, kan vi tillade det f.eks. 1 krig.
Det er ikke serlig aktuelt 1 Dan-
mark, men her tillader vi at enhver
gravid kvinde indtil den 12. svan-
gerskabsuge kan valge at abortere.
Det kalder vi ikke at sld ihjel. Det
betragter vi som en legitim made at
beskytte moderen og det ufgdte
barn mod en krank skabne med en
dirlig livskvalitet.

Alligevel stir der i bekendtgorel-
sen om Det Etiske Rad, at “Radet
skal i sit virke bygge pd den forud-
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setning, at menneskeligt liv tager sin
begyndelse pa befrugtningstidspunk-
lie

Det handler om etik

Det er let, som paneldeitagerne i
Valby gjorde, at erklere at ethvert
individ ma have ret til at foretage sit
eget valg omkring gendiagnostik,
eventuelt fravalg af handicappede
barn eller behandling pi et velop-
lyst grundlag. Men hvad er et vel-
oplyst grundlag? Hvornir kan vi
mennesker nogensinde vaelge frit?
Bliver vi ikke altid presset af de kon-
sekvenser af valget som vi har kend-
skab tl? Og er det maske ikke 1
orden? Hvad skulle vi ellers valge
ud fra?

Debatten om genteknologi og
handicap bliver efter min mening
forplumret af manglende klarhed og
konsekvens. Vi har ikke noget kon-
sekvent forhold til begrebet ‘men-
neskeligt liv’, og ordet ‘vetisk’ bliver
brugt som kasteskyts igen og igen
uden at det bliver gjort klart hvad
for en etk der er tale om.

Er det uetisk at pille ved skaber-
verket? Det kan man selviglgelig
mene. Ikke desto mindre har men-
neskehedens historie veret én lang
beretning om hvordan vi griber ind
1 naturen og piller ved varket. Der

er ogsa en lang reekke eksempler pa
at vi tillader teknologier fordi vi kan
bruge dem til gode handlinger
selvom de ogsi kan vere farlige.
Hvad med opfindelsen af krudtet,
flyvemaskinen eller bilen?

De fleste opfindelser kan mis-
bruges. Det forseger vi at forhindre
blandt andet ved lovgivning. Kan vi
ikke ogsa gare det med bioteknolo-
gierne?

Krudt, biler og flyvemaskiner
skal nok serge for, at der stadig vil
komme nye handicappede til, som
en tilhorer ved debatmedet bemaer-
kede. Men skulle det komme sa vidt
en dag at det bliver selvforskyldt at
have et arveligt handicap, skal man
naturligvis stadig have krav pd en or-
dentlig offentlig service.

Ngdvendigt at prioritere

Men muligheden for at kunne ud-
rydde alle arvelige sygdomme er be-
stemt ikke lige om hjernet, sagde
Sven Asger Serensen.Vi kan i dag
kun undersgge et gen ad gangen. |
praksis gor man det at nar man har
grund til at tro at en graviditet kan
resultere 1 f.eks. Duchennes muskel-
dystroft, sa kan man undersgge for
det. Der er lang vej igen for vi kan
undersgge det befrugtede ®g for alle
6.000 arvelige sygdomme pi en

gang. Den tid skal nok komme, men
under alle omstendigheder er un-
dersogelserne meget kostbare og
langsommelige, s alene af samfunds-
okonomiske grunde bliver det ngd-
vendigt at lave en prioritering af
hvad man vil undersege for og
hvornir man vil gere det. Der er
(desveerre?) absolut ingen udsigt til
at alle fostre med arvelige syg-
domme bliver aborteret.

Med indferelsen af retten til fri
abort har vi som samfund legaliseret
at man skiller sig af med uenskede
fostre. Det forekommer mig inkon-
sekvent hvis man ikke skulle ud-
strekke den ret til foreldre der
beerer pa arvelige sygdomme..

Det er en hjernesten i vores
samfund at vi forseger at goere syge
mennesker raske, og man kan sige at
genteknologien blot tilbyder nye
behandlingsmetoder. Metoder der
naturligvis som al anden legelig be-
handling skal underkastes en effek-
tiv vurdering for bivirkninger og
risici.

Det er ikke 1 sig selv uetisk at an-
vende eller udforske disse metoder.
Tvertimod mener jeg, ligesom
John-Erik Stig Hansen, at det er
uetisk ikke at forsoge at udvikie og
anvende genteknologien til at gore
alvorligt syge mennesker raske. =
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KORT NYT

Ulandsfrivillige pa handicapomrddet

DSI vil udsende frivillige fra handicaporganisationer til den tredje verden

Som led i sit ulands-arbejde har De
Samvirkende Invalideorganisationer
(DSI) fiet en bevilling fra Danida til
at udsende frivillige ulandsarbejdere
til de lande i den tredje verden, som
DSI og medlemsorganisationerne i
forvejen samarbejder med. Frivillig-
programmet er dermed en udvidelse
af de aktiviteter, som DSI og ca.
halvdelen af DSI’s medlemsorgani-
sationer har haft i den tredje verden
1 de sidste ca. ti 4r.

Hidtil har samarbejdet mellem en
dansk handicaporganisation og en til-
svarende organisation i et u-land be-
stiet af projektstatte til at udvikle den
lokale organisation og styrke dens
arbejde. Den danske samarbejdspart-
ner har ofte haft mulighed for at
komme pa projektbesag, men ikke
opholde sig i lengere tid hos den
lokale organisation og derigennem
meget konkret indgd 1 arbejdet. Det
giver det nye frivilligprogram nu

mulighed for. Udsendelsen af frivil-
lige kan enten vare af kortere varig-
hed, dvs. tre-seks mineder eller len-
gerevarende, dvs. en udstationering
pa to-tre ar.

Et andet formil med frivillig-
programmet er at give de danske
handicaporganisationer mulighed for
at opbygge erfaring med at arbejde 1
den tredje verden, men ogsd forankre
u-landsarbejdet i handicaporganisa-
tionerne.

Mailgruppen for frivilligprogram-
met er mennesker med handicap,
pargrende til handicappede, med-
lemmer af handicaporganisationer og
ansatte.

Udsendelsen af frivillige ulands-
arbejdere er blevet kedet sammen
med det omfattende analyseprogram,
som DSI er 1 fuld gang med. Efter
krav fra Danida skal DSI og de
ulandsaktive medlemsorganisationer
udarbejde landeanalyser og handi-

Banko for Muskelsvindfonden

capstrategier for de lande, man ensker
at arbejde 1. Baggrunden er, at Danida
vil sikre, at der er sammenhaeng 1 det
u-landsarbejde, der foregir pa han-
dicapomridet i de enkelte lande, og
at indsatsen sker pd et veldefineret
grundlag. Kravet betyder, at der fore-
lebig kun kan sendes ulandsfrivillige
til Ghana og Uganda, hvor handi-
capstrategierne netop er blevet ud-
arbejdet, mens lande som Zimbabwe,
Nepal, Vietnam, Philippinerne og
Nicaragua felger efter senere i ir, eller
sdsnart handicapstrategierne er fer-
dige for de pagzldende lande.
Muskelsvindfonden har siden
1995 samarbejdet med en muskel-
svindorganisation 1 Zimbabwe og
siden 1997 med en foreldreorgani-
sation 1 Sydafrika. En af Muskel-
svindfondens aktive medlemmer 1

-ulandsgruppen Muskuland deltager

i gvrigt 1 analysearbejdet i Zim-
babwe. Jaws

Attraktive preemier har trukket flere deltagere til Muskelsvindfondens onsdagsbanko

Siden 29. marts sidste ar er der hver
onsdag 1 Bankoforeningen Osterbro
i Kgbenhavn blevet spillet banko til
fordel for Muskelsvindfonden.

Og det gir faktisk sd godt, at
indtegten pi bankospillet forventes
at ligge p& omkring 80.000 kroner
for regnskabsiret 2000.

“Tidligere var onsdagen ikke
nogen god spilledag, fordi der som
regel altid foregir si meget andet —
kurser, fodbold osv. — om onsdagene.
Men det er lykkedes os at fi gjort det
attraktivt at spille om onsdagen hos
os,sd der nu kommer omkring 290-
300 deltagere hver onsdag mod tid-

ligere omkring 250 deltagere,” siger
Ulla Hautorp, der er formand for
Muskelsvindfondens onsdagsbanko.

At fi gang i spillet om onsdagene
krever i folge Ulla Hautorp en
serlig indsats bla. i forhold til
premierne.

“Vi har et kortspil, der kan vin-
des pi, ved siden af de ordinere spil,
og s har vi gode preemier 1 Chan-
cen og kedpremier af en rigtig god
kvalitet. Det betyder virkelig meget,
hvordan premierne er, og jeg tror,
at den mdde, vi har valgt at keore det
pd, har givet os fremgangen,” siger
Ulla Hautorp.

Bankospillet til fordel for Mus-
kelsvindfonden foregir hver onsdag
aften fra kl. 18.30 1 Bankoforenin-
gen Osterbros lokaler, der ligger i
kelderen pd Nygardsvej 5 pa Oster-
bro i Kgbenhavn. Fra midten af
marts eller starten af april flytter
Bankoforeningen imidlertid ind 1
nyistandsatte lokaler i stueetagen 1
samme bygning, og det vil betyde
bedre faciliteter for alle, men iser for
handicappede. Selv om lokalerne
ligger 1 samme bygning som tidli-
gere bliver der efter flytningen ind-
gang fra Strynegade 5 1 stedet for fra
Nygirdsvej.
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Vejledning om seksualitet
Socialministeriet er ved at feerdig-
gore en ny vejledning om seksuali-
tet uanset handicap. Vejledningen
henvender sig iser til fagfolk, der
arbejder med personer med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne.
Formailet med vejledningen er:

* at beskrive den statte og hjzlp, der
kan ydes til personer med nedsat
fysisk eller psykisk funktionsevne.

* at oplyse hjxlpepersoner om deres
forpligtelser og rettigheder i for-
hold til at yde statte til seksualitet.

o at beskrive de retlige rammer, si
bide hjelpere og brugere kan
veere trygge ved at give og mod-
tage hjalp.

* at angive nogle pedagogiske ret-
ningslinier, der kan afhjzlpe tvivl-
situationer, som hjelperne kan
komme 1.

For at sette fokus pi vejlednin-
gen arrangerer socialministeriet fire
temadage 1 marts: 23. marts 1 Rgnne,
27. marts 1 Lyngby, 28. marts 1 Hor-~
sens og 29. marts 1 Randers. P4 mg-
derne vil vejledningen gennemgis,
og i serlige workshops vil der blive
sat fokus pd de primare grupper,
som vejledningen retter sig mod:
demente, sindslidende, fysisk handi-
cappede og udviklingsheemmede.

Yderligere oplysninger og til-
meldingsblanket kan fis hos Helle
List, Socialministeriet, tlf. 3392 9230
eller email: dphli@sm.dk.

Rehab-messe i maj

Tre dage i maj bliver Fredericia
Messecenter omdannet til et stort
center for hjelpemidler og plejear-
tikler. Det sker, nir “Rehab 2001 —
Pleje & Omsorg” lgber af stabelen —
en begivenhed, der hvert ar samler
mange professionelle behandlere og
brugere. Forelabig har 190 udstillere
tilmeldt sig arrangementet, som
foregir den 15.-17. maj.

Temadag om computere
HandiNet arrangerer den 10. februar
en temadag om handicap og alter-
native muligheder for at betjene en
computer med almindelig mus og
tastatur. Formalet med temadagen er
dels at give deltagerne et overblik
over de alternative muligheder, der
findes, dels informere om fordele og
ulemper ved udstyret, dels lade del-
tagerne selv afpreove udvalgte ek-
sempler.

Temadagen atholdes 1 Valby
Medborgerhus fra kl. 10-15 og med
ergoterapeut Janne Mottlau og
amtsskolekonsulent Steen Hartmann
som undervisere.

Yderligere oplysninger om te-
madagen og HandiNet kan fis pi
HandiNet’s hjemmeside: www.han-

dinet.dk.

Sommerhus til leje
Sammenslutningen af foreldre til
handicappede bern udlejer hvert ir
deres fritidscenter/sommerhus ved
Frederikshavn til familier med et
handicappet barn. Fritidscentret er
indrettet, si to familier kan bo der
samtidig.

Ansggning om leje af sommer-
huset skal stiles til: Sammenslutnin-
gen af forzldre til handicappede bgrn
v/Lis Mgller, Jens Nargirdsvej 3,
Grindsted, 9310 Vodskov. TIf. 9828
6112.

Medlemskonsulent pa orlov
Medlemskonsulent Anita Gustafsson
holder fra 15. januar 2001 - 15. ja-
nuar 2002 orlov fra sin stilling som
medlemskonsulent i Muskelsvind-
fonden. Anita Gustafsson er blevet
projektansat ved Arhus Convention,
der arrangerer og afvikler konferen-
cer i Arhus.

Forelgbig er der ikke ansat en
vikar i hendes stilling, men kontak-
ten til medlemsgrupperne m.v. vare-
tages af Muskelsvindfondens anden
medlemskonsulent Jens Spanfelt.

NOTABENE /”
—— \,_
|

The Modern journey

Den moderna resan

Designkonkurrence

“Den moderne Rejse — tilgengelig-
hed i den offentlige transport” — er
titlen pd en stor nordisk designkon-
kurrence, som Nordisk Handicap-
politisk Rid og de ansvarlige mini-
sterier i Danmark, Norge, Sverige og
Finland har udskrevet. Konkurren-
cens mél er at 3 nogle bud pd, hvor-
dan den offentlige transport i tog,
bus, ferge og fly kan blive mere til-
gengelig for alle, s flere vil benytte
den. Og med tilgengelighed mener
man ikke blot selve transportmidlet,
men ogsi betalingssystemet, infor-
mationssystemet og andre produkter,
som tilsammen gor hele rejsen mere
tilgengelig, @ger passagerernes livs-
kvalitet og gor den offentlige trans-
port mere samfundsansvarlig. ‘

Premiesummen til designkon-
kurrencen er en mio. svenske kr., og
vinderne bliver udvalgt i1 fordret
2002.

Yderligere oplysninger om kon-
kurrencen f3s hos Susanne Kirke-
lund, Center for Tilgengelighed,
tlf. 8741 2424, eller email s.kirke-
lund@hmi.dk.
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

12. februar  Efterskole og hgjskoleliv - Sgborg
Foreeldregruppen Sjelland arrangerer mapde om efterskole- og hajskoleophold.

16.-18. februar  Sektionschefmgde - Musholm Bugt Feriecenter
Indsamlingsafdelingen arrangerer planlaegningsweekend for drets koncerter.

21.-23. februar ~ Akasku-projektdage - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades til nye aktiviteter,

22. februar  Medarbejderrad - Muskelsvindfonden, Arhus

23.-25. februar ~ Voksenintroduktion - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer kursus for nye voksne brugere af instituttet.

27. februar  Symposienyt og generalforsamling - MarselishorgCentret, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland holder generalforsamling og samler op fra symposiet i december.

3. marts  Opstart af foraeldregruppe - Saltum
Forste mode i nystartet foraeldregruppe i Nordjylland.

3. marts  Temadag om hjelper-bruger - MarselisborgCentret
Voksengruppen arrangerer temadag for medlemmer i Vestdanmark.

8. marts  Om ALS-team - Esbjerg
ALS-gruppen Sydjylland arrangerer made om ALS-teamets arbejde pd Esbjerg Hospital.

9.-11. marts  Hjeelpere i hjemmet - Musholm Bugt Feriecenter
- Foreeldregruppen Vest- og S}(djylland arrangerer weekendkursus.

20.-22. marts  Akasku - Musholm Bugt Feriecenter
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades til nye aktiviteter.

22.-23. marts ~ Besggsdage - Hellerup / Musholm Bugt Feriecenter
IfM holder dbent hus for fagfolk fra de nordiske lande og orienterer om sit arbejde.

23.-29. marts  Familien i fokus — Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer ugekursus for barnefamilier med program for bdde foraeldre og born.

29. marts Nyt fra Muskelsvindfonden - (stedet endnu ukendt)
ALS-gruppen Nordjylland arrangerer made for brugere, pdrorende og andre interesserede.

6.-8. apriL  Bolig og fritid - Musholm Bugt Feriecenter
Foraeldregruppen Fyn-Sydjylland arrangerer weekendkursus.

18.-19. aprit  Akasku - Kvarterscentret i Kgbenhavn NV
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades for at pve teaterforestillingen.

20.-22. april  Muskelterkursus - Muskelsvindfonden, Arhus
IfM arrangerer fordrskursus for Muskeltererne, de frivillige barnepassere ved bornekursere.

* IfM - Institut for Muskelsvind
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ilje til at rette fejlene
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Postbesgrget blad. 8245 ARC.

Lad det vzre sagt med det samme:
Der er mange ting 1 den planlagte
fortidspensionsreform, som tiltaler
mig. Iser synes jeg, det er godt, at vi
far et forenklet system, som er lettere
at gennemskue, for det gar ud over
den enkelte borgers retssikkerhed,
hvis man ikke selv kan gennemskue
de regler, man bliver behandlet efter.

Jeg er ogsi glad for, at vi nu fir
pensionen delt op 1 det, der skal er-
statte en manglende indtzegt, og det,
der skal kompensere for de udgifter,
som funktionsnedsattelsen koster.
Herved fjernes enhver fordom om,
at fortidspensionister bliver forgyldt.

Endelig er jeg overbevist om, at
mange mennesker med en funk-
tionsnedsattelse vil fole oget selv-
verd og fa et bedre liv, hvis de far
muligheden for at forserge sig selv,
enten 1 et almindeligt job eller gen-
nem et fleksjob. Dette er trods alt
udgangspunktet for fertidspenstons-
reformen, omend jeg godt kan have
min tvivl om, hvorvidt man kan
skaffe s3 mange fleksjobs, som poli-
tikerne forestiller sig.

Sé tegningen til huset er pa
mange mader 1 orden.

Men som enhver ved, der har
pravet at bygge, er det faktisk mere
reglen end undtagelsen, at der opstar
fejl under byggeriet, og det er der
intet kritisabelt 1, hvis man blot har
viljen til at retre dem.
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Som det fremgar af artiklen pa
side 23, vil den kommende fortids-
pension ligge pa et niveau, som for en
enlig kan vere op til 30.000 kr. lavere
end den nuverende hgjeste fortids-
pension. Selv om reformen i forste
omgang kun vil gelde for nye for-
tidspensionister, si ingen umiddelbart
oplever det som en nedgang, er kon-
sekvensen altsd ikke desto mindre, at
den samme funktionsnedsattelse
fremover vil udlgse en lavere fortids-
pension, end den hidtil har gjort. Ar-
sagen er, at man har forringet nogle
andre ydelser, bl.a. boligydelsen og
bernetilskuddet, ford: fertidspensio-
nen jo blev forbedret. Men uheldig-
vis er man sd kommet il at forringe
sa mange steder pd én gang, at for-
bedringen af fortidspensionen ikke
kompenserer i alle situationer.

Det kan man mene om, hvad
man vil; men hvis det havde veret
politikernes hensigt at senke ni-
veauet, havde de vel sagt det. Jeg kan
ikke forestille mig andet end, at det
er en utilsigtet konsekvens af at
endre mange regler pa én gang. Jeg
har ganske enkelt ikke fantasi til at
forestille mig, at ét eneste politisk
parti vil ga til valg med risikoen for
at blive bedt om at forklare og for-
svare en forringelse af tortidspen-
sionen, nar de moder velgerne.

Fortidspensionen er hverken
hidtil eller fremover nogen fyrstehg

indtegt, for man skal huske, at den
er en permanent ydelse. Man kan
ikke som ved arbejdsleshed se frem
til at f3 et job med oget indtjening
efter en mdlertidig indtegtsned-
gang. Fortidspensionen er principielt
indtegtsniveauet i resten af den
erhvervsaktive alder, og derfor er det
ikke just forringelser, der er brug
for. Heller ikke selv om forringelsen
kun gelder for de, der ville have fiet
mellemste eller hgjeste fortidspen-
sion efter de hidtidige regler.

Vores nastformand Jes Erik
Jessen havde derfor helt ret, da han 1
sidste nummer af “Muskelkraft”
skrev, at fertidspensionsreformen
egentlig kun er et skelet, som man
kan henge bedre og dirligere ydel-
ser pd. Men det mest positive, der
kan siges om reformen, er, at det 1
fremtiden kan blive lidt lettere at slas
for forbedringer. I et mere gennem-
skueligt systemn kan det ikke camou-
fleres, at fortidspensionen pi ingen
made kompenserer for den indtegt,
man efter al sandsynlighed kunne
have skaffet sig, hvis man havde
varet 1 stand til at forsorge sig selv.




