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"Pension er godt nok, men man skal selv vere discipli-
neret nok til at ferdiggere uddannelse og finde vej ind
pd arbejdsmarkedet,” mener Lasse Myrup, som selv har
gjort meget for at veere pd arbejdsmarkedet.
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Pd vej til at droppe fortidspensionen, side 37
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- Der er for meget luft i mig' endnu

Muskelsvindfondens formand Evald Krog stiller op til byrddet i Arhus Kommune

”Det er vist ikke nogen hemme-
lighed, at jeg altid har veret draget
af udfordringer. Og man kan godt
sige, at det her er noget af en ud-
fordring.” )

Det blev lidt af en kioskbasker,
da Muskelsvindfondens formand,
Evald Krog, for nylig meddelte, at
han agter at stille op for Socialde-
mokraterne til byradet i Arhus, nir
der 1 efterdret 2009 skal vere kom-
munalvalg. :

Nyheden gik landet rundt i medi-

erne, og i Arhus endte Evald Krogs
udmelding p3 forsiden af Arhus
Stiftstidende.

”I Muskelsvindfonden har vi i
arevis kempet for og tilskyndet
foreningens medlemmer til at vere
aktive 1 politik bide pd det lokale
plan i byridene og i handicapridene
rundt omkring. Og vi har bide pi
landsplan og rundt om i landet

veret med til at preege handicappo-

litikken og er pd mange mader godt
reprasenteret. Si jeg ville modsige

mig selv, hvis jeg ikke kunne se en
vardi og en god mening i selv at
gd ind og tage en tern i det politi-
ske felt. Det gleder jeg mig rigtig
meget til,” siger Evald Krog.

Ideen til at stille op i forbindelse
med det kommende kommunalvalg
kom fra Arhus’ borgmester, Nicolai
Wammen.

“Jeg fik en opfordring til at stille
op — den kom faktisk lige efter, at vi
sammen med borgmesteren havde
holdt et mgde om Gren Koncert.
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Evald Krog foler sig
stadig flyvende og
langt fra parat til at
gd pd pension. Derfor
stiller han op til Arhus
byrdd.

Af Bodil Jensen
Hlustration: Bitten
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Jeg takkede for tanken og tog mig
en tenkepause pd en maneds tid -

og sagde ja. Jeg har grundleggende
~ en ubzendig trang til at skabe foran-
dringer, og jeg ser det som en stor
udfordring at veere med til at skabe
nogle helt ngdvendige forandrin-
ger i landets naststorste kommune.
Men beslutningen er selvfelgelig
ikke sket uden mange og grundige
overvejelser,” understreger Evald
Krog.

Ikke egnet til pension

Han fylder 65 ir i marts naste ir
og har varet formand for Muskel-
svindfonden 1 over 30 4r. Men tan-
ken om at gi pd pension har ikke
veret inde 1 billedet.

“Jeg egner mig vist ikke rigtig til
det. Og det ville heller ikke vere
rart for mine omgivelser! Jeg er jo i
den forunderlige situation, at jeg al-
drig har haft s mange krafter, som
jeg har nu. Det, at jeg har fiet respi-
rator og mavesonde, har endret mit
liv, og jeg foler simpelthen ingen
trang til at lukke ned, tvertimod.
Der er for meget luft 1 mig endnu.”

Evald Krog er en gang tidligere
blevet opfordret til at g ind 1 po-
litik.

"Jeg blev for ar tilbage opfordret
til at stille op til Folketinget. Jeg
overvejede det, men fandt frem til,
at det ikke var der, jeg skulle legge
mine =g pi det tidspunkt.”

Nir Evald Krog skal til at fere
kommunalpolitik, vil det ikke kun
blive handicappolitikken, der kom-
mer i fokus.

“Det er klart, at social- og sund-
hedsomridet er et omride, jeg inte-
resserer mig rigtig meget for. Men
jeg mener ogsd at have opbygget

en vis forstand pd kultur gennem
tiden, og eftersom jeg ogsd har
vaeret med til at oprette og drive
en mellemstor virksomhed 1 Arhus,
har jeg ogsd fiet erfaring med
iverksetteri. Og dermed bevaeger
vi os over 1 erhvervslivet. Jeg glae-
der mig til at vere med til at gore
Arhus til en attraktiv by at boltre
sig 1 bide kultur- og erhvervsmas-
sigt. Det kan blive bedre pa rigtig
mange méider.

”Og si ser jeg ikke mindst en
stor og vigtig opgave 1 at fi afskaffet
bureaukratiet 1 kommunen. Det er
ikke noget, man ger pd én dag, og
det er en kempe udfordring. Der
er gennemfprt nye strukturer, og
der er snak om flere, og jeg herer
meget om, hvor stor forvirring det
har skabt blandt de ansatte. Det er
meget betenkeligt og direkte ska-
deligt, og forvirringen er noget,
man tydeligt maerker, ndr man som
jeg og mange andre er i en situa-
tion, hvor man ofte er i tet kontakt
med mange af kommunens med-
arbejdere. Den manglende klarhed
gar ud over bide de ansatte og bor-
gerne,” mener Evald Krog.

Barnebarn pa vej
Hans opstilling til byridet betyder
ikke umiddelbart, at der vil ske for-
andringer i forbindelse med jobbet
som formand for Muskelsvindfon-
den.

”At jeg nu har meldt ud, at jeg
stiller op neste dr i november, skaber
ingen xndring 1 mit engagement i

‘Muskelsvindfonden. Muskelsvind-

fonden vil altid vare en del af mit
liv, og foreningens interesser vil jeg
altid forfeegte. Og jeg ser faktisk min
opstilling som et aktiv for forenin-

Jan Jakobsen, der er bestyrelsesmedlem i Muskelsvindfon-
den, sidder i byradet i Ringsted valgt for SF. Hvis han skal
give et par hurtige, gode rad til den - méaske - kommende
byradspotitiker Evald Krog og andre, der har lyst til at ga
ind i politik, vil det bl.a. vaere:

> Pas pa ikke at ville favne det hele!
> Veelg dine sager - og vaelg dine nederlag med omhu!

> Samarbejd - men husk, at man engang imellem gerne
ma pisse lidt ved siden af!

> 0g sa er det hamrende ngdvendigt at beskaeftige sig
med andet end handicappotitik.

“Det, der betyder rigtig meget, er noget sa banatt som
bare det, at man er der. Min tilstedevaerelse 1 byradet
er dér, hvor jeg har gjort den sterste forskel. De farste
to ar, jeg var valgt ind, matte vi holde byradsmederne
pa et plejehjem, fordi radhuset ikke var tilgaengeligt. Sa
jeg har vaeret en gjenabner for de pvrige politikere. Og
tilgeengeligheden til rddhuset er der blevet gjort noget
ved,” siger Jan Jakobsen, der har siddet i byradet i otte
ar og genopstiller i 2009.

"Det er ekstremt spandende at arbejde med, og jeg blev
faktisk overrasket over, at det betgd sd meget, at jeg var
der. Det er vigtigt, at man overalt ser, at mennesker med

et handicap er repraesenteret” siger Jan Jakobsen.

gen. Hvordan min rolle i fremtiden
bliver eller skal veere i Muskelsvind-
fonden, stir ben. Men det er klart,
at mit arbejde for foreningen og
mit politiske arbejde skal afstem-
mes efter de krafter og ressourcer,
jeg har.

Krefterne skal ogsd rekke til en

anden og meget vigtig kommende
rolle 1 Evald Krogs liv.

“Jeg skal veere bedstefar til april,
og det er sd stort. Jeg er vel ner-
mest det, man kan kalde lyksalig.
Jeg blev faktisk helt chokeret over,
hvor voldsomt det virkede pd mig,
da min datter ringede med den dej-
lige besked. Der er ingen tvivl om,
at mit barnebarn vil fi al den op-
merksomhed, jeg overhovedet kan
fa lov til at give. Jeg teenker med fryd
pa det hver dag - det er en stjerne,
der lyser pd himlen hele tiden. Lige
til at f3 energi af.” s
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Af Jane W. Schelde
Foto: Mikkel
Ostergaard

"Mange andre unge
med samme hjelpe-
behov som mig kan fa
24-timers hjalperord-
ning. Hvorfor kan jeg
sd ikke?” sporger Ras-
mus Broberg Jensen.
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Drommer om et selvstaendigt liv

21-drig vil gerne bo for sig selv, men kommunen har sagt nej til 24-timers hjcelperordning

At bo for sig selv, komme i gang
med en uddannelse, fortsette et ak-
tivt fritidsliv med venner, el-hockey,
fester m.m. — og fi styr pa hjelper-
timerne.

Sidan lyder drgmmen for 21-drige
Rasmus Broberg Jensen fra Seborg,
ndr han tenker pa fremtiden — og
helst den nermeste fremtid.

”S3 ville det hele se dejligt ud.
Men det er vel egentlig ikke en uri-
melig drem for en 21-
arig,” siger han.

Rasmus Broberg Jen-
sen har muskelsvind-
diagnosen kongenit
myopati. Det betyder,
at han bruger korestol
og har brug for hjelp
til de fleste ting i hver-
dagen. Derfor har han

altid veeret vant til at have hjzlpere
i dagligdagen. I folkeskolen og se-
nere i gymnasiet havde han praktisk
hjelp, og hans familie, der bestar af
mor, far og to store brgdre har ogsd
altid varet der til at hjzlpe ham,
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hvis han havde brug for det.

“Jeg har faktisk aldrig haft pro-
blemer med at fi hjelpere. Mine
bredre har veret hjelpere for mig
og nogle af deres kammerater, si
det har heldigvis ikke varet et pro-
blem,” forteller Rasmus Broberg.

Han er fodt og opvokset 1 Sgborg
og bor nu i en lejlighed med sin far.
Hans brgdre er for lengst flyttet
hjemmefra, og hans forzldre blev

skilt for et 4r siden. Lejligheden er
med tiden blev indrettet, si der er
den nedvendige plads til, at Rasmus
kan komme rundt og have de hjzl-
pemidler, han har brug for. Der er
bl.a. etableret en trappelift, og ba-

deverelset er blevet bygget om, sd
lejligheden fungerer godt.

Derfor har hans far og han ogsi
tenkt pd, at nir Rasmus skal flytte
hjemmefra, ville det vere mest
praktisk for alle, hvis det i stedet var
Rasmus’ far, der flyttede, og Ras-
mus, der blev boende. Men det skal
boligforeningen eller kommunen
vere med til at tage stilling til, sd
det er endnu uvist, om det kan lade
sig gore. Men det skal undersgges,
mener Rasmus.

Nu skal der ske noget

[ sommeren 2007 blev Rasmus Bro-
berg Jensen sproglig student, men da
han var temmelig skoletret, valgte
han at holde et sabbatir. Aret brugte
han til at rejse med nogle venner
tit Egypten og Tenerife, men ogsd

rundt i Danmark for at besoge ven-
ner. Desuden brugte han meget tid
pa sin sport som aktiv el-hockey-
spiller i klubben Orient i Radovre.
Rasmus er bide med pi holdet i de
smi el-hockey-stole og 1 de almin-

delige el-korestole, der internatio-
nalt gir under betegnelsen Electric
Wheelchair Hockey.

"Jeg kan godt lide at spille el-
hockey og er slet ikke traet af det
endnu. Jeg bliver formentlig ogsa
ved lenge endnu, fordi det stadig er
udfordrende at spille, og sd giver det
et utroligt netverk,” siger Rasmus.

Netvarket med de andre spillere
giver anledning til et rigt socialt liv.
Der er bide fester, drengeaftener
med playstation-spil og hyggeafte-
ner, og det vil Rasmus nedigt give
slip pa.

Men selv om der skal vare plads
til sport, er Rasmus Broberg Jensen
ogsd kommet til et punkt, hvor han
toler, at der skal ske noget i hans liv.
Han har segt ind pid uddannelsen
som vagtcentralmedarbejder ved

Falck, og kommer han ind, skal han
allerede begynde den 2. uge i januar
2009.

"Det er ikke noget, jeg har teenkt
over sd lenge, men nu skal der ske
noget, og jeg tror, jobbet er noget

for mig,” siger Rasmus, som endnu
ikke har fiet besked pd, om han er
optaget. ,

Uddannelsen varer i 18 maneder
og foregir dels pd Falcks uddan-
nelsescenter 1 Vejle, dels pd Falck-
centralen 1 Smerum, som er den
narmeste central.

Nej til flere hjelpertimer
Og si vil han gerne til snart at have
et selvsteendigt liv, hvor det ikke er
hans far, der skal hjzlpe ham om
natten, og nar hans hjzlpere ikke er
der. Derfor sggte han allerede sidste
efterir kommunen om at f bevilget
en 24-timers hjzlperordning, mod
de 18 timers hjzlp, han havde.

“Jeg synes ikke, det er fair for min
far, at det er ham, der skal hjzlpe
mig. Nu er der jo kun ham, efter at

min mor ikke bor her mere. Og det
er nedverdigende for mig at skulle
bede min far om hjelp. Jeg er 21 ar,”
siger Rasmus Broberg Jensen.

Men Gladsaxe kommune har sagt
nej til opnormeringen af hjzlper-

timerne, da de ikke mener, at Ras-
mus har brug for hjzlp 24 timer i
degnet. Om natten kan han godt
klare sig med hjemmeplejen og et
nedkaldeanleg, lod meldingen fra
kommunen for halvanden méined
siden eller knap et ir efter, at de
havde modtaget Rasmus’ ansgg-
ning.

Den afgorelse har Rasmus anket
og har nu fiet besked p4, at der vil
falde en afgerelse pd anken i slut-
ningen af december.

“Jeg kan sagtens vare alene i
nogle perioder, men jeg vil vere
utryg ved ikke at have en hjelper i
nerheden om natten. Hvis jeg skal
pé toilettet eller har tabt dynen, skal
jeg helst ikke vente mere end fem
minutter pd, at jeg fir hjzlp. Jeg har
hert, at nogen mitte vente pa hjem-

meplejen i op til en time. Det vil jeg
ikke kunne leve med,” siger Rasmus
og mener ikke, han er urimelig 1
sine gnsker.

“Jeg onsker vel bare det samme
som andre 21-3rige,” siger han. =

9
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Hvorfor skulle I have born? Man kan da ogsd
give kearlighed til dyr — er den holdning, nogle
unge med muskelsvind bliver modt af.

Samtale med tre unge, der er i parforhold og har muskelsvind teet inde pd livet.
Om at onske sig born, om muligheder og begreensninger, om graviditet, adoption,
rugemaodre og plejeborn — og omgivelsernes forventninger

’Jeg vil ogsd vere mor!”

Nogle gange fylder onsket si
meget, at Jeanette kan blive helt de-
sperat og vil gare nesten hvad som
helst. Da rugemor-problematikken
var fremme i medierne for et lille
drs tid siden, overvejede hun serigst
den mulighed.

”Nogle gange fylder tankerne om
at fi et barn meget. Andre gange

kan jeg godt fortrenge det,” siger -

Jeanette, der lige er fyldt 30 ér, har
uddannelse, arbejde, hus og har levet
i et fast parforhold i flere 4r med en

12

mand, der ikke har et handicap. Selv
har hun muskelsvind.

“Der er mdske ikke en
logisk forklaring pd,
hvorfor man vil have
born. Det er nok snarere
noget instinktivt.”
’ Martin
Siden teenagedrene har hun altid

teenkt pd, at hun skulle have born,
men ogsd at hun ville have dem

tidligt pd grund af sin muskelsvind.
Men nu frygter hun, at en gravidi-
tet vil vere alt for stor en fysisk be-
lastning for hende, og at hun miske
ikke kan gennemfere en graviditet.
Derfor er hun begyndt at kigge pd
andre muligheder.

"Men hvis jeg skulle blive gra-
vid, sd ville jeg gerne ligge i sengen
1 ni mineder, hvis det var det, der
skulle til. Jeg er villig til at betale en
rimelig hej pris for det, for det er
noget, jeg gerne vil prioritere i mit
liv,” siger Jeanette.

I denne artikel har vi valgt at bruge
andre navne til interviewpersonerne.
De har ikke gnsket at sta offentligt
frem, da emnet for interviewet gar
teet pa dem personligt. Men de vil
gerne vare med til at tage hul pa
emnet at fa bgrn og sette gang i en
debat bade internt i foreningen og
eksternt.

Det samme siger Hanne. Hun er 1
tyverne, har ogsd uddannelse, job og
lever 1 fast parforhold med en mand,
der har muskelsvind. Hun er ikke
selv handicappet.

”Jeg har nok veret den i vores
forhold, der forst tenkte pd at fi
born. Jeg har altid tenkt, at det var
da uhindret, for min kereste har
hjelpere, sd det vil ikke vaere noget
problem. Men i det sidste halve ar
har jeg tenkt over, hvilke udfor-
dringer der vil felge med, nir den
ene forelder har et handicap. P4 et

tidspunkt havde min kaereste store
problemer med at finde hjzlpere,
og der fungerede jeg meget som
hjelper ved siden af mit eget fuld-
tidsarbejde. Da tenkte jeg meget pi,
hvordan det ville have haengt sam-
men, hvis vi ogsd havde haft et lille
barn,” siger Hanne, der dog alligevel
er indstillet pa at tage udfordringen
op.

Hendes kereste er dog ikke niet
lige s langt 1 sine overvejelser, sd
beslutningen om bern er ikke taget
endnu. Men gnsket om bern fylder

meget hos hende, og hun har ogsd
allerede fundet den barnevogn, hun
gerne vil have, ndr det bliver aktu-
elt.

Ogsd Martin har gjort sig over-
vejelser om bgrn. Miske fordi han

har ndet en alder, hvor hans jevn-
aldrende venner er begyndt at stifte
familie.

”Onsket om at fi bern ligger ogsi
dybt i mig, men jeg er nok bare
ikke sd langt 1 processen som Jea-
nette og Hanne. Men jeg tror, det
er en mande- og kvindeting. Kvin-

13
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Adoption af et udenlandsk barn
(anonym adoption) kraever fgrst

godkendelse af ansggerne.
Les om adoption og krav til
adoptanter pa side 20.

der tenker pi det flere ir i forvejen,
mens vi mznd nok ferst begynder,
ndr kvinden er gravid, eller barnet
er fgdt,” siger Martin, der er i slut-
ningen af tyverne, har bide studie
og arbejde og er 1 fast parforhold
med en kvinde, der ikke har et han-
dicap. Han har selv muskelsvind.

Barn uden muskelsvind
Arveligheden har veret et emne,
som alle tre unge har forholdt sig
til. Iser de to, der selv har muskel-
svind. De onsker ikke at fi et barn
med Samme diagnosé som dem
selv. Derfor har' de/ogsd presset pi
for at fi deres keereste testet-for at
finde ud af, om han/hun er berer af
sygdomsgenet til den muskelsvind-
diagnose, de selv har. (Arvegangen
til den type muskelsvind er vigende
og krever derfor, at begge forzldre
har genet, for at barnet vil fi mu-
skelsvindsygdommen.)

“Ndr alting korer, og der
er overskud, sd vil jeg
have et barn. Det har

meget med min kaerestes

hjaelpersituation at gore,
om der er overskud.”

Hanne

“Jeg synes ikke, at vi skal have et
barn uden at finde ud af, hvordan
situationen er. Hvis min kaereste

havde genet, mitte vi finde ud af|
hvad vi s gjorde ved det. Men jeg
kan ikke forestille mig bevidst at
velge at fi et barn med muskel-
svind. Ikke fordi jeg har et ditigt
liv, men jeg ville ikke bevidst
velge det til og sige: yes, vi skal
have et barn med muskelsvind!

Jeg ved fra min egen barn-

dom, at det at have et barn

med muskelsvind krever

mere — ogsd rent fysisk.

Alle de gange, jeg er

blevet slebt rundt af

mine foreldre...” siger

Martin.

Jeanette: "Jeg har det pi
samme made. Hvis det blev
et barn med mu- skelsvind,

skulle det nok gd, men der er en
masse praktiske ting, som er sverere,
hvis barnet har et handicap.”
Hanne: "Den fysiske kontakt
mellem barn og forzlder ville ogsd
blive begrenset temmelig meget,
hvis bide barn og forzlder f.eks.
sad 1 kerestol. Det ville vaere noget
helt andet, hvis barnet ikke havde

muskelsvind og selv kunne lere at.

kravle op til sin forzlder i keresto-

53

len.

Merarbejde til keresten

Det fysiske handicap har ogsd ind-
flydelse pd udfyldelsen af forel-
drerollen. Den ikke-handicappede
person 1 parforholdet vil uvagerligt
komme til at lave mange af de prak-
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tiske ting, er de alle
tre enige om.
Hanne: ”Det bli-
ver da hirdt og miske
ogsd mere hirdt, end
jeg nogensinde vil kunne
komme til at forestille mig.
Det vil f.eks. vere utopisk
/ at tenke sig, at jeg vil kunne
y {3 hjelp om natten, nir barnet
graeder. Der vil det altid vere mig,
men sd md min kereste tage mere

over om dagen.”

“Jeg har provet at vende
det til noget positivt,
hvis vi ikke fdr born,

men det virker ikke. Jeg
kan godt se oppe i ho-
vedet, at det kan give

os noget frihed, men det
preller af.”

Jeanette

Martin: "Ja, hvis jeg f.eks. skulle
tage mig af mit barn om natten,
skulle det vere et barn med meget
tilmodighed. Jeg skal forst have kor-
set pd, sd op 1 kerestolen, inden jeg
kan vere ved barnet. S3 ca. 20 mi-
nutter efter, at barnet er begyndt at
graede, kunne jeg vere pi pletten.”

Jeanette: "Det er klart, at det giver
mere arbejde til den ikke-handicap-
pede. Det har vi ogsd snakket om, »
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Der er ikke altid en enkel og logisk forklaring pd at onske sig born, men at give og fd ubetinget kaerlighed, at give omsorg og at kunne pdvirke et barn 1 den
retning, man gerne vil, er nogle af forklaringerne fra de tre unge i dette interview.

at sddan er det bare. Det vil kreve
noget mere barselsorlov til man-
den.”

Men dermed ikke sagt, at Jea-
nette ikke ville kunne udfylde for-
xlderrollen. Det
kan hun sagtens,
mener hun, og
hun har ogsd
gjort sig mange
tanker om hj=l-
pernes rolle, og
hvilken hjelp
hun behgver, hvis hun fir et barn.

”Selvfelgelig er der nogle ting,
jeg ikke vil kunne gore, og selvfol-
gelig vil det veere frustrerende at
sidde der og ikke selv kunne lofte
sit barn op, men sd kan jeg s mange
andre ting. Og begrensningerne er
1 hvert fald ikke noget, der vil be-
tyde, at jeg vil vaelge bern fra,” siger
Jeanette.
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Martin: ”For at vere wrlig har jeg
ikke spekuleret meget over det. Hvis
jeg var alene forzlder, ville det vare
et radikalt problem, men det vil jeg
jo ikke vare. Derfor forsvinder det

1 baggrunden, at jeg skal have hjelp
til nogle ting.”

Insemination eller rugemor

Bide Jeanette, Hanne og Martin har
overvejet, hvilke andre muligheder
der er for at fi bern, hvis det ikke
kan lykkes pd den naturlige mide,
eller hvis de vaelger en graviditet fra,
fordi det bliver for stor en belast-

ning for kroppen.

For Hanne kunne insemination
blive aktuel, hvis det viser sig, at
hendes keereste er steril. Méske ogsi
brug af sed fra en seddonor. S

langt er de dog

“Det vil vaere en omlaegning af vores liv, hvis vi fik ikke kommet
barn. Det ville betyde, at jeg ikke skulle lave sd
meget andet, fordi det ville kraeve sG mange kreaefter.
Men det ville jeg ikke have problemer med.”

endnu 1 deres
egen afklaring,
men mulighe-
derne skal helt
klart proves, hvis
en naturlig gra-
viditet ikke sker.

”Miske vil jeg kun ggre det én
gang, hvis det krever hormon-
behandlinger og psykiske op- og
nedture, nir det ikke lykkes. Men
jeg vil gore det,” siger Hanne, der
er indstillet pd at gore alt for at f3
et barn.

Martin er heller ikke afvisende
over for insemination, men han vil

Jeanette

forst tage endelig stilling, nar det
er aktuelt — dvs. nir der er stillet
en “diagnose” for graviditetschan-
cerne.

Vi skal forst finde ud af, hviltken
situation vi stdr i, og hvilke mulig-
heder der er. Og si skal vi vlge
den mulighed, der passer os bedst.
Men si er jeg ogsd indstillet pa, at vi
gor det,” siger Martin.

Jeanette har for leengst orienteret
sig om de muligheder, der kunne
vare for hende og hendes kareste.

“Jeg har nok undersggt det hele:
plejebern, rugemor, adoption...
Plejeborn er ikke rigtigt noget,
fordi det aldrig vil vaere det samme
som selv at have barn. Det er en hel
anden opgave, og det har min kaere-
ste ikke lyst til,” siger Jeanette.

Da debatten var fremme om ru-
gemedre 1 forbindelse med en do-
kumentarudsendelse i fjernsynet
1 begyndelsen af 4ret, gav det ogsi
overvejelser hos Jeanette og hen-
des kaereste, om det kunne vaere en
mulighed. Men dels er det ulovligt
i Danmark, dels kender hun ikke
nogen, der kunne vere rugemor for
hende, hvis hun gnskede det.

”Og sd har jeg for mange moral-
ske skrupler til at kaste mig ud 1 det.
Jeg synes, det er en form for pro-
stitution eller menneskeudnyttelse,
si jeg kan egentlig ikke forestille
mig at bruge en rugemor. Jeg ville
aldrig selv kunne bzre et barn for
en anden,” siger Jeanette, som dog
dengang fandt frem til hjemmesider
om rugemgdre, priser, og hvordan
man kunne gore det.

Adoption skal preves
Endelig er der adoption af et uden-
landsk barn, som kunne komme pa

tale, men her ser udsigterne ikke for
lyse ud, har Jeanette fiet at vide. For
et par ir siden kontaktede hun det
davaerende statsamt, som stod for
godkendelsen af adoptanter, med en

Dansk lovgivning

Det er forbudt at betale en kvinde
for at veere rugemor. (Surrogatmo-
derskab)

Det er ikke tilladt at formidle
kontakt mellem en rugemor og et
barnlgst par, og det er forbudt at
hjeelpe med at finde en rugemor.

Det er ikke forbudt at fungere som
rugemor for en kvinde, der ikke
selv kan fa bgrn, hvis man f.eks.
er spster eller veninde til kvinden,
og sa lenge der ikke er penge in-

volveret.

Men det er forbudt leeger pa dan-
ske fertilitetsklinikker at foretage
kunstig befrugtning pa kvinder,
der skal fungere som rugemor for
en anden kvinde - uanset om der
sker betaling eller ej for rugemo-
derskabet.

Rugemor.dk

Der er oprettet en forening, som
informerer og debatterer problem-
stillingerne ved rugemoderskab.
Foreningen findes pa hjemmesiden:
www.rugemor.dk.

los foresporgsel, og da lod meldin-
gen, at det slet ikke kunne betale sig
at s@ge. Néir hun havde hjzlperord-
ning, var det udelukket pa forhind.
Hvis man ikke kan vare helt alene
med barnet uden en hjelper, kan
man ikke adoptere, lod meldingen

fra medarbejderen i adoptionsafde-
lingen.

”Men det stir der ikke noget
om 1 loven eller vejledningerne, s3
det skal proves. Men jeg skal bare
vere indstillet p3, at det bliver op ad
bakke og formentlig et nederlag, jeg
skal seette mig op til,” siger Jeanette.

Hun og hendes kereste overve-
jede pd et tidspunkt, om han skulle
sege adoption som eneforzlder,
men dels vil det formentlig vere
svert for en mand at blive godkendt
til adoption, dels ville Jeanettes han-
dicap trekke ned 1 “regnskabet”, nir
man kiggede pd karestens samlede
ressourcer.

Hanne: "Hvis man skal insemi-
neres, ville der aldrig vere nogen,
der kiggede pd den slags, men ved
adoption... og man skal have hjelp
til begge dele”

I kan da ikke fa bern
Pia mange mdider oplever de tre
unge, at det kan vare svert at tale
om problemerne med at fi born —
eller sveert at made forstielse for
deres problemer. Men vanskelighe-
derne har forskellig karakter.

Hanne: ”Jeg synes, det er svert.
Pd mit arbejde meader jeg hele
tiden holdningen, at I kan da ikke
fi bern, hvad har I tenkt jer? Din
keereste kan da ikke opfylde fader-
rollen. Kan I ikke bare f3 en kat?
Man kan da ogsd give kaerlighed til
dyr... Der er ingen forventninger
til, at vi skal have bern, og der er
i hvert fald ingen, der overhovedet
har tenkt p4, at jeg nogensinde skal
gd pa barsel.”

Martin: “Jeg vil ikke sige, at det
er tabu. Det er bare sjeldent, at man
taler om det, fordi det ikke er et
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emne, der kommer op. Kun nogle
fi af mine venner kan finde pi at
sporge, om vi ikke skal have bern.”

Jeanette: ”Jeg bliver tit spurgt.
Ogsid vildt fremmede mennesker
kan finde pi at sperge som noget af
det forste. Nu har vi jo ogsd hus og
det hele, si vi m3 3benbart se sidan
ud” -
De tre unge oplever det meget
forskelligt, hvordan deres familier
tackler situationen. Hanne taler
meget med sin mor om at fi bern,
fordi moderen sporger meget og
ogsd forventer at blive mormor
engang. Martins familie har miske
afskrevet bernebgrn meget tidligt,
men det er ikke noget, de har talt

Hvis man gnsker at btive plejeforaldre, skal man hen-
vende sig til kemmunens social- og sundhedsforvaltning

- eller en familieplejeorganisation.

Krav for at blive plejeforaeldre:
- Mindst 25 ar

- Have boet sammen/gift i mindst to ar

- Ren straffeattest
- Pkonomisk rimeligt stillet
- Et godt helbred

ret meget om 1 familien, og Jeanette
ved ikke, hvor hendes forzldre er i
den sag. Det er svart at snakke om,
maske fordi det er forbundet med
stor sorg for alle parter, mener hun.

”Vi har nok alle svert ved at ac-
ceptere, at det ikke er s& nemt. Der-
for har vi ikke taget hul pa snakken
endnu,” siger Jeanette.

Og et liv uden bern? Kunne der
ikke vere fordele ved det?

Hanne: ”Nej!”

Jeanette: Jeg har provet at vende
det til noget positivt, men det virker
ikke. Jeg kan godt se oppe i hovedet,
at det kan give os noget frihed, men
det preller af?”
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- De ngdvendige fysiske rammer, herunder ekstra
varelse

I vurderingen om egnethed indgar bl.a.:

- Antal voksne i familien

- Samspillet mellem de voksne, holdning til bgrne-
opdragelse, motiver for at modtage plejebarn m.v.

- Omfanget af udearbejde og gvrige kontakter udadtil

- Faglig relevant uddannelse eller szrlig erfaring med
lignende padagogisk arbejde

- Antal egne bgrn og deres alder

Yderligere oplysninger

Paraplyorganisationen inden for plejefamilier “Barn og
Familier” (tidligere Familiepleje Danmark) pa

- www.famdk.dk
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Af Jane W. Schelde
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Er adoption en mulighed?

Lovgivning og vejledninger om adoption af udenlandske born
afskeerer ikke pa forhdand mennesker med muskelsvind fra at blive
adoptanter, men i praksis er tilsyneladende ingen blevet godkendt

Kan man adoptere et
udenlandsk barn, nar
man har muskel-
svind? Spergsma-
let kan vere re-
levant for nogle
par, som enten
ikke gnsker
eller ikke kan
gennemfore
en alminde-
lig graviditet,
men gerne vil
have bern.
Den gene-
relle opfat-
telse blandt
de medlem-
mer af Mu-
skelsvindfon-
den, som Muskelkraft har talt med,
er, at det ikke kan lade sig gore at
blive godkendt som adoptant, nir
man har en fysisk funktionsnedsat-
telse og en muskelsvinddiagnose,
men hvad siger loven — og praksis?

20

Ifolge adoptionsloven skal en per-
son, der gnsker at adoptere, opfylde
en rekke konkrete betingelser for
at blive godkendt som adoptant og
selviplgelig ogsd anses som egnet til

at opfostre et adoptivbarn. Er an-
sogeren gift, skal begge zgtefeller
godkendes som adoptanter. Ogsa
enlige kan fi lov at adoptere, men
der stilles 1 sd fald sterre krav til
personens ressourcer.

Ud over de konkrete krav om
ansggerens alder, boligforhold, gko-
nomi m.m. stilles der i loven ogsd
betingelser for ansggerens helbred.
I loven formuleres betingelsen: “at
anspgerens fysiske og psykiske hel-
bredstilstand ikke forringer mulig-
hederne for, at adoptionsforlabet
bliver til barnets bedste.”

Ansggerens reelle
situation

En vejledning fra 2002 for-
soger at opstille yderligere
retningslinjer for de helbreds-
massige krav til adoptionsansegere,
men det understreges, at den ende-
lige godkendelse som adoptant skal
tages ud fra en konkret vurdering af
den enkelte ansgger. Det understre-

ges ogsd, at det primzere sigte med at
vurdere ansggerens helbredsforhold
er, at man gnsker at undgi en sarlig
belastning af adoptivbarnet.

En sidan belastning kan f.eks.
vere en folge af ansegerens fysiske
eller psykiske sygdom, tidlig ded
eller en funktionsnedszttelse. Med
andre ord kigger man pi progno-
sen for ansggerens diagnose, en evt.
overdgdelighed péd grund af diagno-
sen, og om sygdomsudviklingen vil
forringe ansggerens muligheder for
at tage vare pa barnet i hele dets op-
vakst, dvs. en tidshorisont pd 20 ir.

Af vejledningen fremgir det bla.,
at “en kronisk funktionsnedsattelse
/ handicap ikke i sig selv er til hin-
der for, at en person kan godkendes
som adoptant. Afgerelsen ma bero
pé en konkret vurdering, hvorunder
der mi anlegges en bredere syns-
vinkel end en rent medicinsk.”

Det betyder, at myndighederne,
der skal godkende en adoptant,
ikke kun skal kigge pd ansegerens
medicinske diagnose og handicap,
men skal give en samlet vurdering
af ansegerens reelle situation, hvor
folgende tre forhold skal tages i be-
tragtning:

1) sverhedsgraden af funktionsned-
settelsen — dvs. hvordan funktions-
nedsettelsen influerer pa ansegerens
evne til at fungere som foralder

2) kompensatoriske faktorer — dvs.
om funktionsnedszttelsen kan
kompenseres 1 fzllesskab med ag-
tefellen eller gennem andet socialt

og/eller legeligt tiltag, f.eks. en
hjelperordning
3) ansegerens livssituation 1 gvrigt.
I vejledningen tilfgjes det, at det
“generelt set md kraves, at begge
egtefeller 1 et parforhold hver for
sig har den ngdvendige kapacitet til
at etablere en tzt og kontinuerlig —
fysisk og psykisk — kontake til bar-
net, og at egteparret sammen kan

Laes mere om adoption (lov, vejled-
ning om helbred, krav til ansgger,
ankeafgerelser og praksis m.v.) pa
www.adoptionsnaevnet.dk

Adoption & Samfund - medlemsfor-
ening for adoptanter, adoptivfami-
lier og adopterede
- www.adoption.dk

tilgodese barnets behov for omsorg,
pleje, udfordringer og oplevelser.”

Mere lempelig praksis?
Men et er vejledningen og lov,
noget andet er - mdske — praksis.
Da adoptionsloven blev @ndret i
1999, var milet at liberalisere prak-
sis pd adoptionsomridet. Politikerne
gnskede — efter pres fra bl.a. Center
for Ligebehandling af Handicap-
pede — at lempe praksis, si personer
med handicap 1 hegjere grad kunne
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godkendes som adoptanter, dog sta-
dig efter en individuel vurdering.

Vejledningen fra 2002 blev ud-
arbejdet for at opstille nogle ret-
ningslinjer for helbredsforholdene
og komme txttere pi en definition
af de helbredsmeassige betingelser,
bl.a. ndr det gzlder funktionsned-
settelser og kroniske handicap. Men
helt pracist har arbejdsgruppen bag
vejledningen ikke kunnet definere
f.eks. funktionsnedsattelser.

Eller som det hedder 1 vejlednin-
gen: "arbejdsgruppen har ikke fun-
det det muligt at opstille generelle
retningslinjer for de enkelte funkti-
onsnedsazttelser, men henviser til, at
i tvivstilfzelde kan anden sagkyndig
bistand via det Centrale Handicap-
rid inddrages.”

Men Det Centrale Handicaprad
har ikke modtaget henvendelser
om sagkyndig bistand i perioden
fra 2002 til 1 dag. Om det skyldes, at
adoptionssamridene ikke har veret
i tvivl om deres afgorelser 1 forbin-
delse med ansegere med funktions-
nedsxttelser, eller det skyldes, at der
ikke har vaeret nogle ansggere med
funktionsnedsattelser, er spergsmal,
som Center for Ligebehandling af
Handicappede gerne vil have svar
pa. Derfor har de igangsat et pro-
jekt, der skal folge op pé vejlednin-
gen om helbredskravene for at se,
om intentionen i adoptionsloven
og vejledningen om helbredsfor-
hold bliver fulgt, eller der er behov
for yderligere pracisering. =
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Lettere at adoptere

Aktuel undersogelse fra Adoptionsncevnet tyder pd, at praksis ved adoption er
blevet lempeligere for personer med funktionsnedscettelser

Meget tyder pd, at det er blevet let-
tere at blive godkendt som adoptant,
nir man har en funktionsnedsat-
telse. En lille undersggelse foretaget
af Adoptionsnavnet i november
2008 viser, at af de 20 underspgte
adoptionssager, hvor en af ansg-
gerne havde en funktionsnedsat-
telse, resulterede de 16 i godkendel-
ser. 4 fik afslag, hvoraf en ankede til
Adoptionsnzvnet.

Samlet set viste nevnets gennem-
gang af sagerne, at nzvnet var enig
i alle afggrelser.

Miniundersggelsen er blevet sat
i verk pd baggrund af en henven-
delse fra Center for Ligebehand-
ling af Handicappede og Danske
Handicaporganisationer. Formilet
har veret at vurdere, om praksis i
adoptionssager fglger intentionen i
adoptionsloven og vejledningen. Da
loven blev vedtaget 1 1999, lad en
af begrundelserne for at 2endre den
eksisterende lovgivning, at man on-
skede at sette mere fokus pa de krav,
der stilles til adoptanters helbreds-
forhold, iser i forhold til adoptanter
med funktionsnedszttelser. @nsket
fra politikerne var, at kravene skulle
lempes, sd personer med handicap i
hgjere grad ville kunne godkendes
som adoptanter.

Der findes ingen statistik for, hvor
mange ansggere med handicap der
er blevet godkendt som adoptanter,
og hvor mange der har fiet afslag.
Derfor er det umiddelbart svaert at
vurdere, om lovendringen har haft
den gnskede effekt. Men sivel Cen-
ter for Ligebehandling af Handicap-
pede som Danske Handicaporgani-
sationer har fulgt med p3 sidelinjen
og har fiet kendskab til personer

med handicap, der har oplevet en
skeptisk holdning fra sagsbehand-
lere 1 statsforvaltningen. Derfor har
Center for Ligebehandling af Han-
dicappede valgt at sette fokus pi
omridet og har derfor bedt Adop-
tionsnevnet om at vurdere, om de
mener, adoptionsloven og helbreds-
vejledningen har fort til en mere
lempelig praksis.

Ingen grund til skerpelse
Resultatet af miniundersggelsen fra
Adoptionsnaevnet er endnu ikke of-
fentliggjort 1 sin helhed, men bliver
det 1 lgbet af december. Men som
resultatet ser ud nu, er der ingen
grund til at endre 1 vejledningen,
mener sekretariatschef 1 Adoptions-
nzvnet Trine Hede.

’Jeg mener godt, man kan kon-
kludere, at loven forvaltes efter hen-
sigten. Der er intet, der tyder p4, at
adoptionssamridene afviser nogen
pé grund af funktionsnedsettelsen
isig selv.”

Hun understreger, at den lille un-
derspgelse selviglgelig ikke kan sige
noget om, at alle 1 hele landet bliver
behandlet ens. Dertil er undersagel-
sen for lille.

De 20 undersagte sager er hen-
tet gennem statsforvaltningerne 1
de fem regioner 1 Danmark, hvor
adoptionssamridene horer til.

”Vi har selviglgelig kun kunne
forholde os til de sager, der har
veret, sd vi kan ikke vide, om nogen
personer undlader at sgge, fordi de
har opfattelsen af, at det ikke kan
betale sig, nir de har en funktions-
nedsettelse,” siger Trine Hede, der
mener, at opgaven med at aflive
den myte mi ligge hos de enkelte
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handicaporganisationer, Danske  AfJane W. Schelde
Handicaporganisationer og Center

for Ligebehandling af Handicap-

pede.

Trine Hede understreger, at ho-
vedreglen ved adoption er, at der
skal ske en individuel vurdering af
den enkelte anspger. Har ansoge-
ren en kronisk sygdom eller funk-
tionsnedsxttelse, kan man ikke pé
forhind sige, at man ikke kan blive
godkendt som adoptant pd den
baggrund. Man skal selvfglgelig
vurdere prognosen for sygdom-
men eller handicappet og vurdere
en evt. overdgdelighed, men det er
den samlede vurdering af personens
livsomstendigheder, der afger, om
personen kan blive godkendt eller
ej.

Og med livsomstendigheder
menes f.eks., hvordan personen
har formdet at indrette

sig med sit handicap
eller sygdom, og
hvordan han/
hun kan
hindtere
sin hver-
dag. Det
er ikke
sygdom-
men/han-
dicappet,
korestolen
eller hjxlpe-
rordningen i
sig selv, der giver
grund til et afslag,
men den individuelle
vurdering af anso-
gerens samlede
ressourcer, siger
Trine Hede. m
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Facebook - for sjov, men ogsa for alvor

19-drige Antoniett Vebel Pharao er pd Facebook - og det er hendes morfar ogsa!

Min vej ind i Facebook-verdenen
startede den dag, min altid up-to-
date hjelper, Elizabeth, spurgte mig,
om jeg i grunden ikke snart skulle
se at komme pd Facebook.

Jeg spurgte lidt til, hvad det var.
Og fik at vide, at det var lidt lige-
som Ringo, et andet site, hvor man

Antoniett madte sin morfar pé facebook.

(dengang) kunne legge billeder ind,
snakke med sine venner osv. Eliza-
beth fortalte mig ogsd om, hvordan
hun havde fundet gamle folke-
skole-venner og veninder inde pi
Facebook. Og det var nok det, der
fangede mig mest - at kunne holde
kontakt med folk fra min gamle fol-
keskole, ungdomsklub osv.

S jeg oprettede en profil. Og en
mined senere - til min store overra-
skelse - var min morfar serme ogs3
kommet pd Facebook eller rettere

”Facebik”, som han kalder det.Ved

hjelp af Facebook havde han fun-

det frem til noget af vores familie i

Canada, og det var vildt spaendende

sidan lige pludselig at kunne f3 sat
ansigter eller rettere faces pd familie-
medlemmer, som jeg kun har hert
om. '

Nu bruger jeg sd Facebook hver
dag. Jeg tjekker indbakke, billeder
osv. Det er rigtig sjovt, og nogen
gange ogsd ret meget spild af tid at
tjekke Facebook sd ofte: Men okay,
hvis jeg ikke sad pi facebook, sad
jeg nok bare og spillede et eller
andet latterligt spil pd nettet ©

Grupper pa Facebook

Noget af det gode ved Facebook er
ogsd, at man kan oprette forskellige
grupper for folk, der har samme in-
teresser som én selv. Det har jeg og
mange andre gjort. Jeg har bl.a. op-
rettet en gruppe, der hedder “forum
for Handt’er og hjelpere”, som er
en selvhjzlpsgruppe, hvor handicap-
pede og deres hjzlpere kan skrive
sammen om forskellige problemer.
Det, synes jeg, der har manglet, og
derfor lavede jeg den gruppe.

Der er mange sjove og maerkelige
grupper pd Facebook, men der er
ogsd mange seripse grupper. Bl.a.
har Kreftens Bekempelse, Red
Barnet, Amnesty International og
mange andre lavet grupper, som re-
presenterer det, de keemper for og
stir for. Ogsd Muskelsvindfonden er
kommet pd Facebook!

Facebook er blevet, hvad jeg vil
kalde, den nye elektroniske op-
slagstavle. Det er her, man nu tjek-
ker mail, begivenheder (som fester,
koncerter, demonstrationer osv.)

Eller det er i hvert fald, hvad mine »

Af Antoniett Vebel

Foto: Helene Bagger

Social-networking sites er en falles betegnelse for
sider pa nettet, hvor man kan oprette en profit, finde
gamle og nye venner eller kolleger, dyrke nye net-
vaerk eller pleje de eksisterende.

Der findes mange forskellige social-networking
sites og ogsa sider, som bruges i mere professionelt
gjemed f.eks. LinkedIn.

Facebook - 0gsé kaldet fjaeshogen, fjaeset, facebak
osv. Pa Facebook kan man “netvarke” med nye og
gamle venner - og blive ven med deres venner. Man
kan legge billeder og videoer ind, man kan chatte,
hgre musik, skrive om interesser, oprette grupper
osv. Over 1,6 mio. danskere er nu pa Facebook. Ifalge
www.fri.dk betyder det, at Danmark er det land i ver-
den, der har nast flest Facebook-brugere i forhold til
indbyggertal. Kun overgaet af Canada.

Arto - Et mgdested pa nettet for barn og unge hvor
man kan se billeder, chatte, skrive om sig selv osv.

Ringo - Et slags fotoalbum pa nettet. Hvor man
kunne legge billeder ud af rejser, familie, fester osv.
Ringo lukkede deres hjemmeside den 30. juni 2008.

Myspace - var stgrst pa pletten farst, men er nu
blevet overhalet af Facebook i popularitet. Startede
med at vaere et mpdested for unge og voksne, men
bruges nu mest af mennesker med musikinteresser.

Twitter - grundtanken bag siden er kort og godt
spgrgsmalet: What are you doing? Twitter er et sa-
kaldt micro-blogging-site, hvor du uden tingel-tangel
kan fortelle andre, hvad du laver og desuden abon-
nere pa “tweets” dvs. indleg fra andre. Hurtigere og
strammere koncept end Facebook. Maske pa vej til
at blive det naste hotte site pa nettet - de hurtige
og dem med fingeren pad pulsen (i reklameverdenen
kaldet “firstmovers”) har allerede forladt Facebook
og kvidrer lgs pa Twitter.

boje/antoniett
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veninder siger, at de bruger Face-
book til!

Jeg tror, at nogle mennesker skal
passe pd, at de ikke bliver besat af at
vare “pd Facebook”. For det forste
kan det vare en rigtig tidsraver, og
for det andet kan der jo ogsi ske
darlige ting pd nettet. Nogen kan

f.eks. finde pd at legge billeder ind
af een, og forestil dig lige at se dig
selv i en kempe brandert eller pd
et billede, hvor du kysser med en,
som du miske ikke lige har lyst til,
at alle dine venner eller din familie
skal se.

S4 ver vigen og opmarksom,

husk det virkelig liv, brug fornuften
og sld dig si ellers bare los 1 Face-

book-land. © : . .

Antoniett Vebel Pharao arbejder som
Srivillig 1 Muskelsvindfondens kommu-
nikationsafdeling.
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Amerikaneme er

Muskelsvindfonden er ogsa pa Facebook. Foreningen har bade en profil pa Face-
book, og desuden er der oprettet en raekke grupper med tilknytning til forenin-
gen.

Muskelsvindfonden har i skrivende stund over 300 venner, men vi kan sagtens
vare flere!
Hvis du vil faelge med i, hvad der sker i foreningen, se hvilke grupper, der er op-
rettet — der kommer nye hele tiden - s& ga ind pa www.facebook.dk og opret en
profil, hvis du altsa ikke allerede har en og seg derefter pa ordene Muskelsvind
Fonden (den officielle profil) eller Muskelsvindfonden
(en gruppe).

Muskelsvindfonden har bl.a. oprettet en Plads til Forskelle-gruppe pa Facebook.
Gruppen har pt. 433 medlemmer - og der er plads til mange flere, som har ltyst til
at kommentere eller stotte ideen om et samfund med PLADS TIL FORSKELLE!

Forskellige medlemmer af foreningen eller frivitlige med tilknytning til Gren Kon-
cert og Event Safety har ogsé oprettet grupper. Der er bl.a. grupper, som hedder:
- Muskelsvindfonden

- Unge mellem 15 og 35 ar med muskelsvind

- 50 + med muskelsvind

- Muskeltér for Muskelsvindfonden

- Event safety

- Fredags caféer pa Muskelsvindfonden

- Forum for Handi'er og Hjelpere

- Grgn Koncert

- Det Grgnne Crew

- 0g sandsynligvis allerede mange flere. Sgg pa gruppe-navnene eller ga ind pa

profilen Muskelsvind Fonden og se en oversigt over de fleste af grupperne.

Vi vil nemlig gerne veere venner med dig.
antoniett/boje
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Af Bodil Jensen
Foto: Arkos Arkitekter
MAA
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":*Oplevelser med plads til forskelle

Musholmfonden onsker at udbygge Musholm Bugt Feriecenter med flere boliger,
restaurant, bedre mode- og kursusfaciliteter og ikke mindst en helt unik multihal

Musholm Bugt Feriecenter skal
udbygges, s ferie- og kursuscentret
bliver i stand til at imgdekomme
onsker og krav fra feriegzster og
kursusdeltagere i fremtiden. En ud-
bygning er samtidig en forudset-
ning for at skabe bedre gkonomi
1 driften af ferie- og kursuscentret
ved Korsgr.

Sidan lyder gnsket og arbejds-
planen fra Musholmfonden - den
erhvervsdrivende fond, der stir bag
feriecentret.

Arbejdsmarkedets Feriefond er 1
gang med at behandle en anseggning
fra Muskelsvindfonden om at fi ud-
betalt halvfjerds millioner kroner til
opforelse af en tredje etape af cen-
tret. Belgbet bevilgede feriefonden
allerede 1 1998 under forudsetning
af, at Muskelsvindfonden selv kunne
skaffe de sidste tredive millioner
kroner, der skal til for at finansiere

28

en udbygning.

Og Muskelsvindfondens bestyrelse
har efter det gode resultat pd Gren
Koncert 1 ir besluttet at afsette fem
mio. kr. til udbygningsplanerne.
Det betyder, at foreningen inden 1.
august naste dr skal have skaffet de
resterende 25 mio. kr., hvis udbyg-
ningen skal blive en realitet.

“Der er blevet, og der bliver ar-
bejdet hirdt pd opgaven. Personligt
hiber og tror jeg pa, at vi ndr 1 mil.
Men der skal bruges megen knofedt,
inden det sker,” siger formand for
Muskelsvindfonden, Evald Krog.

Musholm Bugt Feriecenter blev
etableret 1 1998 pi initiativ af Mu-
skelsvindfonden og Arbejdsmar-
kedets Feriefond med henblik pd
at bidrage med gode, attraktive og
aktive feriemuligheder for mennesker
med funktionsnedseettelser. Centret er
siden udbygget over to etaper. For-

ste etape stod faerdig i 1998. Anden
etape var klar 1 2001.

Den juridiske ramme bag cen-
tret er 1 dag Musholmfonden, som
er en erhvervsdrivende fond. Dens
bestyrelse bestdr af fire medlemmer
udpeget af Muskelsvindfonden og
to medlemmer udpeget af Danske
Handicaporganisationer, samt et
medlem valgt af Musholmfondens
bestyrelse selv.

Strategiplan pa plads

Musholmfondens bestyrelse har
lavet et omfattende stykke strategi-
arbejde for at opfylde de krav, som
Arbejdsmarkedets Feriefond har op-
stillet 1 forbindelse med bevillingen
til en ny etape. Der er udarbejdet
en strategiplan, som udpeger veje til,
hvordan man kan skabe den ned-
vendige vakst. I planerne indgir
bl.a. opferelsen af en unik og fuldt

| —e

Arkos Arkitekters beskrivelse af den ny multihal:
“Med sin store transparens fdr bygningen ingen
mindelser om traditionelle indelukkede sportshal-
ler, men bliver en ramme Gben for alle tenkelige
aktiviteter som kerestols-hockey, hdndbold,
basketball, konference-arrangementer, musik og
dans. Intet andet sted i Danmark vil der findes
lignende optimale forhold for handicapsport.”

tilgaengelig multihal, der skal vaere velegnet til
bide musik-, mede-, og idretsaktiviteter samt
opferelsen af flere boliger, medelokaler og et
restaurations-kekken.

Serligt etableringen af flere aktivitetsmulig-
heder vil ifelge strategiplanen have afggrende
betydning for det fremtidige forretnings-
grundlag for Musholm Bugt Feriecenter.

“Der er 1 samfundet generelt en stigende
eftersporgsel pd udfoldelsesaktiviteter i for-
bindelse med ferieophold. Det gzlder ikke
bare fysisk aktivitet og bevagelse, som tradi-
tionelle feriecentre satser pd, men ogsi i hgj
grad noget, der kan udfordre hjerne og hjerte.
Flere made-, kursus- og forsamlingsfaciliteter
pd Musholm Bugt Feriecenter vil skabe rum
for ferie med indhold. En multihal med fuld
tilgzengelighed vil samtidig kunne udgere et
kraftcenter for idret og bevagelse for men-
nesker med alle former for funktionsnedsat-
telser,” siger direkter 1 Muskelsvindfonden,

~ Henrik Ib Jergensen.

Visionen bag Musholm Bugt Feriecenter
er at skabe et miljg, hvor mennesker med
funktionsnedsxttelser medes af muligheder
frem for begransninger i livsudfoldelsen.
Det arkitektoniske ambitionsniveau har fra
begyndelsen veret meget hajt, idet en vig-
tig del af visionen er, at fysiske rammer for
rehabiliterings-, ferie- og kursusfaciliteter for
mennesker med handicap ikke skal ligne in-
stitutionsbyggerier eller behandlingsfaciliteter,
men i stedet skal udstrile vilje til inklusion og
lyst til deltagelse.

Fokus pa inklusion

“Inklusion af mennesker med handicap i
kulturlivet og pi arbejdsmarkedet samt i alle
andre aspekter af samfundslivet, har efterhin-
den opndet stor bevdgenhed biade politisk og

blandt virksomheder. Der er fokus pé fleks-
job, uddannelse af unge med handicap og
tilgeengelighed 1 det offentlige rum. I Mu-
skelsvindfonden betragter vi inklusion pd ar-
bejdsmarkedet, uddannelsesomradet og pa det
kulturelle omrade som en vasentlig forudsat-
ning for et godt liv i det moderne samfund.
Det geelder naturligvis ogsa inden for turisme
og ferie, ” siger Henrik Ib Jorgensen.

Han mener, at en hgjere grad af inklusion
i samfundet vil betyde, at mennesker med
handicap og virksomheder, der ansetter f.eks.
personer med funktionsnedsattelser, vil efter-
sperge lesninger og ydelser i form af tilgaen-
gelige ferie- og kursussteder, hvor arkitektur,
design, idrets- og aktivitetsmuligheder er pd
et hejt kvalitativt niveau.

“Det er baggrunden for vores gnske om at
tilfere Musholm Bugt Feriecenter nogle flere
fzellesskabende og attraktive aktivitetstilbud,”
siger Henrik Ib Jorgensen.

Udgangspunktet for den nye vekststrategi
for Musholm Bugt Feriecenter er at skabe op-
levelsesfaciliteter, der kan udfordre bide krop,
hjerne og hjerte. Strategiplanen tager afsxt
i de kompetencer inden for rehabilitering,
eventorganisering og teambuilding blandt fri-
villige, som Muskelsvindfonden allerede har
erhvervet, samt i Musholm Bugt Feriecenters
kvaliteter med hensyn til beliggenhed, rum-
melighed og tilgengelighed.

Centrets primare fremtidige forretnings-
omrider er derfor indkredset og defineret
som ferie, kursus- og medevirksomhed, idrat
og bevagelse og rehabilitering.

For at gore dremmen om en tredje etape
til virkelighed arbejdes der nu og det kom-
mende halve r pa at fi kontaket til fonde, der
vil stgtte planerne om en udbygning af Mus-
holm Bugt Feriecenter. =

v

v

v

UDBYGNINGSPLAN
FOR MUSHOLM BUGT
FERIECENTER

I planerne for udbygningen af Musholm
Bugt Feriecenter indgar bl.a. disse
ideer:

Danmarks mest tilgeengelige multihal pa
1000 kvadratmeter med facititeter for
fysioterapi, genoptraening og fitness.
Hallen skal med hensyn tit adgangsfor-
hold, omkledning, rum-akustik, belys-
ning og kerestolsegnet gulvbela@gning
have optimal tilgengelighed og vare
velegnet til bade musik-, mgde- og
idraetsaktiviteter

Et professionelt kekken og spisesal med
mulighed for at etablere bortforpagtet
restaurationsvirksomhed

En ny beboelsesafdeling med 20 to-
personers huse med tekgkken, 3 nye
familiehuse og to nye dobbeltvillaer
Forbindelsesglasgang mellem forste
etapes familiehuse og administrations-
og falleshuset, saledes at gaster, der
ikke kan tale lave temperaturer, kan
feerdes mellem centrets faciliteter uden
at skulle udendgrs i darligt vejr

Megde- og kursusfaciliteter med 2 me-
delokaler, 6 gruppelokaler og mulighed
for afslapning

Nytaenkning af udendgrsaktiviteter med
ny central legeplads, teambuilding-
bane og stisystem til stranden med fast
beleegning til kerestolsbrugere.




Merudgifter tilbage pi Spol et

SOCIAL KOMMENTAR

Et nyt lovforslag fra velfeerdsminister Karen Jespersen skal rette op pa den urimelige praksis, der
har udviklet sig, siden Ankestyrelsen i 2007 traf en katastrofal afgerelse om, hvem der kan fa

deekket handicapbetingede merudgifter ved den daglige livsforelse

Ankestyrelsens afgerelse har haft -

alvorlige konsekvenser for mange
personer. Nogle har mistet deres
tilskud til merudgifter — andre har
fiet afslag. Stik imod intentionerne
med bestemmelsen om merudgif-
ter efter servicelovens § 100, og stik
imod de handicappolitiske princip-
per om kompensation.

Kort fortalt vurderede Ankesty-
relsen 1 en konkret sag, at funktions-
niveauet ikke havde si indgribende
konsekvenser i det daglige, at per-
sonen var omfattet af milgruppen
for hjelp til merudgifter. Arsagen
var, at personen i overvejende grad
kunne varetage den personlige’pleje,
deltage 1 indkeb og i et vist omfang
deltage 1 opgaver, hvor personen
kunne sidde ned.

Pa trods af, at personen bide
havde hjelpeforanstaltninger i form
af stotte til kob af bil, fleksjob og
korestol — s mente Ankestyrelsen
ikke, at vedkommende var tilstraek-
kelig handicappet, s at sige.

Formailet med ministerens lov-
forslag er at bringe den kommunale
praksis tilbage til tiden for somme-
ren 2007 og den fatale afggrelse. Det
fremgdr bl.a. af bemarkningerne til
lovforslaget, at der er behov for at
precisere personkredsen for mer-
udgiftsydelsen, siledes at person-
kredsen bringes i overensstemmelse
med det overordnede kompensati-
onsprincip pd handicapomridet.

Det er Velferdsministeriets opfat-

telse, at der siden sommeren 2007
har udviklet sig en praksis siledes, at
der 1 stigende grad er stillet krav om
flere og stgrre hjelpeforanstaltnin-
ger. Denne udvikling har ikke varet
intentionen med merudgiftsydelsen.
Danske Handicaporganisationer kan
kun erklare sig enig.

Sagsbehandling inden nytaret
Loven skal have virkning fra 1. ja-
nuar 2009. Ministeren har i forbin-
delse med lovforslagets behandling
tilkendegivet, at kommunerne vil
vere forpligtede til at informere
om og inddrage de @ndringer, som
lovforslaget medferer. Bide over for
de, der henvender sig om hjxlp, og
over for borgere, der tidligere har
fiet frakendt merudgiftsydelsen som
folge af Ankestyrelsens praksisafgo-
relse.

Var opmarksom pi, at kom-
munen skal behandle spergsmal
om hjzlp hurtigst muligt. Det er
Velfzerdsministeriets opfattelse, at
en kommune hurtigst muligt efter
lovens ikrafttraeden skal treffe afgo-
relse om, hvorvidt en borger har ret
til merudgifisydelse. Derfor mener
ministeriet, at kommunerne, s3 snart
loven er vedtaget, har pligt til inden
1. januar 2009 at pabegynde sags-
behandlingen. Det fremgir direkte
af et svar pd et af de mange stillede
sporgsmil i forbindelse med lovfor-
slagets behandling.

Hvis du er en af dem, der har fiet

frakendt ydelsen, eller har fiet afslag
pé ydelsen med henvisning til den
navnte praksis fra Ankestyrelsen,
tov da ikke med at rette henven-
delse til kommunen allerede nu.

Aldersgransen

Ud over denne ®ndring pi kort
sigt, er der andre sporgsmadl i spil i
forhold til merudgifter. Et tidligere
fremsat lovforslag (L 132) om retten
til at bevare hjzlpen til merudgif-
ter ved overgang til folkepension, er
sdledes henvist til evaluering af for-
tidspensionsreformen.

- Forligspartierne bag fortidspen-
sionsreformen havde mede den 31.
oktober 2008, hvor DH’s formand
Stig Langvad havde lejlighed til at
fremfore en rekke af DH’s syns-
punkter i forhold til merudgifterne.
Stig Langvad lagde bl.a. veegt p4, at
nogle grupper bliver snydt, at der er
en diskriminerende aldersbegraens-
ning, og at der er et enormt bureau-
krati 1 forbindelse med forvaltning
af reglerne.

Desvearre er evalueringen af for-
tidspensionsreformen sat i ventepo-
sition, indtil Arbejdsmarkedskom-
missionen til fordret 2009 kommer
med sit udspil. Et politisk udspil i
forhold til merudgifterne er derfor
tilsvarende udsat til dette tidspunkt.

Kirsten Plambech er socialpolitisk
konsulent i Danske Handicaporganisa-
tioner. (DH).
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BPA far en forvirret start

SOCIAL KOMMENTAR

——— —

Velfeerdsministeriet er forsinket og er formentlig forst klar med vejledning og bekendtgorelse
om den ny hjeelpeordning til april 2009

Den 1. januar 2009 treeder de nye
regler om hjzlpeordninger i kraft.
Endda under nyt navn, for fremover
kaldes hjzlpeordninger for BPA —
Borgerstyret Personlig Assistance.
Paragraffen @ndrer dog ikke num-
mer — den hedder ogsd fremover
servicelovens § 96.

To vasentlige forbedringer er, at
man kan fi BPA uden et hgjt aktivi-
tetsniveau og uden at kunne/skulle
fungere som arbejdsgiver for hjzl-
perne. Fremover er det nok, at man
kan fungere som arbejdsleder.

En del mennesker, ogsd med mu-
skelsvind, har

tover med at folge loven, fordi vej-
ledningen ikke er kommet. Men
loven treder altsi ikke desto mindre
1 kraft, og kommunerne skal folge
den, og de skal behandle borgernes
ansegninger.

Flere penge til hjzlpere
En tredje forbedring er, at der bliver
flere penge til handicaphjxlperne.
Pengene er afsat af Folketinget;
men for de kan udbetales, skal Fol-
ketinget bemyndige velfzerdsmini-
ster Karen Jespersen til at udsende
en Bekendtgorelse med et pileg
til kommu-

b el | RN TCETORIENG | peens

peordning

efter andre

paragraffer.

Kommunerne har dog ikke pligt til
selv at gore opmaerksom pd forbed-
ringen, si hvis man mener, at man
nu kan fi BPA, skal man selv soge
om det.

Det bliver dog i en noget forvir-
ret udgave, at de nye regler treder
1 kraft, for Velferdsministeriets nye
vejledning om reglerne lader vente
pa sig, endda 1 nogle méineder.
Kommunerne mi derfor forvalte
reglerne uden en vejledning. Det
burde ganske vist ikke gore nogen
forskel, for de plejer alligevel ikke
at ville folge vejledningen, fordi den
kun er en — vejledning.

Nu skal det nok vise sig, at de

af disse to gen. Dette
grunde, og lovforslag
de har derfor : niede ikke at
mittet ngjes blive fremsat
med rin- i Folketin-
gere hjelp |_— —l get 1 dr, og

forbedrin-

nér det forst
fremsattes i
starten af 2009, er det et godt gaet, at
Bekendtggrelse og Vejledning forst
udsendes omkring 1. april.
Derefter skal kommunerne forst
beregne nye belgb til alle med BPA,
og det kan godt tage tid, ikke mindst
i f.eks. Arhus med ca. 200 personer
med BPA. Forbedringen skal gen-
nemfores med tilbagevirkende kraft,
men det er usikkert hvor langt til-
bage. Det ville veere rimeligt at be-
regne helt tilbage til drets start, men
mit gzt er, at det bliver tilbage til
bekendtgerelsens udsendelse.

Fortjent juleferie
Muligheden for at overdrage ar-

bejdsgiveransvaret til nogle andre,
f.eks. til et privat firma eller til den
borgerstyrede forening LOBPA,
henger ogsd pid den forsinkede be-
kendtgerelse, for 1 den bekendtge-
relse vil der blive fastlagt regler for,
hvad kommunerne skal betale til

dem, der pitager sig at vaere arbejds-

givere for hjelperne. Det vil sige, at
de, der kun kan fi BPA, hvis andre
er arbejdsgivere, godt kan komme
lidt 1 klemme i drets forste mineder,
men de har dog muligheden for at
overdrage arbejdsgiveransvaret til en
nertstiende person, for nertstiende
forventes at udfere arbejdet gratis.

Forsinkelsen skyldes, at de ikke
er blevet feerdige med arbejdet 1Vel-
ferdsministeriet. Det skyldes igen,
at de nye regler faktisk er meget
indviklede, men den skyldes ogsa,
at medarbejderne i ministeriet har
taget sig tid til — igen og igen — at
lytte til handicaporganisationernes
synspunkter. Men de har virkelig
arbejdet hirdt med sagen, og de
har fortjent den juleferie, de sikkert
ikke far tid til.

For de, der i dag har en hjzl-
peordning og selv er arbejdsgivere,
behgver der dog ikke at ske andre
endringer, end at belgbet til han-
dicaphjzlperne stiger. Man kan
fortsztte som hidtil. Og det er lige
nejagtig, hvad jeg vil opfordre alle
til at gore i drets forste maneder.
Kommunerne vil vere forvirrede,
og Muskelsvindfonden kan i den
periode ikke gore nogen som helst
forskel 1 forhold til enkeltsager. Der-
for er mit bedste rdd at se tiden an
i nogle mineder. S tager vi den
derfra.
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Mentorordning giver
faerre fortidspensionister

Muskelsvindfondens undersogelse blandt 18-30-drige med muskelsvind viser, at meget
arbejdskraft gar tabt,fordi kendskabet til stotteordninger og vejledning er for lille

_ e

Af Thomas Krog
Illustration: Gitte

Blem Jensen

Der findes et kampe potentiale af
uudnyttet arbejdskraft og menne-
skelige ressourcer. Det er en af de
centrale konklusioner pa det projekt
om forholdet til arbejdsmarked og
uddannelse, som Muskelsvindfon-
den netop har gennemfort blandt
18-30 drige med muskelsvind.

40 procent svarer 1 undersggelsen,
at de enten modtager fortidspension
eller er 1 gang med at soge.

Ca. halvdelen af dem siger ja, eller

Jja miske til, at en mentorordning
kunne have hjulpet dem ind pd ar-
bejdsmarkedet.

Det tal fremkommer pi trods af,
at fortidspension ifplge dansk lov
forst skal tildeles, nir alle andre mu-
ligheder for at fi en person ind pa
arbejdsmarkedet har vist sig nytte-
lase.

Ikke fortidspension for evig
Det er forste gang, Muskelsvind-
fonden har spurgt hele gruppen af
unge voksne med muskelsvind,
hvad deres indkomst primeert
bestir af. At godt 40 %
enten fir fertidspension
eller er i gang med at
soge fortidspension
er overraskende
mange. Da vi i1
2006 spurgte
de 11-19
arige, sva-
rede blot
6 %, at de
regnede
med at
komme
til at leve
af for-
tidspen-
sion.
Nir de
18-30 4rige for-
teller om deres over-
vejelser om fremtidigt job,
mener 38 %, at de finder et
job pa fuld tid. 7 % regner
med at finde et job pd

deltid. 26 % regner med et fleksjob
eller andet job med lpntilskud. 20 %
er endnu ikke afklaret. Og s er der
bemeerkelsesvaerdige 9 %, der regner
med, at fremtiden er pd fortidspen-
sion. Det betyder, at hovedparten af
de 40 %, der aktuelt er pd fortids-
pension eller i gang med at sege, har
andre planer for fremtiden.

Det understreges ogsa af, at 45
% har taget en form for uddannelse,
siden de fik tilkendt fortidspension,
mens en del andre har planer om
noget tilsvarende.

Overvejelser far pension
Muskelsvindfonden har ogsd spurgt
de unge, hvilke overvejelser de
gjorde sig, inden de sagde ja til for-
tidspension.

Det vigtigste er, at det giver ro
1 hovedet at kende sin gkonomiske
fremtid. Over 70 % af fortidspen-
sionisterne siger, at den overvejelse
indgik i nogen grad eller hgj grad.

Overskud til at vere noget for
familien var en medvirkende grund
for godt 50 %. En tilsvarende del har
haft overvejelsen, at en fortidspen-

sion giver ro og mulighed for, at de

kan fordybe sig i fritidsinteresser.
At den gkonomiske tryghed ér den
vigtigste overvejelse er ikke overra-
skende, men alligevel en tanke veerd.
Huis de politiske kraefter, der arbej-
der for at gere fortidspension til en
midlertidig ordning, fir held til at
@ndre lovgivningen, fir det stor be-
tydning. De mange unge, som med
en gkonomisk tryghed som ballast

arbejder maélrettet med uddannelse
og andet for at komme ind pa ar-
bejdsmarkedet, mister fuldstendig
trygheden. S3 snart de har bevist en
acceptabel arbejdsevne, falder sik-
kerhedsnettet vek. Det vil givetvis
holde nogle til den gkonomisk sikre
losning, der hedder sofaen, fortsat
fortidspension og dirligere udnyt-
telse af sdvel de menneskelige som
de faglige kvalifikationer.

Netveark er vejen til arbejde
Over 30 % af dem, der er kommet
ind pd arbejdsmarkedet, fik kontakt
med den forste arbejdsplads via

sit personlige netvark. Det er tre
gange sd mange, som fik beskeefti-
gelse med hjzlp fra arbejdsformid-
ling/jobcenter.

Af dem, der har fiet et job, gjorde
over halvdelen ikke opmerksom pi
sin funktionsnedsattelse 1 joban-
sogning til det forste job. Det siger
mdske noget om en af de store bar-
rierer, en person med muskelsvind
mgder i sin jobjagt. Fordomme og
manglende viden hos arbejdsgivere
oplever de unge tydeligvis som et
stort problem.

Til udsagnet: ”De fleste arbejds-
givere giver alle en fair chance”
svarer knap en tredjedel, at de er
meget enige eller enige. En anden
tredjedel svarer, at de er uenige cller
meget uenige. Mens godt en tred-
jedel svarer ved ikke. Det kan ogsd
vare svart at pege pd, om et nej til
anszttelse er diskrimination eller
udtryk for, at ens egne evner ikke

var tilstrekkelige 1 det konkrete til-
felde.

Mangelfuld vejledning

Der findes mange gode ordninger,
som skal hjelpe unge med et han-
dicap til at f3 fodfaeste pi arbejds-
markedet. Effekten af ordningerne
er dog yderst begrenset alene af
den grund, at alt for fi kender til
ordningerne.

De opsigtsvakkende tal fra Mu-
skelsvindfondens undersggelse viser,
at blot 22 % har hert om kommunal
stotte til hjelpemidler og arbejds-
pladsindretning. 13 % har fiet vej-
ledning om mulighederne for per-
sonlig assistance arbejdsmassigt, sd
de arbejdsfunktioner, man ikke selv
kan klare, bliver varetaget. 7 % har
fiet oplyst om skidnehensyn efter de
sociale kapitler 1 overenskomsten.
4 % er blevet orienteret om isbry-
derordning i form af lgntilskud i en
periode, sd man kan fi erhvervs-
erfaring inden for sit uddannelses-
omride.

Det skal serigst overvejes, hvor-
dan vi i Muskelsvindfonden hur-
tigst muligt medvirker til at rette op
pd tallene, si flere fir glede af de
kompensationsordninger, som loven
giver mulighed for.

Hensyn til muskelsvind

Det er for mange unge en sver
overvejelser, hvad man skal valge af
lyst, og hvad skal man velge af hen-
syn til fremtidige muligheder pa ar-
bejdsmarkedet. Undersggelsen viser,

at jo zldre man er, jo mere hensyn
tager man til funktionsnedsaettelser
ved valg af uddannelse og job. Der
er ogsd en gruppe, der mener, at
man ber tage hensyn til sit handicap,
nir man ser pd fremtidige jobmulig-
heder, mens uddannelse skal velges
ud fra lyst.

Langt hovedparten, 74 %, af de
unge selv mener dog, at man ber
tage serligt hensyn til sin funk-
tionsnedsattelses pdvirkning af job-
muligheder ved valg af studie.

Generel tilfredshed med livet
Lykke, stress og ensomhed er tre
vigtige omrdder, der handler om
at beskrive livskvalitet. Vi har taget
sporgsmilene med 1 underspgelsen
ud fra en tanke om, at hvis man
trives som menneske, er vejen til
arbejdsmarkedet vesentlig kortere
end, hvis hverdagen er fuld af pro-
blemer.

Tallene viser, at godt 80 % af vores
18-30-4rige enten er “meget lykke-
lige” eller “ret lykkelige”. 8 procent
foler sig ensomme “nasten hver
dag” eller "ofte”. Godt 20 % foler
sig stresset “naesten hver dag” eller
“ofte”.

Tallene siger ikke si meget 1 sig
selv, men det interessante er, at de
18-30 arige ligger helt pd linie med
de 11-19-drige fra den tidligere
underspegelse 1 Muskelsvindfonden.
Tallene er ogsd praecis de samme,
ndr man sperger almindelige 7-8-9
klasser. "
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Bedre vejledning
havde gjort forskellen

Tina Andersen synes, hun har spildt dr pd at uddanne
sig til noget, hun aldrig har kunnet bruge

Tina Andersen gleder sig til efter
nytdr, hvor hun starter pd VUC.
Der er tilgengeligheden i orden,
og et uddannelsesforlgb kan bringe
hende tilbage til arbejdsmarkedet.
Set i bakspejlet kunne en del ting
vere gjort anderledes og bedre.

“Huvis jeg tidligere havde fiet den
rette vejledning, kunne jeg i dag
have arbejdet som underviser i IT
eller med billeder,” konkluderer 30-
irige Tina Andersen.

Hun ved ikke, hvor mange timer
ugentligt hun i givet fald ville ar-
bejde. De seneste syv ir har hun
ikke fiet nogen form for henven-
delse fra kommunen i forhold til
arbejdsmarkedet. Ingen tilbud om
afprevning eller revalidering. Derfor
kender hun ikke sin egen fysiske be-
graensning 1 forhold til et arbejde.

I samme periode har kommunen
nzgtet hende praktisk hjelp 1 hjem-
met.

Det @ndrer sig nu, hvor hun fra
nytir fir bevilget seks timers prak-
tisk hjelp om ugen.

“Det vil helt sikkert gere det let-
tere for mig at overskue uddannelse
og en fremtid pi arbejdsmarkedet,”
fastslar Tina Andersen

Diagnose som 14-arig

Hun fik som 14-3rig diagnosen
limb-girdle muskeldystrofi, der er
en fremadskridende sygdom. I dag
savner Tina, at hun allerede pd det
tidspunkt havde fiet mere at vide
om, hvad sygdommen p3 sigt ville
komme til at betyde for hendes fysi-

ske formden. Den manglende viden
om sygdomsforlebet gjorde, at hun
fortsatte sine oprindelige planer
uanfaegtet sin nye diagnose.

“Havde jeg vidst, hvad jeg ved i
dag, om hvad svaghed i skuldrene
betyder, sa havde jeg ikke brugt 1%
ir pa forst at blive kosmetolog og
senere 2 ir pa at uddanne mig til
tojdesigner. Jeg foler i hej grad, at
tiden er spildt. Bedre vejledt havde
jeg valgt en anden uddannelse f.eks.
inden for edb. Jeg vil gerne under-
vise og hjzlpe andre. Det er ogsa
noget, jeg fysisk kan klare”

Udover skuldrene fik Tina An-
dersen ogsi store problemer med
trapper, da hun efter endt uddan-
nelse skulle arbejde et 4r p3 kosme-
tologskolen. Den daglige gang op
ad trapper til tredje etage blev for
meget. Ogsd pd designskolen var
trapper et ulgseligt problem, der
gjorde, at hun stoppede uddannel-
sen. Derefter fik Tina et dremme-
job som fotolaborant med tre timers
dagligt arbejde.

Lykkelige omstendigheder
“Jeg elsker at arbejde med billeder
og det fascinerende i, hvad et gje-
bliksbillede kan fortzlle. Desuden
fik jeg som fotolaborant nogle sade
kolleger.”

Jobbet havde hun kun en be-
graenset periode. Kort tid efter, at
hun stoppede pa designskolen, kom
Tina i lykkelige omstendigheder.
Som 23-idrig fedte hun en dejlig
datter.

Tina Andersen vil gerne tilbage pd arbejdsmarkedet.

”Igen savnede jeg hjzlp og vej-
ledning. Kommunen bad mig kon-
takte gigtforeningen og havde i
ovrigt ikke anden hjzlp at tilbyde.
De nzgtede mig ogsd en hjxlper-
ordning, sd jeg mistede muligheden
for selv at opdrage mit barn, der i
stedet kom til en plejefamilie. I star~
ten havde jeg hende kun 3 timer
hver fjortende dag. Det er heldigvis
gdet lidt fremad siden. Plejemor kan
heller ikke forstd forlgbet,” forteller
Tina Andersen, der fortsat kemper
for at fi mere tid nied sin datter.

Fik frataget muligheden for
skanejob

?Under min barsel havde jeg fort-
sat kontakt med arbejdspladsen og
mine kolleger. Jeg ville meget gerne
fortsztte som fotolaborant og havde
i samarbejde med kollegerne fundet
ud af, at en nystartet afdeling i fir-
maet var mere tilgengelig og havde
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Tina Andersen bruger en del tid pd at male billeder, se fjernsyn eller spille computer, men hun vil hellere

ud blandt andre pd arbejdsmarkedet.

bedre faciliteter end min gamle ar-
bejdsplads. Derfor kontaktede jeg
efter fodslen kommunen og sagde,
at jeg gerne igen ville 1 tilskudsjob
som fotolaborant. Det afslog kom-
munen med den begrundelse, at jeg
skulle have overskud til at veere der
for min datter i de timer, hun var
hjemme fra plejefamilien. Jeg folte
ogsa, at jeg fysisk var blevet svagere
efter graviditeten, men savnede en
egentlig afprgvning af, hvor meget
arbejde jeg kunne klare.

Det virker som om, at det var en
nem lgsning for kommunen, at de
gav mig den hgjeste fortidspension.
Siden har de ikke folt sig forpligtet
til at hjelpe med noget som helst,”
funderer Tina Andersen.

Mentor en god lgsning

”Da jeg 1 sin tid henvendte mig til
kommunens jobcenter, sagde de, at
de ikke anede noget om handicap.
Det var ogsé 1 orden, bare de sd vid-
ste, hvem jeg 1 stedet kunne kon-
takte, og hvor mennesker med han-
dicap kunne fi hjelp. S man foler,

at hjzlpen er der, og at henvendel--

sen ikke er forgeves. Jeg fik at vide,
at det var op til mig selv at finde
frem til den nedvendige hjlp,” for-

teller Tina Andersen.

For at andre skal undgi nogle af
de problemer, hun selv har stdet i,
ser hun en mentorordning som en
god og brugbar lgsning.

“Det er vigtigt at finde nogen, der
kan vejlede. Gerne si tidligt som
muligt, si man ikke fgler, at man
spilder nogle ar af sit liv - som ek-
sempelvis ved at tage en uddannelse,
man efterfplgende ikke kan bruge,
fordi kravene er stgrre, end det man
kan holde til.

En mentor kan ogsd hjzlpe til at
lose de praktiske ting i livet udover
forholdet til uddannelse og arbejds-
marked. Hjelp til boligindretning,

barselsproblemer, tilgengelighed
m.m., som kan give overskud til
mere positive ting.

I dag som 30-drig kan jeg sta-
dig bruge rid og vejledning fra en
mentor. Som ung vil du nok gerne
have en, der folger dig tet. Senere
vil man bare gerne have en, man har
mulighed for at tage kontakt til, nir
der er behov,” siger Tina Andersen.

Savner at vare mere ude
Den manglende tilknytning til ar-
bejdsmarkedet har ogsé sociale kon-
sekvenser. Det meste af det Tina
Andersen 1 dag laver, foregr hjem-
mefra. Hun maler, laver hjemme-
sider, ser tv og spiller computer.

“Jeg savner at vare mere ude
blandt mennesker,” understreger
Tina Andersen.

I den forbindelse nevner hun
ogsd manglende tilgengelighed 1
forretninger og pa vertshuse. For
det kan gdelegge den bedste bytur,
at man midt i det hele skal hen pa
plejehjemmet for at finde et handi-
capvenligt toilet.

Uddannelsen pd VUC og praktisk
hjelp i hjemmet, der starter efter
nytar, giver bide fagligt og socialt
nogle nye muligheder. Sa det er en
glad Tina Andersen, der teenker pi
fremtiden.

Tina Andersens leenge ventede start pa VUC er i gjeblikket i fare for at ryge

i vasken. Tinas bilansegning traekker i langdrag, og Fredericia Kommune vil i
ventetiden ikke betale transport til skolen. Kommunen forlanger dermed, at
Tina selv betaler de ca. 150 kroner dagligt i fuld taxa pris. Ordningen med
handicapkarsel i Sydtrafik gaelder kun én tur om ugen, hvilket Tina bruger til

indkeb eller tur med sin datter.
150 kroner dagligt til transport bliver hurtigt tit mange penge. Derfor
keemper jeg nu med kommunen, om der ikke er andre muligheder, for jeg vil
ikke opgive min drem om at komme ud blandt andre igen,” fastholder Tina
Andersen.

Uddannelse og arbejdsmarked
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Pa vej

til at droppe
fortidspensionen

Uddannelse og arbejdsmarked

Det kreever disciplin og drive at tage uddannelse og komme ud pad arbejdsmarkedet, hvis man
forst har faet bevilget fortidspension, mener Lasse Myrup, der har etableret eget firma

Lasse Myrup fik fertidspension, da
han blev 18 ir. Hans sagsbehandler
fra kommunen sagde, det var en god
idé, for sd var han selvforsergende.

“Jeg var bange for, at det ville
blive en sovepude. S3 jeg spurgte
direkte sagsbehandleren, om jeg
som fertidspensionist ville fi min-
dre hjelp til uddannelse og pi vejen
mod arbejdsmarkedet. Svaret var et
klart nej nej, vi er lige aktive uan-
set pension” — men det passede ikke.
De har ikke gjort noget siden,” for-
teller Lasse Myrup, der si til gen-
geld selv har gjort en hel del.

I dag er han 29 dr, uddannet me-
diegrafiker og har etableret firmaet
MEDIE-GRAFIK I/S, som er et
reklame- og web-bureau.

Lasse mener, at hvis man er pi
pension, er det vigtigt, at man har
drive for at komme videre med en
uddannelse eller komme i arbejde.
Det er i stor kontrast til revalide-
ring, hvor der er en handlingsplan
og konsulenthjlp til f.eks. at finde
job efter uddannelse. Erfaringen er,
at man med en pension ikke er 1
forste prioritet til at blive hjulpet ud

pé arbejdsmarkedet.

“Pension er godt nok, men man
skal selv veere disciplineret nok til at
ferdiggere uddannelse og finde vej
ind pd arbejdsmarkedet pa trods af
de ekstra forhindringer, der folger
med at sidde i karestol. Det krae-
ver noget ekstra. Det er klart nem-
mere at lene sig tilbage, men det er
jo ingen tilfredsstillelse,” pointerer
Lasse.

Hjelp fra familien

Lasse Myrup er ikke 1 tvivl om, at
det er hjemmefra, han har fiet res-
sourcerne til at komme igennem
sine kampe.

”Mine foreldre har altid keempet.
De ville ikke finde sig 1 noget. Det
har givet mig viljen til at sige Jeg
kan!”

Lasse naevner sin sidste og storste
kamp med kommunen, der hand-
lede om at f3 den bil, han selv ville
betale for, godkendt som handicap-
bil. Det krevede 1% ars kamp in-
klusiv hjelp fra Muskelsvindfondens
Jorgen Lenger, for sejren var 1 hus.

”Det handler om at kempe og

ikke give op. De, der har energi og
krafter til at keempe og opsege mu-
lighederne, fir deres vilje. Andre bli-
ver kert rundt med, og kommunen
fir det, som de vil have det,” siger
Lasse Myrup.

Begge hans foreldre har skub-
bet pd og haft forventninger om, at
han skulle have en uddannelse og et
almindeligt job. Lasses muskelsvind
er spinal muskelatrofi type II. Det
er medfedt, hvilket, tror Lasse, har
betydet en hel del for familiens syn
pd mulighederne.

”V1 har altid vidst, at jeg havde
muskelsvind. Nir sygdommen
kommer pludseligt, er man ofte fo-
kuseret pd det praktiske og de ting,
man ikke lzengere kan. Nir det er
medfedt, er det miske lettere, fordi
man har mere tid og kan fokusere
pd mulighederne. Jeg har altid vidst,
at jeg skulle bruge hovedet og har
ikke skullet bruge tid pa at vere bit-
ter over muligheder, der forsvandt,”
forklarer Lasse.

Han kalder det ren luksus, at han
har mulighed for at bo hjemme 1 en
tilbygning pd 100 m2.
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Lasse Myrups firma
gdr godt, og hans mal
er at sege fleksjob i
sit eget firma. Men
Sorst skal der komme
lidt flere opgaver og
penge ind.

Af Thomas Krog
Foto: Anne Mette
Welling
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“Der er mange
ting at teenke pi,
nir man bor
alene. S det har
veret en stor hjelp at kunne bo
hjemme i forbindelse med opstar-
ten af firmaet.

Jeg har ogsi fiet meget hjelp af
min far, som er revisor. Han sgrger
for regnskabet i firmaet, at vi har
tegnet selvstendig sygeforsikring
og flere andre nedvendige ting.
Desuden har han speciale i social
lovgivning og har hjulpet med
viden om socialeordninger. Det er
rart at have en, man altid kan sperge
til rdds. Det er ogsd en grund til, at
jeg ikke har veret betenkelig ved at
springe ud som selvstendig”’

Uddannelse faldt i hak

Efter folkeskolen og handelsskolen
tog Lasse pd hejskole. Det var der,
han stiftede bekendtskab med det
grafiske arbejde og fik de forste po-
sitive oplevelser i branchen.

Siden hgjskolen har Lasse varet
det rigtige sted pd det rigtige tids-
punkt. Mediegrafiker var en helt ny
uddannelse, der passede som fod i
hose. De merkantile fag, han kendte
fra handelsskolen, var kommet med
ind sammen med den digitale del.
Samtidig var de fysiske ting sor-
teret fra. Da han segte lereplads
efter grundforlgbet, var han igen
heldig. Han kom 1 skolepraktik, da
den mulighed var dben for alle, der
ikke kunne finde en lereplads. Den
mulighed eksisterer nu kun 1 et be-
granset omfang.

[ jagten pad lereplads synes Lasse,
at man ber have fortrinsret, nir man
har et handicap. Det kan f.eks. vaere
ekstra skolepraktikpladser til perso-
ner med handicap.

"Det skal veere for at rette op pa
ulighederne, som findes. I dag er
det svaerere at finde en lereplads,

nir man har et
handicap. Jeg
tror, folk synes,
det er for be-
svaerligt at have en korestol pd kon-
toret. Jeg har selv vaeret flere steder,
hvor de ikke virkede reelt interes-
seret 1 at have en kerestolsbruger og
derfor ikke var interesseret i at finde
lgsninger pa de praktiske problemer,
som opstod,” husker Lasse.

Eget firma med partner

Han sogte arbejde gennem hele
praktikken. Nar han i ansggningen
skrev, at han sad 1 kerestol, horte han
aldrig fra virksomhederne. Derimod
blev han kaldt til samtale pd ansog-
ninger, hvor han ikke skrev om sit
handicap.

”Sa undersogte jeg tilgengelig-
heden i virksomheden, der var fine.
Men til samtalen si arbejdsgiveren
pludselig masser af problemer med
toilet og kantine pa 1. sal. Der var
ingen vilje til at preve. Der var helt
klart fordomme,” forteller Lasse
Myrup.

Han har altid haft den indstilling
og forklaret virksomheder, at prak-
tiske problemet kan lgses.

”Selvfelgelig er der praktiske ud-
fordringer ved at anstte en i ko~
restol. Der er en ekstra mand med
osv. Det behgver dog ikke vare en
ulempe. Den storste barriere er helt
sikkert i hovedet. Er man aben, er
der ingen problemer,” fastslir Lasse.

Allerede i slutningen af studietiden
startede Lasse med nogle selvsten-
dige opgaver. Kort efter blev han
kontaktet af en veninde fra studiet,
og sammen startede de MEDIE-
GRAFIK I/S. Kunderne kommer
primert fra lokalsamfundet — store
og smé virksomheder, som pri-
mert herer om Lasses virksomhed
via mund til mund. Lige nu kerer
firmaet derudad, men det har ikke

altid kort s sterkt, som de snsker.

”Nér man selv laver alting, har
man ikke tid til markedsfering,” for-
teller Lasse.

Gerne folk i fleksjob

[ gjeblikket er hans partner Char-
lotte pad barsel. Det betyder, at de
har fiet folk ind udefra. En af dem
er Anja, som Lasse kender fra el-
hockey. Anja er ogsi uddannet me-
diegrafiker og ansat 1-2 dage om
ugen. Foruden det hos os har hun
ikke noget job og er derfor meget
fleksibel. Det er en luksus, siger
Lasse.

Lasse kan ikke forstd, at der ikke
er flere arbejdsgivere, der bruger de
ordninger, der er som f.eks. fleks-
job.

“Personligt ville jeg gerne ansztte
en 1 fleksjob 1 vores firma. En per-
son 1 fleksjob kan jo lave det samme
som en “almindelig” medarbejder,
men koster vaesentlig mindre. Jeg
synes ikke, at det gor noget, at folk
tenker sidan. Det er jo derfor, ord-
ningen findes,” siger Lasse.

I gjeblikket bruger Lasse rigtig
meget tid pa firmaet, og han er langt
fra ked af, at han for lenge siden fik
fortidspension.

"Det er et fantastisk sikkerheds-
net, nir man starter egen virksom-
hed. Jeg har en fast indkomst, og det
er en keempe fordel,” understreger
Lasse.

Senere overvejer han at soge fleks-
job 1 eget firma. Men der skal veere
penge nok i firmaet forst. Lige nu er
det lysten, der driver varket.

“Det er til tider hirdt med eget
firmaet, men det er dejligt at have
noget at std op til hver morgen,”
siger Lasse Myrup. »

Lees mere om MEDIE-GRAFIK (/s
pd www.medie-grafik. dk.
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Hvad mener d U ?

Muskelsvindfonden har bedt en reekke medlemmer komme med input til foreningens fremtidige
udvikling. En proces, der blev sat i gang pa landsmadet i maj, hvor mediemmer og medlemsgrup-
per blev opfordret til at drofte, hvitke ansker de har til foreningen fremover.

| dette ‘og de to seneste numre af Muskelkraft har vi bedt medlemmer svare pa nedenstdende
spargsmal. Interview-serien fortsaetter i 2009. Har du lyst til at deltage, eller har du et bud pa,
hvad foreningen skal prioritere i fremtiden, sa send en mail til Bodil Jensen pa boje@muskel-

svindfonden.dk

a Hvad betyder Muskelsvindfonden for dig?

‘i) Hvad kan du bruge Muskelsvindfonden tif?

M Hvad vil du gerne kunne bruge Muskelsvindfonden til i fremtiden?

‘M) Hvordan kan Muskelsvindfonden skabe vaerdi for dig?

- Vi stdr ikke alene med alle

problemer og beslutninger

Preben Albertsen er medlem af Muskelsvindfonden og arbejder
som Trivillig i foreningen med koordinering af mader, kurser, arran-
gementer og ture primeert for medlemmer med ALS (Amyotrofisk
Lateral Sklerose). Preben Albertsen har ALS og kan ikke tale, men
kommunikerer bl.a. ved hjeelp af en gjenstyret computer.

“Muskelsvindfonden har den store betydning for mig og min
familie, at vi ikke star alene med alle problemer og beslut-
ninger. | pargrendegruppen er der gode rad og ideer at hente.
Jeg har i ALS-gruppe Danmark, som hgrer under Muskel-
svindfonden, faet-gode venner og statte, og det har stor be-
tydning for mig og min familie, at jeg i foreningen kan sgge
information og vejledning om min sygdom.

Jeg bruger Muskelsvindfonden til at holde mig orienteret
om nye muligheder, forskning, tips og rad og som samlings-
punkt for andre med den samme sygdom. Der er samlet en
stor ekspertise i foreningen, som man kan traekke pa.

Jeg kunne godt taenke mig, at netvaerket bliver yderligere
udbygget, sdledes at nye medlemmer/sygdomsramte lettere
og hurtigere bliver inddraget i netvaerket. Pa denne made
kan nye medlemmer hurtigere fa vejledning om f.eks. respi-
ratorbehandling med fordele og ulemper. Muskelsvindfonden

skal vaere samlingsstedet, hvor man sgger oplysninger og
rad, og hvor man kan udveksle egne erfaringer enten pa kur-
sus eller under socialt samvaer. P& denne made bliver Mu-
skelsvindfondens rolle yderligere udbygaet til gavn for alle.
Foreningen kan ogsa spille en starre rolle over for politikere
og myndigheder for at sikre sé retfardig en behandling af
den enkelte som muligt.

Muskelsvindfonden skaber veerdi for mig og de gvrige
mediemmer gennem kurser, mgder og arrangementer sup-
pleret med bladet Muskelkraft og foreningens hjemmeside.

Mit gnske for Muskelsvindfonden i fremtiden er, at der
bliver muligheder for en endnu stgrre gennemslagskraft
over for politikere og myndigheder og ogsé over for med-
lemmerne. Det store mél, jeg ser, er at skabe mulighed for,
at man kan fa et ligeveerdigt liv med i videst mulig omfang
de samme muligheder som andre i samfundet.” u
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- Muskelsvindfonden:
skaber livskvalitet
og forstaelse:

Bodil Hovmark bor i Hals, har muskelsvind og er medlem af Muskelsvindfonden
og DH-suppleant i Handicapradet i Aalborg Kommune.

"Muskelsvindfondens eksistens betyder, at mennesker med mu-
skelsvind far bedre livskvatitet, fordi foreningen ger opmaerksom pa
vores forhold og er med til at skabe storre forstaelse. At informere
og forteelle om muskelsvind betyder rigtig meget. Det abner flere
dere. Og politikerne ved ikke, hvad der foregér i den pulserende
virkelighed. Derfor er det vigtigt, at vi sarger for, at de far oplysni'ng
og information — at historierne kommer frem.

0g sé betyder foreningen, at vi, der har muskelsvind eller har mu-
skelsvind i familien, ikke faler, at vi star helt alene. Min afdade bror
havde Duchennes muskeldystrofi, og inden han fik sin diagnose,
blev han bare betegnet som et tungt barn. Det betad rigtig meget
for mine foraldre og resten af familien, at man fandt ud af, hvad
han fejlede, og at der ogsa var andre, der havde det.

Jeg bruger Muskelsvindfonden og RehabiliteringsCenter for Mu-
skelsvind til mange ting. Foreningen er der, nar der er noget, jeg
tumler med, og den er med til at give mig et preeg i den rigtige ret-
ning. Da jeg fik min egen diagnose, betgd det meget, at jeg i Madre-
gruppen fik mulighed for at made og snakke med andre mgdre med
muskelsvind, der ogsé havde sma bern. Vi var pa lige fod.

Mennesker med muskelsvind er en bred gruppe, sa foreningen
skal rumme mange. Det er fint, at vi gar ud med budskaber som
"Plads til forskelle”. Det er et godt budskab bade udadtil og indad-
til, for i foreningen er vi nok ikke meget bedre end andre.

Det er rigtig godt at sidde i det lokale handicaprad, fordi man far
en masse information og en bedre viden om andres situation. Man
bliver klaedt pé til at se, hvad der rgrer sig ogsa i andre handicap-
grupper. Jeg leerer rigtig meget ved at sidde der. Og det er vigtigt,
at der er mange forskellige handicapgrupper med.

Men jeg kunne godt teenke mig, at Muskelsvindfonden holdt flere
og kortere mader i stedet for en arlig netveerksweekend for os, der
sidder rundt om i handicapréadene. Gerne med mere information
om regler og paragraffer og mere specifik viden pa handicapom-
radet. Det kunne for eksempel vare en halvdags komsammen i
lokalomradet.

0g sa skal Muskeisvindfonden vaere opsegende over for foraldre
til barn med muskelsvind, for foreningen har s& meget at byde ind
med. Det er vigtigt, at man far fat i foreldrene tidligt og fér givet
dem en hjzlpende hand, s de ikke far slidt sig selv ned.” »
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Pa et tidspunkt ma
man jo bide i det sure aeble

unner Frederiksen bor i Sallested pa Lolland, har muskelsvind og er DH-repraesentant/
ppleant i Handicapradet i Lolland Kommune. Har siddet i handicaprédet i tre et halvt &r.
' desuden aktiv bowling-spiller og gar til kerestolsdans

"Jeg har egentlig altid vaeret modstander af alle de her for-
skellige foreninger, men pa et tidspunkt m& man jo bide i
det sure &ble. Der er ikke andet at gere, nar man finder ud
af, at man har brug for hjeelp. Men ellers er det ikke sadan,
at jeg ligefrem har dyrket Muskelsvindfonden som forening.
Det var ogsa lidt tilfeeldigt, at jeg kom med i handicapradet i
kommunen. Jeg s, at der var mpde, og sa tenkte jeg, at det

| kunne jeg da godt tage ind og kigge lidt pa. Og ja, s& endte
jeg jo med at blive valgt ind. Sadan kan det ga.

Og det er ogsa meget sjovt at have med at gore. Man
mgder andre og ser, at man ikke er alene og helt til rotterne.
Vi har jo naesten alle sammen pa en made den samme histo-
rie. Og et eller andet sted bliver det nemmere, at der ogsa er
andre, der har noget at slas med. Sa teenker man jo: Hvis de
andre kan overleve, s kan jeg nok ogsa.

| handicapradet kaemper vi jo med kommunen for at fa
bedre forhold. Sé det er dernok ikke megen forskel pa rundt

- = v—’

omkring i landet. Heldigvis far vi breendstof til det politiske
gennem det nyhedsbrev, som Jgrgen Lenger (Muskelsvind-
fondens udviklingschef. red) sender til os.

Jeg tror ikke, at Muskelsvindfonden bliver overflgdig i frem-
tiden. Der kommer jo nye til, og der vil fortsat vaere nogle, der
har brug for hjeelp. Kampen mod systemet bliver jo nok ogsa
ved med at vaere ngdvendig. Men der ma nogle unge til — vi
gamle kan ikke blive ved med at sidde og rabe op.

S& Muskelsvindfonden skal sgrge for at fa de unge med
ind. De har nok et andet syn pa sagerne, end vi gamle har,
s de skal med pa banen og frem med deres ideer. Ellers gar
foreningen i sta.

0g sa skal man huske, at der er andre handicapgrupper,
der har sveerere ved at tale deres sag, end vi maske har.
Sa jeg synes, at vi har en pligt til at rbe op ogsé pa deres
vegne. Man kan ikke bare sztte sig ned og sige, at det ma
andre tage sig af.”

Foto: Privatfoto
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Det er hdrdt arbejde at veere frivillig pa Gron. Koncert, men det er ogsd en unik oplevelse.

Muskelsvindfonden har indledt en
ny rekrutteringskampagne for at f3
flere frivillige til at melde sig til Det
Grenne Crew. Det er forelgbig ble-
vet til en turné i otte danske byer,
hvor repraesentanter for Muskel-
svindfonden og crewet introduce-
tede de fremmedte for foreningen
bg for dét at veere frivillig.

Allerede 1 sommeren 2008 blev
let nye rekrutteringsinitiativ si smit
kudt i gang. P4 Gren Koncerts rejse
ndet over havde publikum mulig-
ed for at made frivillige p4 kon-
trtpladserne og opgive deres emai-

dresser, hvis de enskede at blive

Viteret til et informationsmede

tere pd dret. Det forte til mgderne

le otte byer i november.

Borm3let med initiativet er at sikre,

der er frivillige nok i Det Gronne

Crew til at dekke den brede vifte
af arrangementer, der kendetegner
Muskelsvindfondens indsamlings-
aktiviteter.

Gren Koncert er som forenin-
gens indsamlingsflagskib stadig det
arrangement, der krever flest frivil-
lige hvert 4r i sommerferien. Det
er ogsi det arrangement, de fleste
forbinder med Muskelsvindfonden,
og miske derfor naturligt nok der,
hvor interessen hos de fremmedte
primert 13.

Heidi Bonde, der selv har vaeret
frivillig i en drrackke, fortalte pd in-
formationsmederne om 11 dage,
hvor fellesskabet, oplevelserne, fe-
sterne og alt det sjove er helt unikt
— men ogsd hirdt arbejde, der kre-
ver stor ansvarlighed.

Deltagerne fik pid moderne ogsd

Frivillige
soges

Muskelsvindfondens rekrut-
teringskampagne har veeret pa
landsturné i november

kendskab til Muskelsvindfondens
historie og arbejde. Samtidig blev
deltagerne introduceret til forenin-
gens andre indsamlingsaktivite-
ter — alt fra Slap.dk (gaming og e-
sport-konkurrencer) over Roskilde
Festival til det nye Cirkus Summa-
rum. Formalet var at give nye frivil-
lige et indtryk af, hvad pengene fra
deres mange timers hirde arbejde
gar til, og at give dem en 1dé om,
hvad de kan forvente, og hvad der
forventes af dem som frivillige for
Muskelsvindfonden.

Projektet skal, ifelge Per Larsen,
der er crew-ansvarlig i Muskel-
svindfondens indsamlingsafdeling,
ses som et pilotprojekt, der skal
evalueres og videreudvikles pi. I
overvejelserne omkring fremtidige
meder ligger ogsd muligheden for
i stor udstreekning at besgge ud-
dannelsesinstitutioner, hgjskoler og
andre steder, hvor unge medes.

Samtidig med rekrutteringskam-
pagnen iverkszttes lederkurser
for sektionschefer 1 et forsgg pa at
opkvalificere forholdene for de fri-
villige, der allerede legger et stort
stykke arbejde pd Muskelsvindfon-
den mange arrangementer.

Har du lyst til at vide mere om Det

- Grpnne Crew og maske selv blive
frivillig? S& lees mere pa www.crewet.,
dk eller kontakt crew-koordinator
Peter Caspersen pa

~ peca@muskelsvindfonden.dk

- eller telefon 89 48 22 22.
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Database med idraetslege

Handicapidrattens Videnscenter har opbygget en database, der
forelabig rummer 67 nye og gamle idratslege, der er tilpasset
mennesker med nedsat funktion. Databasen er opbygget og
sorteret, s man kan sgge sig frem til en leg, der passer lige pra-
cis til det behov, man har. Eeks. om legen skal foregi ude, inde
eller i vand, om der er tale om boldspil, fangelege, samarbejds-
lege, om der skal bruges rekvisitter m.m.

Legedatabasen findes pd Handicapidraettens Videnscenters
hjemmeside: www.handivid.dk.

Ny film om spskende

Til januar 2009 fir en dokumentarfilm om seskende til bern
med handicap premiere. Filmens mélgruppe er bide voksne og
bern, der kan identificere sig med problemstillingen.

Filmen beskriver tre familier med fokus pi seskende til
bern med handicap. I filmen folger man en konkret begivenhed
1 hver enkelt familie og fir bernenes og de unges egne kom-
mentarer og tanker om livet nu og 1 fremtiden.

Filmen tager ikke udgangspunkt i en bestemt diagnose, men
vil vise, hvordan det generelt er at vokse op med en saster eller
bror med handicap, og hvilke andetledes vilkar det giver.

Filmen er produceret af Film og TV Compagniet.Yderligere
oplysninger om filmen kan fis ved at skrive til filmcomp@
post3.tele.dk.

Hjelp til nye iveerksaettere

Handicapportalen er giet sammen med Kebenhavns Kommu-
nes Beskaftigelsesrid om at tilbyde mennesker med handicap
hjelp til at blive ivaerksettere. [verksettertilbuddet indeholder
hjelp og ridgivning 1 alle faser af iverksetter-virksomheden —
fra idéudvikling til etablering og drift — og gzlder en periode
pi et halvt dr. Som kursist kan man gere brug af forskellige
erhvervsridgivere, som iverksattertilbuddet stiller til ridighed.
Desuden kan kursisterne blive knyttet til eksisterende netvark
inden for den branche, man ensker at etablere sig i, eller net-
verk af andre iverksattere med handicap.

Lzs mere om iverksattertilbuddet pA Handicapportalens hjem-

meside: www.handicapportalen.dk eller hos de to projektledere:

Thotleif E. Jeppesen og Aimée Kjer, Handicapportalen, tlf. 39
20 64 64. ,
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Lejrledere soges

Muskelsvindfonden sgger to lejrledere, der vil std for naeste

irs sommerlejr for unge med muskelsvind i alderen 15-17 ir.
Sommerlejren foregdr pd Musholm Bugt Feriecenter 1 tidsrum-
met 5.-11. juli 2009. Kravene til lejrlederne er, at det skal vere
en mand og en kvinde, de skal helst have muskelsvind, de ma
gerne have arbejdet med bern og unge for, s skal de vare i
besiddelse af god situationsfornemmelse, peedagogiske evner og
organisationstalent.

Las mere om jobbet, ansggningsfrister m.v. pd www.muskel-
svindfonden.dk.

Unge fra klubdage deltog i Slap Live

Hvad har Slap Live e-sport-konkurrence 1 Ballerup at gare
med nogle klubdage for 14-17-irige med muskelsvind? Svar:
begge begivenheder foregik 1 skolernes efterarsferie i oktober,
begge var arrangeret af Muskelsvindfonden — og s var nogle af
de unge fra klubdagene pd beseg 1 Ballerup Super Arena, hvor
Slap Live foregik.

Klubdagene for de 14-17-4rige foregik ellers pd Musholm
Bugt Feriecenter med gangster-tema, pokerturnering og besgg
pd Christiania i Kgbenhavn, men for en lille flok spil-entusia-
ster var der ogsa indlagt et besgg 1 Ballerup Super Arena. Her
fik de lov at spille med og fornemme stemningen blandt de
mere end 500 deltagere fra Danmark, de evrige nordiske lande,
Tyskland og England.

Superarenaen var i fire dage netop blevet omdannet tit
denne e-sports-event, som bgd pd konkurrencer i computer-
spillene Counter Strike, Call of Duty og FIFA 08, ligesom der
var konkurrencer i DM i Nerd.

E-sport-eventen, der formentlig vil blive en irligt tilbage-
vendende begivenhed i Ballerup, var arrangeret i et samarbejde
mellem Slap.dk, Muskelsvindfonden, Ballerup Kommune og
Ballerup Super Arena.

De unge deltagere fra klubdagene fik lov at veere en del af Slap Live #16 i Ballerup Super
Arena. Foto: Gorm Branderup.

Birthe Kjzer - 40 ars pladejubilaeum

af Jorgen de Mylius

Med smilet i stemmen og sin store musikalitet og charme har Birthe
vundet en popularitet og respekt, som i 40 &r har haft en stadig opad-
gaende kurve. I dag kan hun optreede i hvilket som helst selskab og
blive hyldet for sin n@rmest evige indsats i det store danske populer-
og slager univers. Om hun stiller op i selskab med rockgrupper pa ti-
dens festivals, eller det er en ydmyg lastbil ved en byfest eller maske
et rigtig dansk halbal — s& er forskellen pé Birthes varme modtagelse
ens. Hun kan ganske enkel neermest ikke komme ned fra scenerne.
Publikum kraever ekstra numre. Ingen vil slippe Birthe.

R
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BoR NYE HITS

Med musikken i generne fra sin far Hugo, der i mange ar spil-
lede trompet i Arhus Brandvasens orkester, tog Birthe alligevel en
lzereplads i Arbejdernes Spare- og Lanekasse i @stergade i Arhus i
1966. Det var der méske ikke s& meget musik i, men til gengaeld havde hun erfaring med sangerindejobs fra sin
teenagetid i Sunshine Trioen, og mens hun sad og talte penge om dagen, tjente hun dem om aftenen pa bl.a. La
Cabana i Arhus, hvor hun trallede og sang med det Ostrigske orkester Peter Kory’s Kvintet. Det var her Johnny
Reimar en aften efter et engagement et andet sted, oplevede Birthe. Pa selve aftenen blev han hgjlydt opfordret
til at give Birthe en chance p4 plade, og det ja han gav den aften, fik han aldrig lejlighed til at fortryde. Reimar
producerede alt fra rock’n roll til slagermusik og revy, men slageren havde han et specielt kendskab til, eftersom
han selv indspillede dem i lange baner. Han tilbed Birthe at synge en dansk udgave af det tyske hit ”Arrivederci
Franz”, og udgivelsen kom lige til at passe med lanceringen af Dansktoppen i Danmarks Radio.

”Arrivederci Franz” blev prasenteret i den kun to méaneder gamle Dansktop serie, og den 8. december 1968
blev den stemt direkte ind pa Dansktoppens fersteplads, sd pa den méde kom Birthe Kjer til at detronisere sin
egen producer Johnny Reimar og hans ellers langtidsholdbare etter ”De Violer Du Plukker”. Birthe var med det
samme i topligaen med de store navne som Reimar, Keld Heick, Dorthe Kollo, Bjern & Okay m.fl., og hun fulgte
succesen op med en perlerakke af store slagere, hvoraf mange er blevet evergreens. Da Dansktoppens forste akt
sluttede i 1977 kom der til gengeeld Melodi Grand Prix igen, og allerede i 1980 var Birthe pé scenen i duet med
Henning Vilén og sangen “Du Og Jeg”, som blev nummer to. Det blev til to andenpladser mere, for hun malede
byen sé red i 1989, s& hun blev nummer et, og sangen var ved at lobe af med sejren i Lausanne, men endte efter
en spendende afstemning pé en flot 3. plads. Imellem den stadige strom af flotte treeffere, har Birthe udvidet sin
medieverden til at omfatte revy, hvor hun fik succes allerede i 1972 i Sans Souci i Kolding, hvor ogsé numme-
ret "Jeg Gér Aldrig Til Bal Uden Trusser” fik fat i det store publikum, bide i revyen og pa plade. Siden spillede
Birthe revy hos Volmer-Serensen og efterfolgende i Holstebro revyen, Cirkusrevyen 1990 og Amagerscenen. Og
s var der musicalroller p4 Fame Teatret i Odense, Amagerscenen og Norrebros Teater. Tv-serier er det blevet til.
“Med Kjerlig Hilsen” pa DR og *Vildt Forelsket” pa TV3. For at det ikke skal vare lyv er det ogs blevet til tre
Music Awards.

Men i folkets gjne er det Birthes fokus pa den gode kvalitet pa de mange produktioner, der heldigvis uopherligt
er kommet fra hende op igennem &rene, som de fleste elsker og respekterer. Og her taler vi heldigvis om hele
familien Danmark.. Nar jeg satter f.eks. ”Vi Maler Byen Rad” eller remikset af ”Pas P4 Den Knaldrade Gum-
mibad” i gang pa et diskotek, hvor det ellers mest er de store rock’n roll hits, der danses til, ja s& er dansegulvet
ligesd spackket. Det er en sjeelden flot karriere Birthe stadig har gang i, og der er ikke noget at sige til, at hun
selger billetter, hvor hun end kommer frem. Cd’en her praesenteret perler fra de fleste perioder 1 Birthes musikliv,
og i tilgift nogle helt nye til jubileeums lejligheden. Og vil man vide endnu mere, sé har de dedikerede fans endda
deres egen lille klub p4 nettet, der hedder “Birthes Venner”. Her er der mulighed for at udvide bekendtskabet med
Birthes musikalske superliga karriere. Nyd Birthes smilende og professionelle indspilninger.




AF EVALD KROG, FORMAND FOR MUSKELSVINDFONDEN

Vi lever livet lidt farligt

Trods min medfedte optimisme var det med bange anelser, eller i
hvert fald med spanding i kroppen, at jeg gik ind i 2008. 1 2007
havde vi pd ingen made haft held med vore koncerter, og de rade
tal 1 regnskabet blussede faretruende. Jeg gledede mig over, at vi
i de foregiende dr havde lagt penge til side, si vi kunne fortsette
nogen lunde uzndret, men jeg var ogsa helt bevidst om, at endnu
et 4r med samme resultat ville vare en katastrofe, for vi havde
ikke reserver til to ar med underskud.

Inderst inde slog jeg mig dog ogsd til tils med, at vi har taget
mange slag 1 tidens lgb, og trods risikoen ved koncerterne er de
dog gennemsnitlig en serdeles god forretning. Under én af mine
sygdomsperioder var der én, der beroligede mig med, at jeg altid
har varet en korkprop, der kommer op til overfladen igen. Jeg
tenkte, at det samme plejer at gelde Muskelsvindfonden.

Og her ved drets udgang mai jeg da ellers nok sige, at korkprop-
pen nermest blev til en flyvefisk, for vi har haft et forrygende ir.
Vi fik en stor andel af overskuddet fra koncerten med Madonna
i Horsens. Vi fik arvegaver, og koncerterne slog alle rekorder. Det
samme gor vort regnskab for 2008. Si der er nok at glaede sig
over, ndr man tager foreningens briller p3.

Men det bedste er den made, overskuddet er skabt pa.Vores vig-

tigste — og vel nok vores eneste — ressource: medlemmerne, med-.

arbejderne og de frivillige, har lgftet i flok og har lagt en energi
1 alt, hvad der er sket i drets lob, s3 vi bdde har skabt et overskud
og har skabt oplevelser for os selv og mange andre. Det har veret
en forngjelse at vere med, og jeg bliver glad, nir jeg tenker til-
bage pa dret, der gik, for oplevelserne valter frem, sd det er helt
umuligt at fremhave den ene frem for den anden. Det gelder
bide personer og oplevelser. Hvor har vi dog mange venner, og
hvor knokler folk dog for Muskelsvindfonden. Tak.

Det er nemt at blive bide rerstremsk og overmodig, og netop i
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sadan en situation er det, at vi lige skal huske, hvor taet vi var pa
katastrofen. Dér kan vi komme igen, for vi ved, at vi lever livet
lide farligt. Min drem er, at vi kan polstre Muskelsvindfonden
gkonomisk, s vi miske kan klare, ikke blot ét, men hele to ar
med et dirligt gkonomisk resultat uden at vi mi begrense de
mange vigtige aktiviteter, som Muskelsvindfonden tilbyder med-
lemmerne. Derfor har bestyrelsen vedtaget et budget for 2009,
hvor vi kun eger aktiviteterne en lille smule, og resten af et even-
tuelt overskud gemmer vi til de dirlige tider, der forhibentlig
aldrig komumner. Men som sikkert kommer alligevel.

Der ligger mange store opgaver foran os i 2009, som jeg burde
skrive om, men jeg vil nu alligevel gerne fremhave udbygningen
af Musholm Bugt Feriecenter som den allervigtigste. Hvis vi
skal nd at bruge de penge, som Arbejdsmarkedets Feriefond har
lagt til side til os, sd har vi kun ganske f3 méneder til at finde de
resterende penge og til at f3 projektet pd skinner. Vi setter alle
sejl til, for Musholm Bugt Feriecenter er simpelthen s centralt
et omdrejningspunkt for alt, hvad der sker i Muskelsvindfonden,
at det vil give os et gevaldigt loft i drene fremover, hvis vi kan
udbygge og forbedre det sted. Det kan i en periode godt g ud
over opmarksomheden om andre vigtige opgaver, men det er
ikke desto mindre en prioritering, som vi er ngdt til at foretage
lige nu, for vi har kun det ene skud i bassen, hvis Musholm Bugt
Feriecenter skal udbygges inden for en overskuelig fremtid.

Det stir gverst pd min gnskeseddel, at lige ngjagtig den opgave
lykkes i det kommende &r. Jeg tror pd det, fordi vi har en besat-
ning, der kan lofte opgaven. Og jeg hiber pa det, for vi har for-
tjent det. Det vil 1 virkeligheden veare den bedste tenkelige gave
til medlemmer, medarbejdere og frivillige, hvis de kan se deres
nzrmest overmenneskelige indsats gennem et helt ir kronet med
en udbygning af Musholm Bugt Feriecenter.

Godet nytdr til alle.

SaraneHolm/Chili.
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