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Otte forsogskaniner
tog springet

Projekt ForSpring har sat fokus pd, hvordan man kan styrke socialt svage
unge med handicap til at fd et selvsteendigt voksenliv pd egne preemisser

Saml 8-10 unge handicappede mel-
lem 18-22 ir, anset to medarbej-
dere, fi en pose projektpenge fra
socialministeriet og tilbyd de unge
et intensivt forlgb over 1 ' - 2 dr.
Sammensaxt derefter et 20 timers
ugeprogram med gruppeforleb, in-
dividuelle opgaver, teambuilding og
temadage. Foretag hver sjette uge
en studietur eller tag pa weekend-
ophold, men allervigtigst: tag de
unge serigst og lad dem vere med
til at bestemme, hvad de har brug
for statte til for at opnd det selvstaen-
dige voksenliv, de selv gnsker.
Sidan har ingredienserne lydt
i det firedrige udviklingsprojekt
ForSpring, der blev afsluttet ved
udgangen af 2004. Det vil sige, der
var faktisk ingen ferdig opskrift p,
hvordan forlgbet skulle vare, da
projektet begyndte 1 januar 2001.
Tvartimod var en del af projek-
tet netop at finde og afpreve nogle
metoder, der kunne hjzlpe socialt
svage unge med fysiske funktions-

- nedsettelser til at komme i gang

med et voksenliv, som de fleste
andre jevnaldrende unge uden
handicap har.
Udviklingsprojektet skulle
med andre ord give de unge “for-
sggskaniner” en personlig ballast,
men samtidig beskrive, hvilke me-
toder man kan bruge for at styrke
disse unge — ikke kun i projekter
ala ForSpring, men ogsd som del-
elementer 1 skoler, pa boinstitu-
tioner, daghgjskoler og andre steder,
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hvor denne gruppe unge befinder
sig efter afsluttet folkeskole.

Ingen ur eller kalender

Problemet for denne gruppe unge
er, at de af forskellige drsager ikke
har haft et ungdomsliv, der har givet
dem nok ballast til voksenlivet. De

‘har haft en opvakst med skolegang,

familieliv og kammerater som de
fleste andre, men pd grund af deres
fysiske og tidskraevende handicap
og miske lengerevarende fraveer fra
skolen og kammeraterne pa grund
af operationer og andre nedvendige
behandlingsindgreb, har de ikke fiet
udviklet et socialt netverk. De er
ikke kommet i gang med en uddan-
nelse. Mange bor stadig hjemme, og
deres sociale netverk bestdr primart
af familie og hjzlpere.

“De har ikke veret vant til og
har ingen erfaring i at skulle leve
selvstendigt. Det er svaert for dem
at tage beslutninger, tage initiativer
og vare aktivt deltagende. Eeks. var
der ingen af de unge i projektet, der
i starten havde ur eller kalender. De
var si vant til, at den slags tog hjael-
peren sig af,” forteller Ann-Lisbeth
Hgjberg, der har vaeret projektleder
pa ForSpring.

Ann-Lisbeth Hgjberg er uddan-
net ergoterapeut og har veret ud-
lant af Institut for Muskelsvind til at
gennemfore det fire-drige projekt,
der er foregdet i MarselisborgCen-
trets regi.

Problemstillingerne gelder ikke

kun for unge med muskelsvind,
men ogsd for andre unge med be-
tydelige fysiske handicap. Derfor har
projektgruppen i ForSpring foruden
unge med muskelsvind ogsd omfat-
tet unge med spastisk lammelse og
rygmarvsbrok. Alle deltagere var
mend, der boede i Arhus Amt.

Ud fra milet om at give de
unge kompetence til at leve et
selvsteendigt liv, blev der pa forhind
opstillet seks fokusomrader 1 pro-
jektet:

1) At erkende, at det er vigtigt at
kunne vere initiativtager i et fel-
lesskab.

2) At samle erfaringer og fi
viden om at fi egen bolig, flytte
hjemmefra og fi en dagligdag til at
fungere.

3) At f3 viden om beskzftigelses-
muligheder.

4) At fi viden om mulighederne
for at f3 praktisk hjelp, erkende be-
hovet for hjelp og erfaring i at styre
en hjelperordning.

5) At fi viden og erfaring i
at forsgrge sig selv og styre sin
gkonomi.

6) At vere aktivt deltagende i
sociale og kulturelle tilbud.

Fokus pa personlig udvikling

At fokusomriderne blev defineret
af en baggrundsgruppe bestiende
af fagfolk, for de unge kom ind i
projektet, var mdske uhensigtsmaes-
sigt, men ellers har projektet pa
mange mider levet op til de for-

*
Projekt ForSpring er slut. Ved afslutningsreceptionen sagde Frode Svendsen, socialministeriet (t.h.) bl.a. i sin tale til de unge, at de havde vaeret
med til at bryde vejen som forsegskaniner. Det er der kommet en god og brugbar viden ud af, som nu skal spredes til andre, sagde han.

ventninger, der var pa forhind. Og
idéen med projektet var 1 hvert fald
rigtig, mener Ann-Lisbeth Hojberg,
nir hun i dag ser tilbage pa det fire-
irige projektforlgb.

“Det er rigtigt, at vi skal arbejde
med gruppen i en periode, som de
unge selv er med til at definere. Og
det er rigtigt, at den enkelte deltager
selv er med til at bestemme indhol-
det,” mener hun.

Men selv om Ann-Lisbeth
Hojberg var forberedt pd de over-
ordnede rammer for projektet,
blev hun alligevel overrasket over,
hvor lang tid de praktiske ting tog
(pauser, toiletbesog, spisning m.v.),
og at de unges kognitive vanskelig-
heder fyldte s meget.

“Det var endnu sverere for de
unge at tage initiativ og fi overblik,
end jeg havde regnet med, og endnu
sverere for dem at planlegge,” siger
hun og understreger samtidig, at
det ogsd var et af de omrider, hvor
de unge rykkede sig mest i lgbet af
projektperioden.

De kognitive vanskeligheder
betad, at der i langt hajere grad
skulle arbejdes med den personlige
udvikling. 7

“Det blev det gennemgiende
emne 1 hele projektet. Det havde
ikke s stor betydning, om der var
fokus pa at fa egen bolig eller lave
mad. Det handlede om at kunne
tage initiativ, fi overblik og tage be-
slutninger. Derfor blev den person-
lige udvikling den allervigtigste.”

Ud fra udvelgelseskriterierne
var de otte deltagere 1 projektet en
meget homogen gruppe — samme

.alder, alle maend, alle med fysisk

funktionsnedsattelse — men alligevel
var gruppen meget forskellig mht.
behov, gnsker og forudsatninger.
Det betad bl.a., at de unge kom til

- at arbejde meget mere individuelt

end oprindeligt planlagt.

Gruppetilhgrsforholdet havde
dog ogsi stor betydning, og ifelge
Ann-Lisbeth Hgjberg var del-
tagerne gode til at bruge hinanden,
lytte til hinanden og give hinanden
respons.

Reel brugerstyring
Selv om fokusomriderne var defi-

FAKTA

Projekt ForSpring

Mal: At udvikle og afprave metoder til at styrke socialt svage unge med fysiske
funktionsnedsaettelser til at fa et selvstaendigt voksenliv.

Indhold: En praksisdel af 1 %2 - 2 ars varighed. En metodeudviklingsdel pa fire ar,
som pa baggrund af de praktiske erfaringer og viden beskriver metoder til at styrke de

unge pa.

Metoder: Individuelle og gruppeforlab, studieture, teambuilding, fremtidsveerksted,
personprofil, evalueringer, temadage, studierejse, personlig udviklingsforleb m.m.
Periode: Januar 2001 - december 2004, forleenget frem til juli 2005 til formidling af

og undervisning i metoden.

Deltagere i praksisdelen: Otte mand med fysiske funktionsnedsattelse, 18-22 ar,

bosiddende i Arhus Amt.

Pkonomi: 6,1 mio. kr. i stette fra socialministeriéts satspuljemidter.
Konkret resultat: Afsluttende projektrapport og handbog i ForSprings

rehabiliteringsmodel.

Kontakt: Projektleder Ann-Lisheth Hgjberg, MarselishorgCentret, tlf. 89 49 12 00,

email: alh@marselishorgcentret.dk.

neret pa forhind, var deltagerne 1
hej grad med til at bestemme det
konkrete forleb, og hvorniar em-
nerne skulle tages op og hvordan.
Deltagernes mange tilbagemeldinger
betwd f.eks., at nogle af de ting, pro-
jektmedarbejderne havde regnet
med at tage fat i, enten blev udskudt
eller droppet helt, fordi de ikke fol-
tes vaesentlige for de unge.

Et eksempel: Projektmedar-
bejderne mente, at det var godt
tidligt 1 forlgbet at tage fat i
handleplaner. Men det ville de
unge ikke. De var ikke inter-
esseret i at blive fastholdt 1 hand-
leplaner, som de opfattede som an-
dres plan over dem. Forst efter flere
maneder, hvor de havde arbejdet
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Et underholdende indslag fra “Charles”, der bade 1 projektforlobet og ved receptionen provokerede de unge og geesterne til at have dromme for fremtiden og

arbejde for at realisere dem. I midten projektleder Ann-Lisbeth Hgjberg.

med fremtidsdremme, ensker og
egne ressourcer, kunne de se, at det
var relevant at lave handleplaner.

”De kunne se, at andre end
de selv havde indflydelse pd deres
dremme og ensker, og si var de
meget mere motiverede og en-
gagerede,” siger Ann-Lisbeth
Hgjberg.

Reesultatet af projekt ForSpring
har dels veret det konkrete ud-
bytte, de otte unge har fiet, dels
en hindbog om metoden og en
mere detaljeret afsluttende rapport.
Begge skriftlige publikationer skal
nu distribueres til relevante fag-
personer, der arbejder med samme
milgruppe eller med andre grupper
af mennesker, der har tilsvarende
vanskeligheder med at skabe so-
ciale netvaerk, mangler selvtillid og

overblik.

Jeg kan ingenting

Huis man skal lcere af de erfaringer, I har
gjort i projekt ForSpring, mener du sd,
at man ved et intensivt kursusforlob kan
“flytte” mennesker, der f.eks. har sveert
ved at tage beslutninger og fa overblik?
Er det ikke noget, der skal leeres gennem
opveeksten?

”Man kan ikke tilfere den er-
faring, man bygger op gennem et
barn- og ungdomsliv, pd 1 % ir, og
derfor er det selvfslgelig vigtigt,
at man starter tidligt. Vi anbe-
faler 1 vores rapport, at man starter
indsatsen over for denne gruppe
meget tidligere,” siger Ann-Lisbeth
Hojberg, der mener, at det netop er
et omrade, hvor handicaporganisa-
tionerne kan spille en vigtig rolle.
Det handler 1 hgj grad om hold-

ninger og forventninger til de unge
med handicap.

”Men det kan lade sig gore at
flytte mennesker. Netop fordi vi har
haft et intensivt forleb, og fordi vi
har arbejdet meget med den per-
sonlige udvikling. De har f.eks. lert
en systematik 1 at planlegge. At de,
hver gang de skal i gang med en
opgave, tenker, hvad er det, jeg vil,
hvad skal jeg gore, hvem skal jeg
have til at hjelpe mig, hvor lang
tid vil jeg bruge osv. Den systema-
tik har vi brugt meget konsekvent i
projektet. Den sidder derfor nu pa
rygraden og gor, at de bedre kan
overskue det,” siger Ann-Lisbeth
Hgjberg.

. Hun har ogsd oplevet, at netop
fordi de har arbejdet meget malret-
tet med den personlige udvikling,
har de unge 1 projektet fiet mere
selvtillid. De er blevet bedre til at
tage initiativer og beslutninger, selv
om de stadig kan have svert ved
det.

I projektforlgbet har bevidst-
heden om egne ressourcer ogsi
veret et vasentligt emne. Hvad er
de gode til, hvad mangler de, og
hvad skal de arbejde med, hvis de
har brug for bestemte ressourcer for
at opni at fi et job, finde en bolig,
flytte hjemmefra eller lignende?

"De unge flyttede sig virkelig 1
lgbet af projektperioden. I starten
kunne de ikke nzvne en eneste
ting, de var gode til. Som en af dem
sagde, “Jeg har aldrig nogen sinde
fiet at vide, at jeg var god til noget,
men altid, at jeg var dirlig til noget,
sa jeg kan jo ingenting.” Dermed
handler en del af problemstillingen

ogsd om holdninger.”

Mange af elementerne i projekt For-
Spring lyder kendte og pd nogle omrdder
som selvfolgeligheder. Hvad er det nye i
projektet og i de erfaringer, I har gjort?
”V1i har ikke opfundet noget nyt
eller udviklet en serlig "ForSprings-
metode”. Men vi har prevet nogle
ting af, brugt eksisterende metoder,
kombineret dem og tilpasset dem til
gruppen. Humlen i det hele er, at
vi har taget deltagerne alvorligt, og
det har kun de faerreste haft tid til
eller gjort for,” mener Ann-Lisbeth
Hgjberg.

Selve metoden bestir siledes
ikke kun af en, men af mange ele-
menter, der kan kombineres og
bruges helt eller delvist. Det centrale
er holdningen og vaerdigrundlaget:
At den enkelte unge er udgangs-
punktet og skal vere den centrale 1
alt, hvad der sker 1 processen. Den
unge skal lyttes til, men ogsd ud-
fordres, udvikles og fastholdes 1 de
beslutninger, han selv er med til at
tage. Der skal stilles krav til ham.
Han skal ikke slippe af sted med et
det-ved-jeg-ikke-svar pd sporgsmil,
fordi han ikke har taget stilling, eller
fi lov til blot at lene sig tilbage 1
karestolen og forvente, at hjelperen
svarer og handler for ham, som det
alt for ofte sker for disse unge.

“Huvis der skal ske en holdnings-
@ndring over for handicappede i
samfundet, mi vi starte med dem,
det handler om. Nir de f.eks. sidder
i kerestol ved. disken i butikken, er
det dem, der skal tales til, og ikke
hjelperen. De er selv nedt til at
komme frem i skoene, ellers sker
der ingen holdningsendring.” "
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Jeg er blevet bedre til
at klare hverdagen,
mener Nicolai Boese.

Foto:
Ann-Lisbeth Hojberg
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Vi er blevet mere
selvstaendige

Men det er stadig sveert at finde ud af, hvad voksenlivet skal bestd af og komme videre derfra,
fornemmer to af deltagerne fra projekt ForSpring

Nicolai Boese og Jesper Gasbjerg
kender hinanden ret godt efter-
hinden. De bor ikke langt fra hin-
anden, men det fandt de forst ud af,
da de begge deltog 1 projekt For-
Spring pd MarselisborgCentret 1
Arhus. '

”Vi har fundet ud af, at vi har
gdet i klub sammen for mange
ar siden. Da vi var 8-12 4r,” siger
Nicolai Boese.

Han er nu 22 ir. Jesper Gasbjerg
er 21 dr. Umiddelbart ligner de ikke
hinanden, men de har alligevel flere
fellesnevnere. Begge har et handi-
cap — Nicolai har rygmarvsbrok,
og Jesper har
muskelsvind
— de sidder 1
karestol, har
giet pd efter-
skole, er flyttet
hjemmefra for
tre-fire ar siden,
kan lide at hore
musik, og si
har de aldrig
varet serligt
begejstrede for
skolearbejde.
Det boglige har ikke haft deres in-
teresse og har det stadig ikke. Hvis
de skal have et job eller fi en ud-
dannelse, skal det vare sjovt, siger
de. Men lige nu ved de ikke rigtigt,
hvad de har lyst til. De har nogle
idéer, men det er sveert at komme
videre derfra.

”Vi er lidt 1 en venteposition —
eller en "tag-dig-sammen-periode,”

siger Nicolai Boese.

Bide han og Jesper Gasbjerg er
godt klar over, at det 1 hej grad er
op til dem selv. Der er ingen, der
kommer og forerer dem et job eller
gor deres idéer til virkelighed. De
skal selv tage de forste skridt.

“"Det er det, der er det irrite-
rende,” siger Jesper Gasbjerg og laver
et skaevt smil. Det er tilsyneladende
et emt punkt, og det ved bade han
og Nicolai Boese godt.

Et kald fra himlen

Muskelkraft har sat de to steevne 1
Jesper Gasbjergs lejlighed i Hajbjerg,
en forstad til Arhus. Interviewet skal
handle om, hvad de har fiet ud af
deres deltagelse 1 projekt ForSpring,
som de har vaeret kursister pd gen-
nem ca. 1 % ir. De begyndte begge
to i marts 2002 og sluttede forlg-
bet med fem maneders mellemrum:
Nicolai Boese 1 juli og Jesper Gas-
bjerg i december 2003.

Der er ingen tvivl om, at hoved-
konklusionen pd deres projektdelt-
agelse er positiv. De har oplevet en
masse, lert noget og er blevet bedre
til nogle af de ting, de ikke var sd
gode til for, mener de. Og sd har de
veret med til at planlaegge de aktiv-
iteter, de gerne ville lave, og det har
veret godt.

”Vi var f.eks. aldrig kommet pi
studietur til Litauen, hvis vi ikke
havde sagt det. Det var en idé fra
os,” mener Nicolai Boese, som synes,
studieturen var en meget lererig
oplevelse. Der er meget stor forskel

pd forholdene for handicappede i
Litauen og Danmark, og det fik de
oplevet tet pd.

”Man bliver ekstra glad for sine
egne ting og sine egne hjelpemid-
ler, ndr man kommer hjem igen,”
tilfgjer Jesper Gasbjerg, som er enig
i, at studieturen gav mange indtryk,
som blev hengende lenge efter, at
de var kommet hjem igen.

For bdde Nicolai Boese og Jes-
per Gasbjerg kom tilbuddet om at
deltage 1 projekt ForSpring “som
et kald fra himlen”, som Nicolai
udtrykker det. Han stod over for
at skulle flytte hjemmefra, gik pa
VUC for at tage en 9. klasses ek-
samen, men var ikke sd begejstret.
Lektier var ikke hans sterke side, si
det kunne gi bedre, siger han. Han
vidste dog ikke, hvad han ellers ville,
og slet ikke, hvad han havde lyst til
at beskaftige sig med péd lengere
sigt.

Jesper Gasbjerg havde boet i
egen lejlighed 1 et dr, havde géet et
ar pa teknisk skole pa designlinien,
men havde droppet det igen. Ud-
dannelsen sagde ham ikke rigtig
noget, og han vidste ikke, hvad han
ville. Hans forzldre skubbede pi for
at fi ham i gang, men det blev ikke
til noget. Og si kom tilbuddet om
projekt ForSpring.

Min mor bestemte

”Vi er blevet mere selvstendige,” er
Nicolai Boese og Jesper Gasbjerg
enige om og lyder nasten som en
PR -reklame for projektet, der netop

handlede om at styrke unge med
handicap til at {3 et selvstendigt
voksenliv. Men de synes, det er
rigtigt, og giver nogle eksempler:

”Vi er blevet bedre til at klare
hverdagen.Vi ved, hvor vi skal hen-
vende os 1 kommunen, hvis vi har
brug for det, og hvordan vi skal
skrive et brev til kommunen. Og
jeg bestemmer mere selv, end jeg
gjorde for,” siger Nicolai Boese,
som bor i et bofzllesskab med syv
andre handicappede. De har hver
deres lejlighed, men spiser sammen
og deles om hjzlperne og stotteper-
sonerne.

”For var det meget min mor, der
bestemte og gjorde tingene. Sidan
var det bare, og det var svart for
min mor at give slip, nir man har
levet sammen 1 sa mange ar. Hun
har bare altid veret der,” Siger han.

Selv da Nicolai Boese flyttede
ud i bofellesskabet samtidig med
projektstart pd ForSpring, var det
hans mor, der hjalp med indkeb.

”Hun hjalp for mieget, og det
blev jeg klar over, mens jeg gik pa
projektet,” siger han. Erkendelsen
kom, da de i projektet talte om
hjzlpernes rolle. De fleste andre
deltagere havde personlige hjel-
pere, og for dem var problemet det
samme: at hjelperne overtog rollen
som den, der bestemte og gjorde
tingene for dem.

”Da de andre fik besked om, at
de skulle snakke med hjelperne om
deres rolle, provede jeg det samme
over for min mor. Jeg sagde til

hende, at hun skulle lade vere med
at hjelpe mig.”

Forst var det lidt skremmende
selv at skulle bestemme og gore tin-
gene, men nu er det blevet en vane.

Laver selv mad

Jesper Gasbjerg havde ikke de
samme problemer i forhold til sine
foreldre. Da han begyndte pd pro-
jekt ForSpring, havde han boet i
egen lejlighed og haft hjelperord-
ning i et 4rs tid. I starten hjalp hans
foreldre ham med at holde styr pa
papirer, ringe til kommunen eller
sgrge for, at regningerne blev betalt

til tiden, men efterhinden tog han
sig af det selv. I stedet handlede det
for Jesper Gasbjerg om at blive bedre
til at styre sin hjelperordning.

”I starten var det altid hjal-
perne, der lavede mad. Jeg bestemte,
hvad jeg skulle have at spise, men de
lavede det. Nu gir jeg meget op i at
lave mad selv,” siger han.

Han er ogsd blevet bedre til at
sige fra over for hjzlperne. Feks
sige det direkte til dem, hvis de gor
noget, han er tret af, eller bede dem
om at gi ind i et andet varelse, sd
han kan vere alene, hvis det er det,
han har lyst til.

Jesper Gasbjerg holdt
tale ved afslutnings-
receptionen for pro-
jektet.

Nerves? Jo, men det
gik hurtigt over, og sd
var der overskud til at
veere humoristisk.
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Han synes selv, at han 1 de sidste par
ar ogsd er blevet bedre til at fi gjort
ting, bedre til at tage initiativ og
ringe til nogle. Om det skyldes hans
deltagelse i projektet eller det, at han
er blevet xldre, ved han ikke.
”Maiske begge dele,” siger han.

Er gaet lidt i sta

En af de bedste ting ved projektet
er Nicolai Boese og Jesper Gasbjerg
enige om: De har fiet mange nye
kammerater. Det felles projektfor-
lob har rystet de otte deltagere godt
sammen, sd de ses stadig og ringer
sammen, selv om de for lengst er
stoppet 1 projektet. Nicolai Boese,
Jesper Gasbjerg og en tredje fyr,
der bor 1 samme bofaellesskab som
Nicolai, medes tit hos hinanden, og
Jesper Gasbjerg og fire af de andre
er begyndt at spille kerestolsfodbold
en gang om ugern.

Da Nicolai Boese stoppede 1
projekt ForSpring, startede han
kort efter pd Handi-ka, en skole for
handicappede i Arhus. Der bliver
han undervist 1 kreative fag, musik,
idret og fortzellinger, eller de tager
péd studieture. Nogle gange er det
spendende. Andre gange bliver det
for kedeligt og ensformigt, mener
han og er begyndt at overveje at {3
et job, miske med at passe en tele-
fon et eller andet sted.

Jesper Gasbjerg tog pa hajskole
i et halvt ir, efter han sluttede pa
projektet. Sidste sommer deltog
han som frivillig crew’er pd Gren
Koncert, og i efterdret begyndte han

pé kerestolsfodbold og deltog i en
netvarksgruppe, hvor han én efter-
middag om ugen er sammen med
andre unge med handicap.

Pi lengere sigt kunne han godt
tenke sig at starte en musikcafé,
hvor der ogsa er plads til kerestole.
Han har formuleret en projekt-
beskrivelse og dreftet den mange
gange med Nicolai Boese og andre,
men det er svaert at komme videre
derfra.

”Vi er giet lidt 1 std,” siger Nico-
lai Boese, som er med pi idéen og
gerne vil hjelpe Jesper med at rea-
lisere projektet. Sporgsmadlet er bare,
hvordan de fir taget neste skridt, for
hvad er nzste skridt?

At de netop nu stir 1 en van-
skelig situation og ikke rigtigt ved,
hvad der skal ske, er ikke noget, der
kun gelder dem selv eller skyldes
deres handicap, mener de.

“Jeg kender mange andre unge,

De unge fra projektet er blevet rigtig gode venner og ses stadig, selv om projektet for lengst er stoppet.

der heller ikke ved, hvad de vil. Det
er ikke specielt for os. Jeg kan bare
se det pd min storebror, der er 14
ar zldre end mig. Da han var i min
alder, vidste han heller ikke, hvad
han ville, og lige nu er han pi skole
i fire uger. Han skal vist vere smed,”
siger Nicolai Boese.

Huvad laver I om fem dar?

Jesper Gasbjerg: "Musikcaféen
er startet her i Arhus. Det er i hvert
fald det, jeg gerne vil,”

Nicolai Boese: "Jeg vil ogsi
gerne vere med i caféen. Maske gir
jeg iskole pa Handi-ka en-to gange
om ugen og arbejder med glasting,
og miske har jeg et lille job i en
reception.”

Inden vi slutter interviewet,
aftaler vi, at Muskelkraft vender
tilbage om fem 4r for at here, om
deres onsker og idéer er blevet rea-
liseret. Den er de begge med pd. =
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Den gode vilje er dod!

Det er en menneskeret at kunne deltage i det pulserende liv,
derfor skal tilgeengelighed have hojeste prioritet

I Danmark har vi 1 mange ir satset
pd "Den gode vilje”, nir det gzlder
tilgengelig. Vi har hiabet p4, at en
appel til bygherrerne om at tage
hensyn til kerestolsbrugere og andre
former for funktionsnedszttelse ville
vere tilstreekkeligt. Da man sd op-
dagede, at bygherren egentlig ikke
var interesseret i at investere en mio.
el. lign, nar det ikke var lovpligtigt,
besluttede man politisk at gore det
lovpligtigt. Sa langt, si godt!

Problemet er bare, at loven ikke
bliver hindhavet.

Der bliver gang pd gang givet
dispensationer fra kommunernes
side til, at der ikke skal tages de
hensyn, som lovgivningen kraver.
Det skal der simpelthen gores noget
ved!

Men der hersker desvaerre stadig
en generel holdning 1 den handicap-
politiske verden om at tro pa den
sakaldt gode vilje.

" Vi er bange for at blive de upo-
puleere, hvis vi i langt hejere grad gdr ind
og kreever det, vi har krav pd...” (Fik I
fat 1 den?) Sidan er der mange af de
sakaldt “garvede rotter’, der siger.

”Nej, lad os fortseette med vores krav
om, at en dor skal have en vis bredde
Sfor ikke at tale om handicaptoiletter.”

Personligt er jeg (ogsa
bogstaveligt talt) skide ligeglad med
handicaptoiletter. Selvfolgelig synes
jeg dybest set, at det er en menneske-
ret at kunne gi pa toilettet, men jeg
synes ogsd, det er en menneskeret at
kunne deltage 1 det pulserende liv.
Det sidste foretrzkker jeg at bruge
mine krefter pa.

OK at ga pa kompromis

Jeg er dodtret af eksempelvis DST’s
holdning til, at handicaptoilet-
ter er det vigtigste, nir vi snakker
tilgengelighed. Si er det i og for sig

ligegyldigt, om man kan komme ind
eller ej, sd lenge der bare er et toilet,
man kan bruge. Det er der flere lat-
terlige eksempler pd, hvor et toilet
er placeret i en kzlder og lign.

Og jeg mi indremme, at jeg
godt kan forstd, at en café-ejer, som
har et lille sted, ikke har plads til en
kempe ombygning, fordi handicap-
organisationerne kraever et toilet,
der er sd og si stort. Men lad os sige,
at den selv samme café-ejer onsker
at udligne sit lille trin ude foran, si
kerestolsbrugere kan komme ind.
Séd synes jeg godt, denne café kan
std som egnet, selv om den ikke har
et egnet toilet.

For det forste er det jo sidan,
at vi mennesker med et handicap
bliver ngdt til at g pd kompromis
ligesom alle andre. Og der er det
jo sa heldigt, at ndr man er vant til
at blive begranset af fysiske om-
stendigheder, si er man ogsd vant
til at teenke kreativt.

For det andet kan jeg som
kvinde indvie jer i en lille hem-
melighed. Jeg kan slet ikke bruge
de handicaptoiletter, der er rundt
omkring, da jeg ikke har en lille
‘dimmer’, jeg kan stikke ned i en
kolbe og ikke har kraefter il at std
pé benene. For der er stort set ingen
handicaptoiletter, der har en briks,
sd jeg kan fi bukser pd igen, men lad
det nu ligge.

En plads helt foran

For mig er det vigtig at kunne
komme ind de steder, jeg gerne vil.
Og ikke nok med at jeg gerne vil
ind, jeg vil ogsd gerne have lov til at
sidde ved siden af den, jeg er sam-
men med, eksempelvis min kareste.
Det er nemlig sidan, at pd mange
kultursteder sdsom biografer, teater
osv. kan man ikke f3 lov at sidde

DET MENER VI

-

sammen med sin ledsager. Men som
en billetdame engang sagde til mig:
I skal jo heller ikke tale sammen
under filmen.”

Nej, men det kunne jo vare, vi
ville lave si meget andet...

Hvis man sd endelig er si heldig
at blive lukket ind og fi lov at sidde
ved siden af sin ledsager, sd sidder
man ofte helt oppe i lerredet og ser
ikke filmen som en helhed, men 1
smi bitte pixels.

Den gode vilje er ded, og hvis
man ensker at integrere mennesker
med et handicap i samfundet, og
gore dem til en ressource frem for
en belastning, bliver man nedt til
gore det muligt ved at skabe de
nedvendige rammer og ikke kon-
stant diskriminere. (Da man lavede
rygeforbud pd puberne i Irland, var
de heller ikke just populere, men
folk kommer der sgu’ stadig.)

Ditte Guldbrand Christensen er medlem
af ungdomsgruppens politikudvalg, som
har droftet emnet fysisk tilgaengelighed.
Udvalget var enige om, at tilgeengelighed
er et af de vigtigste emner at tage fat i
politisk. Udvalget vil gerne veere med til
at skabe opmeerksomhed om tilgenge-
lighedsproblemerne og gore noget ved
dem.
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Af Ditte Guldbrand
Christensen
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‘Muskelsvind er aldrig en privat sag

Ligesd svag man kan veere i sine muskler, ligesd steerk kan man veere psykisk set, og det er flot,
mener Lisbeth Koed Doktor, der har folt sig ”ramt” af svensk bog om tanker og erkendelser hos

unge med muskelsvind

Da jeg blev bedt om at kommen-
tere den svenske bog: ”Jag har en
sjukdom, men jag 4r inte sjuk”,
tenkte jeg, at det ville vere ligetil.
Men indholdet har 1 hgj grad givet
mig stof til eftertanke. Den er fyldt
med interessante iagttagelser, der
har veekket minder og genkendelse
hos mig selv.

Mange af de unge i bogen har
gjort sig store og modne overve-
jelser om det at have muskelsvind,
og de formir samtidig at forholde
sig til deres omverden: foreldre,
soskende, kaerester, venner og hjzl-
pere. Der ligger en lang erkendelses-
proces bag, og jeg vil bruge dette
som omdrejningspunkt, fordi det er

et omdrejningspunkt for alle men-
nesker, der har et handicap. For eller
siden m3 man erkende, hvem man
er 1 forhold til de andre uden handi-

cap. .
I bogen virker de unge glade.
De fleste er temmelig selvsikre og
udadvendte. Alligevel drejer deres
tanker sig ogsd ind pd de negative
folger af muskelsvind. Spergsmil fra
barnsben, som de alle kan nevne, er
f.eks.: "Hvorfor rammer det mig?”
”Kan jeg ikke komme til at spille
fodbold igen?” osv.

Disse sporgsmal er altid de forste,
og de blotleegger choktilstanden
oven pi diagnosen eller indsigten 1
sygdommens forlab. Det er folelsen

af at vere uretferdigt behandlet,
frustration og oplevelsen af me-
ningslgshed, der treenger sig pé 1
dette stadie. Derpa folger ofte vrede
eller raseri og dernast sorg. Denne
udvikling nir alle igennem. Den
kan vist slet ikke undgds, men det er
vigtigt at komme videre bagefter.

Klar-til-brug-svar

De unge i bogen mener, at dben-
hed er vigtigt for at kunne komme
videre, hvilket en ungdoms-
psykolog, Christina Renlund, giver
dem ret 1. Her betyder det meget,
at forzeldrene kan klare at tale dbent
med barnet om det at have muskel-
svind og problemer med fysisk ud-
foldelse med kammerater o. lign.

Renlund forklarer, at bern har
behov for at have ferdige svar pd
hinden, som narmest "plumper
ud”, for kammeraterne fir spurgt.
Dette galder selv helt sma bern,
der kun lige skal til at tage hul pi3
skolen. Det vigtige er ikke barnets
alder, men dets symptomer. Det be-
tyder, at nir andre bern begynder
at kunne merke forskel, f.eks. hvis
et barn ikke kan lgbe i tempo med
kammeraterne, s3 skal foreldrene
traede til og hjxlpe barnet med at
sette ord pa det.

Det er ogsa vigtigt, at foreldrene
forteller dbent om det til pararende,
naboer og andre bekendte for at
undgi, at folk skal undre sig eller
stille uopndelige forventninger til
barnet. Eeks. har jeg oplevet, at folk
betragtede mig som doven, fordi de
ikke vidste bedre. Det er trals at
opleve.
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Af Lisbeth Koed
Doktor
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Fortzl om dig selv

Flere af de unge 1 bogen har rigtig
gode erfaringer med at stille sig frem
for klassen og fortelle om deres
muskelsvind og svare pd spergsmal.
Det har jeg selv forsegt mig med,
men forst da jeg kom 1 gymnasiet.
For da havde jeg ikke modet til det,
og det kan jeg 1 dag se, at jeg skulle
have gjort bide pa efterskolen og 1
folkeskolen.

Som forzldre ma man naturligvis
aldrig tvinge sit barn til at fremfore
sig selv pa den made. Man skal ogsa
veere ret gammel for at kunne hind-
tere at svare pa diverse spergsmdl,
men sa vil det veere en hjzlp, hvis
ens mor eller far kan fortelle det
til klassen 1 stedet for. Jeg har al-
drig hert om nogen, der fortroed,
at de stillede sig op og fortalte om
sig selv pd den made, men derimod
har jeg tit hert, at det hjelper én
til- at blive tettere knyttet til sine
klassekammerater. Derfor kan jeg
kun opfordre eventuelle bekymrede
tviviere til at tage en dyb indinding
og samle sig mod til det.

Det er vigtigt at fa talt ud, fordi
det giver vennerne en langt bedre
mulighed for at forholde sig til det.
Det betyder meget for den handi-
cappede, at andre ogsi ved, hvordan
de skal hindtere sagen. Man skal
ikke vare nerves for, at de ikke vil
reagerer pd det, for folk er altid in-
teresserede 1 at sperge og diskutere.
Det betyder si meget, fordi det ofte
er spergsmal, som slet ikke diskuteres
ibent. For uanset om man er berert
af det eller ej, s& snakker man ikke

-
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om handicappede og deres leve-
vitkar.

Nogen vil miske have den
holdning, at nir man som giende
har muskelsvind, s fungerer man
tilstreekkeligt fint til, at det 1kke
er ngdvendigt at involvere om-
verdenen. At have muskelsvind er
imidlertid aldrig en privat sag. Det
involverer stort set altid 1 et eller
andet omfang ens omverden, at man
er bergrt at et handicap, og man skal
aldrig velge at tie med det.

Man ma heller ikke vere bange
for, at det er for svert for barnets/
den unges venner at forsta at behand-
le deres kammerat med respekt.
Bern og unge kan godt klare at
snakke om “tunge emner”, og ofte
afslorer ens omverden en umadelig
nysgerrighed og lyst til at forsta og
hjzlpe i det omfang, det er muligt.

Et dybere perspektiv

I bogen er der fokus pa teenagere,
og et af emnerne er, hvordan man
forholder sig til sin krop. Dette er
en del af identitetsdannelsen, som
for alle menneskers vedkommende
tager form i teenagedrene. Her kan
det vaere ekstra svart, hvis man har
et handicap, men som det pipeges
i bogen, sd er det personligheden,
der danner identiteten. Ens person-
lighed er vathengig af fysiske om-
steendigheder, men kan sagtens blive
pavirket af f.eks. muskelsvind.

Det er et andet seerkende ved de
unge muskelsvindlere, at livet har
givet dem nogle erfaringer, som gor,
at de skiller sig ud fra andre unge.

Her er det igen erkendelsesproces-
sen, der spiller ind. De er kommet
videre med sig selv. De foler sig
ikke lengere uretferdigt behand-
let, de har accepteret, at der ikke
er nogen forklaring pa, at netop de
skulle have muskelsvind, og de ac-
cepterer det.

At leve med muskelsvind
giver én et dybere perspektiv pa
tilveerelsen, og det gor, at selv en
teenager kan have gjort sig tanker
om livet i bade en filosofisk grad og
ogsa helt konkret, som mange andre
forst konfronteres med langt senere
1 livet. Man kan sige, at unge teen-
agere med muskelsvind skiller sig
ud fra deres jevnaldrende venner
pa dels det fysiske udfoldelsesniveau,
dels for manges vedkommende ved
at vere mere modne og selvbevid-
ste. Hermed mener jeg absolut ikke,
at de nedvendigvis opferer sig mere
voksent end deres jevnaldrende. De
gennemgar jo alle andre teenage-
problemer pa et ulsvarende niveau,
men de har en psykisk ballast at tage
med sig ud i livet. Dette er en styr-
ke, som man skal glede sig over og
kan udnytte pa forskellig vis.

Forst og fremmest bliver den
enkelte i stand til at heve sig op
over det plan, hvor man ikke magter
andet end at vaere vred og trist over
sit handicap.

Milet for ethvert barn med et
handicap er at kunne styre sig frem
til det punkt, hvor ens selvtillid er
underordnet handicappet, for det er
det, der gor det muligt at nyde og
gledes over livet.

Sort pa hvidt
Dette er kernepunktet 1 bogen, og

_jeg vil give de svenske unge ret 1

deres iagttagelser. Samtidig har
det vaeret sa utroligt at lese deres
fortellinger, fordi deres tanker er de
samme som mine. Det er pudsigt, at
uanset hvor svaekket man er af sin
muskelsvind, s gennemgir man no-
genlunde de samme overvejelser og
gor sig lignende erfaringer.

Uanset om de medvirkende har
fiet fortalt, at de ville dg tidligt, al-
drig havde giet eller havde kunnet
g4 — ja, sd har de en livsenergi til
felles, som kan overvinde (stort
set) alt. Ligesd svag man kan
veere 1 sine muskler, ligesa
steerk kan man vere
psykisk set, og det er
flot.

Jeg er klar over, at
ikke alle har krefterne til at kon-
frontere sig med deres situation,
og derfor kan man komme til at
fokusere pd de negative fremtidsud-

* sigter. Dette behandles ogsd af Chris-

tina Renlund, og hun understreger,
at man aldrig skal vere bange for at
sette ord pd sine folelser.

Man skal heller ikke vere bange
for, at hvis man ferst begynder at
grede, si kan man ikke stoppe,
tilfgjer hun. De fleste i bogen be-
retter om, hvordan de har veret
nede og stadig kan blive kede af
det engang 1 mellem, men de er
kommet ud af det hver gang. Her
hjelper det at kunne betro sig til en
person, man kender godt, eller man
kan skrive det ned som en dagbog

eller et brev. Det er fint nok at ngjes
med at skrive det til sig selv, og det
kan vere lettere at baere, nir det stir
sort pd hvidt pa papiret og ikke kun
fylder inde i én selv.

Livslang udfordring
Gennem lasning af denne bog er
det gdet op for mig, at erkendelses-
processen aldrig hegrer op. P4 samme
vis som ens handicap kan udvikle
sig labende, vil man ogsi selv skulle
udvikle sig psykisk. At lese disse
forskellige beretnin-
ger har vakt

mine egne person-
lige minder til live, og jeg erkender
ny, at min selvforstielse og selvop-
fattelse er en anden i dag (jeg er
25), end da jeg var 16. Det er en
fortlabende proces at forholde sig
til sit handicap, og man er nasten
tvunget til at tage udfordringen op.

Indimellem vil vi alle kunne
opleve en nedtur, men det er bare
om at rejse sig igen. For at blive i
stand til at kunne overvinde de smi
nedture, er det vigtigt, at man som
barn og ung har fiet god stotte fra
voksne til at formulere sig. Tale ud
om angst og.sorg, erkende og ac-
ceptere de livsvilkdr, man pd godt
og ondt md leve med. At forholde
sig til sig selv og ens medmennesker
er et vilkir, som alle deler uanset

handicap eller ¢j. Det er en kamp,
som 1 bogen formuleres siledes af
en anonym ung: ”Har man en sjuk-
dom, bliver man starkare pi sitt och
vis. Allt gir, bara man inte ger sig,”
("Har man en sygdom, bliver man
pd en vis mide sterkere. Alt gir,
bare man ikke giver efter.”)

At lzse denne bog vil vere en
god stotte for de fleste teenagere
med muskelsvind, men lige sivel
for pirgrende og os andre, der lige
treenger til en mental og psykisk op-
strammer.

For foreldre er den

ogsd brugbar, fordi
Christina Renlund viser den
vej, man kan gi. Hun ger det udfra
barnets synspunkt, men det vil ikke
vaere et problem for foreldre at
gore nytte af nogle af hendes rid.
Hun samler op pa det, de unge siger
og bekraefter eller udreder, hvad
de mener. Miske vil det hjelpe
forzldre til bedre at kunne forstd
deres barn?

Hyvis man har mod p lidt svensk
lesning, sd er det bare at gi i krig
med den! =

Jag har en sjukdom men jag dr inte
sk

Af Christina Renlund, Mustafa Can og
Thomas Sejersen.

Udgivet af Ridda Barnen, Sverige,
2004.
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SOCTAL KOMMENTAR

Nye bilregler er en forbedring

Muskelsvindfonden har veeret involveret i udformningen af de nye bilregler, som

kun pd fa omrdder er en direkte forringelse, mener Jorgen Lenger

Det er fem ir siden, Socialmini-
steriet nedsatte en arbejdsgruppe,
der skulle se pa bilreglerne og
foresld @ndringer. Gruppen holdt
mange moeder og niede frem til
mange gode forslag til nye regler.
Forslagene endte pi davarende
socialminister Henrik Dam Kris-
tensens bord, og der blev de si for
resten liggende, og de 13 der endnu,
da Henriette Kjer blev socialmi-
nister. Hun forsegte flere gange at
realisere forslagene, men hver gang
tabte hun 1 den politiske konkur-
rence om finanslovskronerne, for
det blev prioriteret at bruge de ek-
stra penge pa det sociale omride til
aldrechecken.

Til slut mistede Henriette Kjer
tilmodigheden og besluttede, at
hun i hvert fald ville gennemfore
de af forslagene, der ikke koster
penge. Det er sd sket nu,
hvor socialministeren 1
mellemtiden er kom-
met til at hedde Eva
Kjer Hansen.

Forslag koster penge
Der har veret et meget tet samar-
bejde mellem De Samvirkende
Invalideorganisationer og So-
cialministeriet 1 hele forlgbet, og
Muskelsvindfonden har bidraget
en del til De Samvirkende Invali-
deorganisationers mange forslag,
hvilket forhibentlig ogsd kan ses
af de forbedringer, der trods alt er
opndet. Nogle er skraddersyet til
mennesker med muskelsvind.
Handicaporganisationerne havde
naturligvis en rakke store gnsker,
bl.a. at rammebelpbet pa 136.000
kr. skal hzves, at provenureglerne
ved udskiftning af iser store biler

skal forbedres, at den tilbagebeta-
lingspligtige del af belagbet skal vere
uvathengig af indkomst, og at det
skal vere muligt at 3 deekket repa-
rationsudgifter til serlige indretnin-
ger 1 bilerne.

Fzlles for disse forslag er dog,
at de koster penge, og det var alts3
ikke lige socialministerens udgangs-
punkt. Alligevel er det lykkedes at
fd afsat ekstra 10 mio. kr. om dret
til reparationsudgifter af seerlige ind-
retninger gennem en serlig finans-
lovsaftale, som regeringen indgik
med Dansk Folkeparti og Kristen
Demokraterne, s dette onske blev
altsd imgdekommet. Reparation af
serlige indretninger kan fremover
bevilges, ogsd selv-om bilen er be-
vilget efter de gamle bilregler. Dette
gxlder dog ikke de szrlige indret-
ninger, som bilen er “fadt” med.

Kun to forringelser

Det gvrige regelset er skrevet helt
om, og det er kommet til at fylde
meget mere. Ikke mindst er der
tilfgjet mange uddybninger, ogsd
nogle uddybninger der vil vere til
gavn for folk med muskelsvind. Jeg
har forelgbig kun fiet gje pa to for-
ringelser, men kan da ikke udelukke,
at der findes flere.

Den ene er, at unge mennesker
ikke mere kan fi afdragsfrihed, hvis
de modtager bruttorevaliderings-
ydelse. £ndringen gelder kun for
fremtidige bevillinger, og maske har
regeringens tanke varet, at unge
under uddannelse 1 stedet bor mod-
tage den nu forhajede SU-ydelse,
for sd kan de godt f3 afdragstrihed.

Den anden er miske mest teo-
retisk, men det irriterer mig at leese,
at man ved misligholdelse af et 1in

ogsd kan fratage brugeren sin af-
giftsfritagelse. Det urimelige er, at
afgiftstritagelse faktisk ikke forud-
setter, at man har en handicapbil.
Man kan ogsd f3 afgiftsfritagelse til
en bil, man selv har betalt, s3 der er
tale om to separate bevillinger, der
pd denne mdide blandes sammen.
Det virker mere som en straf, og
jeg mener faktisk, at den slags kon-
sekvenser kraver en lovhjemmel.

Billigst egnede

Begrebet "bedst og billigst” aflgses
af et nyt begreb, som hedder “bil-
ligst egnede”. Meningen med det
nye begreb er, at bilen skal vere
egnet 1 bredere forstand end hidtil.
Det vil sige, at valg af bil skal vaere
en helhedsvurdering, hvori der ogsi
skal indga f.eks. adgangsforhold ved
bopaxlen samt garagens eller car-
portens storrelse. Vi har haft nogle
sager, hvor den bevilgede bil var for
stor til carporten, men hvor det blev
afgjort, at det kan der ikke tages
hensyn til. Det understreges ogsi,
at familiens storrelse og sammen-
setning skal indgd 1 vurderingen,
sd ”en bil ber ses som et redskab
for familien til at kunne komme
rundt pé en forholdsmaessig nem og
hurtig mide akkurat ligesom andre
familier”.

Desuden gor reg-
lerne op med den
hidtidige énsidige
fokusering pa
gangdistance, hvor
det har varet nesten
ensbetydende med afslag,
hvis man kan gi 100 meter. Nu
praciseres det, at der ogsi skal tages
hensyn til, om denne gitur udtraet-
ter ansggeren, hvor lang tid det varer
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at gd 100 meter, og om evnen til at

gi selv er atheengig af vejr, vind eller
udsving i funktionsnedszttelsen.

Kgb af brugt bil
Som noget nyt bliver der mulighed
for, at man frivilligt kan vaelge at
kobe en bil, der tidligere har veret
bevilget som handicapbil. Det er
helt éns eget valg, om man ensker
at overtage en brugt bil, men det
kan f.eks. vere en fordel, hvis den
er indrettet 1 forvejen, s man sparer
tiden med at vente pd at fi indrettet
en ny bil. Hvis man ensker bevilling
af en brugt bil, mi den dog hgjst
vare to ir gammel. Beregningen af
lin til en brugt bil er i evrigt vold-
somt indviklet, si det vil jeg ikke
* bruge plads pd i denne artikel.

Endelig indeholder vejlednin-
gen en opfordring til kommunen
og amtet om at gd mindre grundigt
til veerks ved udskiftning af bil og
“hurtigst muligt vurdere, om der er
sket endringer 1 ansggerens funk-
tionsnedsettelse”: ”Amtet og kom-
munen skal 1 genbevillingssager,
som fremstir uproblematiske bruge
feerrest mulige ressourcer i sagsbe-
handlingen for at undga dels klient-
gorelse, dels lang sagsbehandlings-
tid”.

De nye regler kommer ¢il at
gzlde i de sager, hvor kommunen

afgiver indstilling til amtet efter
1. januar 2005, men altsd siledes
at reparationsudgifter vedrerende
serlige indretninger kan bevilges til
alle. Men overgangsbestemmelserne
betyder ogsd, at vi miske i mange
ar skal bruge to forskellige regel-
set, det gamle og det nye. Selv om
udskiftningsperioden fortsat kun er
seks ar, sd vil der vere biler, der blev
bevilget 1 december 2004, som forst
udskiftes efter 10-12 ar.

EU-harmonisering

I det forste udkast til nye bilregler
foreslog daverende socialminister
Henriette Kjaer at gge udskiftnings-
perioden fra 6 til 8 ir for herved
at spare penge, der kunne bruges
til andre forbedringer. De Samvir-
kende Invalideorganisationer sagde
nej, nok iser fordi der ville blive
stor uenighed indbyrdes mellem
DSI-organisationerne, og det er
efter min mening et helt legitimt
hensyn, for i den type sager dur det
ikke, at medlemsorganisationerne
strides indbyrdes. Men det skal ikke
vere nogen hemmelighed, at efter
min mening var det fristende at sige
Jja, 1saer hvis kassebilerne kunne blive
undtaget.

Jeg folte mig fristet, fordi den
forste bil efter de nye regler kom-
mer pd gaden 1 foriret 2005, og forst
1 fordret 2011 ville en forlenget
udskiftningsperiode fi nogen som
helst betydning.

Og til den tid er der sandsyn-
ligvis sket sd store @ndringer, at
helt nye regler vil blive ngdvendige.
EU vil harmonisere registreringsaf-
gifterne, der i Danmark udger 180
% af fabriksprisen og dermed ca.

SOCIAL KOMMENTAR

70% af bilens samlede pris. Selv om
harmoniseringen ikke betyder, at af-
gifterne bliver ens i alle lande, si il
de sandsynligvis blive fastlagt inden
for en ramme pd 50-90 %, miske
efter en aftrapningsperiode.

Reglerne for handicapbiler er

1 den grad bygget op omkring det
nuvaerende prisniveau 1 Danmark, at
endringer 1 registreringsafgiften vil
gore det ngdvendigt at skrive helt
nye regler, og med det forventede
kommende prisniveau for biler i
Danmark bliver biler si billige, at
det miske ogsd er mere interessant
for os at fi tilskud til driften i stedet
for tilskud til anskaffelsen.

Derfor ville skaden ved en
lengere udskiftningsperiode, der
forst ville fi praktisk betydning i
foraret 2011, efter min mening vare
overskuelig, mens vi til gengald
kunne have fiet andre forbedringer
allerede nu.

Sddan skulle det si ikke vere;
men somme tider foler jeg, at vi vil
@ndre sd meget, og alligevel ender
vi altid med at std tilbage som dem,
der valger at bevare det bestdende;
men alt 1 alt mener jeg, at de nye
bilregler pd mange punkter er bedre
end de gamle. "
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Et stort skridt...

Jeg frygtede ikke det haje, faglige niveau ved skiftet fra folkeskole til
gymnasium. Jeg var mere nervgs for at fole mig anderledes og have svart
ved at fa nye venner




Det tager for lang tid for Niels Boel at skrive i hdnden, men den baerbare computer gor ham ligestillet med sine klassekammerater.
Her i gruppearbejde med Tanja (t.v.) og Giilsiim.

Det at stoppe 1 folkeskolen har vaeret
en omvealtning. Man giver slip pa
noget, som for mit vedkommende
har varet trygge omgivelser over
halvdelen af mit liv. Forventnin-
gerne om, at de naste tre ir et nyt
sted — pd det store “farlige” gymna-
sium - skulle blive lige sidan, kan
man ikke pastd er skyhgje. Hertil
herer mange bide positive og nega-
tive tanker, hvordan skal det hele
ga? Bliver man accepteret? Mon der
findes lige sd gode venner som dem,
man altid har haft? Svarene hertil
har man nok tendens til at formu-
lere negativt i hovedet.

“Ndr man sidder i kore-
stol, gar folk ikke bare
hen for at sporge en

ud. De venter passivt.”

De kiggede pa mig

For mig var det lidt af en udfordring
at skulle starte pd gymnasiet, efter-
som jeg gennem hele min folkeskole
har haft den samme vennekreds og

ikke er en person, der forer mig
frem foran folk, som ikke kender
mig.

Derfor har der vaeret mange ting,
jeg har mattet ®ndre ved mig selv.
Jeg har f.eks. forsegt at veere mere
udfarende, nar jeg meder nye men-
nesker, og have en storre mengde
selvtillid. Det vil sige, at jeg har
veret nedt til at se anderledes pa
mig selv. Jeg har skullet veenne mig
til at se ud over det, at der hele tiden
er nogle, der kigger pd mig, fordi jeg
sidder i karestol. Farst nir man kan
det, kan man begynde at se pi sig
selv og vigtigst af alt: acceptere sig
selv som den, man er,

Jeg mi indremme, at for jeg kom
pd gymnasiet, var jeg meget nerves
for, om jeg kunne klare de tre ar, der
jo skal til for at fi studenterhuen.
Noget atypisk var det dog for mig,
at jeg ikke frygtede det fagligt hoje
niveau, der er pd et gymnasium,
men derimod min egen evne til at
knytte nye venskaber.

Brod barrierer
Jeg frygtede, at klassekammerater
ikke ville se mig som en del af fal-

lesskabet, men derimod som en,
der var “anderledes”. Der er mange
mennesker med fordomme pé et
gymnasium med ca. 500 elever. Jeg
var fast besluttet pd at mane disse
fordomme i jorden og selv vise
megen abenhed, s folk ikke fryg-
tede at vere dben over for mig.

Den indstilling skal man have
fra starten, tror jeg. Man skal vare
tilfreds med, hvem man er og vere
afklaret med, hvad man stir for
som menneske. Der kan jeg marke
en forskel pd ”den gamle Niels”
og “den ny Niels”. I dag er jeg
mere aben over for folk, der hilser.
Jeg er mere snakkesaglig blandt
fremmede og er mindre mistroisk
end tidligere.

[ den forste tid pd gymnasiet
skulle folk lige se mig ekstra an.
Nar man sidder i kerestol, gir folk
ikke bare hen for at sporge en ud.
De venter passivt. For at bryde den
barriere var jeg meget udfarende.
Det nytter ikke noget at se til, mens
resten af klassen f.eks. knytter ven-
skaber uden om mig.

For mig var det ogsa vigtigt at
snakke lidt hgjere, end jeg er vant
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til. Man bliver sjzldent hort 1 en
klasse pa 30 elever, hvis man ikke
taler hojt.

Jeg mener, man er nedt til at
udstrdle denne slags dbenhed, hvis
man, som mig, er ekstra usikker. I
forvejen er alle i starten lidt gemt
bag en facade, som man forst smider,
nir der er giet et stykke tid. Det er
klart, at i1 starten ser man de andre
an og hiber selv pd at blive opfat-
tet positivt - og senere accepteret.
Herefter kan man vise “sig selv”
hundrede procent, finde sammen
med folk, man passer godt sam-
men med, og derved skabe de helt
unikke venskaber, der er sa vigtigt et
element i disse tre ar.

“Det nytter ikke noget
at se til, mens resten
af klassen knytter
venskaber uden om en
selv.”

Slet ikke sa slemt

Til min store glede var intet sa
slemt som frygtet. Jeg tror, jeg vandt
en del ved min @rlighed og dbenhed
lige fra starten. Dette betod ogsa, at
jeg stort set fra starten fandt sam-
men med de tre, jeg stadig er sam-
men med konstant, bdde 1 og uden
for skolen.

_Bern U‘

Niels Boel kendte ikke Seann Anthony, for han begyndte pd gymnasiet, men nu er Seann en af hans
gode venner.

Huvis jeg her et halvt ar efter skole-
start skal se tilbage p3, hvorledes det
er giet, har det veret med blandede
folelser. Det sociale, jeg frygtede
mest, viste sig for mig at vaere den
mindste udfordring. Den storste ud-
fordring har veret - og er til dels
stadigvaek - at finde motivation og
vedvarende koncentration til ind-
leering.

Ligestillet

For at kunne opni den optimale
indlering er det serdeles vigtigt,
at faciliteterne er 1 orden. Det nyt-
ter ikke noget at vare nede til at
f3 en hjelper til at skrive alt for en
i hinden, for hvis man ikke selv
skriver, er indleringen kun halvt si

stor. Dette er videnskabeligt bevist.

Jeg kan kun give ledelsen pa
Fredericia Gymnasium stor ros for
den imedekommenhed, de har ud-
vist. Gymnasiet havde, for jeg star-
tede, aldrig haft en bevegelseshan-
dicappet elev pd stedet. Det betod,
at toilet og klasseverelser er blevet
ombygget. Derudover er der ble-
vet stillet en barbar computer til
ridighed til mig, hvilket betyder, at
jeg 1 klassen er ligestillet med alle
andre.

Ale i alt kan jeg kun ride andre,
som er i samme situation som mig,
til at fatte mod; men tingene bliver
ikke automatisk puttet 1 hovedet pa
dig, medmindre du selv keemper for
at opna dem. "
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I vores familie

Anderledes familier
Af Sten Lange
Tiderne Skifter, 2004

198 sider med 94 sort/hvide fotos.

Pris: 268 kr.

Det vigtige og gode 1 denne bog er
heldigvis ogsd det, der fylder langt
mest, nemlig de 25 besog, man in-
viteres pi hjemme hos sikaldt an-
derledes familier. Det overflodige
og ikke gode er forordet, indledning
og efterskrift, som jeg allerede her
vil ride den intetanende leser til at
springe helt og aldeles over. Mere
om det til sidst.

Familierne kaldes anderledes,
fordi de har et medlem med et
handicap, og hvor man tit i udgi-
velser om det emne valger enten
tysisk eller psykisk handicap, er
den skelnen undgiet i ”Anderledes
familier”. Det forekommer rigtigt,
for nok mi det opleves meget for-
skelligt at vaere for eksempel mon-
gol 1 forhold til at vaere dverg, men
ens families gleder og sorger ligner
hinanden langt hen ad vejen, viser
denne bog, bide i interviewene og
1 billederne.

Det eneste, der kan undre 1 val-
get af familier, er, hvorfor forfatteren
prasenterer hele otte med et mon-
golbarn, mens resten fordeler sig pd
11 forskellige diagnoser?

Billederne kunne 1 det store og
hele std alene. Sten Lange er foto-
graf. Teksterne derimod ville vaere
ilde stedt uden ledsagende fotos.
Fortellingerne fungerer som sterkt
udvidede billedtekster, der bestir af
enetale byggende pi, gatter jeg, ren
udskrift af bindoptagede interviews.
Det gor ikke noget, for billederne
sorger for, at historierne virker. Man
dveler ved mange af de sort/hvide
fotografier og opdager lidt efter, at

de har sat tanker 1 gang om ens eget
hv.

Han er en god bror

Zrlighed, mod, klogskab, humor.
De fire egenskaber har festnet sig
steerkest, merker man efter at have
medt familierne.

Eksempler pad udsagn (frit ci-
teret): Folk tror aldrig noget grimt
om handicappede, selv om de ikke
er et hak bedre end andre. Handi-
capforeningen er et tvangsfaellesskab,
men nermest livsvigtigt. Nar noget
ikke gir efter ens hoved, har det
som regel intet med handicappet
at gore. Min dreng er ikke evne-
svag, men dndssvag, for han er svag
i danden, men har masser af evner.
Jeg ved ikke, om det er treels at vere
dverg, for jeg ved ikke, hvordan det
er ikke at veere dverg.

Det er gennemgdiende, at
foreldrene med tiden fir gje pi og
gleder sig over de ofte kraftfulde
anderledes evner, som deres sikaldt
funktionsevnenedsatte barn legger
for dagen. For eksempel en evne
over gennemsnittets til at fornemme
andre personers egentlige holdning
eller sindsstemning.

Forzldrene foler sig stort set
altid skyldige over for de raske bern,
fordi de kommer i anden rekke, og
de raske er bestemt ogsa jaloux.
Men 1 lengden er det slet ikke
det, der teller. Det er en ligefrem
(skyldfri?) seskendekerlighed og
—solidaritet, som fylder billedet. En
sester pa 12 dr siger om sin 9-drige
mongolbror: "Han er en god bror,
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for man kan fortelle ham noget, og
han fatter alligevel ikke, hvad det er,
man forteller ham, si han kan ikke
fortelle det videre.”

Smertelige erfaringer-er uund-
gaclige. Den verste er nok den
forladthed, som aldrig vil gi vek
hos den, hvis mor eller far, even-
tuelt begge to, métte opgive at vaere
forxlder og overlod sit atkom i an-
dres varetaegt.

Det er ikke ualmindeligt, at
familien nermest mi treste ven-
ner og bekendte, som dbenlyst giver
udtryk for deres forfeerdelse over
den skxbne, der har ramt familien.
En reaktion, som er nasten ubzrlig.
En mor forteller: "Det er jo ens lille
barn, som man elsker si hejt, og sd
er det sveert, at nogen stir og har det
sd negativt med ens lille barn.”

En anden mor tenker meget pa
bedsteforzldrene. De er ramt dob-
belt, siger hun, for de har bade fiet
et sygt barnebarn, og et barn, der
har et sygt barn.
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En farlig pastand

Jeg tror, at ”Anderledes familier” vil
sige mange meget. Inklusive fami-
lier, der selv har et medlem med et
handicap, og maske endda adskillige
ars erfaring med det.

Bogen gir i vidt omfang udenom
familiernes ofte frustrerende livtag
med behandlersystemerne, som
Sten Lange har fiet mange beret-
ninger om, fremgir det af forordet.
En god ide at lade den side ligge, for
det ville nemt overskygge alt andet.
Uhyret stikker dog uundgieligt sit
hoved frem hist og her i teksterne,
nir et menneske i ned helt re-
duceres til et personnummer, eller
den professionelle bare ved bedst.

JULEREKORD

Som nzvnt vil jeg advare mod at
spilde tid pd forord, indledning
og efterskrift. Det er mestendels
belerende, ligegyldige almindelig-
heder, som sine steder nermer sig
det patetiske. Sten Lange forteller,
at han er solidarisk med familierne,
beundrer de handicappedes gipa-
mod, og at hans @rinde er at ndre
vores stereotype adferd over for de
anderledes udseende. Jeg synes, det
lyder stereotypt.

En farlig pistand, som, jeg ikke
tror, kan dokumenteres, snarere
tvertimod, bringes ukritisk til torvs
1 bide forord og indledning: De
fleste forzldre (ca. 80 procent hed-
der det), der fir et handicappet barn,

bliver skilt inden for det forste ar.
Erfaringen viser, at det 1 hvert fald
ikke er tilfzeldet med forzldre til
bern med muskelsvind. Der er godt
nok ikke regnet videnskabeligt pi
det, men terapeuter med et par
artiers nerkontakt med et bredt ud-
snit af landets muskelsvindfamilier
beretter samstemmende, at skils-
missehyppigheden er nogenlunde
som for andre familier.

Pistanden — myten - er farlig og
derfor staerkt kritisabel, fordi den jo
slir fast: Hvis du fir et handicappet
barn, skal du vare mere end heldig,
hvis du undgir en opslidende skils-
misse oveni. m

113.551 kr. fordelt pa 331 bidrag. Det blev det fornemme resultat af Evald Krogs julehilsen til medlemmerne forst i december 2004.
Aldrig tidligere har den traditionelle julehenvendelse resulteret i sa stort et indsamlet belgb. I 2003 indbragte den 95.400 kr. og i
2002 98.000 kr. Som det ses i skemaet herunder er der i 2004 bade kommet flere bidrag og sterre belgb pr. bidrag i gennemsnit.

Antal bidrag Totalbelgb Gennemsnit belpb/bidrag
2004 331 113.551 kr. 343 kr.
2003 312 95.452 kr. 306 kr.
2002 275 - 98.000 kr. 356 kr.
2001 270 102.355 kr. 379 kr.
2000 198 102.105 kr. 516 kr.

Udover at sende alle medlemmerne en julehilsen med tak for aret, der gik, er juleindsamlingens mal at sikre, at Muskelsvindfonden
far mere end 150 bidrag om aret. Det skal der til, fgr foreningen skattefrit kan modtage bidrag fra private, fonde og legater. Det
bliver ikke noget problem i det kommende ar.

De indsamlede penge vil blive brugt til at sikre, at Muskelsvindfonden fortsat kan vare en levende og aktiv forening, der f.eks. har
ressourcer til at markere sig i den handicappolitiske debat og ga i dialog med politikere og myndigheder om de mange regler, der har
betydning for mennesker med et handicap.

Tak til alle, der gav et bidrag.
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ET AKTIVT LIV MED LIGEVARD, LIGE RET OG LIGE MULIGHEDER

Erhvervsjuristen
og Europa

For Lars Lundsgaardvig er Muskelsvindfondens vision

Navn: Lars Lundsgaardvig

Alder: 27 ar

Uddannelse: Erhvervsjurist (C and.merc
jur) 1 2002 fra Aalborg Universitet
Bopael: Fre deriksberg

Job: Juridisk konsulent i Saxo Bank A/S ,'

Medlem af Muskelsvindfondens

virkelighed. Han foler sig ikke begreenset

”Pas nu pd, hvad du siger om visio-
nen! Jeg har selv vaeret med til at
udforme den.”

Sadan lyder det — lidt advarende
- men ogsd med et glimt af humor
i stemmen fra Lars Lundsgaardvig,
allerede inden dette interviews
forste sporgsmal er stillet.

Hvad betyder Muskelsvindfondens
vision for dig?

”Jamen, det lyder maske sd flot
at sige, men jeg synes faktisk, at jeg
i hej grad udlever visionen. At jeg
lever et liv sd tet pd det, som andre
ikke-handicappede har. Jeg oplever,
at jeg bliver behandlet som andre.
Og jeg har aldrig rigtig folt mig be-
grenset 1 forhold til det, jeg kunne.
Eller folt, at nogen s skaevt til mig.
Jeg har giet i en helt almindelig
folkeskole og pd helt almindeligt
gymnasium, og jeg har taget en ud-
dannelse pa akkurat samme vilkir,
som alle andre. Jeg har faktisk kun
i forenings-regi vaeret sammen med
andre med handicap,” siger Lars
Lundsgaardvig.

Spendende milje
Han er opvokset 1 nzerheden af Aal-
borg. Med mor, far og storesgster.
Med en universitetseksamen som
erhvervsjurist fra Aalborg Univer-
sitet.

Siden december 2002 har han

kring 30 lande og koncernsproget
er engelsk. Det er et meget inter-
nationalt og spendende miljo. Man
kigger ikke pd, hvor folk kommer
fra, men pé deres kvalifikationer. Og
sddan er det ogsd 1 forhold til mig.
Der er aldrig blevet fokuseret pd mit
handicap, men pi det jeg kan,” siger
Lars Lundsgaardvig.

Jobbet 1 Saxo Bank fik han
efter at have reflekteret pd en an-
nonce. Inden havde han skrevet en
del anspgninger og varet til et par
samtaler. .

”Jeg har aldrig oplevet, at det
var mit handicap, der gjorde, at jeg
ikke fik et job. Jeg har altid lagt stor
vaegt pd at praesentere mig som Lars
Lundsgaardvig, erhvervsjurist, og
ikke som Lars Lundsgaardvig, han-
dicappet. Men jeg har altid i mine
ansggninger anfert, at jeg bruger
manuel korestol. Mest som en prak-
tisk oplysning nederst pd papiret
og mest pd grund af tilgengelig-
heden. Jeg synes, at man skal skrive
det 1 sine ansggninger. Ikke som
det vigtigste, men fordi der ikke er
nogen grund til at sette hverken sig
selv eller andre i forlegenhed, hvis
det sted, man skal arbejde, f.eks. ikke
er tilgengeligt, eller det sted, hvor
samtalen skal finde sted, ligger oppe
af nogle trapper.”

Erfaringer hjelper

T fokus pg

hvordan
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kombina-

tion af mine kvalifika-

tioner som erhvervsjurist og min
erfaring fra det internationale ar-
bejde, der gjorde, at jeg fik jobbet
1 Saxo Bank. Det er vigtig, at man
kan vise en arbejdsgiver, at man kan
andet end at laese og studere. Med et
handicap kan det godt vaere svert at
fi erhvervserfaring sidelebende med
studierne, og derfor tror jeg pé, at
det er godt at engagere sig 1 fore-
nings- eller organisationsarbejde.
Det er rart for arbejdsgiverne at se,
at de har et helt menneske foran sig.
Et menneske, der kan agere i mange
sammenhazenge. Som menneske med
et handicap er det vigtigt, at man
slar pd de faglige kvalifikationer
— de skal selvfolgelig vaere gode
- men det er ogsd vigtigt, at man
har et bredt fundament bide fagligt,
menneskeligt og soctalt,” mener Lars
Lundsgaardvig.

Han har aldrig pi arbejde ople-
vet, at der er blevet stillet spergsmal
1 forbindelse med hans handicap.

“Det eneste, der en enkelt gang
er blevet spurgt til, var lige 1 starten,
da en af mine kolleger lidt undrende

bestyrelse, medlem af Eventmusfonden: boet pd Frederiksberg og arbej-

bestyrelse, viceprasident i EAMDA ' . _ y /- det som juridisk konsulent i Saxo  Lars Lundsgaardvig tror til gengeeld,  spurgte, hvorfor jeg altid havde
European Alliance of Neuromuscular | -4 Bank. En international, internet-  at hans erfaringer fra det interna-  nogle nye mennesker (mine hjael-

Disorders Associations (den europaiske | ! ey pe baseret bank med privat- og er-  tionale arbejde i Muskelsvindfonden  pere) med pd arbejde. Vedkom-

sammenslutning af muskelsvind-organi 5 hvervskunder 1 over 120 forskellige  kan have en betydning i job-sam-  mende ville gerne vide, hvordan det

sationer) 3 lande. - menhzng. lige hang sammen. Og sd er der fal-

Vi er cirka 275 ansatte fra om-

"Jeg er sikker p4, at det var en

det en sjov bemaerkning engang, da
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Af Bodil Jensen
Foto: Henrik Petit
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en af mine hjzlpere sad og strikkede
ved et bord bag mit - na, har I fiet
udvidet arbejdsomriderne her i ju-
ridisk afdeling? -Men det er reelt
det hele,” siger Lars Lundsgaardvig.
Han arbejder mest ved compu-
teren og med head-set ved telefo-
- nen. Det, han bruger hjelperne til i
forbindelse med arbejdet, er blandt

andet at nd noget pd hoje hylder.
I forhold til tilgeengelighed har

jeg kun oplevet det, at jeg for et

par 4r siden strandede pi forste sal
i banken under en lengerevarende
stromafbrydelse, der merklagde
Sjelland. Der sad jeg sd 1 en fem-
seks timer!”

Almindeligt job

Lars Lundsgaardvigs stilling som
juridisk konsulent er en stilling pa
helt almindelige vilkar.

"Jeg udferer en ganske almin-
delig arbejdsfunktion og vil helst
vare ansat 1 et helt almindeligt job.
Det vil de fleste nok, hvis det er
muligt. Jeg er sd heldig, at jeg ikke
har behov for at bruge meget tid
p4 mit handicap. Faktisk bruger jeg
temmelig lidt tid og prioriterer nok
i hgj grad noget andet. Jeg gir for
eksempel ikke til fysioterapi eller
nogen former for sport. Jeg er hel-
ler ikke specielt plaget af sygdom,
og fysisk har der ikke varet nogen
vasentlig udvikling til hverken den
ene eller den anden side de seneste
ar,” siger Lars Lundsgaardvig.

Som mindre blev han diagnos-
ticeret som SMA’er. (spinal muskel-
atrofi). Som ti-drig fik han sin forste
korestol. Men i gjeblikket har han
ingen diagnose.

“Ifelge neurologerne pd Rigs-
hospitalet er der muligvis tale om
en infektion 1 nervesystemet. Ifelge
dem er jeg vist et serligt tilfeelde!
For mig har en korrekt diagnose
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ikke pt. nogen voldsom betydning,
sa lenge behandlingsmulighederne
stadig er si begrensede, men man
er selvfolgelig altid nysgerrig, og nar
forskningen ndr nye resultater, kan
det nemt blive meget relevant med
en korrekt diagnose.”

Hovorifor er det vigtigt for dig at vere
ansat pd sdkaldt almindelige vilkar?

”Det har miske nok vaeret vigtigt
for mig at bevise over for mig selv, at
det kunne jeg godt. Hvorfor skulle
jeg ikke kunne det? Jeg har taget en
almindelig uddannelse pd normeret
tid, sd jeg har egentlig altid tenkt,
at selvfplgelig kan jeg det. Jeg vil
vel bare gerne det samme, som alle
andre 27-drige — have et godt ar-
bejde, en god bolig osv. Det ville
nok vaere svert for mig at skulle g
ned 1 tid, hvis det blev nedvendigt.
Fordi jeg nu har prevet at fungere i
et almindeligt job. Jeg tror, jeg ville
fole det som et nederlag. Men det
er selvfplgelig bedre at arbejde de
timer, man kan, frem for slet ikke
at arbejde. Og hvis vi vil have lige-
veerd, ma vi jo ogsd yde vores del.
Jeg synes, at jeg yder min del, og det
har jeg det rigtig godt med.”

Andre muligheder

Lars Lundsgaardvig mener, at det
har en betydning, hvordan man ser
pa sig selv.

’Jeg har nok en livsfilosofi, der
betyder, at jeg ikke kigger sa meget
pé det, jeg ikke kan. Men 1 stedet
kigger pa det, jeg har opniet indtil
nu. Selvfglgelig er man begrenset,
nir man har et handicap. Jeg kan
ikke lige springe ned af trappen,
men sd har jeg nogle andre mulig-
heder. Det er nok noget, jeg har
med hjemmefra. Da jeg var min-
dre, var vi tit ude at rejse, pd cam-
pingferier 1 Sydeuropa for eksem-
pel. Og jeg er altid blevet slaebt med

op af alle trapper 1 kirker, pa slotte,
i Peterskirken 1 Rom og pd Pom-
peji med fire til at lofte korestolen.
Der er aldrig blevet fokuseret pd mit
handicap eller taget hensyn mere
end hgjst nedvendigt,” siger Lars
Lundsgaardvig.

Han arbejder 1 snit omkring 42
timer om ugen. Stir op kl. 6.30 i
lejligheden pé Frederiksberg. Korer
med en af hjelperne som chaufter
til banken i Gentofte, hvor arbejds-
dagen ofte forst slutter ved 17.30 —
18.00 tiden. T1il
gengeld tager
han ikke arbe- -
jde med hjem.

Fritiden
bruger han tit
foran compu-
teren blandt
andet med at
skrive emails til
venner, hjelpere
eller til kontak-
terne 1 Europa.
Og si bruger
han ogsa tid pi
at skrive an-
meldelser.

Lars Lunds-
gaardvig an-
melder boger, film og computerspil
til bl.a. Midthimmerlands Folkeblad
- en nordjysk ugeavis med 15-
20.000 lesere.

”Det har jeg gjort siden 1993.
Min ferste anmeldelse var af bogen
”Merk Verden” skrevet af Tor Nor-
retranders. Det er ulgnnet arbejde,
men jeg synes, at det er spaendende
og sjovt.”

Bruger ikke byen
Lars Lundsgaardvig gir ikke serligt
meget i byen.

”Egentlig kunne jeg vel bo hvor
som helst, for jeg bruger ikke byen
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Lars Lundsgaardvig
er ikke typen, der gar
meget 1 byen. Han
dyrker sit netveerk

pd arbejde og via
engagementet i bl.a.
Muskelsvindfonden
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til s4 meget. Derfor har det heller
ikke veeret et stort kulturchok for
mig at flytte fra Nordjylland til
Kgbenhavn. Det var da besverligt
at fi en lejlighed, men det lykkedes,
og den er jeg faktisk ganske tilfreds
med. Det er et ok kvarter,” siger
Lars Lundsgaardvig.

Han bor i en lejlighed pa
fjerde sal — tre vaerelser pd cirka 80
kvadratmeter — med elevator! Og
med overdekket glas-terrasse.

”Overdekningen sgrger for, at
der om sommeren er 50 grader og
om vinteren iskoldt! Men mit ju-
letree har stiet fint derude,” lyder det
lidt tort.
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“Jeg har ikke noget voldsomt
stort netveerk i byen, som jeg medes
med. Og det har jeg det fint med.
Jeg har mit netverk pd arbejde og
via det internationale arbejde. Ogsa
selvfolgelig i Muskelsvindfonden,”
siger Lars Lundsgaardvig.

Pi grund af de lange arbejdsdage
er det heller ikke blevet til si mange
besog 1 Nordjylland hos foreldrene,
der bor lidt syd for Aalborg.

“Det er for langt at kere, nir
man kun har en kort weekend. Hvis
jeg forst kan kere fra Gentofte sent
fredag eftermiddag og skal tilbage
igen sgndag over middag, synes jeg,
der er for lidt tid. S4 jeg prover at
lave nogle smiferier i stedet for.
Men det er nu desverre heller ikke
blevet til si meget. Mine foraldre
er nu ganske flinke til at komme til
Kobenhavn. Iser efter at min soster,
som ogsa bor herovre, har fiet barn.
Det med bernebgrn, det kan vir-
kelig treekke dem til,” siger Lars
Lundsgaardvig.

Han besgger jevnligt sin sester
og niecen, der er blevet et ir.

“Jeg er jo hendes yndlingsonkel
- den eneste hun har!”

Selv skal han ikke have bern.

“Det har aldrig rigtig sagt mig
s4 meget, sd det har jeg ingen planer
om. Jeg synes det er fint at kunne
tage ud og bessge min niece og
aflevere en gave — og sd tage hjem
igen, ndr hun begynder; at hyle!”

Viceprasident i Europa

Den sparsomme fritid bliver ogsd i
hej grad brugt pi bestyrelsesarbej-
det 1 bide Muskelsvindfonden,
Eventmusfonden og EAMDA — den
europaiske alliance af muskelsvind-
organisationer, hvor Lars Lunds-
gaardvig blev valgt til viceprasident

1 november sidste ar.

“Jeg kalder det nu bare besty-
relsesmedlem. Vi er to vicepreasi-
denter, og det er mest bare titler,”
siger Lars Lundsgaardvig, der ogsi
i nogle dr har varet formand for
EYO - den europziske ungdoms-
organisation under EAMDA.

“Jeg stir stadig som den eneste
kontaktperson, men der har des-
verre ikke rigtig veret nogle akti-
viteter 1 EYO leenge, hvilket er synd,
for der har tidligere vaeret gennem-
fort mange spendende aktiviteter,”
siger Lars Lundsgaardvig.

Han er glad for bestyrelsesarbej-
det fordi de giver indsigt i mange
forskellige omrader.

“Jeg kan jo godt lide at blande
mig rundt omkring og at mede
mennesker. Og eftersom det er i be-
styrelserne, at beslutningerne bliver
truffet — ja, sd synes jeg, at det er der
den stgrste udfordring ligger”

Det internationale arbejde kom
han ind i ved lidt af en tilfeldighed
1 1996.

“Det er spendende, og person-
ligt har jeg fiet det ud af det, at jeg
har fiet en del venner rundt om-
kring i Europa. Samtidig giver det
nogle gode erfaringer at prave at
gebaerde sig internationalt i en poli-
tisk styret organisation. Det er sidan
noget, der tit stir, at man gerne ma
kunne i job-annoncerne. Og si er
det spendende at komme ud at
rejse. Man fir altid set en lille flig af]
hvordan det er at vaere handicappet
rundt omkring i verden,” siger Lars
Lundsgaardvig.

EAMDA er en skal

Efter en lang periode, hvor der ikke
har veret megen aktivitet 1 samarbej-
det mellem de europaiske muskel-

svindorganisationer, er arbejdet lige
sa stille ved at komme 1 gang igen i
EAMDA.

"EAMDA og iser EYO havde
for dr tilbage et teet samarbejde med
Mobility International — en form
for paraplyorganisation for de eu-
ropxiske handicapforeninger. Men

" da den gik konkurs, gik det ned ad

bakke. Samtidig har der en overgang
nok veret for mange ost-europaiske
lande, der trak for mange ressourcer
ud af samarbejdet, og det fik de vest-
europaiske lande til at falde fra og
stille sig lidt pd sidelinien. De folte
sandsynligvis ikke, at de fik noget ud
af det. Nu har EAMDA igen fiet et
mere acceptabelt medlemstal, efter
at en rxekke lande blev ekskluderet
pa grund af manglende kontingent-
betaling. Det tror jeg bliver bedre
for samarbejdet. Jo sterre organi-
sation, jo svarere er det jo ofte at
agere,” mener Lars Lundsgaardvig.

Er det egentlig ikke modsigende?
Man plejer vel at sige, at jo flere der stir
sammen, jo sterkere stir man?

’Jo, det kan man godt sige. Men
en del af de @steuropwiske lande
er meget krevende, fordi de pd sd
mange mader endnu er sd langt fra
der, hvor de vesteuropiske organi-
sationer er. Nér de sender reprasen-
tanter til mederne, sker det for ek-
sempel, at de slet ikke taler engelsk.
(Det sker beklageligvis ogsd, at vest-
europziske organisationer sender
ikke-engelsk talende representan-
ter). Og s er det altsa svert at kom-
munikere. EAMDA er jo en plat-
form for udveksling af erfaringer
inden for det handicappolitiske
omride. Men det traekker ressourcer
ud af foreningen, hvis s mange af
medlemmerne er sd tunge at lgfte,”
mener Lars Lundsgaardvig,.
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Er det ikke mangel pd solidaritet fra de
vesteuropeeiske landes side?

”Joh, miske. Men der er ogsa
behov for, at de vest-europziske
lande foler, at de fir noget ud af sam-
arbejdet. EAMDA er ikke noget i
sig selv. Det er en skal — som det er

op til medlemsorganisationerne at
fylde noget i.Vi har hverken en stor
pengekasse eller lettilgeengelige EU-
midler at trekke pa. Det er mere et
forum for erfaringsudveksling og
derfor kan det vere svert at se, hvad
vi lige umiddelbart kan gere for at
wzekke de gsteuropziske lande med
op pa niveau. De enkelte organisa-
tioner kan stotte — for eksempel lige
som Muskelsvindfonden har stottet
1 Kosovo. Men EAMDA kan dérligt
gore noget 1 sig selv.”

Flere formal
Alligevel er der afgjort flere formal
med arbejdet 1 EAMDA, mener Lars
Lundsgaardvig.

”Ved at tale sammen fir vi et
indblik 1, hvordan mennesker med
handicap har det i andre lande. Man
kan male sig, og det giver perspektiv.
Og forhibentlig den effekt, at man
kan pédvirke hinanden. Man kan
bidrage og selv fi erfaringer. Vi kan
godt leere noget af de oftest kreative
lgsninger, som man finder pa 1 de
lande, hvor de skonomiske midler
ikke er sd store. Men selvialgelig er
vi et af de lande, hvor forholdene
pa en rakke omrider er bedst eller
1 hvert fald 1 toppen for mennesker
med handicap. Jeg kunne fylde et
helt fly efter hvert mede med folk,
der gerne vil med hjem! De har et
billede af, at Danmark narmest er
landet, der flyder med melk og hon-
ning, og hvor alting er tilgeengeligt.
Sadan er det selvfolgelig ikke. Men
jeg synes, arbejdet i EAMDA er
med til at give alle nogle indspark
til, hvordan de kan arbejde 1 deres
eget land.”
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Det internationale
arbejde har givet
Lars Lundsgaardvig
personlige venner

og kontakter rundt
omkring i Europa

- en kontakt som han
holder vedlige bl.a.
via email.
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Selv om Danmark péd mange mader
ligger 1 top, er der ifglge Lars Lunds-
gaardvig alligevel noget for Muskel-
svindfonden at hente i samarbejdet.

“Det er svert helt konkret at
sige, hvad vi fir ud af at vere med.
Forhibentlig kan vi via EAMDA
skabe noget samarbejde. Bl.a. er der
planer om arrangementer, der skal
bringe fysioterapeuter fra de for-
skellige lande sammen, si de kan
udveksle erfaringer. Jeg synes, det er
vigtigt at vaere orienteret udad og at
veere med til at pavirke udviklingen
ogsd 1 andre lande. Muskelsvind-
fonden skal ikke sidde og gemme
sig. Hvis vi ikke udveksler erfaringer,
sker der ikke noget nyt. Jeg bruger
selv de erfaringer, holdninger og det
perspektiv, jeg fir 1 Muskelsvind-
fondens bestyrelse, 1 det europziske
samarbejde - og vice versa.”

Ifolge Lars Lundsgaardvig er
der en stor forskel pd Muskelsvind-
fonden og mange af de europwiske
organisationer.

”I Muskelsvindfonden har vi
altid arbejdet for et godt liv med
muskelsvind, hvor nogle af de andre
organisationer arbejder for et godt
liv uden muskelsvind. S vores vinkel
er meget vigtig at bidrage med. At
man faktisk godt kan leve et godt
liv med muskelsvind. Vi er med til
at pavirke holdninger. Og 1 og med,
at vi pavirker de andre handicapor-
ganisationer 1 Europa, sd kan de gi
hjem og pévirke deres politikere,
som sd pavirker EU, der bl.a. skal
tage stilling til og bevilge midler
til for eksempel forskning og andre
omrider, der har betydning for os
alle. Si tingene henger sammen,”
siger Lars Lundsgaardvig.

Visionen og virkeligheden

Nu kan man sige, at du personificerer
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den virkeliggjorte vision — et aktivt liv
med ligeveerd, lige ret og lige muligheder.
Har du nogle visioner for Muskelsvind-
Sfondens fremtid?

”Det mé vaere, at vi er 1 stand til
at skabe de aktiviteter og resultater,
der kan gere den nuverende vision
til virkelighed. At vi fir gjort noget
ved de problemer, der er, og fir pi-
virket holdningerne i den rigtige
retning. Det mi vere det ultima-
tive,” siger Lars Lundsgaardvig.

Huad sd, ndr/hvis visionen bliver
gjort til virkelighed for alle med muskel-
svind?

”Det, tror jeg, kommer til at vare
meget lang tid. Men hvis det skulle

ske, er jeg sikker pd, at vi i Muskel-
svindfonden nok skal finde pi en
ny! Eller ogsa har vi til den tid sim-
pelthen overlevet os selv. Hvis der
ikke lengere er brug for Muskel-
svindfonden, er vi kommet et rigtig
langt stykke. Og selvfplgelig skal
Muskelsvindfonden kun leve sa
lenge, der er et formal. Fonden er
til for medlemmernes skyld, og hvis
de ikke lengere har brug for den, sd
er det det.

Det tror jeg nu ikke kommer til
at ske! Men man kan selvfolgelig
aldrig vide!” =
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"Muskelsvindfonden
har vi altid arbejdet
for et godt liv med
muskelsvind i mod-
satning til nogle af
de andre europiske
organisationer, der
arbejder for et godt liv
uden muskelsvind. Og
vores vinkel er meget-
vigtig at bidrage
med,” mener Lars
Lundsgaardvig.
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Laeger underviste i limb-girdle

Af Rasmus Dahl
Foto: Nils Juel Berg
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Det blev et tillobsstykke, da Rigshospitalets leeger preesenterede
resultaterne af deres arbejde med at vediagnosticere mennesker

med limb-givdle muskeldystrofi

Neasten halvdelen af de 190
brugere, Institut for Muskelsvind
kender med limb-girdle muskel-
dystrofi, havde tilmeldt sig institut-
tets diagnosekursus 1 januar. Med
parerende og hjxlpere blev det til
180 personer, der kom for at hore
det nyeste om deres sygdom. Det
var mere, end Musholm Bugt Ferie-
center kunne rumme, og en del af
kursusprogrammet blev derfor hen-
lagt til Sorg Storkro og udsigten
over Storebalt erstattet af et kig ud
over den smukke Pedersborg Se.
Baggrunden for kurset var, at
den neuromuskulere forsknings-
enhed pi Rigshospitalet i lobet af
2004 har indbudt samtlige med diag-
nosen limb-girdle til at blive rediag-
nosticeret med anvendelsen af den
nyeste teknik. I lobet af de seneste
15 ar er det blevet klart, at det, man
tidligere troede var én sygdom, i
virkeligheden bestar af mindst 15
forskellige undergrupper.

100 patienter pa en gang
Institut for Muskelsvind havde bedt
overlege John Vissing, klinisk assist-
ent Marie-Louise Sveen og profes-
sor Marianne Schwartz fra Rigshos-
pitalet om at fortelle brugerne om
deres arbejde.

”Vi feler os forpligtet til at
tilbagegive vores fund fra under-
sogelsen til alle de patienter, der har
medvirket. Jeg synes, man skylder at
fortaelle folk, hvad vi har fundet ud
af. Samtidig er det jo meget praktisk
at kunne informere 100 patienter
pd én gang 1 stedet for ved 100 in-
dividuelle samtaler,” sagde John Vis-
sing 1 en pause under kurset. Han
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tilfejede, at han var rigtig glad for
at fi lejlighed til at kunne mede og
informere patienterne.

Det blev et noget anderledes
diagnosekursus, end det plejer at
vere, ndr instituttets terapeuter stir
for programmet. Syv timers gen-
nemgang af genetik, undersogelses-
teknikker, biologien i limb-girdle
og behandlingsmulighederne nu og
1 fremtiden kunne lyde som hird
kost. Men opmarksomheden og
koncentrationen blande kursisterne
var stor, og ingen faldt fra under-
vejs.

Undersogelsen viste, at 102 af de
118 personer, der var blevet testet,
faktisk havde limb-girdle muskel-
dystrofi, og nogle af de 16, der ikke
havde limb-girdle, fik stillet en
anden muskelsvinddiagnose. Af de
102 med limb-girdle havde 39 (38
%) FuKutin Relateret Proteindefekt
(FKRP) (type 21), 21 (21 %) havde
sarcoglycanopati (type 2 C-F) og
13 (13 %) manglede calpain 3 (type
2A).

Limb-girdle muskelsvind skyldes
en fejl 1 arveanleggene, der bevirker,
at kroppen ikke laver et protein, der
er af betydning for muskelcellernes
opbygning og funktion. De svere
navne henviser til det protein, krop-
pen ved den enkelte sygdom ikke
kan producere.

Man skulle tro, at nar det er det
samme protein, kroppen mang-
ler, vil sygdommen ogsd forme sig
pa.den samme made hos forskel-
lige personer. Sidan er det ogsi i
mange tilfeelde, men ikke altid. For
eksempel er der ved den hyppigst
forckommende sygdom, FKRDP, to

varianter: en mild og en sverere, der

giver sig udslag 1 meget forskellige
grader af handicap. Det skyldes, at
der kan vere forskellige fejl 1 det
arveanleg, der styrer produktionen
af proteinet fukutin.

Meget tyder pd, at det samme
forhold ger sig geldende ved andre
sygdomme og for at finde ud af det,
er det nedvendigt med yderligere
undersggelser af sammenhaengen
mellem diagnosen og sygdommens

forlgb.

Dagligdagen er vigtigst

I Institut for Muskelsvind overve-
jer man at folge Rigshospitalets
resultater op med et projekt, der
skal tydeliggore de forskellige limb-
girdle-diagnosers kliniske billede, og
miske ender det med, at sygdom-
mene skal opdeles 1 endnu flere un-
dergrupper.

“Diagnoserne er et redskab, vi
har brug for for at kunne ridgive
jer bedst muligt i1 forhold til det
liv, I ensker at leve. Men husk, at
det vigtigste er dagligdagen med
muskelsvind,” sagde cheflege Jes
Rahbek fra Institut for Muskel-
svind, da han fik lejlighed til at
runde dagen af.

Han var meget glad for, at John
Vissing havde kortlagt, hvad der sker
1 kroppen, ndr man har limb-girdle,
men understregede, at det kun er
én del af sygdomsbilledet. Man skal
ogsa undersgge, hvad man kan med
sin krop, og om man kan tage del i
livet pd den mide, man ensker. Det
er evnen til at kunne deltage i livet,
der er mest interessant, mente han.

Man kan lese mere om limb-
girdle pa Muskelsvindfondens
hjemmeside http://www.
muskelsvindfonden.dk/pdf/
lg.pdf og om Rigshospitalets
undersggelse, der blev beskre-
vet i en artikel i Muskelkraft
nr. 7/2003. Artiklen findes
ogsa pa Muskelsvindfondens

hjemmeside under udgivelser/
tidligere numre.

Hvad kan jeg bruge den viden til ?

Isak K. Houe deltog i limb-girdle-kurset, men blev ikke klogere
pd sig selv og sit handicap, mener han

Jeg tog pa diagnosekursus sammen
med limb-girdle-gruppen, fordi

Jjeg skulle skrive en artikel om det

1 Muskelkraft. Jeg har selv limb-
girdle muskeldystrofi og zrgrede
mig faktisk over, at jeg ikke havde
niet at melde mig til kurset. Men
nu fik jeg chancen for at komme
med alligevel og greb den.

Jeg havde nok ikke gjort mig
mange tanker om, hvad jeg person-
ligt ville £ ud af kurset. Min lyst til

at deltage skyldtes isar, at det ville
give mig mulighed for at vere til
stede pd et Institut for Muskelsvind-
kursus uden at deltage som politiker.
(Isak Kornerup Houe er medlem af
Muskelsvindfondens bestyrelse: red.)
Desuden regnede jeg med at blive
en smule klogere underve;s.

Kurset handlede om det arbejde,
som overlege John Vissing fra Rigs-
hospitalet har stiet for de sidste par
dr: At give dem, der hidtil har haft

diagnosen limb-girdle muskeldy-
strofi en mere pracis diagnose.
Rediagnosticeringen af men-
nesker med limb girdle er efter-
hinden overstiet, og vi fik bl.a.
gennemgiet resultater og statistikker
over fordelingen pd de forskellige
underdiagnoser, hvilke symptomer
de havde, og hvilke monstre man
kunne se i kraftnedszttelserne. Det
skal alt sammen tjene til, at man 1
fremtiden kan diagnosticere mere
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precist og give den handicappede
en mere sikker prognose. Men det
betyder ogsi, at folk med limb-
girdle muskeldystrofi fremover vil
vere brugbare i videnskabelige be-
handlingsforseg.

Uvedkommende

Stoffet pa kurset blev fint formidlet
af John Vissing og klinisk assistent
Marie-Louise Sveen, og deltagerne
virkede interesserede og stillede
kyndige sporgsmal. Alligevel gik
jeg derfra uden rigtig at fole, at jeg
var blevet vasentligt klogere pd mig
selv og mit handicap. Det foltes for
mig merkeligt uvedkommende.

Det kan selvfplgelig forklares
med, at jeg ikke selv har deltaget i
rediagnosticeringen. Hvorfor pracis
ved jeg ikke, men det er nok gledet
i baggrunden. I en tid hvor studen-
tereksamen, hgjskoleophold og i
gvrigt Muskelsvindfonden har fyldt
en stor del af min tid, er mit handi-
cap altsd blevet nedprioriteret. Jeg
foretraekker at beskaeftige mig med
de ting, jeg er god til.

I det hele taget tzenker jeg nor-
malt ikke ret meget p4 mit handi-
cap som andet end en del af mig.
Til trods for at min diagnose er af
den progressive type, har min syg-
dom udviklet sig meget langsomt.
Jeg tror, det har vaeret medvirkende
til, at jeg ikke har haft behov for at
forholde mig til den.

. Jeg har det egentlig sidan, at mit
handicap er et vilkir pd linje med

sd mange andre vilkir, jeg mi leve
med. Selv om det miske er den
af mine “egenskaber’, der springer
mest 1 gjnene, synes jeg wrligt talt,
at jeg har bade styrker og svagheder,
som er langt vigtigere end det.

Af samme grund foler jeg ikke
det store behov for at have en sikker
prognose for min sygdom. Jeg ved
faktisk ikke, om jeg har lyst til at
vide, hvordan mit handicap kom-
mer til at udvikle sig. Det kan maske
lyde, som om jeg er bange for, hvad
jeg fir at vide. Det er jeg pa en made
ogsd. Jeg ved 1 hvert fald ikke, hvad
jeg skal bruge den viden til, hvis jeg
fik at vide, at jeg om f.eks. ti dr slet
ikke vil kunne ga.

Jeg har ikke lyst til at tage
sorgerne pa forskud. Jeg tror, at mit
handicap vil forblive stabilt. Det har
det i hvert fald veret i lang tid nu.
Det er underligt, for normalt gir jeg
ind for viden og oplysning. Jeg er
ikke troende i religios forstand, men
her har jeg simpelthen ikke lyst til at
{3 min tro afkreftet af videnskaben.

Jeg kan selvfolgelig godt forsta,
hvorfor mange har behov for at fi
en prognose, for ligesom jeg tror pa
det bedste, si kan man sikkert ogsd
komme i en situation, hvor man tror
péd det vaerste, eller hvor en usikker
fremtid bliver ulidelig. I det tilfelde
er en prognose fra leegerne at fore-
trekke.

Derudover er et godt argument
for at fi diagnosticeret sin limb-
girdle praecist, at det kan vise, hvor-

vidt man har risiko for at fi hjerte-
problemer. De kan forebygges med
medicin. Faktisk kan de forebygges
sd godt, at det nok er grunden til
- og den eneste grund til - at jeg
trods alt vil lade mig diagnosticere,
nar jeg fir chancen.

Hvor blev jeg af?

At interessere sig for mit handicap
som sygdom’, hvilket kurset hand-
lede om, indebzrer, at jeg mi gore
mit handicap til noget uden for mig
selv, som noget der ligger pa et ope-
rationsbord, som jeg kan dissekere.

Det er umuligt for mig, for jeg er
min krop og dermed ogsd mit handi-
cap, og jeg vil ikke lade det, der er
en del af mig reducere til kemi og
biologi, tal og statistikker. Ligesom
mine tanker, idéer og dremme er
mere end kemiske reaktioner i min
hjerne — det behgver jeg ikke vare
religigs for at vide.

Hvis jeg forholdt mig til mit
handicap som noget uden for mig
selv, ville kurset have varet ved-
kommende, for si havde jeg skabt
den distance, der skulle til. Men jeg
er mit handicap. Mit handicap er en
del af mig selv. Jeg hverken kan eller
vil forholde mig til det som andet,
og derfor gik jeg derfra med ufor-
rettet sag. a

43

Muskelkraft 1/2005




Retten til at veelge

I sidste nummer af Muskelkraft bragte vi et debatindlaeg om
de etiske overvejelser ved gsortering og fravalg af bern med
handicap, skrevet af Isak Kornerup Houe. Den holdning skal
ikke std uimodsagt, mener Torben Madsen, der har sendt
denne kommentar til Isaks indleg

Efter at jeg har lest dit indleg
gentagne gange, har jeg besluttet
at skrive et indleg, om ikke andet
sa for at dit ikke skal std uimod-
sagt. Ikke fordi jeg ikke er enig i,
at debatten er forbundet med nogle
etiske problemstillinger, som riber
pd at blive diskuteret. Men jeg
mener, at debatten skal foregi pa en
sadan made, at der skal veere plads til
flere holdninger 1 vores forening pi
det omrade. De personer, som har
veret gennem de store overvejelser,
der har ligget for beslutningen om
at gennemfore et svangerskab, hvor
der f.eks. har veret anvendt ®gsor-
tering, fostervandsprove eller andet,
skal ogsd vedblive at have det godt
med at vare 1 vores forening.

Onskebern

Som du selv indledningsvist er inde
pa, ligger det sd dybt i os alle, at vi
streeber efter at fi sunde 'normale’
og velskabte bern. Néir denne drem
ikke gir 1 opfyldelse, kan man i
nogle tilfelde se en efterfalgende
psykisk krise. Det er jo forstieligt
nok, for drgmmen var jo brast. Det,
tror jeg, bl.a. henger sammen med,
at flertallet af de born, som kommer
til verden pi vore breddegrader, er
onskeborn.

Samtidig er det at fi bern ogsd
en dybtliggende trang og en drift
1 mange arter og dermed ogsi i os
mennesker. Men 1 og med at det er
et resultat af et gnske, som kommer
til verden, si er det vel ogsd noget,
man langt hen af vejen gor for sin
egen skyld. Personligt er jeg over-
bevist om, at det er de ferreste, som
seetter sig ned, inden de beslutter sig

for, at de vil sette et barn 1 verden.
Om drsagen sd er for individets eller
samfundets skyld. Uanset drsag kan
vi vel blive enige om, at der er tale
om reproduktion.

Jeg er nadt til at gere det helt
klart, at for mig personligt er der
ikke den store forskel pé, om et
svangerskab bliver afbrudt, hvad
enten der er tale om et foster
med eller uden handicap. P4 det
punkt har jeg ikke nogen folelser
1 klemme. At velge at fi foretaget
en afbrydelse af et svangerskab er
et personligt anliggende, og hvilke
bagvedliggende drsager kan ingen
med rette stille spergsmilstegn ved.
Og hvis udgangspunktet for diskus-
sionen er preenatal diagnostik, si har
jeg heller ingen folelser i klemme.

Datter skal kende risici

Jeg personligt har en type muskel-
svind, som har kensbunden arv. Det
har den betydning, at min datter er
berer af et X-kromosom, som hun
har fra mig. Det kan have betydning
for nogle af de bgrn, som hun vil fa.
Statistisk set vil halvdelen af dren-
gene fi muskelsvind, og halvdelen
af pigerne vil vaere berere af genet,
som giver muskelsvind. Jeg er blevet
sd gammel, at jeg nu er blevet mor-
far, med alt hvad det nu medforer.
Det er helt fint.

Jeg traf den beslutning at fortelle
min datter lang tid, for hun overve-
jede at fa bern, om hvilke risici hun
havde for at fi.et barn med muskel-
svind. Det, folte jeg, var min pligt,
sa hun ikke lige pludselig blev over-
rasket over at have et barn, som fik
muskelsvind.

DEBATINDLAG

Min datter og svigersgn har
truffet den beslutning, at de ikke vil
sette bern til verden, som man med
sikkerhed ved, har muskelsvind. Det
har i deres tilfzelde haft den betyd-
ning, at hun fik foretaget en
moderkagebiopsi. Det viste sig, at
det var en pige, som ikke er berer
af mit X-kromosom.

Nu er mit barnebarn tre ir, og
de er begyndt at tale om at fi et
barn mere. I modsatning til sidst
sd kan det denne gang forega ved
hjelp af egsortering. For mig er det
helt OK. At jeg selv har nogle er-
faringer, som siger, at jeg pa mange
mider har haft et godt liv, sd er det
jo svert at overfgre min viden til
dem.

Personligt ville jeg ikke sige, at
det ville vaere en katastrofe at f3 et
barn med muskelsvind, men mit
udgangspunkt er jo ogsa et helt
andet.

Jeg er nogle gange Dblevet
praesenteret for det argument, at nir
jeg accepterede, at man fravaelger
fostre, som vil blive handicappet, si
er det, fordi jeg ikke selv har accep-
teret mit handicap. Det foler jeg nu
nok, at jeg er et godt eksempel pa.
Jeg toler mig meget atklaret.

Som jeg leser dit indleg, si for-
falder du selv til at vaere smagsdom-
mer. Det er for si vidt ergerligt, for
pa den mide lukker du pi forhand
af for en frugtbar diskussion. En
diskussion, som ville veere et oplagt
emne til et regionalt temamede.

Folg debatten pd www.muskel-
svindfonden.dk 1 debatforum.
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Ojnene kan tale

At tale med ajnene
Produceret af Birgit Seelen,
Fyns Amts Tale - Horeinstitut
2004, 14 min.

Pris 60 kr. + forsendelse

Bestilles pa dvd@thi.fyns-amt.dk

Birger er en mand i sin bedste alder.
For otte ar siden fik han stillet diag-
nosen Amyotrofisk Lateral Sklerose
(ALS), og som felge af sygdommen
mistede han for fem ir siden stem-
men. Dette var et stort tab for ham.
Men han har ikke mistet evnen til
at kommunikere og bruge sproget.
De eneste muskler, Birger fortsat
har kontrol over, er musklerne om-
kring gjnene. Dem benytter han,
nir han ved hjzlp af et stavesystem
interagerer — gennem sin kone og
sine hjelpere — med omverdenen.
Foruden Birger meder vi hans
xgtefxlle, en talepedagog og tre af
Birger’s personlige hjelpere. Hver
fortzller de om deres oplevelse
med at vere 1 kontakt med en per-

son, som ikke har en fysisk stemme.
Alle erfarer, at det kraever stor til-
modighed at stave sig frem til, hvad
Birger vil fortelle.

For Birger’s kone bliver dette
overskygget af, at hun fortsat kan
dele tanker og idéer med sin mand.
Hjxlperne oplever at vere binde-
leddet mellem Birger og hans om-
gangskreds, og det er hjelpernes
opgave at videreformidle Birgers
budskab med det udtryk, han en-
sker. Det kraver, at hjzlperne er
gode til at afleese Birger.

Talepaedagogen slar fast, at dét
at miste stemmen ikke er ensbe-
tydende med at miste evnen til at
bruge sproget og forstd det sagte.

Neaervaerende film

Nar livet bliver naervaerende
Produceret af Bindslev Film
2004. 58 minutter.

Kan udldnes via Institut for Muskelsvind

tlf. 89 48 22 22

Hvad er Amyotrofisk Lateral Skle-
rose (ALS)? Hvordan er det at have
ALS? Hvordan oplever andre at vare
sammen med en person med ALS?
Hvilke overvejelser sxetter sygdom-
men 1 gang hos personer med ALS?
Og hos deres pirorende? Hvad er

livskvalitet, og hvilke parametre
miles den ud fra? Disse sporgsmal
besvares 1 filmen: "Nir livet bliver
nerverende”.

Ejner har en hej livskvalitet.
Dette vaegter han ud fra, at han
grundleggende er velbefindende,

ANMELDELSE
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At tale m i (
edg .
Speaking with Jnene

the eyes

Filmen kommer omkring, hvordan
stavesystemet fungerer 1 praksis for
Birger og de mennesker, der er tet
pa ham 1 hans hverdag. Der er ikke
lagt skjul p4, at tilmodighed for alle
parter er en nodvendighed, men
det er overladt til min egen fantasi
at forestille mig, hvilke problemstil-
linger Birger og hans medmen-
nesker er stedt pd underve;js.

At tale med @jnene er en kort
film, som giver en introduktion til
og bevis pi, at sprogkundskaberne
ikke holder op, selv om stemmen
forsvinder.

kan deltage i meningstyldte akti-
viteter, kan deltage som selvstzendigt
individ 1 et fallesskab, og at han
kan vere noget for andre men-
nesker. Ejner har ogsa ALS. Han
er korestolsbruger og har respira-
tor. Sygdommen har fiet Ejner til
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at se anderledes pa mange ting i sin
hverdag.

I filmen meder vi Ejner i hans
hverdag og med hjzlpere, som er
omkring ham 24 timer i degnet.
Han fortzller, hvilket chok det var
for ham og hans kone at fi beskeden
om, at han har ALS. Han forteller,
hvordan det pavirkede ham, da han
ikke leengere kunne klare sit arbej-
de, og hvordan han stadig oplever,
at det er svart at venne sig til, at
kroppen hele tiden bliver svagere og
svagere.

Foruden Ejner forteller tre andre
mend om, hvordan de oplever at
leve med sygdommen ALS.

Lars har begyndende muskel-
svaghed 1 armene og talebesveer. Det
er nyt for ham at gere sig tanker
omkring ALS, idet han forst for
nylig har fiet stillet diagnosen ALS.
Han har skaffet sig viden om ALS,
men har svert ved at forholde sig
til det. Iseer synes han, det var sveert
at give familien beskeden om syg-
dommen.

Tommy kunne ikke lofte en
kaffekop. Dette var ét af de forste
tegn pd sygdommen for hans ved-
kommende. I filmen forteller han
bl.a. om, hvilke tanker han gor sig
1 forhold til at vaelge eller fravelge
respirator, nir dette bliver aktuelt
for ham.

De tre mend oplever, at de hele
tiden skal forholde sig til en ny situ-
ation, idet sygdommen betyder, at
deres fysiske tilstand forandrer sig,
og kroppen bliver svagere.

Birger, som er med i filmen “At
tale med gjnene,” forteller, at han
har fundet fred i accepten af det
faktum, at han ikke kan =ndre sin
situation. Han har skrevet en bog,
hvorfra der bliver oplest flere afsnit
hvilket er med til at give en for-

k\.\\\_\\\

Ejner, der er hovedperson i filmen, har en hej livskvalitet, fordi han kan
deltage 1 meningsfyldte aktiviteter.

stdelse for, hvordan Birger oplever
sit liv.

Ind imellem de personlige histo-
rier moder vi to specialister inden

for ALS, som fortzller om sygdom- -

men og sygdomsforlabet.

Nuanceret billede

Filmen er bygget op pd en god
méde, hvor man fir personlige og
nerverende historier, og indimel-
lem disse kommer fagpersoner med
nyttige facts om ALS. De forskellige
personlige beretninger er med til at
give et billede af, hvor mangesidig
sygdommen ALS er.

Filmen henvender sig til men-
nesker, der er i bergring med
sygdommen. Den giver en god
introduktion til ALS og et godt fun-
dament at bygge videre pd, hvis man
gnsker selv at soge flere oplysninger
af faktuel karakter.

Jeg vil anbefale filmen til kom-
mende hjzlpere for personer med
ALS. Den er realistisk 1 forhold til,
hvad jeg selv oplevede som hjzlper
for en mand med ALS, der ogsd var
respiratorbruger. Og 1 kraft af at vi
meder fire personer med ALS, viser
den et nuanceret billede af, hvordan

ANMELDELSE

—

sygdommen kan
komme til udtryk.

Hygiejne og
renggring af tilbehor
til respirator er en stor
og vigtig del af en
hjelpers arbejde. Dette
kunne meget vel vere
nevnt, ligesom jeg
synes, det er vaesentligt
at komme ind pé ek-
sempler pd relevante
hjelpemidler.

Som ergoterapeut
ville jeg gerne, at det
var mere tydeligt i
”Nir livet bliver nerverende”, f.eks.
hvilke hjelpemidler der er relevante
for en person med ALS, og hvilke
faglige kompetencer han har nytte
af fra mig som fagperson. En times
varighed er 1 overkanten, hvis filmen
skal bruges i arbejdsmassig sam-
menhang. Nogle af de personlige
beretningen kunne veere kortet ned,
men samtidig er netop disse med til
at gore filmen nzrverende og let-
tere for f.eks. hjzlpere at forholde
sig til personen med ALS.

Efter at have set begge film
synes jeg, at filmen ”Nir livet bliver
nerverende” giver det bedste hel-
hedsindtryk — bide hvad angir ALS,
men faktisk ogsd det bedste ind-
blik 1, hvilke muligheder Birger har

i kraft af sin evne til og mulighed

for fortsat at bruge sproget. Keer-
ligheden mellem Birger og hans
kone kommer tydelig til udtryk
i filmen, og Birgers humoristiske
kommentarer fir mig til at treekke
pé smilebdndet.

Marianne Ostergaard er ergoterapent
og ansat inden_for hjelpemiddelomradet
i Hedensted kommune. Tidligere har
hun veeret personlig hjelper for en mand
med ALS. "
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En fornuftigt kurs for 2005

Lidt flere penge pa budgettet til medlemsaktiviteter og frivillige

Selv. om Muskelsvindfondens
drsregnskab for 2004 tegner til et
overskud pd omkring seks mil-
lioner kroner, er der ikke lagt op
til forbrugsfest i foreningen i det
kommende ar. I stedet er der ifslge
direkter Gitte Norgaard lagt en
“fornuftig kurs” for 2005 og bud-
gettet opererer med et underskud
pa en million kroner.

”Det kan lyde meaerkeligt, nr vi
kommer ud af 2004 med et rekord-
overskud pd Gren Koncert, men
lige som de sidste fire-fem ir har
vi valgt at budgettere ud fia et rul-
lende fem 4rs gennemsnit pa kon-
certerne. Det er vigtigt at huske p3,
at der ikke skal mere end blot en
enkelt weekend med darligt vejr til,
for vi har balladen, og vi kan ikke
vide, om det kommer til at gi lige
sd godt 1 dr, som sidste dr. SA vi har
valgt den samme fornuftige kurs,

Byggeplaner

Som Evald Krog omtalte 1 lederen
1 sidste nummer af Muskelkraft
pitenker Muskelsvindfondens be-
styrelse at anvende en gaminel gave
fra Arhus Kommune pi omkring
syv mio. kroner pd at bygge nye
forenings- og behandlingsfaciliteter
i Arhus.

Nermere bestemt pd den samme
grund pd Kongsvang Allé, hvor
Muskelsvindfonden nu har til huse.
Ifalge direktor Gitte Norgaard arbej-
des der intensivt med planlegnin-
gen af byggeprocessen. Forste mil
er at fi en endelig godkendelse til

som de foregidende ar har medvirket
til, at vi har kunnet konsolidere os,”
siger Gitte Nergaard.

Og det er der fortsat brug for,
mener hun.

”Vi skal vere mindre athen-
gige af sommerens vejr og vind, og
fordelen ved at have penge i banken
er, at der bade er noget at std imod
med, nar det er nedvendigt, og
samtidig plads til begejstring,” siger,
Gitte Norgaard.

I budgettet for 2005 er der i
forhold til sidste r sat lidt flere
penge af til medlemsaktiviteter 1
forhold til sidste ir og en eget ind-
sats for de frivillige. Samt ¢l to-
dages landsmedet 21.-22. maj.

“Inden for de begrensede mid-
ler, som budgettet giver os, har vi
prioriteret to ting meget hgjt. Nem-
lig aktiviteterne blandt medlemmer
og de frivillige. Der er gnsker fra

i Arhus

at bygge pa grunden af Arhus Amt
og dernwst at {3 lavet et budget for
byggeriet.

“Det er vasentligt for os, at vi
fir bygget et hus, hvor alle foler sig

velkomne og har lyst til at komme.

Det galder bide medlemmer,
brugere, frivillige og medarbejdere.
Et spendende, venligt og ikke for
dyrt byggeri, hvor tilgengelig-
heden naturligvis skal vere i top. Et
uhgjtideligt og imedekommende
byggeri, hvor de nye faciliteter ikke
skal spende ben for, at den gamle
ind og de gode ting fra graesrods-

et stigende antal medlemsgrupper,
og det betyder, at der er flere om
at dele. Samtidig har vi brug for at
tiltreekke flere frivillige til vores ar-
rangementer, og det vil vi gore ved
at tilbyde dem nogle uddannelses-
programmer, som er til gavn for
bade dem og os,” siger Gitte Nor-
gaard.

En af de helt store udfordringer
i det kommende ar — byggeriet af et
nyt hovedkontor i Arhus — er ikke
regnet ind 1 budgettet.

”Da budgettet blev lagt, var vi
endnu ikke si langt med bygge-
planerne, at det var muligt at have
et overblik. Men det er klart, at der
1 forbindelse med byggeriet vil vere
vaesentlige omkostninger til bl.a.
genhusning, sd det er vi ogsd nedt til
at tage hgjde for,” siger Gitte Nor-
gaard. boje

tiden 1 de gamle barakker kan flytte
med. Udfordringen er at i alle de
ting til at medes og samtidig til en
gkonomi, som er hindterbar for
Muskelsvindfonden i fremtiden,”
siger Gitte Nogrgaard.

Det er arkitekterne Klavs Hyt-
tel og Henrik Vestergaard fra CF
Mollers Tegnestue i Arhus, der skal
std for byggeriet. Gitte Norgaard
regner med — om alt gir vel - at
forste spadestik vil kunne tages 1.
september 1 dr, og det nye hus tages
1 brug omkring september 2006.

boje
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Loven er stort set god nok

To socialradgivere fra Institut for Muskelsvind gor status efter to dr med den ny
Sortidspensionslov. Deres overordnede konklusion: en god lov

For lav fortidspension. Urimelige
regler om at inddrage =gtefelles
indtaegt, ndr pensionen skal bereg-
nes. For fi fleksjob. Uklare regler
for dekning af merudgifter og for
dirlig opfelgning af unge, der som
18-drige far fortidspension.

Raekken af kritikpunkter til
den ny fertidspensionlov, der tridte
1 kraft den 1. januar 2003, er ikke
lang, ndr man spoerger de to social-
radgivere Else Dang og Annemarie
Mikkelsen fra Institut for Muskel-
svind. De to kolleger har sat sig om-
kring bordet for at gore status to dr
efter den ny pensionsreform.

Pa nezr nogle fi punkter gzlder
deres kritik ikke s meget selve lov-
~grundlaget, som udmentningen af
det. Generelt er de nemlig meget
positive over for den ny fortidspen-
sionslov og det holdningsskift, der
er sket fra den gamle til den ny lov.

I den nugeldende lov er der en
forventning om, at alle mennesker
kan bidrage til samfundet. Syste-
met fokuserer pd folks ressourcer,
og hvad de kan, og forventer, at de
kommer ud pid arbejdsmarkedet i
et almindeligt job eller fleksjob og
ikke som det forste blot fir tildelt
pension.

“Det er mere verdigt efter de
nye regler,” lyder vurderingen fra
Annemarie Mikkelsen, der mener,
at alt for mange tidligere fik for-
tidspension, og derefter aldrig kom
ud pd arbejdsmarkedet eller videre.
Miske var der en forventning om,
at de kunne supplere deres pension
med et job, men 1 virkeligheden ek-
sisterede muligheden ikke.

Else Dang er enig: "Der er en
sund forventning om, at alle kan
noget, og det er sundt, at alle har

pligter og rettigheder. Det handler
om at deltage 1 samfundslivet. Det
er jo ogsd det, vi legger vegt pi i
rehabilitering.”

Derfor mener de to social-
radgivere, at de nye regler om, at
der skal udarbejdes en ressour-
ceprofil pd den enkelte, er god.
At fokusere pa arbejdsevnen og
vurdere, hvad den enkelte har
brug for hjelp til for at komme
ud pid eller forblive pd arbejds-
markedet er en langt mere positiv
tilgang, end at kigge pa resterhvervs-
evnien, som man gjorde under den
gamle fortidspensionslovgivning.

Else Dang har mange eksempler
pa, at brugere med muskelsvind har
hatt stort udbytte af processen med
at udarbejde en ressourceprofil.

”Folk synes, det har veret rart.
Der er nogle, der har lyttet til dem,
interesseret sig for, hvad de enskede,
og sa har de miske selv opdaget
nogle muligheder, de ellers ikke ville
have fiet gje pa,” siger hun, men
understreger samtidig, at processen
bide kraever god tid og tillid mel-
lem bruger og sagsbehandler. Det
lykkes ikke i alle tilfelde, og derfor
kan nogle opleve situationen, som
om der er langt fra lovens bogstav
til kommunens praksis.

Kanongod ordning
For de fleste mennesker betyder det
meget at have en tilknytning til ar-
bejdsmarkedet. Det er med til at give
en identitet og til at skabe sociale
kontakter. Derfor er muligheden for
at f3 et fleksjob for folk med funk-
tionsnedsattelser rigtig god.

”Nir fleksjob-ordningen fun-
gerer bedst, er det en kanongod
ordning for mange mennesker med

muskelsvind. Bide for dem, der har
vaeret pa arbejdsmarkedet, men som
ikke lengere kan klare et alminde-
ligt fuldtidsjob, og for dem, der tager
en leengerevarende uddannelse. Det,
der ofte er problemet, er tretheden,
og der er fleksjob en god ordning,”
siger Annemarie Mikkelsen.

Siden fleksjob-ordningen
blev indfert, er der sket en rekke
forbedringer, som har veret ned-
vendige, men der er
stadig omrider ved
ordningen, som
ber gennemgis
kritisk og =n-
dres, mener Else
Dane og Anne-
marie Mikkelsen.

Feks. at der ikke
er fleksjob nok til alle
dem, der er blevet godkendt
til det. Det krever en holdningsen-
dring bide inden for det offentlige
og pd det private arbejdsmarked.
Men ogsd reglerne for understot-
telse, opfelgende samtaler m.m. 1
tilfzelde af ledighed ber @ndres.

I dag fir en ledig efter fleks-
job en serlig ledighedsydelse, der
er mindre end en almindelig ar-
bejdsleshedsunderstottelse, og der
geelder andre regler for indkaldelse
til opfelgningssamtaler, handle-
planer m.v., nir man er blevet ledig
efter et fleksjob. Hvis der skal ske en
ligestilling med det gvrige arbejds-
marked, ber disse regler ogsi lige-
stilles, mener Else Dang.

Det samme gzlder den sats, for-
tidspensionen lyder pid. Nir man
taler om ligestilling, og at fortids-
pensionen skal kunne udgere et
forsargelsesgrundlag, er satsen for
lav. Det burde mindst vare en len-
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lignende sats, der svarer til minimal-
lgnnen pd arbejdsmarkedet.

En anden urimelighed, som
allerede blev kraftigt kritiseret af
Muskelsvindfonden og de andre or-
ganisationer 1 DSI, inden pensions-
reformen tridte i kraft, er reglen
om, at en agtefelles indtaegt bliver
indregnet i indtegtsgrundlaget, nar
storrelsen af fortidspensionen skal
beregnes. Denne regel gelder ikke
1 andre tilfelde ved overforselsind-
komster fra det offentlige, og derfor
virker den urimelig og diskrimine-
rende, mener Else Dang.

Intentionen med fortidspensions-
reformen var dels at mindske antal-
let af personer pi fortidspension,
dels at forenkle pensionsreglerne,
s de blev lettere at gennemskue.
Intentionen er ikke blevet opfyldt
pd alle punkter, selv om der er sket
mange forbedringer. Der er ble-
vet ferre fortidspensionister, men
nedgangen har ikke veret sa stor
som forventet.

Reglerne er pi nogle omrader
blevet forenklet — bl.a. med kun én
sats 1 stedet for tre forskellige, men
klarheden og gennemskueligheden
gelder 1 hvert fald ikke de nye reg-
ler for daekning af merudgifter. Der
skal ankesystemet bruges for at af-
klare graenserne for, hvordan re-
glerne skal tolkes i praksis.

Ingen pension til 18-arige

At det siden januar 2003 er blevet
sveerere at fa fortidspension som 18-
arig, og at de unge i stedet skal have
lagt en handleplan for fremtiden, ser

Else Dang og Annemarie Mikkelsen
som en klar fordel. Ogsa selv om de
er stgdt pd bade foreldres og unges
egne forventninger til, at de 18-
arige selvfelgelig skal have en for-
tidspension 1 ryggen som start pa
voksenlivet.

"Det er miske ikke sd mear-
keligt, at man tenker sidan. Kon-
tanthjelpen er lav, SU for hjemme-
boende er lav, og forsergerydelserne
er lave, sd en fortidspension lyder
bedre, men det er et sporgsmal
om holdningsendring,” siger Else
Dang, der mener, at det ber blive
en naturlig ting, at de unge og deres
foreldre forst og fremmest tenker 1
retning af uddannelse og job til den
unge.

Politikerne 1 Folketinget kunne
sd passende sprge for at fi varieret
unge-satserne, si det er muligt at
leve af dem, mens man er pa for-
revalidering. Nu er der kommet
handicaptilleg til SU til de vide-
regiende uddannelser, si noget
tilsvarende kunne indferes pa kon-
tanthjelpen, mener hun.

For nogle unge med et omfat-
tende fysisk handicap, kan kom-
munen velge at tildele fortidspen-
sion direkte. Betingelserne er, at det
er “dbenbart, at arbejdsevnen ikke
er der og ikke kan forbedres gen-
nem revalidering, arbejdsprevning
eller lignende” som det udtrykkes 1
fortidspensionsloven.

Og den regel er fin at have og

‘bruge i nogle tilfelde, men den skal

ikke misbruges, lyder det fra de to
socialridgivere. Det er vigtigt at

fortzelle den unge og forzldrene om
konsekvenserne, hvis man kommer
pé fortidspension i stedet for at fi
lagt en handleplan. I de fleste kom-
muner sker der ingen opfelgning
pa de unge, hvis de har fiet fortids-
pension, og kommunen har ingen
pligt til at hjelpe med meningsfyldt
beskeftigelse.

Men det burde de have.

”Uanset om man er pd pension
eller ej, skal man have mulighed for
at deltage i samfundslivet. Alle har
ressourcer, de kan udnytte,” mener
Else Dang.

Bide Annemarie Mikkelsen og
Else Dang vil helt klart foretrakke,
at 18-4rige slet ikke kunne fi for-
tidspension.

”Man er slet ikke klar til at tage
sa store beslutninger som 18-drig.
Det er alt for tidligt. De unge ber 1
stedet tage pd hajskole eller foretage
sig andet — man kan sige uddanne
sig 1, hvad der giver livskvalitet,”
siger Annemarie Mikkelsen.

Tidligst som 22-arig skal man
kunne tage stilling til, om man vil
soge fortidspension. Nar man i1 de
mellemliggende ar netop har provet
ting af, er blevet klogere pa sig selv
og sine muligheder og derigen-
nem har fundet ud af, hvad man
vil bruge sit voksenliv til. Dermed
vil det 1 langt hgjere grad blive den
unge selv, der tager stilling til sin
fremtid, og ikke andre, som det ofte
sker 1 dag, mener Else Dang og An-
nemariec Mikkelsen. "
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Landsmede - nu med cirkus

Med rigtige cirkusartister, cirkus-
klovne og et cirkustelt inviterer
Muskelsvindfonden begrn med
muskelsvind og deres sgskende
til et aktivt og udfordrende bor-
nelandsmede i 4r. Bernelandsme-
det foregar samtidig med de vok-
snes landsmede 1 weekenden den
21.0g 22. maj 2005.

Mens de voksne holder det or-
dinzre landsmede 1 Storebaeltshallen 1 Korser lordag eftermiddag,
samles bernene 1 alderen 2-12 dr pd Musholm Bugt Feriecenter.
Sammen med det professionelle Cirkus Charlie fir bernene mu-
lighed for at treene forskellige kunster og @ve sig 1 at optrede, si
de kan vere klar til deres gallaforestilling, der vises for de voksne
sondag kl. 11.

Ogsi de unges landsmede foregir pd Musholm. Programmet
for de unge 12-18-arige er endnu ikke klar i detaljer, men det
skal nok blive interessant, lyder meldingen fra arrangererne, der

regner med at koncentrere aktiviteterne om et bestemt tema. Ar-
rangprerne for UNG 2005 er de unge deltagere 1 projekt 20:05
—en gruppe unge i Muskelsvindfonden, der igennem et tre-drigt
forleb bliver styrket 1 at yde frivilligt arbejde.

De voksnes landsmede begynder kl. 12 i Storebaltshallen.
Forste punkt er overrekkelse af Muskelsvindfondens handi-
cappris og modtagerens tale. Ved redaktionens slutning kan det
ikke afslores, hvem modtageren er. Derefter foregir det ordinzre
landsmede med beretning, regnskab, budget og valg af formand,
nzstformand og reprasentantskab. Landsmedet slutter med fest-
middag og dans i hallen.

4 Overnatning foregir pd Musholm Bugt Feriecenter, som
sondag formiddag byder pi fzelles brunch, inden bernenes cirkus-
forestilling.

Invitationer til Muskelsvindfondens landsmede vil blive sendt
ud til alle medlemmer i begyndelsen af marts. Tilmeldingsfristen
er den 31. marts.

Sommerhgjskole for seniorer

Seniorgruppe Vest har igen 1 ar taget initiativ til at arrangere et
hejskoleophold for andre seniorer. I ir bliver det i form af en mini-
hgjskole fra den 16.-19. juni 2005 pd Musholm Bugt Feriecenter.
Opverskriften for hejskoledagene er ”Nye tanker pd tanken”, hvor
indholdet skal vaere praget af de muligheder, man har. Det vil sige,
der vil ikke veere opleg med fokus pd handicap eller de begraens-
ninger, man kan have.

Milgruppen for minihgjskolen er voksne med muskelsvind fra
35 ar og opefter og deres xgtefeller. Der vil ikke vaere bernepas-
ning 1 forbindelse med opholdet.

Invitationer vil blive sendt ud til malgruppen i midten af
april.

Déadline til valgsider i Muskelkraft

Alle kandidater, der gnsker at stille op til repraesentantskab, besty-
relse, formands- eller naestformandspost ved Muskelsvindfondens
landsmede 1 maj, vil ligesom tidligere ar fi lejlighed til at praesen-
tere sig pd seerlige valgsider i Muskelkraft.

For at fi et indleeg pd valgsiderne 1 Muskelkraft nr. 2/2005, skal
du gore folgende:
® Skrive en kort presentation med 1) faktuelle oplysninger
om dig selv, 2) en begrundelse for at stille op (max. 20 linier).
Skabelonen til de faktuelle oplysninger: Navn, adresse, alder, ud-
dannelse/arbejde og aktiviteter 1 Muskelsvindfonden. (Skema til
praesentationen findes pd www.muskelsvindfonden.dk.)
@ Vedlegge et vellignende pasfoto
® Indsende tekst og foto til: Muskelkraft, Kongsvang Allé 23, 8000
Arhus C.

Deadline er mandag den 21. marts.

Tekst og foto kan ogsd sendes pd email. Eneste krav er,
at foto vedhzftes serskilt som en jpg- eller tiff-fil. Email:
jasc@muskelsvindfonden.dk.

El-seng salges

1 % personers hvidlakeret el-seng, mél:1: 208 cm. b: 132 cm, szlges.
Sengen stir som ny og szlges meget billigt. Nypris ca. 30.000 kr.,
nu: 8.000 kr. Sengen er uden madras.

Henvendelse: Seren V. Knudsen, Rugvenget 2B, Stenlgse,
tlf. 56 50 72 88 eller 40 57 72 88. '

Liv i debatten

Det gamle debatforum pi Muskelsvindfondens hjemmeside blev 1
januar udskiftet og erstattet af et nyt, der er lettere at bruge, mere
overskueligt og har nye muligheder. Siden det nye debatforum blev
lagt pa hjemmesiden, er interessen blandt foreningens medlemmer
for at bringe indleg, lese og kommentere vokset betydeligt.

Huvis du ikke allerede har kigget med og prevet det nye debatfo-
rum, s klik ind pd www.muskelsvindfonden.dk - vealg debat.

I job nu - via internettet

I job nu er en job- og informationsportal for personer med handi-
cap og virksomheder. Den bestir af en CV- og jobbank, et job-
mapping-program, omkring 40 interviews og et vald af oplysnin-
ger om forskellige stotteordninger, tilskud, regler osv.

Bag portalen stir De Samvirkende Invalideorganisationer
(DSI), Arbejdsmarkedsstyrelsen, Dansk Arbejdsgiverforening, LO,
Kommunernes Landsorganisation og en rekke stgrre danske virk-
somheder. Hjemmesideadressen er: www.jobnu.dk.
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Ny crewmanager i Muskelsvindfonden

Muskelsvindfonden har pr. 1. fe-
bruar ansat en crew-manager til
at tage hind om og udvikle ar-
bejdet med foreningens mange
frivillige.

Niels Christian Nielsen er
45 4r, bosat 1 Taulov ved Fre-
dericia og har hidtil veret ansat
som major 1 heren, hvor han har
vaeret nestkommanderende og
stabschef for en Telegrafbataljon
med en fredsstyrke pd omkring
400 mand.

Niels Christian Nielsen skal som crew-manager blandt andet std
for rekruttering og udvikling af uddannelses- og loyalitetspro-
grammer for de frivillige 1 Muskelsvindfonden.

Niels Christian Nielsen

Ny grafiker

Gitte Blem Jensen, 38 ir, blev
1. november ansat 30 timer om
ugen som grafiker i Muskelsvind-
fonden efter at have varet tilknyt-
tet som projektansat gennem otte
mineder. Gitte Blem Jensen skal
arbejde taet sammen med indsam-
lingsatdelingen og oplysnings-
afdelingen og skal primert sta
for det grafiske arbejde omkring
Ah Abe magasinet, Gront Ma-
gasin samt oplag til events. Desu-
den har hun fra 1. januar 2005
overtaget det grafiske arbejde ved produktionen af Muskelkraft.
Gitte Blem Jensen har tidligere arbejdet freelance med design og
med berneteater.

Gitte Blem Jensen

Ny lagerchef

Rasmus Christensen, 23 ir, er
ansat som ny lagerchef og sikker-
hedskoordinator 1 Muskelsvind-
fonden pr. 1. februar. Udover at
styre lageret skal Rasmus Chris-
tensen, der er en erfaren Event
Safety-mand, bruge halvdelen af
sin arbejdstid pa sikkerhedsarbej-
det 1 Event Safety. Rasmus Chris-
tensen har tidligere arbejdet hos
Nokia Danmark.

_ Rasmus Christensen
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Bestyrelsesmedlem i trainee-ophold

Repraesentantskabs- og bestyrelsesmedlem Isak K. Houe har
siden d. 3. januar arbejdet frivilligt som trainee (praktikordning)
i Muskelsvindfonden. Det gor han frem til d. 24. juli. Han skal i
lebet af perioden folge og deltage i arbejdet i fondens forskellige
afdelinger. Formalet med trainee-opholdet er at fi en fornem-
melse af fondens daglige arbejde og dermed styrke hans arbejde
som politiker og frivillig.

Det er planen, at andre interesserede unge i Muskelsvind-
fonden fremover skal have mulighed for at kunne arbejde 1 fore-
ningen i lignende ordninger.

Tre-hjulet el-koretoj salges

Brugt, trehjulet, el-drevet koretej, merket Sportster 3000 sxlges.
Bl4, god stand, er lebende blevet vedligeholdt. Et ar gamle bat-
terier (ekstra store). Inkl. oplader. Pris: 8.000 kr.

Kontakt: Gert Riis, Torvevanget 214, Tranbjerg, tlf. 86 72 05
70 eller 40 18 77 40.

Fagartikel om dansk DMD-projekt

Det ansete engelsksprogede internationale tidsskrift ”Pediatric
Reehabilitation” har i januar 2005 publiceret en fagartikel, der om-
handler et projekt for voksne maend med Duchennes muskeldys-
trofi (DMD). Projektet er gennemfert af Udviklingscentret under
Institut for Muskelsvind, og artiklen er skrevet af udviklingskon-
sulent Jorgen Jeppesen.

I artiklen gennemgis resultaterne af undersegelsen, hvor 65
meand 1 alderen 18-42 dr med diagnosen DMD er blevet spurgt
om deres voksenliv ud fra deres fysiske tilstand, sociale netverk,
deltagelse i sociale sammenhaenge, seksualliv og livskvalitet.

P4 trods af deres alvorlige fysiske handicap lyder konklusionen
fra-deltagerne i projektet, at de har et godt liv og er tilfredse med
deres gkonomiske forhold, bolig, mulighed for at fi hjlp og deres
deltagelse 1 aktiviteter.

Men, som det fremgar af artiklen, har ca. 40% af mendene
daglige smerter. Det er derfor et af de omrider, der ber gores
noget ved.

Budskabet 1 artiklen, der er rettet mod fagfolk, er, at netop
fordi drenge med DMD i dag forventes at f3 et voksenliv, har de
ligesom alle andre brug for en opvakst, der giver dem sociale og
uddannelsesmassige kompetencer til at leve et voksent socialt liv.

Pediatric Rehabilitation, 8 (1) — side 17-28. ”Adult life with

Duchennes muscular dystrophy: Observations among an emerging and

unforeseen patient population”.
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