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Evald Krog har fiet Arhus Kommunes Ligestillingspris — Afskeésreception
Musikprogrammet til rets koncerter er offentliggjort.

Danske forskere er langt fremme med forskning i muskelstamceller.
Markedsstemning til Muskelsvindfondens 30 ars jubileumslandsmede 1 juni.

Gi i gang i god tid, lyder ridet til unge med muskelsvind, der vil pa efterskole.
To efterskoleelever med og uden handicap fortzller om oplevelser og erfaringer.
Undersegelse dokumenterer, at danskere generelt er positive over for handicappede.
Faerdselsstyrelsen har udarbejdet regler for nye personlige parkeringskort.

Efter seks dr p institution valgte en 24-4rig at flytte i egen lejlighed.

Rejsegilde pd Musholm Bugt Feriecenter — Gratis tlil Melodi Grand Prix
Lererig bog om specialkonsulenternes arbejde inden for bevaegelseshandicap.
Muskelsvindfonden har indledt samarbejde med internetvirksomheden Fairgain.
To unge svarer afrikanere, der mener, at danske handicappede er forkalede.

To bern med muskelsvind forteller, hvordan det er at vae:re skilsmissebarn.
Oversigt over Muskelsvindfondens informationsn_laterialer.

Korestole pd Det Kgl. Teater — Bidrag — Handicaprejser — Stottemuligheder
Aktivitetskalender — Adresser

Det er ikke rimeligt, at fortidspensionister skal betale en 15% afgift pd agteskab,
mener Evald Krog, der opfordrer politikerne til at kigge en ekstra gang pa fortids-
pensionssatserne. :

Et efterskoleophold stdr everst pd mange unges onskeseddel
~ ogsd hos unge med handicap.

Vi saetter fokus pd efterskoler.

Foto: Claus Haagensen/Chili

“Efterskole - skal, skal ikke?”, side 14.
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Ligestillingspris til landsformanden

Han lukker munden op de rigtige steder, lod en af begrundelserne

Ligestillingsprisen bestod af to papirkunstbilleder, som borgmester Flemming Knudsen (tv) overrakte.
Billederne er udfort af kunstneren Vibeke Bak Hansen (th).

“Da jeg blev ringet op og bedt om
at mede op pid Kvindernes Interna-
tionale Kampdag for at modtage en
ligestillingspris, ma jeg indremme, at
jeg et kort gjeblik var aldeles millgs.
Men jeg har siden fundet ud af, at
det ikke er, fordi udvalget har taget
fejl af mit ken.”

Landsformand Evald Krog var
bide glad og bezret, da han den 8.
marts ved en reception pi Arhus
Ridhus fik overrakt Arhus Kommu-
nes Ligestillingspris for 2001.

Evald Krog fik prisen for sit man-

gedrige virke til fordel for ligestilling
og ligevaerd for handicappede.

Arhus Kommunes Ligestillings-
pris, der 1 ar blev uddelt for tiende ar
i trek, uddeles hvert dr i samarbejde
med Arhus Stiftstidende. Prisen gives
til en lokal person eller institution,
der har taget initiativ til aktiviteter,
som har fremmet ligestillingen med
hensyn til ken, race, religion og han-
dicap inden for uddannelsessektoren,
arbejdslivet, politik, kultur eller andre
samfundsomrider.

En leser af Arhus Stiftstidende,

Farvel til formanden

Afskedsreception for Evald Krog pd Marselisborgcen.trct

Tirsdag den 15. maj holder Muskel-
svindfonden afskedsreception for
landsformand Evald Krog, der efter
30 ir pa posten har besluttet at gi af
som formand pa landsmedet 3. juni
i4r.

Det endelige program for af-
skedsreceptionen er i skrivende stund
endnu ikke ferdigt, men medlem-
mer og frivillige opfordres til alle-
rede nu at sette kryds 1 kalenderen.
Receptionen vil blive atholdt om

Grethe Therkildsen, havde peget pd
Muskelsvindfondens landsformand
som en verdig modtager af ligestil-
lingsprisen. I begrundelsen hed det
bla.:

“Evald Krog ger et stort stykke
arbejde, for at alle skal vere ligestil-
lede. Han lukker munden op de rig-
tige steder. Jeg tror, at takket vere
ham er flere dore dbne.”

Ligestillingsudvalget i Arhus
Kommune lagde derudover vagt pi,
“at Evald Krogs tilgang til arbejdet
for handicappede har varet filantro-
pisk, og at han har udfert det pi en
festlig og humoristisk made, som har
varet fremmende for formélene”.

Ligestillingsprisen, der blev over-
rakt af Arhus’ borgmester Flemming
Knudsen, bestod af to papirkunstbil-
leder udfert af kunstneren Vibeke

Bak Hansen.

eftermiddagen 1 Marselisborgcen-
trets fzellesfaciliteter i Arhus.

~ Program og yderligere informa-
tion om Evald Krogs afskedsrecep-
tion bringes i nzeste nummer af Mus-
kelkraft, som udkommer 10. maj.
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Foto: Spren Holm/Chili

® En gruppe elever fra

Sasidevi Chandra-
baians World Music
Centre i Arhus.under-
holdt med klassisk
indisk dans for pris-
overraekkelsen.
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Af Bodil Jensen

Gamle stjerner og nye skud pa Gron Koncert

Sommerens program byder pd gensyn med Aqua, TV*2 og Poul Krebs og pd nye
toner fra et musikalsk kollektiv bestdende af Karen, Den Gale Pose og Outlandish

Nir Muskelsvindfonden til sommer
for 19. gang gir pd gres med Gron
Koncert bliver det med et program,
der ifplge indsamlingsafdelingen
ganske enkelt ikke kan settes bedre
samirern.

Et musikalsk kollektiv bestdende
af nye skud pi den danske musik-
himmel — Karen, Outlandish og
Den Gale Pose — fir opgaven at

Lene fra Aqua fra Gron Koncert 1998. foto: Anders Serensen

Muskelkraft 2/2001
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kickstarte de syv koncerter rundt
om i sommerlandet.

Derefter folger “gamle” kendinge
pd Gren Koncert — Poul Krebs og
Aqua — mens cd-aktuelle TVe2 fir
aren af at runde af|, lukke og slukke
butikken.

Men der skal mere end musik til
at £i Gren Koncert til at gynge. For
12. 4r i trzk har Jacob Haugaard

En dag pa Gron Koncert 2001

03.15 Opstilling af scene starter

08.30 600 frivillige ankommer til pladsen

indvilget i at stille op til jobbet som
konferencier. I dr har han samtidig
udpeget sig selv som ansvarlig for
det sunde og nzeringsrigtige indhold
i feltrationerne til de godt 600 fri-
villige pd Gren Koncert, der melder
klar til at baere Gron Koncert-kara-
vanen igennem pa hender og fod-
der.

Jacob Haugaard har til lejligheden

12.00 Gren Koncert pladsen er feerdigbygget. Klar scene

13.30 Entresluserne abner

14.30 Konferencier Jacob Haugaard + lokal taler abner koncerten

14.40 Karen/Outlandish/Den Gale Pose
16.15 Poul Krebs

18.00 Agua

19.45 TVe2

21.00 Gren Koncert slutter

Alle tidspunkter er ca. tider.

Tid og sted

Fredag 13. juli: Esbjerg - Skibhgj

Lordag 14. juli: Odense - Dyrskuepladsen
Sgndag 15. juli: Arhus - Vestereng
Torsdag 19. juli: Blokhus - Hune

Fredag 20. juli: Vejle - Hornstrup Kirkeby
Lordag 21. juli: Naestved - Holsted Nord
Sendag 22. juli: Ksbenhavn - Valbyparken

Alle koncerter kl. 14.30-21.00.
Indgangene dbner kl.13.30

Entré og forsalg

Kr. 60 i forsalg.

Kr. 80 ved indgangen.

Forsalget starter den 21. maj.

Billetter kan kebes i Bilka, Fatex og A-Z.

fiet udviklet en helt speciel nutella-
feltration, der vil gore sveklinge til
muskelbundter pd fi minutter. For
ogsi at sikre den intellektuelle sti-
mulans er rationerne forsynet med
en rekke af Jacob Haugaards op-
byggelige slogans.

Gron Koncert arrangeres tradi-
tionen tro 1 samarbejde med Tuborg,
og Muskelsvindfonden hiber at

samle 225.000 mennesker pd de syv
koncertdestinationer landet over.
Gennem irene har Gren Kon-
cert varet med til at flytte holdnin-
ger til, hvad mennesker med mus-
kelsvind — og andre handicappede —
kan og vil, og indtzegten fra koncer-
terne er med til at sikre, at Muskel-
svindfonden kan fortsztte sit arbejde
for at forbedre forholdene for bern

Musikken pa Gron Koncert

Karen, med det borgerlige efternavn Rosen-
berg, er et stort set ubeskrevet blad, men
med hendes debut-album “En til En” kommer
det tit at @ndre sig. Tre nomineringer gav
Karen en Music Award for Arets Danske R&B
Udgivelse.

www.click2music.dk

* Den Gale Pose - har smidt hawaii-skjor-

terne, men beholdt undertrgjerne pa! “Defi-
nitionen af en stodder” er farste single fra
Den Gale Poses nye atbum af samme navn.
Med andre ord en smagsprgve pa, hvad der
er i vente...

www.dengalepose.dk

Outlandish - Arets Danske Rap Udgivelse.
Sadan led ordene, da Outlandish tog publi-
kum med storm ved Danish Music Award
2001. Isam, Lenny og Wagas fra henholdsvis
Marokko, Honduras og Pakistan teverede et
helt nyt musikalsk ansigt med deres debutal-
bum “Outland’s Official”.
www.click2music.dk

Pout Krebs - fra avelejren pa Dansebjerg,
Samsg, melder sangskriveren om gode
historier og indtil flere helt nye sange. Og

for dem, der ikke kender hende i forvejen -
venter der en gedigen overraskelse i bandets
kvindelige element - nemlig den norskfadte,
men i USA bosiddende sangerinde, guitarist
og sangskriver Claudia Scott. Poul Krebs
geestede sidst Gren Koncert i 1997.

www. poutkrebs.com

Aqua - Tre Music Awards for bl.a. Arets Dan-
ske Pop Udgivelse, Arets Danske Musik-video
og Eksport-prisen var, hvad Agua hentede
hjem den 3. marts ved Danish Music Awards
2001. 2001 bliver aret, hvor Gran Koncert
endnu engang har forngjelsen af at pree-
sentere Aqua for de sommerkade koncert-
gaster rundt om i det danske land. Hvem
husker ikke showet pa Grgn Koncert 1998?
www.aqua.dk

TVe2 - Naermest lykkelig gar Muskelsvind-
fondens Grgn Koncert i luften med TVe2 som
et af de helt store navne. “Amerika”, der er
17. album i rakken, er netop sendt pa gaden
med sgrgmuntre historier fra danskernes
hverdag, og anmelderne star i ke med roser.
Kort sagt: TVe2 har gjort det igen!
www.tv-2.dk

og voksne med muskelsvind og deres
familier.

Musikprogram og nyheder om Gren
Koncert kan folges pd hjemmesiden
www. groenkoncert.dk, hvor ned-
tellingen til forste koncert 13.juli i
Esbjerg allerede er begyndt.

Steffen Brandt og TVe2 pa Gron Koncert 1999. foto: Lasse Jorgensen
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Lovende dansk forskning i muskelsvind

Forskere i Odense udvikler nye metoder til diagnosticering
og er langt fremme med forskning i muskelstameeller

Computerredigeret billede fra Duchenne-biopsi.
Stamcellen, der er farvet red, krummer sig

om overfladen pa en skadet muskelfiber

der er ved at gendannes.

Forskere pd Det Neuromuskulaere
Laboratorium ved Odense Univer-
sitetshospital er langt fremme, nir det
drejer sig om forskning i kroppens
muskelstamceller. Forskerne beher-
sker allerede nu avancerede teknik-
ker til at producere stamceller, og
dyreforsgg har givet lovende resul-
tater, som pd lengere sigt mdske kan
fore til en helbredende eller forha-
lende behandling af muskelsvind.
Men der er lang vej endnu og stadig
mange vanskeligheder at overvinde.

Som fundament for forskningen
i muskelstamceller er arbejdet med at
forbedre diagnosticering. Her er Det
Neuromuskulere Laboratorium ogsd
langt i udviklingen og afprevningen
af nye og forbedrede metoder til at
stille diagnoser. Laboratoriet indgar
bl.a. med sin viden i limb-girdle-
projektet, hvor man forseger at fi

udredt og beskrevet sygdommens
forlgb for de mange forskellige mus-
kelsvindsygdomme der horer under
limb-girdle-gruppen.

Diagnostik
Genforskningen har, udover at give
os viden om hvilke forandringer i
generne der resulterer i hvilke syg-
domme, ogsd givet os en viden om
hvilke proteinstoffer generne styrer
produktionen af. For eksempel styrer
‘duchenne-genet’ proteinet dystrofin.
Huvis der er fejl i det gen, sd produce-
res der ikke (tilstrekkeligt) dystrofin
i muskelcellerne. Det er omstende-
ligt og kostbart at finde duchenne-
genfejlen hos en person, men langt
enklere at finde ud af om dystrofin-
proteinet findes i personens muskel-
celler.

Hvis man 1 dag skal finde ud af

om en person f.eks. har Duchennes
muskeldystrofi, ger man det ikke
nedvendigvis ved at undersgge
genet. | stedet for eller supplerende
til en genprove udtager man et lille
stykke muskelvav i en nilebiopsi.
Vevsproven tilsettes antistof til dy-
strofin der er markeret med et farve-
stof og alt efter hvilke farver der op-
treder pd preven kan man afgere
om dystrofin er til stede eller ej.
Vevsprover udtaget med biopsi
har man benyttet i mange ar, men
tidligere kunne biopsierne kun sige
noget om ‘cellevaevs-arkitekturen’. I

dag er teknikken med nilebiopsier si.

forfinet at forskerne kan undersoge
den enkelte celle 1 vaevet.

Det var opdagelsen af genet for
Duchennes muskeldystrofi (1 1986)
og opdagelsen af dystrofin-proteinet
(1 1990) der satte gang i denne tek-

Af Rasmus Dahl
Foto: Henrik Daa

Schroder
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nik der i dag kan benyttes pa en lang
reekke muskelsygdomme. Andre mus-
kelsvindsygdomme resulterer nem-
lig i manglen p4 andre proteinstoffer
som man kan undersgge for ved til-
svarende antistoffarvning af vavs-
prover.

En vigtig del af Det Neuromus-
kulzre Laboratoriums forskning er at
udvikle og afpreve disse farvnings-
teknikker. Selve diagnosticeringsar-
bejdet udferes dog ikke i laboratoriet.
Nir en teknik er klar til brug, tages
den i anvendelse af Patologisk Insti-
tut ved Odense Universitetshospital
der tager sig af undersogelsen af
prever fra patienterne.

I dag er der ingen med muskel-
svind der bliver helbredt fordi man
er 1 stand til at stille en korrekt diag-
nose, men diagnoserne er alligevel
vigtige fordi de er forudsetningen
for at man kan lave en ordentlig for-
udsigelse af muskelsygdommens for-
lgb (prognose). Udover at det er rart
at vide hvordan ens sygdom vil ud-
vikle sig, er det ogsd forudsetningen
for at man kan forberede sig i god tid
pé de nagdvendige behandlingstiltag.
Har man f.eks. en sygdom der resul-
terer i kraftige muskelstramninger
(kontrakturer) eller i sterkt nedsat
vejrtrekningsevne, skal man miske
tilbyde forebyggende behandling der
kan forhale det tidspunkt, hvor
symptomerne bliver alvorligt gene-
rende. Ogsé genetisk ridgivning kan
veere relevant. '

Stamceller

Teknikken med at lave farvnings-
prover af muskelcellevaev kan bru-
ges til andet end at stille diagnoser.
Man kan blandt andet se om der er
skade pd muskelcellerne, og man
kan se om skadede muskelceller er
ved at blive gendannet. Hermed kan
forskerne fi viden om de processer
der forlgber i muskelcellevev nir
det er normalt eller nir det er sygt
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og skadet. Og man kan undersoge
hvordan raske menneskers muskler
‘reparerer’ sig selv ndr de er glet i
stykker. Hvis man er i stand til at af-
lure naturen teknikken, begynder
det virkelig at ligne en forhalende
eller méaske endda helbredende be-
handling af muskelsvind. — Men der
er lang vej igen.

Hyvis en i gvrigt rask person over-
anstrenger sig voldsomt, f.cks. ved at
lgbe et maratonlgb, gdelzgges en
masse muskelceller. Hvide blodlege-
mer sgrger for at flerne affaldsstof-
ferne fra de adelagte celler gennem
blodet, og samtidig sker der en gen-
dannelse af nye brugbare (modne)
muskelceller som erstatning for de
gdelagte. 1 princippet burde den
samme mekanisme fungere hos et
menneske med muskelsvind, men et
eller andet sted gir der noget galt.

Hos det raske menneske sker re-
parationen af det gdelagte vav ved
at nogle celler i musklerne deler sig
til nye celler der modner og bliver til
funktionsduelige muskelceller. Disse
celler kaldes satellit- eller stamceller.

Stamceller er celler der har den
egenskab at de kan dele sig og blive
til funktionsdygtige (modne) celler.
Og nogen stamceller har endda den
egenskab at de kan blive til mange
forskellige typer celler. Den mest ul-
timative stamcelle er det befrugtede
ag der kan forirsage en meget lang
serie af celledelinger der til sidst re-
sulterer i et feerdigt menneske med
milliarder af forskellige celler. Over
hele verden forskes der i gjeblikket
intenst i stamceller og i hvordan
man kan udnytte dem.

P34 Det Neuromuskulare Labo-
ratorium koncentrerer man sig om
muskelstamceller. Og der er mange
sporgsmal der skal besvares for forsk-
ningen kan fi en praktisk anvendelse
for mennesker f.eks. med muskel-
svind.

Hvad er det der setter processen

med stamcelledeling i gang? Man
kan se at der er stamceller mange
forskellige steder i muskelvaevet.
Men nir vevet bliver skadet bevaeger
stamcellerne sig hen til det skadede
omride og starter produktionen af
modne muskelceller pd det rigtige
sted. En teori er at det er de hvide
blodlegemer der udsender stoffer, der
hidkalder og starter stamcellerne.
Hvorfor virker processen ikke
ordentligt hos mennesker med mus-
kelsvind? Man kan forestille sig at
stamcellerne af en eller anden grund
ikke bliver hidkaldt og startet rigtigt,
men man kan ogsd forestille sig at
hos mennesker med muskelsvind er
det stamcellerne der ikke fungerer
efter hensigten.Ved en del muskel-
sygdomme ved man at muskelcelle-
vaev erstattes af binde- og fedtvev. Er
det fordi stamcellerne her deler sig
til modne fedt- og bindevavsceller?
Og hvorfor gor de det? Forsgg har i
alt fald vist at man kunstigt kan pro-
vokere muskelstamceller til at frem-
stille fedtvav 1 stedet for nyt mus-
kelvaev. Det taler for at det ikke er i
“hidkaldemekanismen”, men i stam-
celledelingen at problemet ligger.

Forseg med behandling

Der er lang vej igen for stamcelle-
forskningen kan resultere i en be-
handling af muskelsvind, men forsog
med mus har givet lovende resultater.
I et forsog wdelagde man knogle-

Overlage, dr. med. Henrik Daa Schrpder leder Det
Neuromuskuleere Laboratorium. Foto: Inge Ravn.

Computerredigeret billede fra Duchenne-biopsi.
Bldfarvede muskeldannende stamceller ligger

i en ring omkring en skadet muskelfiber

der er ved at gendannes.

marven (der producerer rede blod-
legemer) pd nogle hunmus. Derefter
indsprojtede man raske knogle-
marvsstamceller fra hanmus 1 blod-
banen pi de syge hunmus. I lgbet af
et stykke tid kunne man konstatere
at hanmusenes knoglemarvsstamcel-
ler selv fandt frem til de rigtige ste-
der 1 hunmusene og begyndte at
dele sig til rask og velfungerende
knoglemarv. Det var hvad man
havde habet ville ske. Men derud-
over skete der det at nogle af han-
musenes knoglemarvsstamceller delte
sig til muskelceller 1 hunmusene. Det
kunne man konstatere fordi man
provede at kensbestemme de nye
muskelceller 1 hunmusene. Det var
hanmusenes muskelceller.

Forsgget her gav forskerne to
vigtige oplysninger: For det forste at
stamceller fra en rask mus (individ)
selv finder frem til det rigtige sted i
den syge organisme og starter en
produktion af raske og modne cel-
ler. Og for det andet at stamceller fra
voksne individer dbenbart har den
egenskab at de kan dele sig til mere
end én type celler. Senere har mange
andre forsgg bekreftet den konklu-
sion.

For man kan benytte stamceller
til en egentlig behandling af men-
nesker med muskelsvind, er der en
rekke problemer der skal lgses. For
det forste skal man kunne fremstille
raske stamceller 1 si stort et antal at
de kan bruges til behandlingen, og
det er slet ikke sd enkelt.

For det andet er det stamceller-
nes natur at dele sig til modne cel-
ler, men disse modne celler har ikke
stamcellernes ‘reparations-egenska-
ber’. Udfordringen er at kunne lave
stamceller 1 stort tal og holde dem
pd stamcellestadiet indtil man skal
bruge dem i en behandling. Det
Neuromuskulere Laboratorium er
allerede meget langt med at lgse
disse problemer.

For det tredje skal man have af-
dekket mekanismerne omkring
muskelskader der skyldes arvelige
sygdomme — og det gxlder de fleste
muskelvindsygdomme. Hvordan snor
man sig uden om den genetisk pro-
grammerede effekt at stamcelleme-
kanismen ikke fungerer ordentligt?
Her ligger langt den storste og den
svaereste opgave for forskningen.

Perspektiver

For ti 4r siden var der store for-
hibninger til at forskernes viden om
gener kunne fore til en genterapi
hvor man kunne kurere sygdomme
ved at gensplejse syge gener til at
blive raske og dermed fjerne drsagen
til sygdommen. Endnu kan man kun
behandle ganske fa sygdomme med
genterapi fordi man ved de fleste
sygdomme har store vanskeligheder
med at {3 transporteret ‘reparations-
materialet’ ind i de syge gener. Der
forskes stadig intenst i genterapier,
og pd Det Neuromuskulaere Labo-
ratorium fglger man denne forsk-
ning ngje.

Stamcelleforskningen er allerede
forbi transportproblemerne i og med
at man har fundet ud af at stamcel-
lerne selv kan transportere sig til de
skadede steder i kroppen nir de

indsprejtes 1 blodet. Men ogsi her
ser det ud til at de skadede geners
betydning udger den sterste udfor-
dring.

Men det er vilkirene for al

grundforskning. For hvert svar man
synes at finde, rejser der sig ti nye
sporgsmil der skal besvares.

Huvis (eller ndr) det lykkes for-
skerne at beherske stamcelleteknik-
ken, skulle det vaere muligt ikke bare
at kunne forhale udviklingen af en
muskelsvindsygdom hos bgrn, men
ogsd hos voksne mennesker. Ja
miske kan bidde bern og voksne
med en fremskreden muskelsvind-
sygdom gores raske ligesom man
kan vokse sammen nidr man har
skidret sig eller har fiet en alvorlig
forbrending.

Og s skal det selvfalgelig ogsd
med at stamcelleforskningen ikke
bare handler om muiskelsvind, men
om en lang rekke forskellige syg-
domme der forirsager skader pa cel-
lerne i vores krop. =

Muskelsvindfonden har forpligtet sig til
at stotte oprettelsen af et forsknings-
professorat ved Det Neuromuskulere
Laboratorium i Odense med op til
300.000 k. over en _femdrig periode.
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Landsmodet i markedsstemning

Sundhedsministeren dbner Muskelsvindfondens 30 drs jubileumslandsmode i juni

- Markedsplads med boder, teater op-
fort af unge muskelsvindlere, barne-~
landsmgde for bern i alderen 1-14 ir,
det ordineere landsmede for voksne
medlemmer atholdt 1 et stort mede-
telt, grillmad om aftenen og musi-
kalsk underholdning for sivel barn
som voksne.

Der er ingen tvivl om, at Mus-
kelsvindfondens landsmede 2001vil
blive meget anderledes, end det ple-
jer. Muskelsvindfonden kan fejre sit
30 ars jubileum, landsmedet vil
vere det sidste med Evald Krog som
formand, og sd vil rammerne 1 ir
vere Musholm Bugt Feriecenter
ved Korser.

Landsmededagen foregir i ar
pinsesgndag den 3. juni fra kl. 10.00
til 21.00, og invitationerne til alle
medlemmer er netop blevet sendt
ud.

Programmet for landsmededa-
gen er bygget op omkring en mar-
kedsplads med boder, der bliver pla-
ceret pd graesarealet bag feriecentrets
villaer og med udsigt til Musholm
Bugt. I de hvide koncerttelte vil der
veere alt fra gammeldags gogl, salg af
mad, drikkevarer, slik og is til en
presentation af medlemsgrupper,
muskelterer og crew. Muskelsvind-
fondens tombolavogn vil ogsi vare
pé pladsen, ligesom boden med det

nyeste koncerttgj og andet mer-
chandise.

Underholdningen om formidda-
gen vil bl.a. de unge muskelsvind-
lere, der deltager 1 Akasku-projeketet,
tage sig af. De ni unge opforer en ri
version af “Romeo og Julie”. Der-
efter vil sangeren Alberte — kendt fra
tv’s Bamse og Kylling og Ah Abe-
koncerterne — synge for bern og
voksne.

Sundhedsminister Arne Rolighed
har sagt ja til at holde 3bningstalen pd
landsmedet. Det foregir 1 mgdeteltet
kl. 13.30, hvorefter den formelle del
af landsmededagen begynder.

Sidste punkt pi det ordinzre
landsmgde, der forventes at vaere faer-
dig kl. 18, vil vaere valg af formand,
nestformand og reprasentantskab.
Derefter vil der vare lejlighed til at
sige farvel til Evald Krog.

Landsmededagen afrundes med
grillmad ledsaget af musikalsk un-
derholdning pd en forhibentlig lun
sommeraften.

Selv om landsmedet 1 ir kun
foregir pa én dag, vil der stadig vaere
tilmelding til sivel landsmedet,
bernepasning som spisning. Af hen-
syn til den videre planlegning er det
vigtigt at overholde tilmeldingsfri-
sten, der er mandag den 2. april. Til-
meldingen kan foregid enten pr.

almindelig post eller on-line via
Muskelsvindfondens hjemmeside
(www.muskelsvindfonden.dk).

Landsmededeltagerne skal selv
betale forplejning, drikkevarer og
transport.

For medlemmer, der gnsker at
overnatte i Korser, vil der ikke vaere
mulighed for at benytte feriecentrets
boliger. Derimod har Muskelsvind-
fonden forhindsreserveret nogle
verelser pd vandrerhjemmet 1 Kor-
sat, hvor medlemmer, der kommer
langvejs fra, kan overnatte mod be-
taling.

Medlemmer, der ikke har fiet til-
sendt invitation til landsmedet, bedes
hurtigst muligt kontakte Jens Spanfelt
eller sekretzer Karin Vang pd Muskel-
svindfonden i Arhus, tif. 8948 2222
eller pr. email: jesp@muskelsvindfon-
den.dk eller kava@muskelsvindfon-
den.dk.

Af Jane W. Schelde

Sundhedsminister Ame
Rolighed vil dbne
Muskelsvindfondens
landsmade, der i dr
foregdr pa Musholm
Bugt Ferfecenter.

Foto: Seren Holm/Chili

Valgavis for kandidater

Pi Muskelsvindfondens landsmode
skal der 1 ar valges syv medlemmer
af representantskabet. Derudover skal
der vaelges formand og naestformand,
som er pa valg hvert ar,
Medlemmer, der gnsker at stille
op til valget af reprasentantskab, for-
mand eller nzstformand kan 3 lej-
lighed til at praesentere sig i valgavi-

sen, der udkommer som indstik 1
Muskelkraft nr. 3/2001. Eneste be-
tingelse er, at man indsender et por-
treetfoto og en kort beskrivelse med
navn, alder, uddannelse/arbejde, ak-
tiviteter 1 Muskelsvindfonden og be-
grundelse for at stille op. Det skal
desuden fremgi, hvilken post man
stiller op til. Omfanget af beskrivel-
sen ma vaere max. 20 linier.
Prasentationen sendes pr. post

til: Muskelkraft, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C.Teksten kan evt. sen-
des pr. email: jasc@muskelsvindfon-
den.dk. Tekst og foto skal vere re-
daktionen i hande senest forsdag den
5. april.

Selv om man ikke er prasente-
ret 1 valgavisen, kan man stadig na
at opstille til valget pd landsmedet.
Ifolge vedtegterne kan man stille op
helt frem til afstemningen.
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Af Bodil Jensen
oto: Claus Haagensen/
Chili
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Gad i gang i god tid

Det er vigtigt at veere tidligt ude, hvis man vil pd cfterskole

Det er vigtigt at komme 1 gang med
overvejelserne 1 god tid, hvis man
tenker pd at komme pi efterskole.

Sédan lyder rdd nr. et fra konsu-
lent Ulla Werlauff og socialridgiver
Annemarie Mikkelsen fra Institut
for Muskelsvind, nir de ridgiver
unge med muskelsvind om mulig-
hederne for at komme pa efterskole.

Faktisk kan det vere nedvendigt
at begynde at undersgge mulighe-
derne allerede nogle ir for det tids-
punkt, hvor man planlegger at skulle
starte pd en efterskole.

“Nogle skoler har lange venteli-
ster. Hvis man allerede er skrevet op
et sted, er det vigtigt at tjekke om
det, at ‘man stir péd venteliste, rent
faktisk ogsd vil betyde, at der bliver
en plads pd det gnskede tidspunkt,”
siger Ulla Werlauft.

Skal man ferst til at beslutte sig
for, hvilken efterskole man kunne
teenke sig at gd pa, er det endnu vig-
tigere at vere i god tid. En god
hindfuld efterskoler har igennem
flere ar haft tradition for at have
handicappede elever f.eks. karestols-
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brugere. De er derfor vant til at lgse
serlige behov og problemer, mens
andre skoler ikke mener, at de har
mulighed for at tage imod handi-
cappede elever. '

Et bredt grundlag

Der er mange forhold at tage stilling
til, ndr man skal velge efterskole —
den unges intereresser, skolens geo-
grafiske placering 1 forhold til
hjemmet, tilgengelighed, skolens
indstilling til handicappede elever
etc. — og derfor er det vigtigt at
bruge noget tid pi at undersoge,

hvor man bedst kunne tenke sig at

komme hen og ikke kun at velge
ud fra om skolen har tradition for at
have handicappede elever eller ej.
“Jeg synes, man skal besage den
efterskole, man er interesseret 1 og
meget gerne flere skoler, sd man fir
sd bredt et grundlag som muligt at
valge ud fra. Det allerbedste man
kan gore er at forsgge at komme i
praktik pi efterskolen nogle dage
eller en uge. P4 den mide fir man
en bedre oplevelse af, hvordan det er

at veere pd skolen,” siger Annemarie
Mikkelsen. '

Det er samtidig en god ide s
tidligt som muligt at tale med kom-
munens sagsbehandler om behovet
for praktisk hjelp etc., si det gko-
nomiske omkring efterskoleophol-
det kan afklares. Nogle skoler ansat-
ter selv hjelpere til de handicappede
elever, der har behov for hjelp, mens
andre skoler forventer, at man selv
har hjzlpere med.

Efterskolerne er private skoler,
og hver enkelt skole har sit eget ide-
grundlag. I Danmark er der om-
kring 240 efterskoler. Undervisning
og fritid tilrettelegges pd den en-
kelte skole ud fra det idegrundlag og
de holdninger, skolen bygger pa.
Mange skoler har serlige undervis-
ningstilbud, som de legger vegt pa
f.eks musik eller idrat. Nogle skoler
er meget til det boglige, andre til det
mere kreative.

“Jeg synes, det er vigtigt, at man
veelger skole ud fra sine interesser og
ud fra det indtryk, man har af skolen.
Men det er selvfelgelig ogsi ned-
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vendigt at forholde sig til, om skolen
er handicapegnet og skolens indstil-
ling over for handicappede elever i
det hele taget,” siger Ulla Wetlauff.

Bedre sammenhold

P4 Unge Hjems efterskole i Arhus
har man i flere ir haft handicappede
bl.a. kerestolsbrugere blandt eleverne.

“Vi vil meget gerne have handi-
cappede elever, fordi vi oplever, at de
elevhold, hvor der er elever med
handicap, faktisk kommer ¢l at
henge bedre sammen end elevhold
uden handicappede. Nir de unge
oplever, at der er kammerater, som
har behov for hjzlp, skaber det en
storre ansvarsfolelse pd holdet, og det
er en klar padagogisk styrke,” mener
forstander Nils Johansen.

Unge Hjems Efterskole er byg-
get 1 et plan og har derfor stort set
de fysiske rammer, der skal til for at
kunne have elever i karestol.

“Vi har lgbende forbedret til-
gengeligheden bl.a. med ramper de
nedvendige steder. Men vi har ét
stort problem tilbage, og det er, at

eleverne i kerestol ikke kan komme
ned i vores opholdsstue — og det er

- vi meget kede af. Men vi er i gang

med at sgge penge til en lofteplat-
form, sd vi kan fi lgst problemet,”
siger Nils Johansen.

Han synes, at unge med handi-
cap skal gare sig de samme overve-
jelser, som alle andre unge, der vil p3
efterskole.

“De skal overveje med sig selv,
hvad det er, de har lyst til. Om de
rent faktisk har lyst til og mod pd at
komme hjemmefra, og selviglgelig
hvilken skole de har lyst til at gi pa.
Ofte er det faktisk foreldrene til
handicappede elever, der har det
sverest med at sende deres bern pa
efterskole, fordi det er svert for dem
at give slip. I de tilfelde gor vi selv-
folgelig meget ud af at indgyde for-
aldrene dillid, sd de stoler p3, at vi vil
gore et godt stykke arbejde,” siger
Nils Johansen.

En god oplevelse
P4 Skovlund Efterskole i det syd-
vestlige Jylland tager man til august

Pd en efterskole er faellesskabet mellem eleverne
vigtigt. Alle yder deres del - ogsd ndr det galder
rengaringen.

imod skolens forste handicappede
elev, der har muskelsvind og er kore-
stolsbruger.

“Vi tror p4, at det vil blive en god
oplevelse for alle, og at det vil vere
godt for skolen som helhed. Et ak-
tivt og engageret menneske er altid
en gevinst for omgivelserne,” siger
forstander Per Erland Nielsen.

Han tror, det er vigtigt at £3 de
praktiske ting omkring en handi-
cappet elevs ophold aftalt og pd
plads 1 god tid for alle parters skyld.

“Det skaber tryghed og klarhed,
at man har styr pd de praktiske for-
hold, si man ikke pludselig bliver
overrasket over, at noget viser stg at
vare svaerere end beregnet. Derfor
gelder det om at vere realistisk, ndr
man gennemgr skolens tilgenge-
lighed og elevens handicap. Det er
nemt at lade sig friste til at tro, at
man kan mere, end man kan, nir
man under et besgg bliver fascineret
af stedet og aktiviteterne og det
hele,” siger han. ]
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Fakta om efterskoler

Der er cirka 240 efterskoler i Danmark. Hvert &r vaelger omkring 20.000 unge at ga pa
efterskole.

Optagelseskriterier:

Man skal veere mellem 14 og 18 ar eller have afsluttet 7. klassetrin for at komme pa
efterskole.

Optagelse pa en efterskole sker ved at kontakte den skole, man gerne vil vare elev pa.

Pkonomi:

De fleste efterskoler opkraever mellem 1100 og 1200 kr. i skolepenge om ugen, men alle
elever er sikret tilskud fra staten og deres hjemkommune. Derfor bliver prisen for at ga pa
efterskole meget mindre. Statten beregnes pa grundlag af foraeldrenes indkomst.

Et efterskoleophold varer normalt 40 uger.

Sarlige behov:
Har man som elev med et fysisk handicap behov for hjelpemidler, hjelpere, deekning af
merudgifter m.v. i forbindelse med efterskoleopholdet, skal man tale med sin sags-
behandler om mulighederne for statte.

Nogle efterskoler har i forvejen hjelpere ansat og rader over visse hjelpemidler. Det er
derfor vigtigt at fa afklaret, hvad skolen kan hjelpe med, og hvad man skal sege kommu-
nen om.

Tilgengelige efterskoler

Ud af de ca. 240 efterskoler i Danmark har kun en mindre del erfaring med elever med
fysiske handicap. Det betyder dog ikke, at man kun kan valge blandt disse efterskoler.
Som udgangspunkt ber man som ansgger valge efter gnske til fagligt indhold, beliggen-
hed og struktur. ‘ :

Radgivning:
Efterskolernes Sekretariat
De enkelte efterskoler
Kommunens sagsbehandler
Institut for Muskelsvind

Yderligere oplysninger: ;
Pa efterskolernes felles hjemmeside www.efterskole.dk findes henvisninger til de enkelte
skolers hjemmesider.

Efterskolerne udsender en falleshrochure med en oversigt over alle skoler. Brochuren er
gratis. '

Man kan ogsa kebe Efterskolebogen, hvor hver efterskole kort prasenterer sfg. Bogen
koster 60 kr. plus forsendelse og kan fds ved henvendelse til Efterskolernes Sekretariat.

Adresser:

Efterskolernes Sekretariat )
Vartov, Farvergade 27, opg. H, 2.sal,
1463 Kgbenhavn K.

TIf. 3312 8680

Institut for Muskelsvind
Kongsvang Allé 23
8000 Arhus C

tlf. 8948 2222
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Da jeg startede pd Osted Fri- og
Efterskole, havde jeg selvfolgelig en
vis idé om, hvad jeg gik ind til. Eller
det troede jeg 1 hvert fald.

Der er de sedvanlige ting, folk
siger om efterskoler: “Du fir masser
af venner, en frisk start, alle er lige-
glade med din fortid. Du behgver
ikke arbejde, men kan bare have det
totalt skagt. Og alle, der tager pid
efterskole, far en kareste.”

Det var den ene indstilling, jeg
havde fra starten. Hertil skal tilfojes
den oplevelse, jeg havde af at vere
mig pd den folkeskole, jeg gik pd ni
4r af mit liv. Fra starten havde jeg det
ok, men sd var jeg havnet 1 kerestol
cirka samtidig med indferelsen af
Sandhed & Konsekvens og soda-
vandsdiskoteker 1 kelderen, og der-
efter blev jeg lige s stille koblet af i
klassen.

Det sidste ar af min skoletid, glae-
dede jeg mig ufatteligt meget til at
komme vak og til at starte pa efter-
skole. Jeg vil ikke sige, at jeg blev
mobbet. Min plads i klassen gik fra
totalt frosset ude og bagtalt til nasten
tolereret. Der var aldrig nogen, der
sagde godmorgen, nir jeg medte,
heller ikke selv om jeg sagde det
forst.

S4 da jeg startede pa efterskolen,
13 disse oplevelser selvfalgelig i bag-
hovedet pid mig. Derudover spogte
min kerestol naturligvis lidt, fordi
jeg var lidt rzd for isolation, men de
rigtig nere venner, jeg har haft gen-
nem mit liv, har nu ikke siddet i
korestol, s3 nogen kolossal hindring
sa jeg det ikke som.

Frygt og forventning

Mine forventninger zig-zaggede altsi
mellem to ekstremer: Frygten for at
blive holdt udenfor, for at ingen ville
bryde sig om mig, for at jeg ville
blive stemplet som nerd, outsider

eller 1 bedste fald bare “hende i
karestolen”. Og forventningen om
at kunne pakke ni elendige skoledrs
oplevelser ind 1 avispapir, proppe
dem 1 en container og sende dem til
forbreending, fordi jeg nu ville £ 200
millioner “bedste venner” — eller i
hvert fald mindst de 137 elever pi
Osted — karester, erfaring og masser
af skeg og ballade.

Med de forestillinger er der vist
ikke noget at sige til, at jeg var let-
tere rundt pa gulvet og forvirret den
forste uges tid. Efter den uge skrot-
tede jeg hurtigt min forste opfattelse
og min frygt; jeg havde (og det er,
tro det eller ej, rent faktisk ikke en
overdrivelse) grinet mere i denne
ene uge, end jeg havde det sidste ir
pd min gamle skole.

Derhjemme lavede jeg en liste
over de navne pi efterskolen, jeg
kunne huske sidan uden videre.
Den kom til at rumme intet mindre
end 78 navne. Godt nok var der altsd
stadigvaek et par tiere op til de 137
bedste-venner, men der var jo ogsi
stadigvak 39 uger endnu. 39 uger i
Himmerige.

Sa drog jeg afsted hjemmefra til
min anden uge pd Osted. Her blev
jeg madt af to piger, som jeg havde
snakket en smule med den forrige
uge. Godt nok sagde de ikke god-
morgen, — klokken var ogsd knap
halv otte om aftenen, — men de
spurgte, om de skulle hjelpe med ta-
skerne og fulgte mig ind. Det var
bare sd fedt.

Men si blev jeg syg. Snotforka-
let, og det disede nok min opfattelse
af dagene i den anden uge lidt. Jeg
var jo 1 labet af den forste uge kom-
met frem til, at kriser ikke forekom-
mer pd Osted Fri- og Efterskole, og
nu havde jeg det pludselig rigtig
darligt; orkede ikke at deltage i snak-
ken pi gangen, folte mig alene, uden

tv eller forzldre til at pusle om mig.
S4 anden uge gav pd ny nazring til
mine bekymringer. Men forkelelsen
tog af, og jeg kunne atter vere mere
udadvendt.

En pige med handicap
Min bekymring for isolation blev
gjort til skamme. Jeg fandt forholds-
vis hurtigt ud af, at de andre ikke
betragtede mig som “handicappet,”
miske nzrmere som en pige med et
handicap, precis som jeg ensker det.
Det er desverre ikke samme opfat-
telse, alle har af de andre, der bor 1
min ende af gul gang.

Jeg tror, det til dels hanger sam-
men med, at jeg fra starten var
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enormt udfarende, meget mere end
jeg normalt er. Jeg rendte pd alle de
andre gange, bespgte varelser, snak-
kede med alle. Og jeg havde pid intet
tidspunkt min hjelper med rundt,
da jeg var bange for, at det ville
legge afstand til de andre.

Derudover har muskelsvind na-
turligvis den fordel, at man taler og
ser fuldkommen normal ud, bortset
fra, at man er lidt af en splejs, men
herregud, i disse anoreksi-tider er
det jo ikke engang ualmindeligt.

Jeg fortalte ikke uden videre
folk, hvortor jeg sad i kerestol, ud
over lige min kontaktgruppe. Jeg har
intet imod spergsmil, men folk har
tit brug for lidt tid til at tage mod til
sig, hvor meget er forskelligt fra per-
son til person.

Jeg har fra begyndelsen brugt sort
humor utroligt meget, — det gor jeg
altid, — som et middel til at mindske
afstanden lide. For eksempel kan jeg
finde pa at sige: “Vil du ikke vere
sed at hjelpe mig med at haelde op?
Mine kagearme duer ikke rigtig...”
Eller, da én af de andre sagde: “Ken-
der du det, nir man fir rejst sig for
hurtigt og bliver svimmel?” og jeg
bare grinede som en flekket traesko:
“NEJ — det kender jeg ikke...”

I starten blev en del af de andre
lidt chokerede, men det hjelper at
vise, at jeg ikke har noget problem
med at tale om min kerestol, at de
bare kan fyre fra hoften, hvis de vil.
En del af deres usikkerhed ryger, nir
de ved, at de ikke behgver at vere
bange for at sire.

Nu, efter seks mineder, verdset-
ter dem, jeg gdr mest sammen med,
min markelige form for humor. De
bruger den sigar selv en hel del.

Mit handicap er der stadigvek,
og det er det jo, men det er accep-
teret som en integreret del af mig,
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en facet, men ikke som hele mig.
Og de holder af mig med mit handi-

cap.

De rigtige venner

Jeg havde hort, at efter efterdrsferien
ville man begynde at finde de rigtigt
gode venner. Jeg vidste ikke helt, om
jeg skulle tro pd det, men det viste
sig at holde ret godt stik, tror jeg.

Inden efterdrsferien snakkede jeg
med mange, men det var forholdsvis
overfladiske samtaler, en ordveksling
pd gangen. Man sludrer lidt, og sd
gir man videre til den naeste. Med
138 elever er der jo nok at gi videre
til, ndr man ikke leengere kan finde
pa noget at sige.

Men efterhinden kom hverda-
gen. Og med den blev mange lidt
deprimerede, mig selv inkluderet, da
Jjeg stadig ikke havde “en gruppe”
som sidan at snakke med. Det havde
jeg egentlig ikke planlagt, at jeg ville
have, men jeg fandt ud af; at jeg al-
ligevel gnskede nogle mere nzre
venner. For de 137 jeg havde regnet
med, blev det vist alligevel ikke helt
til. Det var nok lidt nedsliende at
opdage. Men egentlig ret selviglge-
ligt, set 1 bakspejlet.

Problemet med at bo sammen
med sine kammerater er, hvad skal
man tale om? Hjemme, nir man
meder sine venner, sparger man som
regel om, hvad de har lavet siden
sidst, man sis.

Her duer det ikke rigtigt, for vi
ses jo konstant!

Okay, man kan selvfolgelig spor-
ge: “Hvad lavede du i sidste time?”
Men det bliver ret hurtigt trivielt.
Og s3 er det, at man efterhinden
steder pd mennesker, som man kan
snakke videre med, dybere med.
Forbi timer, weekender og tgj. Utro-
ligt, at man blandt de 137 fremmede

ansigter man medte den 13. august,
og som skreemte én trods alle forbe-
redelser og ner fik en til at greede og
vende skrigende om, alligevel finder
nzre venner.Venner, man har noget
til felles med.Venner, man kan dele
ting med, dele lidt af sig selv med.

Og for jeg vidste af det, faktisk
efter efterrsferien, som forudsagt,
havde jeg en gruppe venner, der
beted si meget mere for mig end
dem, jeg har haft i folkeskolen. Og
det bedste er, at jeg ved, jeg ogsd be-
tyder noget for dem.

Op- og nedture

Jeg har ikke 137 bedste venner. Men
jeg har 137 mennesker, der siger
godmorgen, nir jeg siger godmor-
gen. Jeg har en masse kammerater,
jeg snakker med pi gangen eller spi-
ser morgenmad sammen med. En
masse, for hvem min tilstedevaerelse
betyder noget. Og en lille gruppe
mennesker, der faktisk holder rigtigt
af mig. Og gensidigt.

Nogen kareste er det ganske vist
ikke blevet til, selv om mine forel-
dre da konstant kommer med nys-
gerrige, hibefulde sporgsmil. Jeg tror
heller ikke, at jeg fir en keereste 1 ar.
Men det kommer jo nok senere. Og
selv om jeg ikke rent faktisk kom-
mer sammen med nogen, er en for-
elskelse da ikke af vejen...

Jeg er ikke isoleret. Jeg er ikke
alene. Jeg er mig selv. Og jeg har op-
og nedture her pi skolen, som alle
andre. Der er bare s stort et over-
skud af opturene, at det er det hele
verd.

Mit forste halve dr pg Osted Fri-
og Efterskole kan bekrives med et
ord — som Mary Poppins ville have
sagt det:

Superherligmultimaegtigsplitter-
formidabelt! "

Mit forhold til handicappede har
forandret sig meget inden for det
sidste halve 4r. For tror jeg ikke, at
jeg overhovedet havde et forhold til
dem. Jeg tenkte ikke over, at der var
mennesker, der var “anderledes” end
andre. Men hvis jeg madte nogle
handicappede pi gaden, kunne jeg
alligevel ikke lade veere med at tage
afstand. .

Jeg kan ikke forklare hvorfor,
men hvordan ville du reagere, hvis
du ikke var vant til at se handicap-
pede mennesker?

For et halvt ir siden begyndte
jeg her pd Osted Fri- og Efterskole,
og nu ser jeg ikke de handicappede
som handicappede. Jeg tenker ikke
over, at de sidder i karestol. Jeg har
lert meget af at veere her pi skolen
sammen med andre mennesker, men
iseer af de handicappede.

Jeg startede med at snakke baby-
sprog til Simon, Thomas og Lasse, der
er spastikere. Men de har vist mig, at
selv om de ikke kan snakke sarlig
godt, kan de sagtens forstd, hvad jeg
siger. I dag taler jeg meget med
Simon, selv om han slet ikke kan
tale, men bruger Blissplade. Vi er
meget gode venner, og for mig er
det ikke noget problem, at det er
mig, der skal snakke hele tiden.

De glor

Sarah og jeg gir ved siden af hinan-
den. Eller det vil sige, Sarah kerer,
hun sidder nemlig i kerestol. Hun

Samveer og feellesskab.
Efterskolelivet er
givende, og man laerer
meget - is@r af de
handicappede, mener
Marie.

har muskelsvind, eller som hun selv
siger: “Jeg er svindler!”

Vi er pd vej ned i Brugsen for at
kabe noget frugt. I otte ud af ti biler,
der kerer forbi os, sidder der nogen,
der glor. Hvis det bare havde veret
sadan, at det var mig, de kiggede p4,
fordi jeg havde nogle grimme buk-
ser pd. Men det er det ikke. Det er
Sarah, de alle sammen kigger efter.

Jeg ved ikke, om jeg ville glo,
hvis jeg kerte forbi nogen, der sad i
korestol. Det ville jeg nok hgjst
sandsynligt. Men nu er det blevet
min dagligdag, at jeg har nogen ven-
ner, der sidder i kgrestol, og si kan
det godt irritere mig, at folk glor.
Men jeg tror, at mange mennesker
bare er meget uvidende, og at det er
derfor, de glor.

Sarah stir i vejen for en dame,
der gerne vil forbi. Damen kigger
ned pd Sarah og siger: “Vil du ikke
vere sgd at flytte dig?” “Jo!” siger
Sarah med et smil og flytter sig. Men
det er ikke s3 tit, at mennesker hen-
vender sig til dem, der sidder i kere-
stol. For eksempel Simon — engang
var jeg med ham nede i Brugsen, og
da Simon stod lidt i vejen for en
xldre mand, henvendte manden sig
til mig og spurgte, om Simon ikke
kunne flytte sig lidt.

Det kan gore mig meget sur, at
folk ikke henvender sig direkte til
mennesker, der er lidt anderledes,
men til en helt anden person. Jeg
kan nu ikke benzgte, at jeg selv

kunne have fundet pd at gere noget
lignende. Men at man ser anderledes
ud, betyder jo ikke, at man er dum.
Det tror jeg egentlig, at alle menne-
sker ved inderst inde.

Et negativt ord

Jeg har 1 nogen tid giet og tenkt
over, hvad ordet “handicappet™ be-
tyder for dem, der er det. For nogen
dage siden fik jeg endelig taget mig
sammen til at sperge Sarah. Hendes
mening er helt klart, at ordet er ne-
gativt. For det siger ikke noget om
personen udover, at personen har et
handicap. Ordet forteller ikke, at
Sarah er god til at synge, glad for at
snakke, eller at hun har sort humor.

Jeg vil ogsd mene, at ordet er ne-
gativt. For nir man siger “handicap-
pede,”sd teenker man straks pd men-
nesker, der sidder 1 karestol, og som
ikke kan noget som helst. Men man
tenker ikke pd, at de, der har braek-
ket armen, eller de, der ikke kan
here, ogsd har et handicap.

Jeg er s glad for, at jeg er kom-
met pd efterskole og har lert, hvor-
dan man skal omgds handicappede.
Ikke fordi der er nogen speciel made
at omgis dem pid. Men hvis jeg ikke
gik her, havde jeg nok troet, at man
skulle behandle dem anderledes end
alle andre mennesker. '

En efterskole-aften pd Sarahs varelse ~ artiklens
forfatter, Marie (tv) spiller Settlers med Thomas
og Bea.
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Voksnes holdninger til handicappede

Generelt er danskerne positive, viser undersagelse fra Socialforskningsinstituttet

Voksne danskeres holdninger til han-
dicappede er meget positive og hvis
man som barn har haft kontakt med
handicappede, f.eks. 1 skolen eller
bernehaven, er holdningen ekstra
imgdekommende.

Det er nogle af konklusionerne
1 den store undersogelse om voksnes
holdninger til handicappede som
Socialforskningsinstituttet, blandt
andet efter gnske fra Socialministe-
riet og Det Centrale Handicaprad,
gennemforte 1 1999.

Omfanget af et handicap afgeres
ikke bare af fysiske eller psykiske
forhold hos personen, men ogsa i
hgj grad af samfundsmessige for-
hold og omgivelsernes holdninger.
Der er grenser for hvor langt man
kan komme med ligestilling af han-
dicappede gennem lovgivning hvis
omgivelsernes holdninger er nega-
tive. Derfor er Socialforskningsinsti-
tuttets undersggelse et vigtigt redskab
i arbejdet for at forbedre handicap-
pedes vilkar.

Undersggelsen viste, at pa det
generelle plan er voksne danskere
mest positive. Langt de fleste — og
kvinder mere end mand — er meget
kritiske over for de betingelser han-
dicappede tilbydes. De fleste synes
forholdene burde vere bedre, og
omkring halvdelen af de voksne
mener at politikerne ikke gor nok
for de handicappede og at man
burde bruge flere penge pa handicap-
omridet. Endvidere er det en ud-
bredt holdning at adgangsforhold og
den fysiske tilgeengelighed, til f.eks.
forretninger og offentlige kontorer,
er for darlig.

Vil gerne hjzlpe

Nir det drejer sig om specifikke
holdninger, det vil sige holdninger
hvor den adspurgte er blevet bedt
om at forestille sig selv i en situation

med et handicappet menneske, er
danskerne stadig positive, men ikke
sd meget som nar det drejer sig om
generelle og dermed upersonlige
sporgsmil. Der er ikke forskel pid
mend og kvinders specifikke hold-
ninger.

De fleste voksne 1 undersggelsen
erklerer f.eks. at de ingen betanke-
ligheder har ved at der oprettes et
bofzllesskab for handicappede 1
deres nabolag. De vil ogsd tage godt
imod en handicappet der bliver gift
med en slegtning. Man vil gerne
trede hjelpende til hvis der midler-
tidigt er brug for det. Og man har
ikke noget imod handicappede kol-
leger. Til gengzeld mener de fleste at
en graviditet man ved resulterer i et
handicappet barn ber afbrydes. Rig-
tig mange er skeptiske over for han-
dicappedes evne til at opdrage barn,
og en stor del har betenkeligheder
ved at sidde ved siden af en handi-
cappet 1 toget.

Undersogelsen afdekker dog
ogsa store forskelle i holdningerne
til mennesker med forskellige han-
dicaps. Generelt er der starst skepsis
over for psykisk handicappede og
udviklingshemmede og mindst over
for mennesker med sansehandicap
(deve, blinde m.v.) eller fysisk han-
dicappede uden afvigende adferd
eller udseende.

Hindgribelige erfaringer og sam-
ver med handicappede er frem-
mende for en positiv holdning iser
hvis disse erfaringer stammer fra
barndommen. Informationer om
handicappede via radio og tv har
ikke nogen betydning for holdnin-
gerne mens lesning om handicap-
pede har nogen effekt.

Fra forestilling til viden
Undersegelsens helt store fortjene-
ste er at den ger op med de myter

og forestillinger man i handicapver-
denen har haft om de ikke-handi-
cappedes holdninger. Ikke fordi un-
dersggelsesresultaterne altid afviger
fra forestillingerne, men fordi de med
denne videnskabelige undersegelse
er holdt op med at vaere forestillin-
ger og er blevet til viden. Samtidig
giver undersagelsen nogle vigtige
fingerpeg om hvor det vil vare godt
at sztte ind hvis man vil bearbejde
holdninger.

Jeg synes at den helt gennem-
giende konklusion er at jo mere
handicappede er nerverende i sam-
fundslivet, si flest muligt ikke-han-
dicappede fir et personligt kendskab
til et handicappet menneske, jo
bedre ser det ud med de holdnings-
massige vilkar. Og det kendskab ma
meget gerne forekomme allerede i
barndomsirene hvor den hold-
ningsmessige effekt er starst.

Det er gledeligt at se at dan-
skernes holdninger til politiske og
samfundsmaessige tiltag over for
handicappede er si positiv. Det ber
handicapbevagelsen kunne udnytte
ndr der laves reform om fortidspen-
sion, invalidebiler, hjemmehjelp
olign.

Socialforskningsinstituttet
og Det Centrale Handi-
caprad har udgivet en
pjece, der beskriver under-
sogelsen og konklusio-
nerne. Pjecen: “Voksnes
holdninger til handicap-
pede” af Henning Olsen
kan rekvireres gratis pa tif.
3311 1044 eller down-
loades pa www.dch.dk

Af Rasmus Dahl
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De bla invalideskilte afskaffes

Nye personlige parkeringskort vil cfterhanden aflose de gamle skilte

Ferdelsstyrelsen har udsendt en ny
bekendtgerelse, der pi sigt vil af-
skaffe de gamle bl invalideskilte til
handicapbiler og erstatte dem med
personlige parkeringskort. Samtidig
justeres reglerne for, hvem der kan
fd parkeringskort og kortenes gyl-
dighedsperiode.

Den ny bekendtgorelse, der
trddte 1 kraft den 1. januar 2001,
omhandler bide parkeringskort og
parkeringslempelser for personer
med parkeringskort (invalideskilte).

Essensen 1 bekendtgorelsen er, at
vii disse EU-tider skal have harmo-
niseret vores parkeringskort med de
andre EU-lande. Hvilket kun kan
hilses med glede. Hermed fir vi en
harmonisering med samme type
kort i hele Europa — nasten. Man
hiber, at ikke EU-lande med tiden
vil tilslutte sig ordningen.

I bekendtgorelsen er det praeci-
seret, at de eksisterende invalideskilte
fortsat er gyldige 1 Danmark. Man
behgver med andre ord ikke ud-
skifte det gamle skilt, medmindre
man agter sig udenlands.

Med udenlands menes ogsa et
smut over Dresund til Sverige eller
lige over grensen til Nordtyskland.

Personligt p-kort
En af de vaesentligste 2ndringer ved
de nye parkeringskort er, at kortene
ikke er bil-athaengige, men kan an-
vendes 1 alle biler, som man er forer
af eller passager 1. Det betyder ogs3,
at kortet kun ma anvendes til befor-
dring af indehaveren af kortet. Par-
keringskortet md altsd ikke overdra-
ges til andre, heller ikke hjelpere
eller familiemedlemmer, uden at
indehaveren af kortet er med i bilen.
En anden @ndring er, at parke-
ringskortet nu har en begrenset gyl-
dighedstid pa 10 dr bide ved forste
gangs udstedelse og fornyelse. Dog

kan gyldighedstiden gores kortere,
hvis der er serlige helbredsmzessige
forhold eller omstendigheder i
ovrigt, der giver grundlag for at an-
tage, at betingelserne for udstedelse
af parkeringskort bortfalder inden
for 10 ar.

En anden nyhed er, at kortet skal
forsynes med et billede af kortinde-
haveren og underskrives.

Hvem kan fa kortet?

I bekendtgprelsen er det praciseret,
hvilke betingelser der skal opfyldes
for at fa tildelt et parkeringskort. Be-
kendtggrelsen beskriver tre grupper:

1. Personer, der opfylder betingel-
serne for at kunne i stotte til kob
af bil efter servicelovens bestem-
melser.

2. Personer, der er godkendt til at
deltage 1 den individuelle handi-
capkorsel for svaert handicappede.
Det vil sige alle, der bliver god-
kendt til individuel transport
f.eks. Hovedstadomridets Trafik-
selskab (HT) og amtsridene/tra-
fikselskaberne uden for hoved-
stadsomridet.

3. Personer med sterkt reduceret
gangdistance, varig nedsat funk-
tionsevne eller lignende helbreds-
messige forhold, der forringer
eller vanskeliggor evnen til at fzer-
des, muligheden for at opni eller
fastholde et arbejde, eller mulig-
heden for at gennemfore en ud-
dannelse. '

Det nye i bekendtgerelsen er, at per-
sonkredsen er blevet udvidet kraftigt
i forhold til de hidtidige bestem-
melser, fordi ogsd personer godkendt
til at deltage 1 den individuelle han-
dicapkersel er medregnet. Man kan

frygte, at udvidelsen vil give et mas-
sivt pres pa de meget fi handicap-
parkeringspladser, der findes.

Skal ansegeren ikke selv vare
torer af et motorkeretej, udstedes og
fornyes parkeringskort kun, sifremt
ansggerens helbredsmaessige forhold
og omstendighederne i gvrigt 1
serlig grad taler herfor.

For at fi et parkeringskort skal
man udfylde et serligt ansggnings-

skema, der f3s hos Invalideorganisa-
tionernes Brugerservice, Klgver-
prisvej 10 B, 2650 Hvidovre.

Hvis man bliver godkendt, er
prisen pt. 425 kr. for udstedelse. For
fornyelse eller bortkomst 250 kr.

Det vil sige, at prisen for at i
skiftet sit gamle invalideskilt ud med
det nye kort er 250 kr.

Parkeringslempelser

Der er kun sket én @ndring i reg-
lerne for parkering af biler med par-
keringskort eller invalideskilte. Som
en konsekvens af, at de andre EU-
lande ogsd har indfert de nye parke-
ringskort, skal udenlandske biler med
disse kort have samme rettigheder i

Danmark som danske handicapbiler.

Det er ogsi blevet gjort klart, at
personer med bopal i Danmark ikke
mi anvende et parkeringskort/inva-
lideskilt udstedt i udlandet, 1 et kare-
t@], der er registreret her i landet.

Torben Bjorn Andersen er Muskelsvind-
fondens repreesentant i DSI’s skiltencevn.

-85,

Af Torben Bjorn Andersen

Det nye parkeringskort
mdler 10x15 cm.
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Drommen om at bo for sig selv

Peter Bang Jensen er glad for, at han flyttede veek fra en institution
og ud i egen lejlighed, men hverdagen kan veere sveer uden hjelpere

“Jeg ved ikke rigtigt, om farverne
passer sammen,” siger Peter og smiler
skaevt over sit eget farvevalg for knap
et ar siden. De fire veegge 1 stuen er
malet i skiftevis en kraftig gren og en
ligesd kraftig merkebld farve. I en-
tréen er veggene rode, mens sove-
varelset er blevet det merke rum i
lejligheden: sorte veegge og et mer-
keblit loft.

“Jeg har altid gnsket mig et sort
verelse. Jeg overvejede det faktisk i
stuen, men det frarddede de andre
mig,” siger han. Derfor endte sove-
verelset med at blive sort.

Men hvorfor overhovedet have
et sort rums?

“Det ‘har miske noget at gore
med depression, de morke sider...,”
siger han efter lidt overvejelse.

Men det handler méske ogsd om,
at han kan lide noget, der er lidt spe-
cielt og anderledes, og — kunne man
tilfgje — farvevalget understreger, at
det var ham selv, der bestemte, da
han flyttede ind i den to-varelses
lejlighed. Hans lejlighed — tet pd
centrum af Arhus og midt i et kvar-
ter med mange @ldre mennesker.

Peter Bang Jensen, 24 ir, har
muskelsvindsygdommen Friedreichs
Ataxi og har i seks dr boet pd Sol-
bakken i Arhus, en institution for
fysisk handicappede. Han kom der-
til 1 1993, da han var 17 dr, og det
ikke lengere fungerede si godt mel-
lem hans mor og ham. De skandtes
meget, og hans mor havde ikke si
mange ressourcer efter en rakke
blodpropper og et lidt for hirdt liv.

Allerede dengang enskede Peter at
flytte ud 1 sin egen lejlighed og f3
lov at bo for sig selv 1 stedet for at
komme pé en institution.

“Det var miske lidt urealistisk at
tenke pd at flytte i en lejlighed alene.
Min sagsbehandler sagde, at det nok
var bedst, at jeg brugte Solbakken
som et springbraet et drs tid. Det reg-
nede jeg s med, men sidan gik det
ikke,” forteller Peter, der havde for-
ventet, at det ene 4r skulle bruges til
at leere, hvordan det var at bo for sig
selv, vaske tgj, lave mad og alle de
ting, han ikke for alvor havde provet,
da han boede hjemme hos sin mor.

Helt alene i verden

Men det var en stor omvaltning at
komme til at bo pd en institution.
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Peter Bang Jensen
lytter meget til musik
bade pd LP og CD.

Af Jane W. Schelde
Foto: Seren Holm/Chili
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To gange om ugen gdr
Peter til maleundervis-
ning pd Gallo Skolen i
Risskov.

“Jeg folte mig helt alene i ver-
den, selv om der var mange menne-
sker. De andre beboere havde vidt
forskellige handicap, og jeg havde
egentlig ikke varet sammen med
handicappede for,” siger Peter, der
siden 1990 har brugt kerestol, men
dengang havde krefter til f.eks. ac
rejse sig op. Han behovede ikke sd
meget hjelp som 1 dag, hvor en
darlig balance og ferre krefter be-
tyder, at han ikke tor flytte sig fra
sengen til kerestolen og heller ikke
lengere kan std uden at have stotte.
Armene er stadig starke nok til at
kore den manuelle korestol inden-
dors, men han har svert ved at bruge
begge haender samtidig, nir han skal
lave noget.

Efterhinden fandt Peter sammen
med et par andre unge beboere pi
Solbakken, der havde samme musik-
smag, kunne lide de samme boger
og film og havde samme @nske om
at flytte ud i egen lejlighed. De to
piger og Peter kunne tale sammen
om alt. Om problemer, livet, deres
handicap, og at de ville gnske, at alle
mennesker kunne blive lykkelige, og
de selv kunne blive raske.

Det nere venskab fortsatte, da
begge piger flyttede vak fra Solbak-
ken 1 hver sin lejlighed. Siden er den
ene ded, og venskabet med den
anden er ikke si tet mere, efter at
hun har fiet en kereste. Men Peter
snakker stadig med hende, og de ses
flere gange om méineden, men det er
ikke det samme som fer.

Lysten til at leve
For Peter trak det ud med at flytte 1
egen lejlighed. Han havde perioder,
hvor han var deprimeret og ikke
havde det godt psykisk. Bl.a. var han
indlagt pa psykiatrisk hospital. Noget
af det hang sammen med miden at
bo pd, mener han, men han var ogsi
bekymret for sin mor og var tret af
sin tilverelse.

“Somme tider havde jeg ikke
lyst til at leve,” siger han.

Den tanke kan stadig strejfe ham,
men gnisten til at leve et liv pd egne
premisser er blevet starkere, efter at
han har fiet sin egen lejlighed. Be-

‘slutningen tog han i slutningen af

1999, fordi bide han og personalet
pd Solbakken kunne marke, at der
skulle ske noget 1 hans liv. Det kom
netop efter en nedtur, og han trengte
til noget andet, som han siger.

Med opbakning fra personale-
gruppen pd Solbakken valgte han
selv at gore noget ved situationen.
Han meldte sig ind 1 en boligfore-
ning, og efter et par méneder fik han
tilbudt en lejlighed med indflytning
1. april 2000.

“Normalt er jeg lidt lang tid om

© at tage beslutninger og rykke mig ud
- af stedet, men ikke denne gang. Der

md have veret et eller andet...” siger
Peter, som ikke har fortrudt sin be-
slutning om at flytte, selv om det
maske ikke blev helt det, han havde
troet. Det er ikke altid lige let at
klare sig selv, og han tilbringer
meget tid alene.

“Men det foles rigtig godt at
have taget sagen i egen hind. Mange
har sagt, at det var modigt gjort. Selv
min sagsbehandler har indremmet,
at flytningen har gjort mig godt,”
siger han.

Sagsbehandleren har dog hele
tiden ment, at Peter burde flytte i et
bofzllesskab i stedet for egen lejlig-
hed. Men det havde Peter ikke lyst
til.

“Nir jeg forlod Solbakken, var
det for altid og ikke for at flytte i et
nyt bofellesskab,” siger han.“Og det
kunne sagsbehandleren méske nok
forstd, men hun syntes ikke, at jeg
var moden nok til at bo alene.”

Afslag pa hjzlperordning

Samme begrundelse blev brugt, da
han i maj 2000 fik afslag pd at fi
hjelperordning. Han var ikke aktiv
nok i hverdagen eller moden nok til
at styre at have hjelpere, mente kom-
munen. En anke gav samme resultat.

I stedet ma han klare sig med en
hjemmehjxlper, der kommer ca. en
time hver formiddag for at hjzlpe
ham op af sengen, gore rent, vaske
tej og hjzlpe ham 1 bad. Degnple-
jen sorger for at laegge ham i seng
hver aften pi et fast tidspunkt, og
med nedkaldealarmen — en knap
monteret pd et balte om maven —
kan han tilkalde hjelp fra et nerlig-
gende hjemmeplejecenter, hvis der
opstdr akutte behov. Nogle dage sker
det op til tre gange, mens han andre
dage slet ikke bruger alarmen.

To eftermiddage om ugen har
Peter ansat en hjzlper til at komme
og hjelpe sig med indkeb af mad,
tgj eller en bytur. Han har ogsd haft
hjelperen med til Kgbenhavn, da
han engang skulle til en musikkon-
cert 1 hovedstaden.

Men Peter vil gerne have en
hjelperordning og synes, at kravene
til at fi ordningen er for skrappe.

“Alle fysisk handicappede, der fir
fortidspension, burde kunne fi hjzlp,
uanset om de bor for sig selv eller pa
institution,” siger han og mener, at
en hjelperordning ville gore hans
egen tilvarelse meget bedre. S3 ville
han bl.a. f8 varm mad hver dag og
ikke som nu, hvor han de fleste dage
smorer sig en rugbred. Han har ikke
kraefter til at rore rundt i en gryde,
men kan godt koge ris og pasta eller
szette ferdigretter i ovnen. Hans kok-
ken er ikke indrettet til en kore-
stolsbruger. Kun ved kekkenskabet
under vasken er soklen fjernet, si
han kan komme helt ind til bordet.

Ud af 7. klasse
Hvis han fik mere hjzlp, ville han
ogsd kunne begynde at laese psyko-
logi og engelsk pa 10. klasses niveau
pdVUC, som han tidligere har giet
pé, mener han. Peter gik i sin tid ud
af folkeskolen efter 7. klasse, fordi
han ikke kunne holde ud at gi i
skole mere. De andre drillede, og si
alle de lektier, siger han.

PAVUC fulgte han undervisnin-
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gen 1 dansk, engelsk, matematik og
edb og ville senere have fulgt op
med psykologi. Men si flyttede de
undervisningen op i et lokale pd 1.
sal, hvor han ikke kunne komme i
kerestol, sd det blev ikke til noget.

“Og jeg har det ikke godt med
at bede andre om hjelp, som ikke er
vant til det. Derfor har jeg ikke lyst
til at melde mig til VUC nu. Jeg vil
hellere vente, til jeg fir en hjelper-
ordning,” siger han.

Hvornir og om det sker, ved han
ikke. Med det seneste afslag pd anken
har han forelgbig opgivet at soge
igen. Det tager for hardt pd kref-
terne, mener han.

Nogle gange tenker Peter Bang
Jensen, at det pd mange méder var
nemmere, da han boede pd Solbak-
ken. Han kunne altid f3 hjelp til toi-
letbesgg, og hvis han faldt, kom hjzl-
pen hurtigt og ikke som nu, hvor
han kan risikere at vente over en
time p4 at fi hjelp, efter at han har
trykket pd ngdkaldealarmen. Det var
ogsd lettere at lave mad, fordi kakke-
net var indrettet til kerestolsbrugere.

Men fordelene ved at bo 1 egen
lejlighed er alligevel flest, mener han.

“Man har sit eget og kan selv
bestemme over det. Hvis man ikke
vil have larm, kan man lukke doren,
og man har sit eget kokken, toilet og
stue,” siger han.

De fleste dage er Peter Bang
Jensen alene i lejligheden. Han ser
meget fjernsyn, lytter til musik og
snakker i telefon. Laesning bliver det
ikke sd meget til, fordi hans syn er
nedsat. Men han studerer som regel
reklamerne og ugeaviserne for at se,
om der er nogle gode tilbud.

Det eneste, der kan gere ham
nervgs ved at vere alene, er, hvis han
falder ud af korestolen. Det er sket
nogle gange. Og ventetiden pa hjael-
pen kan vere lang.

“Og jo, jeg var ogsi lidt nerves,
da jeg 14 i sengen med influenza for
tre uger siden. Jeg var nerves for,
hvornir jeg blev rask,” siger han.

Nir han fir det sidan, prever han
at lade vere med at snakke om sig
selv. Det gor det lettere.

“Hvis jeg siger til nogen, at det
er rigtigt treels, sd plejer folk bare at
give mig ret,” siger han.

Store malerier

Mens Peter var indlagt pd psykiatrisk
hospital, begyndte han at gi til male-
undervisning, og interessen for at
male har han holdt fast 1 lige siden.
To gange om ugen tager han med
handicap-telebussen til Gallo Skolens
atelier 1 Risskov, hvor han sammen
med 10-12 andre handicappede
maler billeder. De fleste af deltagerne
er zldre end ham og har et psykisk
handicap, men han kan lide at
komme dér og har efterhinden
malet en del billeder bide til sig selv
og andre.

Hans veninde har fiet mange bil-
leder, bl.a. et stort maleri, der malte
1,5 meter x 2 meter — som er blevet
hangt op over sofaen i hendes stue.
Og 1 hans egen lejlighed haenger bl.a.

et portraet af en syngende pige, in-
spireret af coveret pd en LP fra mu-
sikgruppen Sort Sol og et maleri af
Picassos klovn. I sovevaerelset er et

stort maleri med et markeret, dystert
ansigt. Baggrunden er merk og an-
sigtet lyselilla, men han har ogsi
provet at male det samme ansigt i
andre farver for at se virkningen.

Nesten pd samme mide har
Peter efterhinden provet flere farver
for at sette lidt kuler pi sit eget har.

“Min almindelig farve er gene-
relt kedelig,” mener han og har lige
nu et rgdbrunt sker over spidserne
af hiret. Andre gange har han veret
sorthiret — bare for at prove, siger
han og tilfgjer, at han ikke er typen,
der skal vise sig frem.

Det er heller ikke derfor, han har
mange oreringe 1 det ene gre eller
flere tatoveringer pa kroppen. Det
har han bare haft lyst til, siger han.

Faktisk har han besluttet, at han
vil have en ny tatovering hvert 4r, til
han bliver 30. Det er seks mere, siger
han med sit skaeve smil. n
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"Det foles rigtig godt
at have taget sagen i
egen hdnd," siger
Peter Bang Jensen.
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Rejsegilde pa Musholm Bugt Feriecenter

Byggeriet af 2. etape af fericcentret er blevet lidt forsinket, men ventes stadig at sta klar til august

Opforelsen af anden etape af Mus-
holm Bugt Feriecenter skrider frem
nasten som planlagt, og fredag den
30. marts kan hindverkere, arkitek-
ter, ingenigrer og andre involverede
fejre rejsegilde.

Forsinkelsen pé to-tre uger skyl-
des en forsinket levering og monte-
ring af betonelementer, men ifelge
projektleder Bent Atzen er det mu-
ligt at korrigere for forsinkelserne i
den resterende del af byggeperio-
den. Med andre ord vil den ny etape
af feriecentret kunne tages i brug
som planlagt den 1. august i ir.

Det vide og milde vintervejr, der
har praeget november, december og
januar har betydet, at det har varet
nedvendigt at kere en del grus pd
byggepladsen pd Musholm. Det er
sket for at stabilisere bundforholdene,
s de tunge koretgjer har kunnet

komme omkring pd byggepladsen
uden problemer.

Monteringen af betonelemen-
terne pd de fire nye boliggrupper
blev ferdiggjort 1 slutningen af ja-
nuar, badetdrnene til boligerne er
blevet ferdigmonteret, og ved rejse-
gildet vil de fleste huse have fiet
bide tag, vinduer og dere, si det
indvendige arbejde kan pibegyndes.
Ogsi det store aktivitetshus vil have
fiet tag pa.

Omkring felleshuset er der ble~
vet anlagt en ny sti, som fremover vil
vere forbindelsessti mellem parke-
ringspladserne og de eksisterende
boliger.

Trods forsinkelserne i selve byg-
geriet forventes anlegsgartneren sta-
dig at kunne begynde sin del af ar-
bejdet 1 midten af april.

Nir den nye etape af feriecentret

Gratis til Melodi Grand Prix

DR TV og BG Fonden har beslut-
tet, at man 1 forbindelse med det in-
ternationale Melodi Grand Prix i
Parken i Kgbenhavn vil give syge og
handicappede bgrn og unge op til
25 4r en unik oplevelse. Derfor har
de to parter henvendt sig til en lang
rekke handicaporganisationer og
hospitaler rundt om i landet for at fa
dem til at formidle invitationen vi-
dere til milgruppen for arrange-
mentet. Muskelsvindfonden har ogsi
fiet en henvendelse.
Arrangementet bestdr i, at bern
og unge fra hele landet evt. med én
hjelper eller ét familiemedlem, hvis

de har brug for det, samles 1 Kegben-
havn sd vidt muligt via fellestrans-
port. Her vil de oververe forpremi-
eren til det internationale Melodi
Grand Prix og formentlig f3 lov at
hilse pa nogle af folkene bag Grand
Prix’et. Bgrnene vil desuden fi for-
skellig merchandise, mad og drikke
— og dermed ikke have nogen ud-
gifter pd at deltage 1 arrangementet,
der foregir fredag den 11. maj.

* Muskelsvindfonden har fiet til-
budt et antal pladser til arrangemen-
tet. Hvor mange vides forst, nir alle
handicaporganisationer og hospita-
ler har meldt tilbage til DR TV og

er feerdig, vil i alt 12 nye boliger vere
til ridighed for feriegester og kur-
susdeltagere. Derudover kommer nye
mgdelokaler, aktivitetshus og over-
dekkede glasgange, der forbinder de
nye boliger med aktivitetshuset og
det eksisterende felleshus.

BG Fonden om interessen. Derfor
opfordres alle interesserede bern og
unge med muskelsvind op til 25 ar
til at henvende sig til medlemskon-
sulent Jens Spanfelt, enten pr. email
jesp@muskelsvindfonden.dk eller
pr. brev: Muskelsvindfonden, att. Jens
Spanfelt, Kongsvang Allé 23, 8000
Arhus C.

Email eller brev skal veere Mus-
kelsvindfonden i hzende senest man-
dag den 2. april 2001.

Hvis der er flere interesserede
end antal pladser, vil der blive fore-
taget lodtreekning. De heldige delta-
gere vil fi direkte besked.
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I begyndelsen af marts

blev betonelementerne

til det nye aktivitetshus
monteret ved hjelp af

en kempekran.
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Bevaegelseshandicap
— en nuanceret og velskrevet bog

| Bevagelseshandicap

for R

Foringet Enghaven

Beveegelseshandicap
Specialkonsulentordningen for
Bevaegelseshandicap

Forlaget Enghaven

Bogen kan kobes hos specialkonsulen-
terne i Fakse, tlf. 5671 5075,
e-mail: fakse@speckon.stam.dk

214 sider. December 2000. 100 kr.

- Specialkonsulenterne for bevagel-
seshandicappede har udgivet en bog,
hvor de opsamler deres erfaringer og
viden fra de ar, ordningen har eksi-
steret.

Baggrunden for udgivelsen er, at
konsulentomridet for bevagelses-
handicap stir foran organisatoriske
endringer. I sin yderste konsekvens
kan det betyde, at den samlede og
meget store viden, som findes 1 kon-
sulentordningen vil blive spredt og
derfor risikerer at forsvinde.

Det har derfor varet vigtigt for
de otte specialridgivere i ordningen
at videregive de erfaringer, de hidtil
har gjort sig, fremhever de bl.a. i
forordet til bogen.

“Vi mener, at vi herigennem kan
bidrage til, at det ikke ensidigt bliver
den enkelte handicappedes ansvar, at
beskrivelsen af hans eller hendes
situation svarer til virkeligheden.
Sigtet har ogsa vaeret at bidrage til en
storre forstielse eller genkendelse af

den samlede problematik, der uund-
gieligt folger 1 kolvandet pd be-
vaegelseshandicap,” hedder det i for-
ordet.

Grundig gennemgang

Bogen er opdelt i fire dele, som i
forste omgang kan virke meget for-
skellige, men som danner en sam-
menhzang, nir man leser de enkelte
deles konklusioner.

I forste afsnit beskrives menne-
sker med funktionsnedsxttelser set 1
forhold til familien, tilgengelighed
uden for hjemmet, behandlings-
systemet og 1 den eksistentielle be-
lysning. Det er en grundig gennem-
gang, som vil give mening bide for
fagfolk, den handicappede selv og
den handicappedes familie.

Andet afsnit er en gennemgang af
handicappedes forhold og de normer,
som har dannet baggrund for offent-
lig hjaelp til handicappede borgere 1
Danmark gennem de sidste 300 ar.

I tredje afsnit naevnes forst de
100 forskellige diagnoser, som kon-
sulentordningen har medt siden
Serforsorgens udlegning 1 1980.
Herefter er der en nermere beskri-
velse af de almindeligste diagnoser,
hvor man nermere beskriver handi-
cappets drsag og betydning.

Omtalen af muskelsvindsygdom-
mene fylder ni sider. De diagnoser,
der omtales, er: Duchennes muskel-
dystrofi, limb-girdle muskeldystrofi,
spinal muskelatrofi, Myastenia Gra-
vis, heriditere ataksier og Amyotro-
fisk Lateral Sklerose (ALS) — hvilket
er de muskelsvindsygdomme speci-
alkonsulenterne har opndet starst
kendskab til.

Ud fra FN’ standardregler om
lige muligheder for handicappede,
gennemgds i flerde og sidste afsnit
den lovgivning, der gzlder pd han-
dicapomridet. Gennemgangen viser,
hvor dansk lovgivning lever op til
forpligtigelserne i standardreglerne,
og hvor den ikke ggr. Afsnittet er

suppleret med cases fra specialkon-
sulenternes arbejde, hvilket gor de til
tider noget abstrakte regelsat og vi-
sioner mere forstielige.

Et budskab til politikerne
Det er en god og vigtig bog, special-
konsulenterne har skrevet. Sproget
er letforstieligt, og milgruppen vil
vere sivel brugere som professio-
nelle, der 1 deres arbejde meder
mennesker med bevaegelseshandicap.
Det tette samarbejde, som kon-
sulenterne 1 Institut for Muskelsvind
gennem irene har haft med special-
konsulentordning, suppleret med de
erfaringer, der beskrives i bogen,
giver en god baggrund for at forsta,
hvorfor det er si ngdvendigt, at den
uvildige ridgivningsinstans fir lov ¢il
at fortszette til gavn for bl.a. menne-
sker med en muskelsvindsygdom.
Jeg kan kun anbefale bogen og
hiber, at de politikere der skal trefte
beslutning om specialkonsulentord-
ningens fremtid, ogsa vil lese den.

Amternes
specialkonsulentordning
for bevagelseshandicap

Til ordningen er knyttet otte special-
konsulenter, der alle er socialradgivere.
Ordningen daekker alle amter, men er
fordelt pa fire kontorer i henholdsvis
Fakse, Virum, Grindsted og Viborg.

Specialkonsulenterne radgiver og
yder bistand dels over for kommuner,
amtskommuner, institutioner m.v.,
dels over for enkeltpersoner med han-
dicap og deres pargrende.

Desuden tilbyder de undervisning,
hjemmebesgg, indsamling og formid-
ling af viden og information om han-
dicappedes sarlige behov og koordi-
nering af de forskellige hjelpemulig-
heder pd omradet.

Det er gratis at fa radgivning og
vejledning hos specialkonsulenterne.
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Reklamer - ja tak

Malrettede tilbud via email skal skaffe penge til Muskelsvindfonden

Noget for noget.

Sloganet lyder velkendt i Mus-
kelsvindfonden, men er ogsd en del
af forretningskonceptet 1 den inter-
netbaserede virksomhed Fairgain
A/S, som Muskelsvindfonden netop
har indledt et samarbejde med.

Et samarbejde som Muskelsvind-
fondens indsamlingsafdeling hiber
vil kunne give fonden en indtjening
pd et par millioner kroner i lobet af
det forste ar.

Fairgain er en internettjeneste,
sjom via email formidler reklamer og
ilbud fra annoncerer direkte til Fair-
zains medlemmer. Ikke i form af en
1overskuelig strom af reklamer, som
nan si skal bruge tid pi at sortere
1d af sin email-postkasse, men i
orm af tilbud inden for emner og
ymrider, man som forbruger pa for-
1dnd selv har udvalgt.

Niér man bliver medlem af Fair-
rain, udvalger man en rekke for-
kellige interesseomrider, som man
cerne vil have gode tilbud indenfor.
det kan vere, at man som forbruger

r serligt interesseret i haveartikler,
olf, biler, mad eller andet, og derfor
an man pia forhind bestemme,
vilke reklamer man ensker at mod-
1ge.

For annoncgrerne er fordelen, at
e, der modtager reklamerne pa for-
ind har tilkendegivet, at de er
iteresserede og derfor er en god
wlgruppe. Samtidig sparer annon-
arerne penge ved ikke at skulle
'nde en masse reklamer ud for blot
- fange nogle fi forbrugeres inte-
isse og med risiko for, at sterste-
slen af reklamerne havner i den
ektroniske papirkurv.

‘ptjen og stot andre

r medlemmerne af Fairgain er der
idlertid andet at hente end blot
1 rekke tilbud og reklamer. Fair-
in giver nemlig en del af sin om-

setning videre til medlemmerne —
deraf sloganet “noget for noget.”
Som medlem optjener man en form
for “bonus”, dvs. at medlemmerne af
Fairgain er garanteret en del af om-
setningen i virksomheden. Hvor
mange penge det mere pracist
kommer til at give det enkelte med-
lem, er det endnu ikke muligt at sige
noget om. Ifglge Fairgain vil ind-
taegterne stige 1 takt med, at antallet
af medlemmer vokser. Jo flere med-
lemmer, jo flere interesserede an-
noncgrer, som betaler for at 3 lov til
at sende reklamer ud. Milet er, at det
okonomiske udbytte ved at vare
medlem af Fairgain skal komme op
pa et trecifret belob hvert halvar.

Projektleder Chris Jensen fra
Muskelsvindfondens indsamlings-
afdeling anslér, at et medlem 1 forste
omgang miske vil kunne tjene 200
kroner pid medlemskabet om dret.
Belobet er 1 gvrigt fuldstendigt vat-
hengigt af, hvor mange interesse-
omrider man velger at ville mod-
tage reklamer indenfor.

“Man skal ikke melde sig som
medlem af Fairgain ud fra et gnske
om at tjene mange penge. Man skal
forst og fremmest melde sig ind af
interesse — og si selviglgelig for at
stotte  Muskelsvindfonden,” siger
Chris Jensen.

Send pengene videre
Det er nemlig ikke meningen, at alle
Fairgains medlemmer skal valge at
skrabe den forholdsvis beskedne
bonus ned i egen pengepung. Sam-
men med andre humanitere organi-
sationer vil Muskelsvindfonden op-
treede pd Fairgains hjemmeside, og
medlemmerne vil blive bedt om at
tage stilling til, om de selv gnsker at
modtage pengene, eller om pengene
pd deres vegne skal doneres til et
specifikt formal.

Udover donationerne vil samar-

bejdet mellem Muskelsvindfonden
og Fairgain konkret betyde, at Mus-
kelsvindfonden vil fi 20 procent af
den omsztning, som de Fairgain-
medlemmer, der er rekrutteret via
fonden, skaber — altsd ifelge indsam-
lingsafdelingens forventninger et par
millioner kroner i lgbet af det forste
ar.

Det nye samarbejde med Fair-
gain vil blive praesenteret for Mus-
kelsvindfondens medlemmer og fri-
villige 1 nermeste fremtid. Det er
ogsd muligt at finde mere informa-
tion om Fairgain pd Muskelsvind-
fondens hjemmeside.

Fairgain-samarbejdet bliver mar-
kedsfort pi Gren Koncert og Ah
Abe-arrangementerne til sommer.
Mailet er, at Muskelsvindfonden
inden for det naste halve ar skal
skaffe 25.000 nye medlemmer til
Fairgain.

NOGET FOR NOGET

fairgain.org |
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Af Lisbeth Koed Doktor
Foto: Seren Holm/Chili
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Forkaelede danskere

Otte afrikanere med handicap var i efteraret
pa et fire maneders studieophold pa Egmont
Hgjskolen i Hou, hvor de studerede handi-
cappedes vilkdr i et demokratisk velfards-
land. I Muskelkraft nr. 8/2000 fortalte de
om deres indtryk af Danmark og danske
handicappede, og de gav isar de unge han-
dicappede en opsang.

“I er forkalede”, “I er meget lidt tilbgje-
lige til at slas for jeres rettigheder”, lad det
bl.a. fra afrikanerne, som ogsa mente, at:
“Unge handicappede bruger det gode soci-

ale system som en sovepude”, og “Danske
handicaporganisationer har en stor opgave
i at pavirke unge handicappede til at indse,
at de har en ret, ikke bare til at blive un-
derstottet pkonomisk, men ogsa til at vaere
aktivt med i udviklingen af deres land”.

Afrikanerne undrede sig over, at danske
handicappede lod sig repreesentere af andre
i stedet for selv at vaere direkte repraesen-
teret i byrad, folketing m.m.

Muskelkrafts to unge journalister kom-
menterer opsangen.

Kkere

Danske handicappede ma ogsa kaempe

Men det er sveert at sammenligne os med afrikanere. Vi md nodvendigvis reagere anderledes
[ det samfund, vi lever i, mener Lisbeth Koed Doktor

“N4, sd vi danske handicappede er
dovne! Det mé da vist skyldes, at
afrikanerne ikke kan sette sig ind i
vores situation. Hvordan kan de
egentlig udtale sig sd skrisikkert og
generelt om os efter et enkelt kur-
sus?”

Ovenstiende reaktion kunne
vere et umiddelbart indtryk efter at
have lest de provokerende udtalel-
ser om danske unge med handicap.
Men for det forste er de nasten
nodt til at sige det, deres personlige
baggrund taget i betragtning. Afri-
kanerne har helt konkret veret
tvunget til at kaempe for at 3 noget
sd nedvendigt som en karestol. For
at overleve — og her menes der for
overhovedet at kunne tjene penge til
mad — ma de kempe hirdt, hvilket
tvinger handicappede i ulandene til
at gore sig sterke.

Til dette kan man indvende, at
man faktisk ogsd er nedt til at
kempe en brav kamp i Danmark
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mod diverse sagsbehandlere og
andre fagpersoner for at f3 hjzlp til
f.eks. uddannelse. Det kan miske
lyde utroligt i en afrikaners orer, hvis
man beklager sig over, at det tager

Jang tid at fd en bil, men ikke desto

mindre er det ofte nedvendigt for at
kunne passe sin uddannelse eller evt.
et arbejde.

En kamp pr. brev
At unge danskere skulle bruge det
sociale system som en “sovepude”,
kan jeg ikke rigtig se. Det er selvfol-
gelig rigtigt, at jeg med min revali-
dering ikke behgver at bekymre mig
om min gkonomiske situation, mens
jeg studerer. Omvendt tog det lang
tid at {3 sagen igennem kommunen:
Vores kamp for pengene foregir
ikke.pa gaden med demonstrationer,
men gennem computeren og post-
vaesenet.

Fra jeg forste gang droftede re-
validering med min sagsbehandler,

til det blev godkendt, gik der ca. to
ar. Sagen blev af kommunen forha-
let ved fire gange at give mig en ny
sagsbehandler, som skulle szttes ind
1 sagen.

Desuden gelder argumentet om
“sovepuden” ikke kun handicap-
pede. Alle danske unge fir jo kvit og
frit udbetalt SU. En fin ordning, man
kan nyde godt af som ung, og som
man senere som voksen kompense-~
rer for pd lige fod med alle andre.

Patientforeninger og politik

Afrikanerne opfordrer de danske
handicaporganisationer til at pavirke
de unge, sd de fir lyst til aktivt at
tage del i udviklingen af deres land.
Der kan nzppe herske tvivl, om at
det er vigtigt at bruge organisatio-
nerne til at hjelpe unge handicap-
pede. Spergsmadlet er bare, hvor ind-
satsen skal vere. I det gjeblik en
organisation pitager sig ansvaret for
at fi de unge med i udviklingen af

deres land, gir den ind i et politisk
arbejde. Da al politisk aktivitet har
det med at gruppere folk i tilhaen-
gere og modstandere osv., kunne det
vare, at organisationerne ville bruge
for meget energi pa at fi det til at
hange sammen.

De fleste kan vel vere enige om
at hjeelpe de handicappede, men selv
de handicappede virker meget ue-
nige 1 deres vurdering af, hvordan
den bedste hjelp gives. Miske er det
bedste at lade organisationerne std
som patientforeninger, hvor man
kan sgge 1id og stette 1 de situatio-

ner, hvor man kerer fast i det?

Men dermed er ikke sagt, at man
ikke med afset i sin handicaporga-
nisation kan deltage aktivt i politik
og samfund. At lese artiklen om
afrikanerne og tage stilling til deres
udsagn er jo en made at begynde pi
— selv om den enkelte lesers syns-
punkter ikke kommer ud 1 nogen
offentlighed.

Set 1 et samlet perspektiv kan
man maske tale om, at Muskel-
svindfonden manifesterer sig poli-
tisk. Den opmarksomhed, der er
om de grenne koncerter og fondens
aktiviteter, bner jo for, at alminde-
lige mennesker i en eller anden grad
mgder de handicappede.

“Slappendales” (fire unge mu-
skelsvindlere, der parodierede Chip-
pendales pd Gren Koncert 1995:red)
optreden har med garanti provoke-
ret mange, fordi de midt i en kon-
cert blev konfronteret meget bog-
staveligt med muskelsvind.

Der findes ogsd teatergrupper
med handicappede skuespillere, hvis
erklerede formil alene er at pavirke
folk indirekte gennem gadeteater og
anden performance. Det er ligeledes
en slags demonstration, men af en
helt anden karakter end den, de afri-
kanske handicappede er ngdt til at
bruge for at blive hort.

Svert at sammenligne
Det er egentlig forholdsvis let at for-

svare og undskylde sig over for afri-
kanerne, og det skyldes flere ting.
For det farste er der en enorm kul-
turel forskel pa vores samfund, og jeg
synes naesten ikke, at man kan tillade
sig at sammenligne Afrika med Eu-
ropa i denne sag. Hvad jeg mener er,
at vores behov er si forskellige, at vi
nedvendigvis md reagere anderledes.

Det er nok forkert af de danske
unge handicappede, at de ikke soger
at skabe stgrre opmerksomhed om
f.eks. adgangen til diskoteker og bio-
grafer, men jeg mener ikke, at man
deraf kan konkludere, at de unge
ikke vil vere sammen med andre
unge 1 social sammenhzng.

Nu har vi muskelsvindlere en
steerk organisation, men der er sik-
kert mange andre handicappede i
Danmark, som ikke har en forening,
de kan lene sig op af. Muskelsvind-
fonden stiller en masse ressourcer til
ridighed og har mange forskellige
slags tilbud, der sigter pa at fi med-
lemmerne til at deltage. Man kan
bedre finde ligestillede og venner,
hvis man har Muskelsvindfonden
som baggrund. Men selv om der er
mange handicaporganisationer 1
Danmark, er det ikke mit indtryk, at
alle er lige gode eller har tilbud di-
rekte rettet mod de unge brugere.

Hvis man som handicappet er
uden et socialt netverk, er det forste
indfald, man fir, formodentlig ikke
at skrive en klage til bygmesteren af
den lokale biograf. At involvere sig i
sddanne projekter krever ikke blot
overskud, men ogsd selvtillid og
gerne stotte fra autoriteter. Selv om
man ikke skal kempe pd samme
mide i Danmark for at fi hjelpe-
midler og skonomisk stgtte, tror jeg
stadig, der er en del unge med han-
dicap, der faler sig isolerede. De har
ogsd brug for hjzlp, men nok en
anden end den, en afrikaner har
brug for.

Det er rigtigt, at vi kan forbedre
nogle ting. Men det mi3 forst og
fremmest vere de steerke handicap-

pede, der skal tage sig sammen. Vi
bearer alle ansvaret for vores udvik-
ling, ikke kun den personlige, men
ogsd den politiske. Hvis man kunne
f3 arkitekter, bygherrer og politikere
i tale for at forbedre forholdene pi
offentlige steder, vinder vi ikke kun
et politisk slag, men sikrer ogsi men-
neskeligt sociale grundvilkdr — alle
skal have mulighed for at gi pd mu-~
seum, i biografen osv. Hvis det kunne
blive gennemfort, ville vi hver iser
vinde noget personligt, men ogsd
noget meget vigtigt og vaerdifuldt for
de unge, der ikke har overskuddet.
Vi lever forholdsvist godt i dette
samfund, fordi det bygger p4, at de
staerke lofter de svage. I vores egen
gruppe er der ogsi forskel pd sterke
og svage, og vi, der har overskuddet,
m3 vise, at vi ikke kun vil nyde godt
af, hvad andre har opniet pa vegne
af os, men at vi ogsi er parate til at
lofte de svage. "
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“Det ma forst og frem-
mest vaere de staerke
handicappede, der skal
tage sig sammen. Vi
beerer alle ansvaret for
vores udvikling,”
mener Lisbeth Koed
Doktor.
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En firkantet, men berettiget kritik

Vi bliver nodt til at indse, at det kun er os sely, der kan starte
debatten, mener 19-drig, der pd nogle punkter giver afrika-
nerne ret i kritikken af unge danske handicappede

Kritikken fra afrikanerne er pd nogle
punkter god og berettiget, og den
tvinger en til at reflektere. P3 andre
punkter er den dog alt for firkantet
og generaliserende, og nogle pi-
stande kunne jeg ikke undgi at sette
sporgsmilstegn ved.

Er det f.eks. rigtigt, at Danmark
generelt er tilgengeligt for folk i
korestol? I forhold til en afrikansk
malestok er Danmark helt klart
meget mere tilgengeligt, men der er
fortsat mange biografer, cafeer,
diskoteker, butikker osv., som er util-
gaengelige. Forholdsmessigt er vores
tilgengelighed stor, ja, men Dan-
mark er langt mindre tilgengelig
end f.eks. USA; set i det perspektiv
er vi langt bagefter. '

Er det rigtigt, at man bliver ster-
kere og mere ansvarsfuld, fordi vil-
kirene i samfundet er utroligt ringe,
som f.eks. 1 Sydafrika? For mig at se
gor et umuligt samfundssystem ikke
just habet storre. Hvem siger, at man
kan holde modet oppe, nir livet er
en evig kamp for overlevelse? Jeg
mener, billedet er for romantisk.

I forlengelse af det kunne man
sporge: Er det rigtigt, at danske han-
dicappede unge bliver passive og
upolitiske, fordi velfeerdsstaten luller
dem 1 spvn? Jeg er enig i, at mange
unge handicappede er uengagerede,
men det er for hurtigt sagt, at det
gelder alle. For mig er det i hvert
fald anderledes. At velferdsstaten gor
meget, yder meget for mig, viser en
respekt af mig i samfundet. Det giver
mig styrke at vide, at jeg er en bor-
ger pd lige fod med andre. Det gor
mig ikke passivl Her synes jeg altsd
billedet er for nedvurderende.

Hvor er de handicappede
idealister?
Kritikpunktet angdende direkte re-

prasentation var det, jeg fandt mest
interessant og mest relevant. Jeg mi
indremme, at vi handicappede i
Danmark er dirlige til at lade os re-
presentere. Vi er ikke i byridene
eller 1 Folketinget.Vi dukker nasten
aldrig op 1 medierne. Vi har aldrig
lavet demonstrationer — ikke engang
168! 1 70’erne gjorde en masse un-
dertrykte grupper oprer; feminisme
og anti-racisme si dagens lys.Verden
rystedes overalt af nye bevagelser, og
man begyndte at tro pa, at et lykke-
ligere samfund kunne opbygges.
Idealister myldrede frem, men hvor
blev de handicappede idealister af?

Selvfolgelig skal man ikke kimse
af Muskelsvindfondens fodsel og
dens fadselshjelpere: Hr. Krog og
company var jo rent faktisk ideali-
ster. Al ere og respekt for deres ind-
sats. Men det blev aldrig en “handi-
capisme”, som man globalt kempede
indaedt for. Vi fik aldrig skrevet ver-
denshistorie.

Pa Kebenhavns Universitet er
der studier af minoritetsgrupper og
kvindeundertrykkelse, men ikke stu-
dier af undertrykkelsen af handicap-
pede. Diskriminationen af handi-
cappede har igennem historien vaere
lige si serigs som f.eks. apartheid.
Men den har en anden karakter.

Apartheid er bevidst og resultat af

frygt. Diskriminationen af handi-
cappede bunder derimod oftest i
uvidenhed og fordomme — den er
ubevidst.

Det medfprer, at vi ma fortelle
de uvidende, hvad de ikke ved.Vi har
ansvaret for at pipege problemerne.
Desverre er der den sgrgelige ten-
dens i Danmark, at man venter p4, at
andre gor noget for at xndre ens
situation, 1 stedet for at handle selv
(apropos “integrationen” af indvan-
drere).

{
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Vi bliver nedt til at indse, at det  Af Peter G. K. Mikkelsen

kun er os selv, der kan starte debat-
ten om de problemer, vi har 1 sam-
fundet — og det kan man bl.a. gere
ved direkte reprasentation. Det vig-
tigste er netop, at vi skal ribe op, at
vi skal komme i dialog med sam-
fundet, at vi skal tale ud, si vi ikke
burer os selv inde med vores pro-
blemer, sorger og frustrationer og
bliver gradvist mere bitre pi vores
omgivelser.

Jeg synes, afrikanernes kritik pa

dette punkt er utrolig vasentlig og -

vedrgrende — og konstruktiv frem
for alt.

Foto: Soren Holm/Chili

“Jeg er enig 1, at mange unge handicappede er uengagerede, men det er for
hurtigt sagt, at det gaelder alle,” mener Peter G. K. Mikkelsen.
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To hjem uden trapper

For min mor og far blev skilt, kan jeg
huske, at vi havde en masse dejlige
feelles ting sammen 1 et lille hus, og at
jeg havde det svart, efter at.de blev
skilt. Jeg kunne ikke forstd, hvorfor de
ikke kunne finde ud af det sammen.
Jeg var 9 ir. Jeg teenkte, at jeg ville fa
det meget mere besverligt, nir de
skulle bo hver for sig.

I dag er det ikke sa besvaerligt, for
jeg har vennet mig til, at mine for-
xldre ikke bor sammen. Mine for-
@ldre ordner alt det der med hjel-
pemidler og lignende. Det merker
Jjeg ikke noget til. Men det havde
miske vaere lettere nogle gange, hvis
jeg havde kunnet gi. Si kunne jeg
have taget bussen ud til min far.

Et rummeligt privatliv'

Mange bgrn og voksne oplever en
skilsmisse. For nogle pivirker det
dem meget, mens det for andre vil
vare en lettelse. Jeg tror, det er meget
afgorende, hvordan foreldrene sam-
arbejder efter en skilsmisse. Mine for-
xldre blev skilt, da jeg var fire-fem
ir. Jeg kan ikke rigtigt huske, hvad
der skete, men jeg havde folelsen af,
at der skete et eller andet specielt.

Det kan vere lidt anderledes at
vaere et handicappet skilsmissebarn
end et “almindeligt” skilsmissebarn.
Mange hjem er ikke handicap-ven-
lige, og sd er det vanskeligt at kore
rundt i huset med en korestol. Eeks.
har min far en kareste, som bor pd
2.sal. Der kan jeg ikke komme ind,
medmindre jeg er i en manuel kore-
stol. Det kan af og til vaere besver-
ligt.

Det er ogsi anderledes at have
hjelpere to steder. Hjelperen skal til-
passe sig familiernes vidt forskellige
4nd.Vi har et stort faellesskab 1 fami-
lien, og det kan vere svart for hjael-
peren at komme ind i fxllesskabet,

Nir man er skilsmissebarn med
muskelsvind, er der et par ting, der
adskiller sig fra andre skilsmissebern
uden muskelsvind. Bide min mor
og far skal bo et sted, hvor der ikke
er trapper, sa jeg kan komme rundt

"1 min kerestol. Jeg kan ogsd tenke,

at det nogle gange er svert for min
mor at lofte mig. Jeg er blevet 13 ir
og er begyndt at veje noget mere.
Tingene er mere besverlige for
dem.

Jeg synes, der er et par fordele

ved at vere skilsmissebarn — uanset.

om man er handicappet eller ikke-
handicappet: Nir det er jul, fir jeg
sterre gaver, og det er dejligt, og nir
det bliver sommerferie, fir vi faktisk

nar der er diskussion og “update” fra
ugen, der gik. Men jo lengere tid
hjelperen er 1 familien, jo mere ind-
flydelse far han pa fellesskabet og dis-
kussionerne. Efterhinden som tiden
gir, kan hjelperen blive en lille del af
familien.

At bo to steder

Jeg synes, det kan variere meget at bo
to steder, nir man er skilsmissebarn.
Der er en vis forskel pa de to hjem.
Hos min far synes jeg, at omgivel-
serne er stille og rolige. Det er mest
fiernsyn og lektier, det gir pd, da vi
kun er far og mig — og sa en hjelper.

Hos min mor og hendes nye
mand er omgivelserne lidt mere
aktive, da vi er flere, der diskuterer
ivrigt om bl.a. sport, musik og poli-
tik. Der er en god stemning, fordi vi
tit er mange derhjemme. Det er sd
hyggeligt og sjovt.

Det, der kan vare godt ved at bo
to steder, er, at man kan have et
mere rumimeligt privatliv, hvor man
kan vere sig selv. Jeg synes, det er

to ferier: 14 dage hos min far og si
hos min mor.

Sidste dr var vi pa Cypern. Det
var lidt hirdt for min mor, for det
var ikke lige til at komme rundt,
men en stor oplevelse. Senere pi
sommeren var vi med min far pd
Fur. Det var dejligt.

Nar ens foreldre er skilt, tror jeg,

man fir mere opmarksomhed fra de
voksne. :
Det sidste halve r har jeg skeend-
tes med min mor, og s har jeg haft
den fordel, at jeg har kunnet sige, at
nu vil jeg flytte over til min far. Nu
gar det bedre, og jeg skal til at starte
med at bowle med min far hver
torsdag.

befriende at kunne tage et sted hen,
for eksempel med min far og kun
min far. S4 jeg ikke har to forzldre
rendende i nakken hele tiden. Det
er rart at kunne vere sammen med
sin mor og far hver for sig.

Nir man har en krise eller nogle
problemer, man vil have lgst, synes
jeg, at det er godt at hare til to ste-
der, fordi man kan snakke meget
bedre ud med en i stedet for begge
parter. S3 kan man bedre fi det spredt
ud og fi styr pa livet i skolen og der-
hjemme. '

Mange bern har det meget svert
efter en skilsmisse. Jeg troede selv, at
bide min mor og far forsvandt for
mig. Bagefter gir det op for en, at
man mi komme videre i sit liv ved
f.eks. at prove at snakke med sine for-
eldre om det. Man kan ogsi prove
at f3 kontakt med en anden familie,
som man kan bo hos et stykke tid.
Det kunne miske give et skub.

Man skal bare ikke give op. Man
skal keempe for at fi sin livsstil og
livsgleede tilbage.

Af Christian Stadil
IHlustration:
Kenn Hoff Lassen

Af Johannes Gundlund
Koed Mikkelsen
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Informationsmateriale fra Muskelsvindfonden

[0 Dansen med muskelsvind

— Muskelsvindfondens verdier og visioner. 2000.

0O Muskelsvindfonden
— en folder med girokort, der kort giver de vigtigste informationer

om foreningen. 1998.

O Institut for Muskelsvind
— folder, der prasenterer instituttet med formadl, arbejdsmetode,

opgaver og kontaktadresse. 2000.

O Muskelsvindfondens Udviklingscenter
— folder om udviklingscentrets arbejde. 1996.

O Muskelsvind hos bgrn

~ en hindbog for alle, der i dagligdagen meder bgrn med mus-
kelsvind — primaert bernenes foreldre, men ogsd behandlere og
andre fagfolk. 208 sider. 1996. Pris for medl.: 300 kr. — ikke-medL.:
350 kr.

O Behandlingskort
— lille tre-flajet kort i lommeformat for mennesker med muskel-
svind om den medicin, de ikke kan tile og gode rid ved slimpro-

blemer i luftvejene. 1996.

[J At leve med muskelsvind

— et hefte, der beskriver de mange praktiske problemer, man som
voksen med muskelsvind steder pi i sin dagligdag, og hvordan de
kan lgses. 44 sider. 1989. Pris: 60 kr.

O Danske respiratorbrugeres levevilkar
— en rapport, der kortlegger respiratorbrugeres situation. 22 sider.

1994. Findes ogsd pa engelsk.

O Naér vejrtrekningen bliver for darlig
— en pjece om at fi respirator og leve med den i hverdagen. 1995.
12 sider.

[0 G4 og sta med skinner
— en pjece om den sti- og gangforlengende behandling for bern
med muskelsvind. 1995. 16 sider. Pris: 25 kr.

O Sid aktivt i kerestolen
— en vejledning i sedetilretning for karestolsbrugere med mus-
kelsvind. 1994. 28 sider. Findes ogsd pa engelsk. Pris: 60 kr.

O Vejledning om CPAP (1996)

O Vejledning om vippelejet (1991)

O Vejledning om stastativet (1991)

— tre kortfattede instruktioner i, hvordan man anvender de nevnte

hjelpemidler korrekt, og hvad formilet er med dem.

O Tag fat
— en vejledning, der setter fokus pd brugen af arme og hender
hos kerestolsbrugere med muskelsvind. 32 sider. 1995. Pris: 60 kr.

0 Myastenia gravis kompendium
— en samling artikler, der forteller om forskellige aspekter af syg-

dommen, personhistorier, gode rdd m.m. Pris: 95 kr.

0 Myastenia gravis
— en folder om sygdommen: symptomer, folgevirkninger og be-
handling. 1998.

[0 Drenge med Duchennes Muskeldystrofi

— om forudsztninger, undervisning og fritid. Resultaterne af skole-
psykolog Jorn Greves undersggelse af 30 Duchenne-drenges skole-
gang. 34 sider. 1993.

[0 Om ALS og ALS-konsulentordningen

~ en folder i serien “Information om ALS”. Introduktion til syg-
dommen: symptomer, behandling, stette m.m. og en beskrivelse
af ALS-konsulentordningen. 1999.

[0 Nar det er sveert at spise og synke
— en folder i serien “Information om ALS”. Om ALS-patienters

specielle problemer omkring fordgjelse, hosteanfald m.m. 2000.

[0 Nar det er svart at tale
~ en folder i serien “Information om ALS”. Om taleproblemer og

kommunikationshjzlpemidler. 2000.

[0 ALS-amyotrofisk lateral sklerose.

Vejledning, Behandling, Stette.
— Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Arsag, behandling,
symptomer, diagnosticering, forleb, komplikationer. 1991. 124
sider. Pris: 128 kr.

Videobdnd

[0 Lasses hverdag

O Lasses hverdag 2

— to videoer, optaget over en 8-rig periode, der viser udviklingen
i Duchennes muskeldystrofi og 2ndringerne i familiens dagligdag.
Video 1: Udv. fra 6-10 4r. 1996. Spilletid: 9 min.

Video 2: Udv. fra 10-14 4r. 2000. Spilletid: 16 min.

Udlénes efter aftale med Institut for Muskelsvind.
Der opkraeves gebyr pd 50 kr. for udlin.

O Om lidt er det slut

— en dokumentarfilm af Helle Toft Jensen om tre mennesker med
ALS. Spilletid: 57 min. 1997. Findes ogsd i en engelsk version.
Pris: 500 kr. for institutioner, foreninger m.v., 200 kr. for private.

Materialerne kan bestilles pr. email: msfoplys@post1.tele.dk, via Muskelsvindfondens hjemmeside: www.muskelsvindfonden.dk
— eller pr. almindelig post: Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé 23, 8000 Arhus C.
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Handicaprejser

Sidste dr tilbed charterselskabet Alle-
tiders Rejser som en del af sit pro-
gram rejser for handicappede under
titlen Alletiders Handicaprejser. Malet
var at tilbyde charterrejser til perso-
ner i korestol, hvor rejsedeltagerne pd
forhind vidste, hvordan rejsemalene,
hotellernes faciliteter og tilgaengelig-
heden i gvrigt var. Malgruppen for
handicaprejserne var personer; der pa
grund af deres handicap var tilbage-
holdende med at rejse ud.

Som opfelgning pd og videre-
udvikling af sidste drs tilbud har
Alletiders Handicaprejser netop ud-
givet et nyt katalog for 2001.

Yderligere oplysninger om han-
dicaprejserne og kataloget fis pa tlf.
4595 5140.

Stat Muskelsvindfonden
- og dig selv
Der er flere muligheder for at stotte
Muskelsvindfonden, samtidig med at
du gavner din egen gkonomi. P4
Muskelsvindfondens hjemmeside
kan du lese om de tilbud og mulig-
heder, som er en del af fondens ind-
samlingsaktiviteter. Det drejer sig om
tilbud som billig benzin og fyrings-
olie fra OK, etisk investering i inve-
steringsforeningen Banco og med-
lemsskab af internetvirksomheden
Fairgain. Desuden kan du blive stat-
temedlem af Muskelsvindfonden.
Bide medlemmer af Muskel-
svindfonden og ikke-medlemmer
har mulighed for at benytte sig af til-
budene. Les mere eller tilmeld dig
pa www.muskelsvindfonden.dk.

Tak for ldn
Institut for Muskelsvind opfordrer
brugere, der har lint videoer af in-
stituttet, til at returnere dem straks
efter brug, sd de kan komme andre
brugere til gode.

Videoerne skal sendes til: Institut
for Muskelsvind, Kongsvang Allé 23,
8000 Arhus C.

20 korestole pa Det Kgl. Teater

En sendag i slutningen af januar
medte ca. 50 mennesker op pd Det
Kgl. Teater for at blive vist rundt ved
det serlige arrangement, som Gert
Hey Jakobsen, far til en dreng med
muskelsvind, havde taget initiativ til.
20 kerestolsbrugere med hjzlpere,
familiemedlemmer og andre med-
lemmer af Muskelsvindfonden havde
sagt ja til tilbuddet om at komme om
bag scenen pd Det Kgl. Teater og se,
hvad der sker bag kulisserne.

“Rundvisningen gik glat. Et en-
kelt sted skulle vi passere en lidt los
rampe, og en elevator kunne kun
tage tre korestole ad gangen, men
det er jo minimale problemer,” for-
teller Gert H. Jakobsen.

Rundvisningen blev foretaget af
to humerfyldte og vidende rund-
visere og ikke et ord om besvar og
korestole.

“Vi folte os meget velkomne, si
det var kort sagt en god oplevelse, og
jeg hiber, at flere af deltagerne blev
inspireret til en tur i teatret. Der er
fire-fem korestolspladser i teatret og
et handicaptoilet. Det nye billetcen-
ter har ogsd handicapadgang, si der
er ingen grund til at holde sig til-
bage,” siger Gert H. Jakobsen.

Nye medarbejdere

Bente Nielsen, 54 ir, er 1 januar ble-
vet ansat i Muskelsvindfonden 1
Arhus. Om formiddagen vil Bente
Nielsen passe receptionen, mens
hun om eftermiddagen er tilknyttet
intern service. Anszttelsen sker som
led i et jobtraeningsforlab.

Bente Niel-
sen, der er udleert
inden for handel,
har i en lang ar-
rekke arbejdet i
en guldsmedefor-
retning, men har
siden taget for-
N 4 skellige kurser pd
N o« | vuc

Bente Nielsen

NOTABENE //""' R

Karin Vang, 53 &r, er blevet ansat i
Muskelsvindfonden, Arhus frem til
december. Karin Vang skal dels ar-
bejde i ekonomiafdelingen, dels vaere
sekreteer 1 medlemsafdelingen.
Karin Vang er handelsuddannet
med en alsidig erfaring inden for
torskellige servicefag og har supple-
ret sin faglige baggrund med en
kontoruddannelse, som hun afslut-

Karin Vang

tede i efterdret.

Ansettelsen ved Muskelsvind-
fonden sker som led i et jobtre-
ningsforlab.

Okonomiske bidrag
Muskelsvindfonden har i det seneste halve dr modtaget
en reekke bidrag fra fonde, legater, private og offentlige
puljer til stgtte for foreningens arbejde. Nogle bidrag er
premaerket specifikke aktiviteter, mens andre er generel
stotte til Muskelsvindfonden.

Nedenstiende oversigt deekker perioden 1. septem-
ber 2000 til 1. marts 2001. Kun bidrag over 5.000 kr. er
medtaget. ‘

® Aage Louis Hansens Mindefond

25.000 kr.
® Sigrid og Ove F. Olsens Fond 25.000 kr.
®_Lemvigh-Miiller & Munck Fonden 10.000 kr.
e PUF-puljen 145.000 kr.
o Snedkermester Axel Wichmann og hustrus fond 10.000 kr.
® Sygekassernes Helsefond, pulje C 25.000 kr.
e Grosserer A, V. Lykfeldt og hustrus legat 10.000 k.
* Handicappuljen 400.000 kr.
e Uddannelsespuljen for frivillige 69.400 kr.
® Aase og Ejnar Danielsens Fond 50.000 kr.
e Ville Heises Legat 27.233 kr.
e Lars Krogh Hansen 5.000 kr.
s Carsten Bak 5.500 kr.
e Ingrid Haunstrup 7.700 kr.
¢ Birgit og Knud 5.000 kr.
e Ruth Baungaard 10.000 kr.
® Smgrum VVS 10.000 kr.
e Sigma Salg og Service 5.000 kr.

Muskelsvindfonden har modtaget arv (eller meddelelse
om arv) fra boet efter:

® Adda Grethe Jorgensen

e Niels Juul Rasmussen

e Peter Reinholdt Christensen
e Mathias Christensen

e Valborg Larsen
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22.-23. marts
23.-29. marts
26. marts

27. marts

30. marts
6.-8. april
-18.—19. april
20. apri
20.-22. april

21. april

21. april
23.-25. .april
27.-29. april

30. april

30. april - 4. maj

7.-10. maj

8. maj

8. maj
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Bespgsdage - Hellerup / Musholm Bugt Feriecenter
IfM holder dbent hus for fagfolk fra de nordiske lande og orienterer om sit ar, ejfle:

Familien i fokus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer ugekursus for barnefamilier med program for bdde foreeldre/og bork.

Nyt fra Muskelsvindfonden v/Evald Krog ~ Kulturhus Trekanten, Aalljorg .
ALS-gruppen Nordjylland arrangerer mode for brugere, pdrorende og anfdre interesserede. £

Respiration og hosteteknik - Kommunikationscentret, Hillerad
ALS-gruppen Sjelland arrangerer made for brugere, pdrerende og andre interesse

Rejsegilde - Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfonden og feriecentret holder rejsegilde pd 2. etape af feriecentret.

Bolig og fritid - Musholm Bugt Feriecenter
Foreeldregruppen Fyn-Sydjylland arrangerer weekendkursus.

Akasku - Kvarterscentret i Ksbenhavn NV
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades for at ove teaterforestilling.

(
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Bestyrelsesmgde ~ Musholm Bugt Feriecenter
Muskelsvindfondens bestyrelse holder made.

Muskelterkursus - Muskelsvindfonden, Arhus
IfM arrangerer fordrskursus for Muskeltererne, de frivillige bornepassere ved bprnekurserne.

Repraesentantskabsmade - Musholm Bugt Feriecenter

Temadag - MarselisborgCentret
ALS-grupperne i Jylland og pd Fyn arrangerer felles temadag om den sociale lovgivning.

Akasku - Kvarterscentret i Kebenhavn NV
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades for at sve teaterforestilling.

Vard og selvvaerd - Musholm Bugt Feriecenter
Voksengruppen arrangerer weekendkursus om vard og selvvaerd i parforholdet.

Skolekursus om elever i 4., 5. og 6. kl. - MarselisborgCentret
IfM arrangerer tema- og debatdag for foreeldre, lzrere og pedagoger i vestDanmark.

Akasku - Kvarterscentret i Kgbenhavn NV
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades for at gve teaterforestilling.

Berneintroduktionskursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM arrangerer introduktionskursus for nye bornefamilier.

Akasku - Kvarterscentret, Kgbenhavn NV
Deltagerne i Muskelsvindfondens projekt for unge mades for at ove teaterforestilling.

Respiration - Tarup gl. Preestegard, ved Odense
ALS-gruppen Fyn arrangerer temampde for medlemmer, pdrerende og andre interesserede.

ALS og sociallovgivning - Bispebjerg Hospital
ALS-gruppen Sjelland arrangerer made for brugere, pdrarende og andre interesserede.

IfM - Institut for Muskelsvind
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Afgift pa aegteskab

Af Evald Krag

Musketkraft 2/2001

Statens afgifts- og tilskudspolitik har
normalt to formal: Enten at skaffe
penge 1 kassen eller at tilskynde/
modvirke en bestemt adfeerd. Nogle
gange begge dele. Det sker dog ogsi,
at de to formal er i modstrid med
hinanden som med tobaksafgiften,
hvor skatteministeren gerne ser et
hojt forbrug, mens sundhedsmini-
steren helst ser et lavt forbrug.

Sidan er det ogsd med fortids-
pensionens satser for enlige og gifte/
samlevende. Hvis man er gift med
eller bor sammen med en partner, sa
falder fortidspensionen med 15%.
Princippet er ganske vist, at pensio-
nen skal vere en kompensation for
en indteegt, man ikke er i stand tl at
opna, og indtegten er ikke athaen-
glg af, om man bor sammen med
nogen eller ej; men ®gteskab/samitv
— gift eller ikke gift — med en for-
tidspensiomist er altsd ikke desto
mindre palagt en afgift pa 15%.

Nu skal det siges i sandhedens
interesse, at den forskel altid har ek-
sisteret, og at den bliver lidt mindre
med den kommende fortidspensi-
onsreform, si det skal politikerne
have ros for. Men netop en reform,
hvor man ombryder alle de hidtidige
principper, havde veeret en passende
lejlighed til at gore op med denne
utidssvarende forskelsbehandling. Nar
politikerne begraenser forskellen en
smule, indikerer det oven 1 kabet, at
de ikke har overset problemet, men
tvaertimod har erkendt, at det er der
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— og sd er det altsa uforstaeligt, at de
ikke leser det her og nu.

Der findes et begreb, som hedder
“realpolitik™. Det lyder konstruktivt,
men gar 1 virkeligheden bare ud pi,
at det man mener, det mener man
ikke si meget, at det gor noget, for
der skal jo skabes kompromiser for
at nd resultater.

Problemet er bare, hvorfor det er
nodvendigt at lave kompromiser
mellem synspunkter, der ikke er
modstridende?

Jeg ser for mig statsministerens
nytarstaler, hvor han igen og igen
taler om familien. Jeg horer for mig
SF’s snak om ligestilling. Jeg legger
ore til de borgerliges hejtbesungne
dyder med familien i hejsedet, og
jeg kan slet ikke komme uden om
Kristeligt Folkepartis ideer om ker-
nefamilien som selve grundpillen 1
samfundet. Iser kan jeg ikke forsta,
at et lille parti som Kristeligt Folke-
parti, der tidligere med held og for-
stand har markeret sig pa markesager
til fordel for de svageste, ikke gor
deres indflydelse geldende 1 over-
ensstemmelse med deres principper.

Skulle det pa den baggrund vare
npdvendigt at gd pd kompromis i

forhold til ligebehandling af enlige

og gifte/samlevende? Hvilken me-
ning har ordet “kompromis” mellem
folk, der er enige?

Miske ford: der snart er valg, tales
der meget om skattelettelser. Nogle
vil lempe topskatten, andre vil fierne

mellemskatten, nogle vil nedsatte
bundskatten, og andre vil forheje
bundfradraget. Nogle vil nedsztte af-
giften pa ol og spiritus. Andre igen
vil nedsatte skatten for boligejere.
Falles for alle forslagene er, at de bli-
ver skudt ned med det samme, fordi
der er ikke flertal for nogen af dem.

Men ingen siger, at de vil fjerne
afgiften pa fertdspensionisters egte-
skab. Merkverdigt, for det er et af
de ganske fa forslag, der ville kunne
samle énstemmighed, hvis man tager
politikernes egne principper for
palydende — men maske er det her,
Jjeg tager fejl?

Vi kunne som handicappede
selviolgehg vaelge at fole os beerede
over at blive behandlet pad lige fod
med luksusgoder som lystbade og
sportsvogne; men et hastigt blik pa
pensionsmeddelelsen gor det svaert
at bevare begejstringen for den kate-
gorisering.

Der findes for mig to acceptable
losninger pa problemet. Enten af-
skaffer man 15%-afgiften pa fortids-
pensionisters agteskab/samliv. Eller
ogsa vaelger man at sige, at en egte-
skabsafgift er sd god en ide, at den
selvialgelig skal indferes for alle.




