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54 mennesker i Sarajevo
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AF LANDSFORMAND
EVALD KROG

Sidste ar uddelte vi Muskel-
svindfondens handicappris til
Herbert Schnoor, indenrigsmini-
ster 1 den tyske delstat Nordrhein-
Westphalen, fordi en gruppe men-
nesker med muskelsvind havde
faet lov at komme fra Sarajevo til
den tyske delstat.

Desvarre kunne ingen danske
politikere komme 1 betragtning tl
prisen, for de besvarede end ikke
vore henvendelser om sagen.

I december sidste ar fik den dan-
ske indenrigsminister imidlertid en
chance for at genoprette de dan-
ske politikeres renommé. Men lad
mig bare sige det lige ud: Den dan-
ske indenrigsminister kommer ikke
1 nerheden af drets handicappris.
Ja, den eneste grund dl, at hun ikke
bliver suveren vinder af arets
“tidselpris” er simaend, at vi slet
ikke uddeler en sddan pris. Det har
vi aldrig haft brug for. Men der-
med vare ogsa sagt: Jeg har aldrig
oplevet noget lignende.

Brev med 54 navne
Som vi beskrev allerede 1 fornge

“INu ma vi bede statsminister Poul Nyrop Rasmussen om en god forklaring.”

“Muskelkraft”, startede det sddan
set godt nok.

I slutningen af december 1993
sendte vi indenrigsministeren en
liste med 54 navne péd folk med
muskelsvind, eventuelle hjzlpere
samt mindredrige bgrn, fordi de
efter vores oplysninger enten havde
brug for behandling eller blot for at
komme ud af Sarajevo pi grund af
krigen. En situation med hérd vin-
ter og sgnderskudte huse uden op-
varmning og uden ruder er i sig
selv livstruende, fordi kulde er livs-
truende, iser ndr man har muskel-
svind.

Ministerens svar var positivt.
Navnelisten blev straks sendt videre
til det kontor, som Direktoratet for
Udlendinge har oprettet i Zagreb,
skrev hun. Fa dage senere blev den
videresendt til FN’s Flygtningehgj-
kommissariat’s (UNHCR’s) kontor
samme sted, sd de 54 personer
kunne blive undersggt, skrev hun.
Man “har etableret” et tet samar-
bejde med UNHCR,” og kontoret
“holder lgbende mgder med
UNHCR’s repraesentanter i Zagreb”,
og sagen vil allerede ved naste
mgde blive forelagt UNHCR?,
skrev hun.

Listen blev vak
Da intet skete, begyndte Muskel-
svindfonden systematisk at minde
ministeren om sagen, og efter flere
henvendelser matte hun 1 slutnin-
gen af april oplyse, at sagen var ble-
vet vaek et eller andet sted i syste-
met. Pa den baggrund er det svaert
at tro pa rigtigheden af oplysnin-
gerne 1 ministerens fgrste brev, for
hvordan kan en sag blive vak, nir
man har etableret et tet samar-
bejde, holder lgbende mgder og vil
forelegge sagen ved det n=mste
mgde?

Naste gang ministeren skrev til
os, fortalte hun, at kun nogle i
personer fra navnelisten havde hen-

vendt sig til et seerligr kontor i Sara-
jevo af egen drift, hvilket de aben-
bart skulle ggre. Det havde mini-
steren pd intet tidspunkt bedt os
om at fi dem til. T'vaertimod havde
hun skrevet, “at UNHCR hurtigt
vil ferdigbehandle sagerne”, og at
de pigeldende ville blive under-
spgt. P4 den baggrund madrtte vi
naturligvis gd ud fra, at UNHCR
selv tog kontakt til dem. Det ligger
mig fjernt, at beskylde ministeren
for ikke at kende procedurerne.
Men netop derfor er det uanstan-
digt, at ministeren fgrer os bag lyset
1 en sidan grad, at de ngdstedte
mennesker 1 Sarajevo hindres i at

opfylde de krav, der dbenbart stilles

til dem.

Hun skriver ogsé til os, at en
enkelt person fra vores navneliste
nu er evakueret fra Sarajevo. Hun
glemmer at oplyse navnet pi det
velvillige modtagerland. Trods en
skriftlig forespgrgsel har hun heller
ikke siden oplyst dette. Muskel-
svindfonden har selv fundet ud af,
at den pigxldende er modtaget
af......Finland! Ministeren har med
andre ord forsggt at pynte sig med
lante fjer; men linte fjer er lidet
pyntelige, navlig nir de pilles af.

Da gruppen fra Sarajevo sidste
ar blev evakuerert til Tyskland, dgde
nogle af de udvalgte, for sagen gik
igennem. Det siger noget om sagens
alvor.

Ikke et rejsebureau

Som det fremgir andetsteds her 1
bladet, har “Muskelkraft” haft en
journalist i Zagreb. Han beretter
bl.a, at den danske stat har overladt
prioriteringen af personer, der til-
bydes ophold i Danmark, til en
lege, som arrogant forklarer, at
UNHCR ikke er noget rejsebureau,
at man jo ikke “kan gé rundt og
lede efter folk”, og at det skal vaere
mere akut! UNHCR’s “transporta-
tion captain” forklarer, at folk med

muskelsvind ikke vil fi det bedre
ved at komme vak fra Sarajevo.
Tank engang, det skal vere mere
akut end en livstruende situation,
og det er ikke bedre at overleve
end at dg — ifglge UNHCR.

Vi mi nu bede indenrigsministe-
rens chef, statsminister Poul Nyrup
Rasmussen, om en god forklaring
pd, hvad deter, der er “mere akut”
end en livstruende situation, og
hvorfor det er ligesa ringe at over-
leve, som at dg.

Vi beder ogsa statsministeren om
at give os en god forklaring p4,
hvorfor den danske stat legger ad-
ministrationen af sin flygtninge-
politik 1 heenderne pé et kontor og
en leege, der representerer en hold-
ning, der strider imod alt, hvad vi
star for 1 Danmark, og alt, som dan-
ske eksperter 1 muskelsvind kan
bekrefte — og ikke mindst en for-
klaring pd den danske indenrigs-
ministers besynderlige optraeden.

Svarer ikke

Undervejs i hele forlgbet har inden-
rigsministeren blandt andet tillagt
sig den kedelige vane ikke at svare
pd henvendelser. Oplysningen om
det bortkomne brev fik vi kun,
fordi vores handicapvenlige sund-
hedsminister, Torben Lund, skulle
holde et opleg pa Muskelsvind-
fondens landsmgde og — som for-
beredelse — sggte oplysninger om
sagen 1 Indenrigsministeriet.

Vi kan kun anbefale velgerne i
Sendre Storkreds at huske denne
sag og belgnne indenrigsministe-
ren efter fortjeneste ved det fore-
stdende folketingsvalg, Det er gan-
ske vist useedvanligt at fremsatte
saddanne anbefalinger, nr man er en
ikke-partipolitisk handicaporgani-
sation; men den danske indenrigs-
minister har vist sig at ligge meget
langt fra de krav til anstendighed,
som vi forestiller os, at enhver poli-
tiker mé leve op til. ’
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Gron Koncert i Valby-parken.

Sanne Salomonsen var med for fierde gang.
Koncerten blev et tillgbsstykke. Politiet
skgnner at mellem 90.000 og 100.000 deltog
larrangementet.
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INTET HAB | SARAJEVO

Journalist Asger Rosenberg har besggt Zagreb og talt med de ansvarlige myndigheder.

GUD, ROMARIO 0OG
TO KILOMETER HEGN
Muskelkraft var med pé heghol-
det ved drets grenne koncerter.

DEN ENESTE MOR
Susanne S. Svendsen fortzller om
sin mor, der dgde af sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose.

FRZS, PJASK OG SOLSKIN
Om rahygge i solen. Lejrbal og karestol’s rzs.

Vi Z/quvvonva 1avHIIW (0104

Reportage fra Muskelsvindfondens sommerlejr i Ringe pi Fyn.

MARSELISBORGCENTRET TIL DEBAT

Tidligere amtskommunaldirektgr i Arthus Amr, Henning Olesen forteller om visioherne

bag samarbejdet.

JANNE’'S GENSYN MED GUDS EGET LAND

Janne tog hele sin familie med til USA for at besgge de familier, som hun boede hos,

da hun var udvekslingsstudent.

NYT OG NOTER

VB-centrets terapetiter har gode nyheder med fra drets Herning-messe.

NYE BOGER
Arhus har fiet en anderledes HandiGuide

WELCOME MR. BACH

Til mgde i WAMDA — World Alliance of Muscular Dystrophy Associations.

MED BZALTEDYR PA BESGG HOS TYSKERNE

I &r var der dansk-tysk tref for tiende gang.
VOR EGEN VERDEN

BOGER OG BAND
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Intet hab i Sarajevo

Muskelsvindfonden har kun sm3 chancer for at hente
muskelsvindpatienter ud fra Sarajevo. Seks eller syv
er blevet unders¢gt, men har fiet afslag pa at komme
til udlandet. En person er evakueret til Finland

—

] ' 3= i Zagreb, i juli.
‘ |.ﬁ.§ -ﬂ| l ' Muskelsvindfonden har kun meget sma chancer
' ! 1 for at hjelpe 52 muskelsvindpatienter og deres
l I ).H-I .T j:l ] hjzlpere ud af Bosniens krigshaergede hovedstad,

Sarajevo, til mere sikre forhold i Danmark.
m’ -.-I Det er resultaret, efter at Muskelkraft har be-

sggt flere af de relevante myndigheder i det tid-
E----l .-.—-I’-::: ligere Jugoslavien.

ey | g i) (i Myndigheder der i stgrre eller mindre grad
har varet involveret i den hjelpeaktion, der
begyndre i slutningen af 1993, men som siden pa
mange mider er Igbet ind i vanskeligheder. Fgrst
nu, mere end et halvt 4r efter, har Muskelsvind-
fonden fiet noger, der ligner et svar péd, hvad der
skete med den liste pd 52 navne, som fonden i
december sendte til Indenrigsministeriet.

At det har taget s lang tid at f3 et svar er der
flere grunde til. Listen er giet tabt undervejs;
muskelsvindpatienter prioriteres meget lave, ndr
det galder evakueringer. Men Muskelsvind-
fonden har heller ikke fra starten har varet klar
over proceduren ved evakueringer af patienter til
Danmark.

Koks hos UNHCR

—— Bt Embedsmaendene i Indenrigsministeriet sendte
1 januar listen videre til Direktorater for Ud-

i Il leendinges kontor i Zagreb i Kroatien. Herfra

.' — gik listen den 27. januar videre ¢l FN’s Flygt-
i e e (s § 2 : ningehgjkommisariar, UNHCR, 1 Zagreb, hvor
den blev forlist. Fgrst 20. april sendte kontoret

I Hos UNHCR i Zagreb gik Muskelsvindfondens personliste en listen videre til afdelingén i Saraj_cvo.
overgang tabt. Hvor listen blev af, kan UNHCR ikke give svar pa. Transportation captain, Charlie Mercer, fra

UNHCR kan over for Muskelkraft ikke forklare,
hvad der skete med listen:
“Det er et godt spprgsmal, som Jeg ikke kan
svare p. Forsinkelsen har ikke betydet si meget.
TEKST OG FOTO: ASGER ROSENBERG Selv om listen var kommet hurrigere il Sara-
jevo, ville det ikke have hjulpet folkene. Kon-
toret i Sarajevo havde i begyndelsen af dret utro-
lig travlt med sérede fra krigen. Den ansvarlige
lege pd det tidspunke i Sarajevo, Genevieve »
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Direktoratet for udlndinges kontor i
Zagrebs centrum. Kontoret kan i gje-
blikket ikke gare mere for at fa de 52
muskelsvindpatienter ud af Sarajevo.

Begkoyian, prioriterede ikke patienter med
varige sygdomme som for eksempel muskel-
évind, serlig hgjt.

Deres tilstand ville alligevel ikke blive bedre
af at komme til udlandet”, siger Charlie Mercer.

Han understreger, at han pi det tidspunkt
ikke havde ansvaret pa kontoret, hvis primeere
opgave er at koordinere alle former for transport.

“We just do the transportation”, understreger
han pa bredt amerikansk.

Svar fra Sarajevo

Selv. om UNHCR’s kontor i Sarajevo modtog
listen i slutningen af april, kom der alligevel
ikke ny fart i sagen. Fgrst da Direktoratet for
Udlzndinges kontor 1. juni rykkede for et svar
hos UNHCR i Zagreb, gik papirmaskineriet for
alvor igang. UNHCR’s Zagreb-kontor sendte
dagen efter rykkeren videre til kontoret i Sara-
jevo, hvor den tyske lege dr. Reinhard Jung
Hecker 1 mellemtiden havde taget over efter
Genevieve Begkoyian.

Den 13. juni faxede Charlie Mercer fra
UNHCR’s kontor et svar til Direktoratet for
Udlendinges kontor. Ifglge svaret har dr. Jung
Hecker undersggt scks eller syv af patienterne
fra Muskelsvindfondens liste.

Han vurderede, at en af patienternes tilstand
var si dérlig, at patienten skulle evakueres til
udlandet. Det er patienten i mellemtiden blevet.
Muskelsvindpatienten befinder sig nu i Finland.

Dr. Jung Hecker vurderede til gengzld, at
de andre fem eller seks muskelsvindpatienter
kunne fi den ngdvendige hj=lp i Bosnien.

“Zenica og Sarajevo har gode behandlings-

faciliteter, som bliver bedre, nar situationen i
Bosnien bliver mere stabil”, mener Reinhard
Jung Hecker ifglge svaret. i

Intet rejsebureau

Da Muskelkraft i slutningen af juli besggte det
tidligere Jugoslavien, lykkedes det ikke at i
en kommentar fra den tyske lege, der pa det
tidspunkt befandt sig i Tyskland. I begyndelsen
af august kom Muskelkraft derimod via tele-

fon i kontakt med dr. Reinhard Jung Hecker, da

han igen opholdt sig i Sarajevo.

Lzgen havde intet imod at uddybe, hvilke kri-
terier evakueringer bliver udfgrt efter:

“Vi sender ikke folk til udlandet, nir det kun
gelder rehabilitering. Det kan vi slet ikke over-
komme. Det skal vere meget mere akut. Vi af-
viser folk 1 hundredevis, der gnsker at komme til
udlandet for rehabilitering. Vi afviser folk med
dobbelte amputationer, som vil til udlandet.
Hvis vi begyndte at sende folk til rehabilite-
ring i udlandet, ville det vaere som at kaste en
bombe mod en mur. Al ville styrte sammen.
Det kan vi ikke overkomme. Vi er jo ikke noget
rejsebureau”, siger Reinhard Jung Hecker, der
dog understreger, at bgrn med muskelsvind nu
hgrer til undtagelsen.

“Der gzlder andre kriterier for bgrn. Vi har
besluttet at opprioritere bgrn med muskelsvind,
som gnsker at komme til udlandet for at blive
rehabiliteret. Vi mener, at de bgr have en chance”,
siger den tyske lege.

Ngje procedure

Reinhard Jung Hecker ggr det klart, at UNHCR
arbejder efter en ngje fastlagt procedure, nir
personer skal evakueres til udlandet. Denne
procedure skal ogsé falges, selv om en organisa-
tion tilbyder at hente patienter til et bestemt
land. Proceduren indeholder fire punkter:

1) Patienten skal g4 til sin egen lage, der skri-
ver en legeerklering.

2) Laegeerkleringen bliver forelagt UNHCR’s
kontor for omridet. I dette tilfelde konto-
ret i Sarajevo. Kontoret behandler sagen
videre og ggr den klar til en vurdering hos
FIN’s Medevac Commitee — medicinsk eva-
kueringskomite.

3) Komiteen bestir af tre internationale leger,
der vurderer oplysningerne i hver enkelt
sag. De bestemmer, om patientens tilstand
berettiger til en evakuering til udlandet.
Beslutter de sig for en evakuering, skal pati-
enten igennem endnu en legeundersggelse,
for patienten fir billetten ud af landet.

4) Sidste instans er IOM — International Orga-
nization for Migration. Den FN-uafthangige
organisation skal finde et modtagerland til
patienten. [ sit arbejde tager IOM ikke ngd-
vendigvis hensyn til, om en organisation har
tilbudt at modtage en eller flere patienter.

“Det fgrste vi mi forlange, er at patienten

selv henvender sig til sin egen lege, hvis ved-
kommende gnsker at blive evakueret. Vi kan
ikke gd rundt og lede efter folk”, slar Reinhard
Jung Hecker fast.

De seks-syv muskelsvindpatienter, som legen

har undersggt, har fulgt proceduren. De gvrige

pé listen har ikke kontaktet deres egen laege, s3
vidt dr. Jung Hecker er informeret. Han kan
derfor heller ikke vurdere, hvilken tilstand de nu
befinder sig i.

Reinhard Jung Hecker gnsker heller ikke give
et bud pd, hvor store chancer de resterende pa
listen har for at komme ud af Sarajevo:

“Vi kan ikke forbyde nogen at fi sin sag
prgvet. Chancerne er imidlertid sm4”, under-
streger han.

Definitivt svar

P4 Direktoratet for Udlendinges kontor i Zagreb
deles denne opfattelse af kontorchef, Karen
Skipper. Hun er efter fax-meddelsen fra dr. Jung
Hecker parat til at legge sagens akter p4 hylden:

“Jeg kan ikke ggre mere pi det foreliggende
grundlag. Jeg tror, at faxen fra UNHCR er det
definitive svar”, siger Karen Skipper.

Kontorchefen tilfgjer, at kontoret sendte oplys-
ningeme fra dr. Jung Heckers fax videre til Inden-
rigsministeriet i Kgbenhavn.

Alligevel har Muskelsvindfonden aldrig kon-
kret fiet oplyst fra ministeriet, at seks-syv pati-
enter var blevet undersggt i Sarajevo. Fonden har
fier at vide, at en patient er blevet evakueret,
men ikke at patienten blev sendt til Finland.
Fonden fik ogsi forst for nylig at vide, at
muskelsvindpatienterne i Sarajevo-selv skulle
henvende sig til deres lzge, hvis de gnsker at
blive evakueret.

Fgrst nu, mere end otte mineder efter den
fgrste henvendelse til ministeriet, har organi-
sationen fiet proceduren oplyst.

Indbyggerne i Zagreb gér pa indkeb pa
markedet ved siden af Direktoratet for
Udizendinges kontor. Dagligdagen i den
kroatiske hovedstad er ikke preget af
konflikten i det tidligere Jugoslavien.
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Se godt pa dette billede. Fotografen har fanget den eneste sky pa4 Grgn Koncert i ar.

AF HANS LUCHT
FOTOS: LASSE JBRGENSEN

Zapp Zapp, Sanne, Gnags, Herning Hallerne, torsdag den 14. juli
Sort Sol og Jacob Haugaard Den gri og den skaldede, som de prasenterer sig

gLl selv — alias Marius Byriel, chef, og Knud Chri-
var pi billetten da Grgn Koncert stoffersen, projektleder — byder velkommen i

, Romar

for 12. gang rullede ud i et ‘ en pivende mikrofon. Herning Hallen, det uind-
rekordvarmt Danmark. bydende, gri messetempel pa heden, er nattens
Muskelkraft var med ly for de 450 frivillige fra hele landet, der endnu
pa hegnholdet. - en gang er mgdt frem for at legge haender til

Danmaks stgrste omrejsende rockkoncert — Grgn
Koncert. Der er folk, der bruger deres ferie pa det
— der er sdgar hgrt om folk, der har sagt deres job
op for at vere med. Efter talen mgder man sek-
tionscheferne. Nogle for fgrste gang — andre har
g vaeret med i1 drevis. Bar 1, Pglse 3, Opcrew, »

|
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kgkkencrew for blot at nevne nogle {3 af de
mange grupper. Stemningen pj hegnholdet er
afventende indtil sektionschefen — i daglig tale
kaldet Gud - finder whiskyflaskerne frem. Nu
genlyder de triste haller hurtigt af gamle Gasolin-
sange og enkelte spontane “Brazil”-rdb med den
forestiende VM-finale om sgndagen i baghovedet.

Herning, fredag den 15. juli

Man finder ud af alt det, der er at vide om hegn
pd den fprste halve time af jobbet. Forst legger
man klodseme, s4 stikker man hegnet ned i klod-
seme. Hegn for hegn for hegn indtil hele pladsen
er afgreenset. Om aftenen er hegnarbejdet tilsat
lidt ekstra spznding efter en dags massiv vand-
ladning og spredt opkast. Der opstir alligevel et
stzerke fellesskab mellem hegnsmandende - i
stil med hvad man kunne forestille sig opst
mellem ofre for flykapringer. .

Klokken ét er alt parat. Pladsen er indhegnet,
boderne bugner af fadgl og kebab, sceneholdet,
der har vaeret i sving siden klokken tre om mor-
genen, finder sm3 pladser i skyggen, hvor de
kan spznde hangekgjerne op og lukke gjnene.
Evald Krog og Jacob Haugaard byder traditionen
tro velkommen og legger op til funk-kometeme
Zapp Zapp. F orsanger Erann og Co. slider hirdt
for at fi Herning p4 benene, men det er for tid-
ligt og bandet er stadigt for uetableret til rive folk
med. Zapp Zapps omdrejningspunkt er den godt
sammenskruede Erann, som har et misundel-
sesvaerdigt greb om den yngre, kvindelige del af
tilhgrerne. Han kaster sit underliv runde p4 sce-
nen og smiler som en listig hankat. Pigerne pi de
farste rekker hviner, men hysteriet breder sig‘
ikke til glmavemne og frokostkurvene.

Klokken halv ni slutter koncerten, men alle-
rede kvart i otte er hegnsmandene i gang med at
pille hegnet ned. Lastbilen ruller tungt og lang-
somt afsted, mens hegnsmendene traver ved
siden af i par og rekker hegnene op til to mand
placeret pd ladet, som stabler dem i bunker af 25
styk. Bagved lgber klodseholdet, der samler de
tunge cementklodser p4 paller eller direkte pien
gaffeltruck. De fire klodsemaend baerer stolt
t-shirts med piskriften: “Det krever nosser at
fiytte klodser”. Gud indleegger psykologiske kor-
rekte glpauser hver halve time. Der er intet som
en glpause, til at pifte lidt optimisme i holdet.

Ind i busserne og afsted mod Briskovgird
Efterskole. Rumlende gennem den danske trop-
enat — langt vaek hjemmefra og med et godt gje
til en pige, der laver franske hotdogs. Fglelsen af
Grgn Koncert vokser under huden ligesa sikkert
som glpletterne pi de shorts, der har storket
rundt i en bar hele dagen.

Odense, Igrdag den 16. juli

Lysstofrgrene er de forste til at minde en frivil-
lig om forskellen p4 sjov og arbejde. Klokken
halv otte przcis hvaser de godmorgen fra et
sted under loftet. De blytunge gjenlig bnes
forsigtigt som en insektpuppe. Ud danser ingen
sommerfugle, men et szt radglgdende gine, der

Sko og sokker er nu
forsvarligt deponeret
i dybe, strilesikre
saltgrave i Ukraine.

Sort Sols entusiastiske publikum
headbanger hovederne i begejstring
over de fem cigaretblege kgbenhay-
neres forrygende opvisning.

Brasiliansk indkast pa
.Vestereng i Arhus.
Godt 5.000 arhusianere
haber pa sejr til de =ste-
tiske boldkunstnere fra
kaffens fadreland.




stirrer appellerende rundt “ka’ det vare sandt?
er det allerede morgen?”. Nu er det ikke lzngere
sjov, nu er det arbejde.

Odense er en forngjelse for hegnholder. Hele
pladsen er hegnet ind i forvejen, si der skal kun
laves lidt sméting ved scenen og bagsceneom-
ridet. God tid til morgenmad. Friske rundstyk-
ker, yoghurt, cornflakes, frugt, salami, rulle-
polse, kaffe, te og juice (ogsd grontsagsjuice —
naturligvis forbigéet hdnligt hver morgen) og
ikke mindst Nutella. Cremen af tysk madkunst.
Grgn Koncert har selvfplgelig ogsi cremen af
dansk rock musik. Tkke mindst kgbenhavnske
Sort Sol. De skuffede lidt i Herning. Bandet
spillede lidt forkglet, og folk lod sig ikke over-
bevise. Men Odense er en anden historie. De
herlige fynboer danser som forrykte til et band
og en koncert 1 topklasse. Ole Theills tabla-
trommer pumper flydende afsted som en kano-
tur pa vilde floder i Sumatra. Ind slentrer den
enarmede bardiskcrooner, Steen Jgrgensen, med
en kgbenhavnsk bohemes naturlige distance og
sugende appel. Hans stemme er skarp og arti-
kuleret - nogle gange n&rmest mekanisk. Han
er skgdeslgst kladt 1 sort med sorte guldind-
fattede solbriller. Lars Top-Galia og Peter Peter

kommer ind, de to onde tvillinge-guitarister,
der trykker den af som ingen andre i dansk
rockmusik. Peter Peter i en form for laeder-cor-
sage der kunne vere kgbt i en pornobutik og
Lars Top-Galia i sit karakteristiske kropssnaevre
cat-suit med en fartstribe fra hals og nedefter.
“Er I vigne Odense?” lyder det retorisk fra Steen
Jorgensen for jublen druknes i Peter Peters gui-
tar-intro til paradenummeret “Popcorn”. P4 sidan
en dag skulle hanerne i boderne ikke kun lekke
Grgn Tuborg — men ogsd Sort Guld.

Arhus, sondag den 17. juli

Dagen har slebt sig afsted. Enden p4 en méneds
drgmmefodbold fra Amerika skal findes i aften.
Grgn Koncert ved det, og har lejet storskaerm til
lejligheden. Efter Sort Sol toner Tommy Troel-
sen frem i en skremmende stor udgave og byder
velkommen til finalen mellem Italien og Brasi-
lien. Fodboldelskere verden over hiber i deres
hjerter, at Brasilien vil ggre det. At Bebeto endnu
engang vil splitte modstanderens forsvar i et
diabolsk ryk og sende bolden ind til skarpret-
teren Romario. Men mélene udebliver til stor
skuffelse for de omkring 5.000 folk, der har valgt
at blive pd Vestereng. Forlenget spilletid og
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Sanne i varmen.
Damen der flirter
med Amerika,
beviser endnu
engang at stemmen
kan folge med
ambitionerne.

straffesparksafggrelse er en realitet. De f3 il
enske fans holder vejret. En laver knytnave
lommerne, en anden trykker fladt begge haend
imod tindingerne. En spidshoveder italiend
spiller med tynde fletninger i nakken treed
henover banen. Han tager bolden op i ha
derne, drejer den rundt et par gange og lxgg
den tilrette pa straffepletten. I storskermer
grovkornede gengivelse flimrer hans tykke be
i kanterne. Han gir fem skridt baglans, lgfi
hovedet og kigger pd dommeren. Dommere
flgjter. Spilleren har scorec fra den posirig
tusind gange fgr. Fladt ude ved stolpen, i ne
taget eller midt 1 mélet. Behersket tillgb, bolde
er ramt godt — men for dybt — den svaver he
over overliggeren. Roberto Baggio kigger vantr
pd mdlet. Han har braendt sit livs vigtigste skud
Han har breendt pé hele Italiens vegne. Brasil
anerne jubler. Hele Vestereng jubler. T mange
pé sombreroer og klaphatte fylder fadglshol
dere pludselig himlen, og folk lgber skrigend:
rundt med ordene “Brazil” og “Romario” pi
leberne. De italienske fans kigger bedrgvede pi
hinanden og lusker vak i natten. Mamma miz

Braskovgard Efterskole
Forste del af turneen er veloverstiet. Det ¢




det bedste vejr nogensinde pd Grgn Koncert.
Det er faktisk det bedste vejr nogensinde i det
hele taget. Derfor drikker publikum sodavand i
stedet for gl. Sidste ir regnede det sa meget, at
publikum fik slukket tgrsten bare ved at vere
udenfor. Det er ikke nemt at arrangere rock-
koncerter. Blandt de frivillige pd Braskovgérd
synes det gode vejr dog ikke at have bragt glfor-
bruget i krise. Mandag, tirsdag og onsdag er
overliggerdage, hvor de frivillige slapper af i
naturskgnne omgivelser og fordriver tiden med
fodbold, strandture og dans til populare ryt-
mer. Der er sgrget for alt pd Grgn Koncert. Som
frivillig skal man bare sgrge for at 4 sig selv og
sin sovepose mast ind i en bus, og si er der altid
sgrget for forplejning, hvor man kommer frem.
De frivilliges lgn — ud over den sunde tilfreds-
stillelse, der ligger 1 et stykke humaniteert arbejde
— er god mad serveret af kokke og et allesteds-
narvaerende fadglsanker til fri vederkvaegelse.
Tirsdag aften er der gallamiddag. Evald Krog
takker alle de frivillige og de ansatte pa Muskel-
svindfonden for arbejdet omkring Grgn Kon-
cert, hvorefter der skiles og gaesterne stikker
skeerne i en rejecocktail. Herefter bliver stem-
ningen gradvist mere lgssluppen og snart ruller
menneskebglgen — som kendt fra VM 1 Mexico

Steen Jorgensen i sin voksdukke-agtige
positur foran Sort Sols staerke symbol.
Publikum far barberbladsskarp guitarspil,
der skarer helt til benet.

Evald med gutterne.

“Four Wheel Drive” faldt i
publikums smag med deres fine
fortolkning af “Never the less”
og “Hello Dolly”.

— festligt henover bordene indtil et partyband fra
Arhuvs saetter gang i ben og kgrestole. Det kni-
ber for nogle med at rekapitulere resten af aften,
men en ting stir lysende klart: Muskelsvind-
fonden forstdr at feste.

Blokhus, torsdag den 21. juli

Aftenen for havde spggefugle blandt de frivillige
taget Blokhus med storm forkleedt som Sort Sol.
Forestillingen var sd overbevisende, at de mértte
skrive autografer 1 hovedet og pd armene af
begejstrede fans. Nu holder de lav profil bagest
1 en bar i respekt for den to meter hgje udsmi-
der med en hajtand svingende i en guldkade om
halsen, som lukkede dem gratis ind og fik en fri-
billet som tak.

Hegnmassigt set er Blokhus en dejlig af-
graenset opgave. Nem og overskuelig. Desuden
har hegnholdet en gammel tradition, der byder
dem at hegne Jacob Haugaards bil inde, nér
koncerten nér sd langt. Den tgrlagte entertainer
kender ritualet og smiler venligt, mens han hur-
tigt fir tgmt bilen.

Sanne er populzr over hele landet, men 1
nordjylland er begejstringen maéske allerstgrst.
Med sig pé scenen har hun de to energiske kor-
sangere Bobo Moreno og Randi Laubek plus et
topproffesionelt band, der banker hendes hit af
med glgd og overbevisning. Et par fyre svinger
et banner med péskriften “Mand sgges af kvin-
der”. “Jeg har set jer drenge” svarer Sanne
prompte og kaster sig ud i et Sneakers-medley.
Den store rgde manke svinger under solen. Det
er smeltende varmt. Sanne danser, publikum
danser, stgvet hvirvler op og leegger sig klaegt pa
ganen. .

Kgbenhavn, sendag den 24. juli

Valbyparken er levende. Set oppefra ligner det
tvaersnittet af en bikube. Der er ikke en ledig
plet pé pladsen. Der vurderes at have veret en
60-70.000 mennesker. I baren stir folk i kg i op
til seks-syv lag. Men civiliserede som kgben-
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havnerne nu engang er, foregér det hele i forbil-
ledlig ro og orden. Flere m3 dog Igftes ind bag-
ved og sidde i skyggen for ikke at gd bagover i
varmen. Efter blot to timer lgber baren tgr for
sodavand. Der er solgt langt flere end beregnet,
og i de na&ste to timer er der kun fadgl. Presset
pé baren er helt bogstaveligt. Faktisk vipper den
lidt bagover under mengdens torst.

Gnags har varet hovedattraktionen for de fleste
under hele turen. Selv i Kgbenhavn er erke-
jyderne utroligt populere. “Danmark”, “Rytme-
hans”, “Burhgns” og masser af hits, der forlengst
er folkeeje. Det er selvfglgelig ikke nok alene, og
Gnags popularitet skyldes i ligesa hgj grad deres
medrivende sceneshow. Ekstravagant med fon-
taener og et vandsprgjtende gje monteret pien
kran. Peter A.G. tgmmer danskvand i hiret og de
smukke korpiger vugger med hofteme. Det or et
organisk show. I skaerende kontrast til metalliske
Sort Sol. Her pi hjemmebane fir guitarerne og
attituderne en ekstra tand. Vi er i Sort Sol-land.
Frekvensen af hanekamme er helt oppe pd inter-
nationalt niveau, og de inkarnerede fans surfer pd
hinanden for til sidst at blive kylet ind over heg-
net til security-folkene. Meget smukt, at Grgn
Koncert tgr vere sa altomfavnende i sit musik-
udbud. Nej til frikadellehygge — ja til en musi-
kalsk oplevelse.

Pludselig er det hele slut. Boderne pakkes sam-
men for sidste gang i 4r. Grgn Koncert er forbi. De
optreedende bands gir alle p4 scenen og spiller
“With A Little Help From My Friends” til zre for
de frivillige. Nogle kigger hinanden dybt i gj-
nene. Andre gaber fortjent. Gud takker hegn-
holdet for indsatsen og haber Pé gensyn nzste 4r.
Busserne ruller for sidste gang. Fergen mod
Arhus flyder tungt pa det sorte, blikstille vand.
En lille gruppe frivillige i bolchestribede ligge-
stole skdler fgr de falder i sgvn. Vi ses til naeste 4r.

Overskuddet fra de gronne koncerter forventes i Gr ar
blive pé ca. 5,7 millioner Froner: Regnstabet varikte
afslutrer.ved redaktionens slutning.

Kokkencrewets Bo Hubert prasenterer aftenens menu.

”Har du set hende

- henne i pglse 37"
Der er altid plads til
en snak om vardier
pa Gren Koncert. [
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Svindlerhjulet

“De ser her en zgte handicappet, udfgrt i et tid-
lgst design og pifart en el-kgrestol med en
rekkevidde pa ca. 20 km pd en fuld opladning.
De vil kunne blive transporteret omkring i
byen, hvis De altsi har tdilmodigheden. Den
kan ogsd opleres til at holde deres Dankort, og
i seerlige tilfeelde vil man kunne lere den, at
tage telefonen og give ganske korte beskeder.

Den er altid glad, meget trofast og utrolig
loyal. De behgver ikke at bekymre Dem om
eventuelle uoverensstemmelser. Den har
ingen, jeg forsikrer Dem ~ overhovedet ingen
— selvsteendig mening.

TV2’s lykkehjul gav inspirationen til ung-
domsgruppens Svindlerhjul, som blev prae-
senteret i GrgnRock og Grgn Koncert-byerne
dagen fgr selve koncerten. ‘

Med samme entusiasme, men med noget
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mere selvironi end nér kropsplejeserien til
maend eller vag til vaegtappet bliver prasen-

“teret pa skazrmen, kgree gruppen en tet parodi

pd de populare vaerter. Vittighederne flod ud
af munden p4 den ivrige annoncgr:

“Ved De hvad en kannibal kalder en handi-
cappet i en kgrestol?

— Dinér transportable

Og hvad kalder man en prostitueret i en
kgrestol?

- En firehjulsterekker

Nogle blev forargede og vendte ryggen til.
Andre benyttede de 20 minutter, som forestil-
lingen varede til ac fa en lidt anden “vinkel” pé
det at vere handicappet.

S& ungdomsgruppen opndede, hvad de ville
— og fik gjort opmarksom pa Grgn Rock og
Grgn Koncert. mf,

HUSKELKRAH R



Kere mor

Jeg leder forgauves efter nogen, der kan opfylde noget
af den tomme plads du forlod.
Savnet gnaver. Du er og blir’ min eneste mor!
Jeg foler; at du er langt, langst borte.
Jeg savner dig og elsker dig...
Den plads du havde I mit kjerte... er som en tom
og gde endestation.
Der hvor der engang altid brendte
en varm og tryg flamme
er kun intetheden tilbage.
Og lyset er slukket.
Jeg ville gnske, at jeg kunne fple din nerkied blot et
1/2 minut, men ved at det er utopi.
Der er ingen lgsning.
- Ingen konklusion.
Blot ved jeg, at dette er en af lvets barske love. -
Som jeg ikke er alene om ar marke.
Men dette gor ikke smerten og savnet mindre.

Din datter:
Susanne S. Svendsen.

AF MARIANNE FREDERIKSEN
FOTO: MICHAEL DAUGAARD/ 2 MAJ
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usannes mor dgde den 23.
oktober 1993. Af sygdom-

men Amyotrofisk Lateral

Sklerose. Bertha Christensen blev
73 ar.

De sidste 4r hun levede blev et
mareridtagtigt mgde med et
behandlingssystem, der har alt for
lille indsigt i, hvordan man skal
tackle den sygdom. Et system, som
efter Susannes mening stadig
leegger alt for lidt vaegr ps tvaerfag-
lige arbejde og pi familien. Et
system, der ikke magtede at be-
handle hendes mor vardigt, de
sidste 4r hun levede.

Vinduer og dgre stir pivibne i det
lille gdrdhavehus i Grese-Bakkely
lidt nord for Frederikssund. Alli-
gevel nermer temperaturen sig
hastigt tropeniveau. Dansk som-
mer anno 1994. Den sterke kaffe
tar fglgeskab med masser af isvand.

Sommervinden bladrer i de
mange papirer foran os. Digte, strg-
tanker, tztskievne notesblokke og
en rapport med titlen “En beret-
ning om en ALS patient i syste-
mets jungle”. Forfatteren til digt-
ene og rapporten er Susanne. Hun
har altid lettere ved at udtrykke
sig pa papir.

Rapporten om Susannes mor,
Bertha Christensens sidste levear
adskiller sig fra de hindskrevne
digte. Med dato og klokkeslet kan
man fglge Berthas liv de sidste uger
og médneder. Ordvalget er knapr,
men precist.

“Denne rapport kan i starten virke
som en opremsning af datoer. Dette er
helt bevidst. For at sette sporgsmdlstegn
ved tidsfaktorerne - og de menneskelige
om#kostninger, ndr der af én eller anden

grund er SVIGT, eller LANGSOM-
MELIGHED fyr en akvorlig diagnose
blrver stiller. Dernest vil jeg anbefale, ar
ndr dette er sket; - md den anmdr/zge,
der giver en patient en tilbagemelding
om en uheldbredelig sygdom, kunne
bruge bedre formuleringer end: “Der er
der ikke noger at gpre ved” eller “Der md
De lere at leve med”!

En hjalp til fremtiden

Susanne skrev rapporten en mined
for sin mors dgd pi baggrund af
sine mange dagsbogsnotater. Jkke
for at aflevere et hadsk angreb p4
nogle af de leger og det hospital,
som Susanne kom til at kende alt
for godt. Men for gennem en ngg-
tern og saglig beskrivelse at stille
spgrgsmalstegn ved det behand-
lingssystem, som hendes mor
mgdte. For at give sit bidrag til at
“systemet” ikke gentager sine
mange fejltagelser Yed naste mgde
med en ALS patient.

De mange barske oplevelser er
allerede lidt p4 afstand. Det kniber
for Susanne at huske, hvordan
hendes mors sygdom startede.
Hvordan hun fik besked. Hvornir
hun kom pi hospitalet for fgrste
gang, og om det var 12 eller 16 kilo
hendes mor tabte i vaegt, fordi det
aldrig lykkedes for Frederikssund
sygehus, at f3 en mavesonde til at
fungere.

De gode minder trnger sig forst

o

pa.

Den samme lugt

Susanne finder sin mors fotoalbum
frem fra en plasticpose.

- “Det har fuldstzndigt samme
specielle lugt, som der var i min
mors hus”.

Smi glimt af 4rets hgjrider. Hele
familien samlet om det gode fro-
kostbord, om eftermiddagskaffen
og om familiefesterne.

Susanne bladrer:

“Det der er fra mit bryllup. Jeg er
gift for anden gang. Dert er snart
11 ar siden. Det er hjemme ved
mine foreldre. I min bedstemors
hus. Da min foraldre flyttede der-
til, var det piv utet med koks-
brndeovn og das udenfor.

Det er min mor med hendes kat,
den lever endnu forgvrigt. Nu bor
den hos min svigerinde. Det var
altid sddan, at min far havde hund
og min mor havde kat. De disku-
terede ofte, om det var hunden
eller katten, der skulle have det
bedst. Min far var 8-9 4r aldre end
min mor. Hun var ikke andet end
en ung pige pé 17, da de lzrte hin-
anden at kende. De skulle have
barn og si blev de gift, som man
gjorde dengang.”

Susanne vender endnu en side
og finder et foto af en yngre, rask
kvinde.

Husker hende som rask

“Det er min mor, som jeg ser hende
for mig. Jeg husker hende ikke ret
meget fra, da hun var syg. Jeg ved
ikke, om man fortrenger det eller
hvad marn ggr. Jeg husker hende i
hvert fald mest, som da hun var
rask. Ogsé nér jeg drgmmer om
hende.” '

Det gamle album har veret
fremme ofte i den sidste tid. Su-
sanne og hendes mor har brugt
megen tid pi at kigge pa de gamle
fotos og grine lidt sammen.

“Min mor elskede at snakke om
dengang vi var bgrn, og om gamle
naboer og sidan noget. Mange af
hendes sgskende og mange af
hendes gamle venner var dgde.
Dem savnede hun. Men hun
kunne godt i’ at tale om dem og de
minder, de havde sammen. Det var

[

Susanne Svanekar Svendsen
mistede sin mor den 23. oktober
1993. Hun dgde af sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose.

nasten noget af det bedste, man
kunne ggre for hende i den sidste
tid hun levede.” ) 2
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Keere mor

. 1 dag er det en mdned siden,
| ‘ at du forlod os.
| Ndr jeg tager albummene frem,
er det som om,
vl er sammen.
Jeg har stadig behov for
at vare sammen med dig
og mindes... og se dit smil
og huske dig sa rydeligt
den du var,
og hvad du stod for.

Kearligst din datter.
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Susanne drgmmer jzvnligt om
sin mor.

For et par dage siden havde hun
endnu en drgm.

Sammen med sin mand Peter
cyklede hun til kirkegirden for at
sette nogle blomster ved sine
foreeldres gravsted. Hun kom forbi
sin mors hus, fnen var for farste
gang ikke inde i det. Om natten
drgmte Susanne, at hendes mor gik
rundt uden for huset og kiggede
efter hende.

Bare se pa billederne

Hvorndr drommer du om din mor?
“Lige efter hendes dgd, da skulle
jeg bare se pé et af billederne her. S4
var det som om, at vi havde en slags
kommunikation. Og sd drgmte jeg
som regel ogsd om hende om natten.

Det er jo heller ikke hver dag,
man gar og teenker pd hende. Livet
gar jo videre og der sker mange
andre ting. Men det kan komme
pludseligt. I lgrdags var Peter og
jeg ude at cykle i skoven ved
Jeegerspris. Der si jeg en rigtig
familieskovtur. Det fik mig til at
tude. Jeg var smadder glad for, at
jeg havde solbriller p4. Peter skulle
ikke se det. Det er ellers ved at
vare lang tid siden min mor dgde.
Jeg troede, jeg var kommet over
det.

Reaktionen kommer vel fordi det
er noget man engang selv har ople-
vet og aldrig kommer til at opleve
igen.”

Hvad skete der, da din mor blev syg?
“Der gik jo leenge, for hun gik til
leege. Hun havde haft problemer
med at tale og vist ogsd med at
spise et godt stykke tid. S4 kom
hun fgrst til tandlaege — og s til
gre, n&ese, halslege.

Til sidst kom hun i hvert fald til
en neurolog. Der var lange pauser
i mellem. Min mor var frygtelig
treet af det, allerede da hun havde
veeret afsted et par gange.

Det var faktisk fgrst, da hun
havde veret hos neurologen, at det
begyndte at gi sterkt ned af
bakke. Hun havde fiet at vide, at
hun havde en slem sygdom, der
ikke var noget at ggre ved.”

Talte hun om der?
“Nej, ikke meget. Det var hun ikke
glad for. Man blev ngdt ul at presse
hende til at kontakte laegen for at fi
svar pd, om der var noget at ggre.
Hun prgvede faktisk overfor sig
selv ogandre, at lade som om, der
ikke var noget i vejen. Hun for-
sggte at leve sit liv, som hun havde
gjort hele tiden. Den der opofrende
mor, som nir man kom hjem, s
skulle der kgbes ind og laves mad.
Det nzste jeg opdagede var, at
hun havde utroligt svert ved at
synke og let fik maden i den gale
hals. Sa prgvede jeg at kontakte
laegen. Jeg gik sidan lidt bag ryggen
p4 hende, for hun ville jo ikke have
det. Der gik lang tid inden jeg hgrte
noget igen. Det eneste jeg fik at
vide var, hvad leegen mente syg-
dommen hed, og at der ikke var
noget at ggre.”

Var i tvivl

Vidlste din mor selv, hvor syg hun var?
“P4 det sidste var der meget snak
om, at folk skulle vide, hvor syge
de var. Jeg snakkede blandt andet
med Michael Hjort fra kommuni-
kationscentret i Hillergd. Jeg havde
det selv sidan, at jeg var i tvivl, om
hun ville have godt af at vide det.
Men si fik jeg rapporten om ALS
(fra Muskelsvindfonden), og da min
mor hele tiden fik modsatrettede
ting at vide hos laeger og sygeple-
jersker, lod jeg hende kigge i den.

Jeg tror egentlig godt, at hun vid-
ste det.

Til sidst begyndte vi ogsi at
snakke om det.

Men det var samtidigt lide far-
ligt, fordi hun var sd opgivende og
jeg bilder mig ind, at hvis man opgi-
ver alt, selv om man har en alvorlig
sygdom, sd fir man det i hvert fald
ikke bedre.

Indimellem synes jeg vi fik sat

lidt mod 1 hende ved at snakke om
de hjzlpeforanstaltninger, som hun
kunne fi glede af.

Hun ville gerne have vaeret pa
Ne=stved sygehus, da vi snakkede
om sonden. De vidste mere og
kunne ggre mere. Hendes store,
store gnske var, at hun kunne
komme til at spise bare en lille
smule. Jeg tror, hun har veeret ved
at dg af sult en gang i mellem. Bare
tanken om mad og den her sonde-
fgde hun fik, det blev noget af det
vigtigste i hendes liv.

Hun blev mindre og mindre og
der var mange lange perioder, hvor
de klokkede i1 det pd Frederiks-
sund sygehus, hvor hun si ikke fik
mad i fem til seks dage. Da har hun
selviglgelig varet utrolig sulten.”

Et lille stille menneske

Hvordan var din mor 2

“Er lille stille menneske. Beske-
den. Men hun satte alligevel sit
preg pa den verden, der var om-
kring hende.

Hun var meget hjzlpsom, varm
og keerlig. Utrolig glad for bgrn og
geestfri. Folk fglte altid, at de var
velkomne.

Men et menneske, der aldrig
busede frem. Et menneske, der i
blev veek i mangden, som holdt
sig tilbage.

Min mor boede jo alene. Da hun
blev mere og mere syg provede jeg
at overtale hende til at f4 lidt hjzlp.
Jeg fik en hjemmesygeplejerske
med hjem til hende og vi snakkede
om et kaldeanleg, men det ville
hun ikke hgre tale om. Hun skulle
ikke have hjelp. Hun havde altid
klaret sig selv.” -

Med hjzlp fra en ldre bror lyk-
kedes det til sidst Susanne, at fi
overtalt sin mor til at fi noget mere
hjeelp. Ogsi et kaldeanleg. Men
det kom aldrig i brug.

“Vi bekymrede os vildt og inder-
ligt om hende.

Begyndte at besgge hende mere,
end vi ellers havde gjort. Kom
dumpende og brugte virkelig
meget krudt pd det. Min anden
bror havde vi ikke haft kontakt
med i lange tider, ham fik vi ogsd.
fati.

Vi hjalp hende meget. Det var
egentligt sjovt. Det havde vi aldrig
mittet fgr. Men hun blev ogsa
anderledes i sit sygdomsforlgb. Lidt
mere agressiv. Det har miske ogsi
veeret en form for overlevelse, det
ved jeg ikke....

Det var dejligt befriende, at hun
blev sddan.”




Sma tatskrevne ark

Susanne henter flere minder frem.
Sma tetskrevne ark, med ord og
ufuldendte s@tninger over i hin-
anden. Begge sider af papiret er
helt fyldt ud. Det skulle tydeligvis
gd hurtigt. Nogle sztninger er
nzsten umulige at leese. Andre helt
tydelige.

“Jeg er blevet vejer i dag 32 kilo. Jeg
har tabr 16.” j

Hele det sidste &r kunne Susan-
nes mor ikke tale. De smi blokke
blev uundverlige. Berthas kontakt
til Susanne, til resten af familien, til
omverdenen.

“I starten var det en kamp, at f4
hende overtalt til at skrive. Hun
provede at tale, men var umulig at
forstd. S& blev hun gal og irriteret
over, at man ikke forstod, hvad hun
sagde. Det tog sgrme lang tid, for
jeg fik hende overtalt dil at skrive,
men sa skrev hun ogsé side op og
side ned - ud 1 en kgre . Alverdens
ting. Jeg har gemt meget af det.
Nogle gange skrev hun tydeligt.
Beklageligvis blev det til sidst ogsé
svarere at lase.

Det er primert praktiske ting,
det géar pa. Hvis man er heldig kan
man enkelte steder se, hvordan hun
havde det. S4 vidrt jeg husker, har
hun ogsa et sted skrevet, at hun
ikke lever ret meget leengere. Man
kan ogsa se ud af papiret nogle
gange, at hun har varet vred.

Til sidst kunne hun heller ikke
skrive mere. Vi kunne kun forsti et
ja og et nej. Hun havde ellers fiet
installeret et kommunikationsap-
parat. Det var sjovt at se, da hun
skulle bruge det — fgrst proteste-
rede hun lidt, men ville alligevel
godt. SA var der problemer, fordi
maskinen ikke kunne forstd min
mor. Hun stavede pi en gammel-
dags mide, og det kunne den ikke
forstd. Men hun fik det desvaerre alt
for sent. Sygdommen gik hurtigere
end vi forventede.”

Brev til farvel
Susanne fik sagt farvel til sin mor,
som hun gerne ville. Skrev et langt
brev til hende om barndommen
med de to brgdre. Om de dejlige
sommerdage 1 mosen, med rdhygge
og med xbleskiver til eftermid-
dagskaffen. Og om hvor vaerdifuldt
et liv, hun har givet sine bgrn.
“Jeg ved ikke om hun nogen-
sinde fik laest det. Miske var hun
allerede for syg. Jeg haber selvfgl-
gelig, men hun gav mig aldrig noget
tegn péd, at hun havde lest det.”
En ting ville Susanne dog gerne
lave om.

“ Jeg var der ikke lige, da hun
dgde. Det har jeg bebrejdet mig
selv. mange gange. Selv om jeg
fulgte hende til sygehuset den sid-
ste dag, og spurgte om jeg skulle
blive. Hvortil hun sagde nej. Vi var
der et par timer og hjalp hende
med at blive kledt af. S3 var det vi
spurgte, om vi skulle blive der. Og
der var en lege, der foreslog, at de
skulle give hende noget medicin,
men sd skulle vi blive der om nat-
ten, sagde han — Og han fortalte, at
hun var ved at dg. Men jeg bad
ham om ikke, at give hende den
medicin — vi havde set hende sa
langt ude fgr. Han spurgte mig om,
han skulle sl& hende ihjel. Sidan
fglte jeg det i hvert fald.

En halv time for l=nge

“Sa ringede de mig op fra syge-
huset. Men det har de gjort s3
mange gange med falsk alarm.
Andre gange har de ikke ringet, nir
de skulle. Jeg ventede en halv time
for lznge. Det er sidan en ting,
som jeg gerne ville lave om, men
det kan jeg jo ikke.

Sédan er det jo nok uanset, hvor
meget man har gjort — sd er der
noget, man ikke har gjort godt nok.

Da jeg kom derop var hun dgd.

Hun prgvede ogs4 at sige noget
til mig pa vej il hospitalet kan jeg
huske. Det var helt umuligt — og da
kunne hun heller ikke skrive. Hun
blev ved med at prgve at sige noget
til mig, som jeg ikke kunne forsti.

Det tnker jeg meget over....”

Dregmme om liv

Susanne tog sig af begravelsen .
Der var meget at se til. Fgrst bag-
efter var det for alvor svart.

Da hun begyndte at forsta.

“Det kom i smabidder. Nogle
gange var jeg klar over det — andre
gange ikke alligevel. S4 havde jeg
nogle tydelige drgmme om, at hun
levede alligevel. De her gnske-
drgmme om, at hun levede et andet
sted og var yngre og rask. S& har
man maske ikke rigtigt accepteret
det alligevel.

Hun var det trygge i mit liv, selv
om jeg ogsa fplte, at jeg skulle passe
pi hende. Hun var der altid, nir
hele verden var ved at brende sam-
men. Og det var hun virklig, Jeg
kunne altid ringe.

Det savner jeg. Det er sgrme
svert. Det er som, om man bliver
ngdt til at have de der ting inde i sig
selv pd en eller anden led — eller fi
bygget dem op.

Selv om man godt ved at folk
skal dg engang, nir de bliver gamle

. sd er det svaert at forberede sig.
Jeg har skrevet et eller andet om
det ... det er meget nemmere. Efter
hun var dgd har jeg skrevet for-
skellige ting.

Hvad savner du mest?

“Det er selve personen. Det er
bare hende som hun var. Det er jo
den eneste mor, jeg har. Men nér
jeg tenker pd hende som syg, si
synes jeg, det er godt, dt hun ikke
er mere. Den der sygdom kom jeg
til at hade virkelig. Nasten som en
person, jeg havde lyst til at ud-
rydde.”

Nogen gar vaek
Den 3. januar i 4r blev Susanne
bedstemor. Den nye rolle har hun
ikke rigtig veennet sig til endnu.
Det hanger méske ogsd sammen
med, at det ikke er en bedstemor,
man tenker mest pd, nir man er
ser Susanne. Den hvide korte som-
merkjole, det lange lyse hir og de
brune lemmer, forstyrrer billedet.

“Da vi havde varet til begra-
velse, var min sgn og svigerdatter
med hjemme. Det var spgjst nok,
for det var fgrste gang, at jeg meer-
kede barnet sparkede. Det var en
underlig fglelse.

En konstatering.

Nogen gir vek og nogen kom-
mer til.

Sidan er det, selv om man har
sa svert ved at forstd det, nar det
kommer til stykket.”

Ndr det veerste sker

ndr du mister en af dem,

der stér dig nermest

ndr de sover hen i dgdens favntag...
Og nar du ser morgendagen gryr
o0g opdager, ar du stadig er i lroe
Da ved du, at du vil overleve alt,
5@ laenge det er meningen,

du skal leve.
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Fraes, pjask
og solskin

Rapport fra et livligt dggn pa
Muskelsvindfondens sommerlejr

for 11-13 arige i Ringe

AF CARSTEN TOLBQLL
FOTO: SOREN SKARBY

sommerlejren og omgivet af lillesgster

I Kim i haven i Véster Egense for afrejsen til
Carina og foraldrene Birgit og Bjarne Dinesen.

| ¥ R A MUSKELKRAFT

ommersolen bager allerede
s midt pd formiddagen. En

efter en triller de eldrevne
kgrestole og minicrossere ud pa
flisestien bag Ringe Fri- og Efter-
skole. De unge muskelsvindlere
og deres hjzlpere afleverer et
stykke papir hos lejrledelsen om-
kring plankebordet.

“Var det svart?”, spgrger lejr-
chefen Hanne Blicher en af delta-
gerne, der netop har overstiet ori-
enteringslgbet med poster og op-
gaver rundt 1 Ringe by.

“Nej, kun pd posthuset. Fgrst
turde vi ikke rigtigt kgre derind.”

Mandag er den fgrste hele dag pa
Muskelsvindfondens sommerlejr for
11-13 drige. Der er allerede sket en
del, siden de 22 deltagere ankom i
lgbet af sgndagen og fik de sidste
formaninger af foreeldrene. Knap
nok var far og mor ude af dgren, fgr
hele styrken trillede de fa kilometer
ud til Midtfyns Festival, hvor man
ndede finalen med Shu-Bi-Dua.
N=ppe nogensinde fgr i deres korte
liv har denne flok kgrestolsbrugere
oplevet sd megen stemning blandt

sd mange mennesker, men selvfgl-
gelig er der greenser for, hvor meget
man lader sig dupere i den alder.

“Det var da meget sjovt, lyder
det gennemgaende svar”.

Ud over graznserne

Men her til formiddag havde
Hanne og Ann delt deltagerne op i
hold og sendt dem ud pé en rekog-
noscering, der afslgrer visse granser
for frimodigheden. Det voldte
ingen problemer at hitte navnet pd
fri- og efterskolens forstander og
finde frem til varernes placering pa
hylderne i den lokale Superbrugs.
Men at driste sig ind hos P&T for
at hente en post og udspgrge en pi
forhind indviet funktionzr var

lige ved at vaere en uoverstigelig

skranke. Men den blev overvun-
det.

“Vi vil gerne lave nogle aktivite-
ter med bgrnene, som de ikke har
lejlighed til i dagligdagen hos forzl-
drene. De skal ud at se noget nyt, og
vivil gerne udfordre dem lidt. De er
en beskyttet gruppe, som tilbringer
det meste at tiden hjemme hos for-




zldrene”, siger Hanne Blicher, der
har sammensat det alsidige ugepro-
gram sammen med Ann Hansen.

“Samtidig skal der vacre huller
med plads til afslapning for bide
bgrn og hjzlpere. Sommerlejren
skal ikke fgles som en ekstra skole-
uge, tilfgjer Ann.” Hun og Hanne
har i felleskab pétaget sig arrange-
mentet i teet samarbejde med fysio-
terapeut Birgit Werge fra VB-cen-
tret i Arhus. Hanne og Ann’s
uddannelsesmassige baggrund om-
fatter idreet, socialpaedagogik, kul-
turformidling og dramaturgi. Bort-
set fra, at Hanne har prgvet at vaere
hjzlper for en voksen med mus-
kelsvind, havde de ingen praktisk
erfaring med sygdommen.

“Vi valgte at starte med at sam-
mens@tte et program efter vores
hoved og derefter overlade det il
Muskelsvindfondens kritik. Sé fik
vi luget ud blandt de ting, som ikke
kan lade sig ggre”, forteller de to
kvinder. Det gik ud over en sejltur
fra Svendborg og et besgg pad Ege-
skov Slot, som et af bgrnene havde
skrevet pa gnskesedlen.

Een aktivitet var nermest selv-
skreven. Mandag eftermiddag er
afsat til idreet og leg under ledelse
af to konsulenter fra Fyns Amt.
Hovednummeret er kgrestolsfres
og -hockey i skolens hdndboldhal.

En tret far

Efter frokost hjzlper den hdnd-
vaerkskyndige Bjarne Dinesen til
med at samle de seks el-sports-
kgrestole, som skal ggre parketgul-
vet usikkert 1 de naste timer. Bjame
er far til Kim p4 12 &r, som deltager
1 sin fgrste sommerlejr.

“Vi har fgr spurgt Kim, om han
kunne tenke sig at komme p3 lejr.
I 4r ville han godt, men pi betin-
gelse af, at jeg tog med. Og jeg har
jo tiden til det”, fortaeller Bjarne,
der har taget orlov fra sit tgmrerjob
i to 4r for at tage sig af Kim. Med
sine 37 ar er han klart en nestor 1
flokken af hjelpere, men det ska-
der ikke med alsidighed i lejren.

Bjarne ser lidt klatgjer ud. Natten
forinden har han naeppe lukker et
gje. Hjeelperne skiftes til at have
nattevagt 1 bgrnenes soverum, og

Bjarne maétte pi sin tgrn utallige
gange kravle ned fra sin soveplads
pd en hems for at vende en krae-
vende lejrdeltager. De unge muskel-
svindlere er vant til at vaere i cen-
trum og forventer, at hjelperne stir
pa pinde for dem ligesom forzxl-
drene derhjemme. Nogle mere end
andre.

Kim hgrer til de stille. Kun glim-
tet i gjnene rgber, at han gleeder sig
til at suse rundt i det rappe kgretgj
med bagen 10 centimeter over gulv-
hgjde. Hiemme 1 Vester Egense ved
Bogense gar fritiden mest med stil-
lesiddende aktiviteter, som com-
puterspil og stenslibning 1 vinter-
halvéiret, men Kim har prgvet at
spille kgrestolshockey til muskel-
svindtraef ovre i Jylland. Kims kam-
merater i 5. klasse pa Klinteskolen
er flinke til at f4 ham med i snart
sagt alt, hvad klassen foretager sig.
Niér der er fodboldkamp i gymna-
stiktimen, er Kim linievogter.

“Efterhdnden mente vi, at det

I Ninette og Malene rahygger i solen.

Mette er ikke s meget for alt det
sport, men vandkampe er skaegge.

var blevet for besverligt at have
Kim med til bgrnefgdselsdage. En-
gang meldte vi afbud, men s4 rin-
gede de og sagde, at Kim skulle
med, om de si skulle baere ham.
Siden har vi anskaffet os en “hind-
skubber”, si nu er det blevet lettere
at sende Kim afsted”, siger Bjarne.

Rappe hjul

Hjulene snurrer pé det glatte hal-
gulv. Hjulene og de lydlgse elmo-
torer, der ggr det muligt for denne
flok store bgrn at deltage 1 omtrent
de samme lege og spil som deres
jevnaldrende pd gi-ben. Det be-
hgver ikke at vere en darlig erstat-
ning. Nok er en elkgrestol tung at
danse med og endnu sverere at
drible, tackle og skyde med i fod-
boldkampene. Men det er ens for
alle denne eftermiddag.

Til gengaeld er de lette sports-
kgrestole et rent scoop. Ethvert
barn mellem 8 og 80 — handicappet
eller ej — vil vaere henrykt for en tur
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i dette geniale stykke fartlegetgj,
der kan dreje og accelerere si kvikt
som en skgjtelgber.

Efter diverse slalomgvelser fir
stolene monteret kofangere i form
af korsformede hockeystave. En
holdturnering med tre spillere p
hver side gér igang,

Drengene har prgvet det for. 12-
arige Per fra Hgrve viser serlige
evner og scorer den ene gang efter
den anden. Men han spiller ogsi i
en hockeyklub i Borup og mangvre-
rer rundt i sportsstolen, som om
han aldrig har bestilt andet.

‘Den jevnaldrende Christian fra
Hgjbjerg ved Arhus er jublende
glad for det sejrsmail til 2-0, som
han triller ind mellem to modspil-
lere i sin kamp. Det forteller han
alle, der gider hgre.

Pigerne for sig

Men hvor er pigerne blevet af? De
er i forvejen i klart mindretal — 5
mod 17 —1i lejren, og de sivede stille
og roligt ud i solskinnet i takt med,
at aktivitetérne 1 hallen blev vold-
sommere. -

En af de fgrste, der gav op, er 12-
arige Mette. Den spinkle pige
kunne ikke holde til tempoet i
legen, men man skal ikke skue hun-
den pa hirene. Hjemme i Kastrup
er Mette ivrig spejder, og hun til-
bagelaegger ofte en 100 meter i
svgmmebassinet.

“Vandkamp er noget af det
skaggeste pd sommerlejr. Jeg hdber
ogsd, at vi far det rigtigt hyggeligt
med hinanden. Og sd gleder jeg

Vandkampe er skegge...
og her er Pers vandkanon.

mig til vi skal have vampyr-aften pa
torsdag”, siger Mette, der deltager
i sin fjerde sommerle;jr.

Det samme ggr slyngveninderne
Malene og Ninette pd 11 og 10. De
havde knap nok vist sig i sports-
hallen, fgr de blev enige om, at det
der fraes ikke var noget for dem.
Det kan slet ikke hamle op med at
ligge pé et teppe i solen og flette
perler i hinandens hir.

Malene og Ninette gider godt at
fraese rundt pd minicrosser, men si
skal det vere de to alene og helst
uden for skolens omride.

“De andre piger er alt for stille,.
og der er ingen drenge med, som er
veerd at kigge pa”, siger de med et
genert fnis, der drukner i et skrig.
En af drengene har sneget sig til at
tgmme en kold dunk ud over de to
badenymfer.

Hj=lpernes lejr
Snart er en hidsig vandkamp igang




med hujende og skrydende hjal-
pere og muskelsvindlere. Per har
indbygget vandkanon i kgrestolen.
En elektrisk pumpe sender en flere
meter lang strile i synet pd alle,
der vover sig ner. Hans vandtank
bagpé er foruroligende stor...

Det er ikke bare muskelsvind-
lere, der er pa sommerlejr. I virke-
ligeheden kgrer der to lejre pé
samme tid, teet integreret i hinan-
den. Mange af hjelperne kender
hinanden fra tidligere 4r, og hvis
de ikke ggr, kommer de hurtigt til
det. Med déres ungdommelige
overskud og ligefremme facon er
de et aktiv for hele lejren og et for-
billede for en flok bgrn pi tersklen
til puberteten.

Man ser det, da de mandlige
hjelpere til sidst smider vand-
spandene og iscenesztter en fod-
boldkamp pé plenen, overvaret af
en kgdrand af ivrigt deltagende
kgrestolsbrugere. Er man af gode

grunde afskiret fra at udfolde sig
som Romario og Bebeto, kan man
i det mindste heppe pé sin hjzlper.

Ved balet

Efter aftensmaden ruller vi ud til
bal og snobrgd. Hanne, Ann og Bir-
git kérer vinderne i formiddagens
orienteringslgb og uddeler t-shirts
til alle. Flammerne funkler em kap
med den synkende midsommersol.
En hjeelper griber guitaren og giver
hele fxllessang-repertoiret fra
“Guantanamere” til Sgren Kragh
Jakobsens marathonhymne til
“Mona”.

Nu er Malene og Ninette for al-
vor med. Malenes sangstemme har
for taget kegler ved en amatgrkon-
kurrence hjemme i Fuglebjerg,
hvor hun gav “Krummesangen” og
kom i avisen. Hun gver sig dagligt
ved sit orgel og gir til spil i aften-
skolen. Den fik hendes forzldre
hende meldt ind i, efter at det blev

umuligt for Malene at nd op til den
kommunale musikskole pa gverste
ctage.

Kim synger ikke hgjt, men han
ser ud til at hygge sig med farmand
ved sin side. I hvert fald har han pa
det bestemteste bedt Bjarne om at
holde med at gi og sparge til, om
de skal tage hjem. Det skal de
under ingen omstandigheder.

Hj=zlpemne forer sig frem med
slagsange og brglende negertale-
kor. Energibundtet Jeff pa 20 4r far
en hel flok til at stille op pa tet
rekke og efterligne bevegelser
under slagordet “Kender du Jen-
sen?” Da alle til sidst er ved at gd i
spagat, valter Jeff med et let puf
hele raekken, som var det domino-
brikker. Latteren runger gennem
sommeraftenen.

Da bgrnene er puttet, mgdes
hj=lpere og ledere over en soda-
vand eller gl og vurderer dagens
forlgb. Alle er positive og roser, at

I Bjarne spander Kim fast i

Per spiller kgrestolshockey, som
om han aldrig har bestilt andet.

sportsstolen for hockeykampen.

b MALD

programmet rummer tilstreekkelig
med luft til, at der er plads til
afslapning og spontane indfald.
Sédan har det dbenbart ikke altid
veret pd Muskelsvindfondens som-
merlejre.

Trat, men alligevel...

Nzste morgen er det Kims tur til at
beklage sig over manglende natte-
sgvn. Han er ikke blevet vendt hele
natten, for han kunne ikke fi sig
selv til at bede de vagthavende
hjelpere om assistance. De havde
nok at ggre med tage sig af et par
mindre tilbageholdende sovekam-
merater. .

“Du kan komme ind til mig og
sove 1 nat, lover Bjarne. For du vil
vel ikke hellere hjem?”

“Nej, hold nu op, far!”

Formiddagen stir pd quiz. Og
heldigvis er sportskgrestolene til
fri afbenyttelse de naste par dage
med.
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“Jeg smiler af hoflighed”

Tiende-klasserne skrev eksamensopgave om muskelsvind

2rsgo at glo, var titlen pd
en artikel 1 Muskelsvind-
fondens Grgn Koncert-avis

1993. Artiklen omhandlede de unge
muskelsvindleres arbejde med
deres teaterstykke op til koncer-
terne. Artiklen refererer de over-
vejelser og tanker, som Tina Kirke-
gaard, Henrik Knudsen, Per Hvass,
Dan Brock og Klaus Bach ggr sig
om stilen og indholdet i det show,
som de vil fylde gaderne med i
arets koncertbyer. Humor, ironi og
oplysning er kodeordene. Aret for
oplevede gruppen gentagne gange,
at publikum rendte skrigende vaek.
De unge muskelsvindlere var for
provokerende.

Frit valg

Folkeskolens udvidede afgangs-
prove 1 skriftlig fremstilling bestod
14r af seks forskellige opgaver, som
eleverne frit kunne vaelge imellem.
Man kunne skrive om vold, tolke
en tekst af H.C. Andersen, beskrive
et maleri, skrive om sin egen skole-
tid med udgangspunkt i et gam-
melt fotografi eller skrive om handi-
cap med afsatiartiklen “Varsgo at
glo”.

Opgaveformuleringen lgd p3, at
man fgrst skulle give et resumé af
artiklen, demzst skrive om sit eget
forhold til handicappede.

Muskelkraft har haft forngjelse af
at leese fem af stilene.

Alle er skrevet af piger.

Et gennemgiende trek i stilene
er, at eleverne problematiserer
deres egen holdning til handicap.
De stiller spgrgsmaltegn ved deres
uvidenhed og savner at have en
stgrre bergring med handicappede.

Stilene rummer smé, sjove be-
skrivelser fra hverdagen. Og store
ord om livsmod og livsvaerdier. Men
lees selv. Citaterne stammer alle fra
de fem stile.
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Savner kontakt

“Personligt har jeg ikke noget med
handicappede at ggre til daglig. Det
er jeg faktisk en smule ked af, da
jeg altid har haft den holdning, at
det er vigtigt at treenge ind til folk
og lere dem at kende indefra,
inden man bedgmmer dem og sact-
ter dem i bds.

For halvandet ir siden var jeg i
praktik pa et hjem for handicap-
pede, og det var jeg meget glad for.
Der lerte jeg en 15-rig pige at
kende, som jeg blev utrolig gode
venner med. Hun lerte mig at for-
std de ting, som handicappede ten-
ker og fgler, og hun hjalp mig med
at skille mig af med de fordomme,
som jeg var kgrt fast i, da jeg aldrig
fgr havde haft nogen personlig kon-
takt med handicappede”

Kigger efter damer

“Min nabo er handicappet. Han
sidder i rullestol, men klarer alting
selv. Han har bil, s han selv kan
bestemme, hvor han vil hen og
hvornir. Jeg betragter ham som en
almindelig nabo, fordi han klarer
alting sé godt, men alligevel teenker
jeg tit pa, om der er noget, jeg skal
hjelpe ham med. Der er kun én
gang, han har spurgt, om jeg ville
hjelpe ham. Det var da han havde
kgbt en video og ikke selv kunne
lgfte den ind fra bilen og sette den
til. En ting, jeg synes er lidt sjovt er,
at hver gang han er 1 byen kigger
han efter damer, det er mere det, at
ndr han ser en sgd pige, tgr han
ikke spgrge, om hun vil danse”

En mand i vinduet

“Jeg kender ikke personligt nogle
handicappede, men jeg ser nogle
forskellige personer n®sten hver
dag 1 omridet, hvor jeg bor. F.eks.
ndr jeg er pa min vej i skole, ser
jeg nasten hver dag en handicap-
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Ungdomsgruppens gadeteater anno 1992.

30.000 tiendeklasses-elever har haft mulighed

for at |l=se om de unge muskelsvindlere, da
eleverne skrev afgangsopgave i skriftlig formidling.

pet mand sidde i et vindue og kigge
ud pa gaden, for at se hvad der sker.
Det kan godt {3 mig til at tenke lide
over tingene, iszr ogsd nér han sid-
der og kigger ud pd hjemvejen fra
skole. Sa tenker jeg, at han da ikke
md have noget at lave. Jeg ved ikke,
hvor gammel han er, og jeg har
aldrig set ham vaere ude i det fri.”

Jeg har fordomme

“Mit forhold til handicappede men-
nesker, er ikke et der skiller sig
serligt meget ud, tror jeg.

Hvis jeg mgder en handicappert,
kan jeg ikke lide at “glo”, men jeg
har tendens til at ggre det lide alli-
gevel.

Jeg kigger af nysgerrighed, og det
jeg ser fylder mig ofte med medli-
denhed, selv om det miske er for-
kert af mig. Min reakrion, nir jeg ser
en handicappet er, at jeg smiler (af
ren hgflighed) og prgver pé ikke at
virke fordomsfuld eller nysgerrig.
Jeg har selv fordomme omkring
handicappede mennesker, men det
skyldes blot min uvidenhed, og at
jeg maske er lidt sn®versynet pd
det omréde, tror jeg. Jeg har det tit

"med at fgle medlidenhed med folk,

der har et handicap af den ene eller
anden art. Og grunden er nok, at
jeg ikke helt kan forestille mig,
hvordan de kan leve et normalr liv
p.g.a. de begrensede levevilkar.

Livsmod i livet

“Jeg har tit teenkt p4, hvordan'det
ville gd mig, hvis jeg en dag kom ud
for en eller anden ulykke, som
kunne medfgre, at jeg skulle leve
resten af mit liv 1 en rullestol pd
grund af invaliditet.

Ville jeg miste lysten til livet, eller
ville jeg leve videre med troen pd en
god tilveerelse, trods mit handicap?

Det er her livsmodet spiller en
vigtig rolle og en stor del af det
viderégdende liv. Mit livsmod er
stort, og jeg har altid haft lyst il
livet, komme frem 1 livet og opleve
noget. S4 jeg har nogle livsvardier
at leve pa, ndr jeg bliver gammel,
eller hvis sddan en ulykke skulle
ske. Livsveerdier er nemlig vigtige
1 sidan en situation, de forsvinder
ikke bare ud i den bl luft. De op-
bevares i hjernen, og kan tages frem
ndr som helst, og hvor som helst.
Hvorimod de materielle vardier
kan forsvinde s& hurtigt, som de
dukker op, og ville ikke vere til
nogen nytte, hvis ulykken var ude.

Ligesom livsmod er med til at
helbrede sygdom, er det altsd ogsa
med ul at fgre en videre 1 livet og
hj&lpe en over de problemer, som
opstar. Derfor er livsmod en vigtig
del af livet™. mf
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AF HENNING OLESEN

MARSELISBORG-CENTRET er et
spzndende projekt og resultatet af
visioner, vedholdenhed, mod og
vilje til at teenke nyt fra alle de del-
tagende parter.

De tekniske, organisatoriske og
gkonomiske problemer, der skal
lgses og overvindes for projektet
kan realiseres, er mange og store.
Men jeg er meget sikker p4, at alle
deltagerne er indstillet p4, at disse
problemer kan — og skal — lgses.

MARSELISBORG-CENTRET er et
samarbejde mellem private og
offentlige institutioner, der beskazf-
tiger sig med forebyggelse, forsk-
ning og behandling af handicap-
pede og xldre. MARSELISBORG-
CENTRETs fgdselshjelpere er
Muskelsvindfonden, Gigtforening-
en, PTU og Hjelpemiddelinsti-
tuttet samt Arhus Amt med Reva-
lideringsklinikken, Hjelpemiddel-
centralen og Genatrisk Afdeling.

Nir MARSELISBORG-CENTRET
formelt er etableret, vil man invi-

MARSELISBORGCENTRET
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K@D PA VISIONERNE

Et resultat
af vedholdenhed

tere andre interesserede ind i sam-
arbejdet. Arhus Kommune har del-
taget i de forberedende drgftelser,
men ikke afklaret sin stilling, Ogsa
fra hjeelpemiddelindustrien er der
stor interesse for centret.

Det felles overordnede mél er
at forbedre livsvilkdrene for zldre
og handicappede, og det kan til-
fgjes, at MARSELISBORG-CENTRET
arbejder indenfor rammerne af mal-
seetningen i WHOs “Sundhed for
alle 4r 20007, hvor sundhed defi-
neres som en positiv tilstand, der
involverer hele mennesket i dets
livssituation.

MARSELISBORG-CENTRET  vil
ikke blot tilstrebe at lzegge 4r til
livet, men ogsé lagge liv til drene
for &ldre og handicappede.

Samle viden og kreativitet
MARSELISBORG-CENTRET er en
samorganisering, hvor den enkelte
part bevarer sin egenart og tilknyt-
ning til sit seedvanlige system.

Den barende idé er, at bevare
den lille organisations flexibilite-
ter og dynamik, og samtidig gen-
nem overordnet koordinering og
samarbejde at samle disse organi-
sationers viden og kreativitet. Mus-
kelsvindfonden vil blive ved med
at veere Muskelsvindfonden med
den gkonomi og struktur, som den
vil have. Men den vil samtidig blive
styrket gennem samarbejdet med
de gvrige parter, som pé deres side
vil nyde godt af samarbejdet med
Muskelsvindfonden.

Her tzenker jeg bl.a p4, at Mus-
kelsvindfondens lange erfaring fra
arbejdet med at stte den enkelte

og vilje

bruger og dennes familie i centrum
vil veere et godt aktiv i samarbejdet.

Samorganiseringen betyder, at
feellesskabet vil lgse en rekke op-
gaver, som det vil vare svert eller
umuligt for den enkelte at Igse.
Derved styrkes den enkelte part —
i den sidste ende til glaede for bru-
gerne. Bassiner, terapier, café og
forskellige andre felles faciliteter er
eksempel pa opgaver i fellesska-
bet.

Et nyt lokomotiv
MARSELISBORG-CENTRET  skal
blive et lokomotiv i udviklingen af
nye samarbejdsstrukturer, som
giver mulighed for brugerindfly-
delse, brugeransvar og ogsd frihed
for den enkelte. Med decentrali-
seringsprocessen tog Arhus Amt fat
at legge beslutningerne ud i orga-
nisationen — og helst sa tet pi bru-
gerne som muligt. Det var tanken,
at brugerne sd vidt mulige skulle
inddrages. Brugernes behov er i det
hele taget kommet ind i billedet i
amtets forskellige sektorer og ikke
mindst 1 sundhedssystemet, hvor
der legges megen vagt pa, at den
enkelte fir reelt ssmmenhaengende
ydelser fra det offentlige. Som led
i forberedelserne til MARSELIS-
BORG-CENTRET arbejder man med
et forslag til genatrisk afdeling &r
2000, hvor brugerne ikke lengere
er den xldre patient men det =ldre
menneske.

Det zldre menneske vil fi sam-
menhzng 1 ydelserne, der preste-
res i et tet samarbejde med delta-
gelse af praktiserende leger, syge-
huse og kommuner. Det er inter-

essant at konstatere, at dette forslag

- bryder med den traditionelle opde-

ling af sundhedsvaesenets opgave-
Igsning, idet milgruppen flyttes fra
den =ldre patient til det =ldre
menneske. Det tilfgjes, at det er
et vaesentligt udgangspunkt for for-
slaget, at det =ldre menneske lever
et godt liv, og sd velfungerende som
muligt — helt i overensstemmelse
med intentionerne i MARSELIS-
BORG-CENTRET.

Grund til optimisme

Navnet MARSELISBORG-CENTRET
dukkede fgrste gang op i 1991, og
alligevel er der lang tid til, at hele
centret bygningsmaessigt kommer
pa plads. Usikkerheden om hvornér
MARSELISBORG-GENTRET kan rea-
liseres har til tder varet en kilde til
mismod i samarbejdet.

Sygehusplanen for sygehusene i
Arhus Amt legger nogle grenser
for hvor hurtige processen kan gi.
Det er sadan, at to sygehusafdelin-
ger skal flytte fra Marselisborg
Hospital, fgr MARSELISBORG-CEN-
TRET kan komme til. Inden disse
afdelinger kan flytte, skal der byg-
ges nyt og renoveres. Alt sammen
led 1 planen for Arhussygchusene.

Usikkerheden om udflytnings-
tidspunktet h&enger sammen med
de vanskeligheder, der er for amts-
radet med at gennemfgre meget
langsigtede gkonomiske dispositi-
oner. Men ogsé her er der grund til
optimisme.

Amtsradet vil lige efter nzste
arsskifte behandle investeringspla-
nerne for en lengere periode, og
hert indgdr beslutning om, hvornir
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de omtalte afdelinger flytter fra
Marselisborg Hospital.

Det er besluttet, at der herefter
skal indgds bindende aftale om,
hvornir MARSELISBORG-CENTRET
kan realiseres.

Et fast tidspunkt hilses velkom-
men af alle parter og fjerner en rin-
dende kilde til mismod i samar-
bejdet parterne imellem.

Pa rette spor

11993 og 1994 er der alligevel sket
en del. Muskelsvindfonden har
kgbt den bygning, fonden skal be-
nytte i MARSELISBORG-CENTRET.

BST-Arhus Syd er ved at bygge
nyt hus i omridet i Ipbet af dette 4r.
Der foreligger ferdige forslag til
vedtegterne, det vil sige spillereg-
ler for samarbejde og gkonomi.
Vedtegterne er resultatet af mange
og lange overvejelser med det for-
mail, pa den ene side at sikre den
enkelte part i samarbejdet, og pa
den anden side at skabe godt rum
for bevaegelse i fellesskabets opga-
velgsning. !

Jeg tror, at det er lykkedes gan-
ske godt.

Parterne bag MARSELISBORG-
CENTRET har dokumenteret, at der
er mange opgaver at tage fat pd i
dette fremtidige samarbejde, og
flere vil komme til. For mig at se
ligger styrken i, at organiseringen
gor MARSELISBORG-CENTRET for-
andringsparat. Det gelder for den
enkelte part, og det gelder for sam-
arbejdet som helhed.

Man kan sige, at organisationen
ikke pa forhind er ldst i nogen ret-
ning, men at den er konstrueret til
at lgse de opgaver, som vil vere
ngdvendige og gnskelige 1 en fort-
sat foranderlig verden.

Det vil i de n&rmest kommende
ar blive spandende at fglge udvik-
lingen i og etableringen af MARSE-
LISBORG-CENTRET.

Jeg er ikke i tvivl om, at centret
1 sidste halvdel af 90’ erne vil blive
realiseret.

Det vil markere, at dansk handi-
cappolitik er pa et hgjt niveau og
det vil illustrere, at der 1 handicap-
politikken er store (skjulte) kraefter
i samspillet og samarbejdet mel-
lem den privat organiserede ind-
sats og den offentlige indsats.

Henning Olesen er tidligere
amiskommunaldirebtor i Arhus Amt.
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El-kgrestole er ingen hindring.
Overalt i USA er der taenkt pa
adgangs-forholdene.

Janne’s gensyn med USA indbefattede
ogsa Mickey Mouse i Disneyland.

TEXT OG FOTO MONA POULSEN

anne’s gensyn

Sidcn Janne var udvekslingsstudent i Minnea-
polis, Minnesota 1 1989-90, har det ligget i luf-
ten, at hele familien (foreldre, to voksne bgrn,
Janne og Anders, i kgrestol + en hjalper) skulle
besgge USA. Mgde Jannes vertsfamilier og se
stederne, der var rammen om en masse af hendes
oplevelser i et helt ir. Turen blev bestemt til at Igbe
af stabelen sommeren 93, men af to grunde métte
den udszttes. Men ikke aflyses: for det fgrste var
Jannes ryg ikke helt pa toppen efter en rygopera-
tion i sommeren 92, for det andet viste det sig, at
vere nermest umuligt for os som privatpersoner at
finde og leje en handicapbus til to kgrestole.

I anden forbindelse kom vi i kontakt med Ger-
hard Petersen, Rejseexperten i Herning, Vi fortalte
ham om vores problem med leje af bil. Han mente
ikke, det kunne vaere si svert og tilbgd at hjelpe
os. Han gik optimistisk i gang med at undersgge
mulighederne og mente, at vi roligt kunne starte
pd en serigs rejseplanlegning. Vi gnskede at fore-
tage en tur fra Minnesota til California eller mod-
sat.

Bilen var for lille

I november havde han bilen i Minneapolis! Der var
jubel i det lille hjem. Det viste sig dog efter mange
milinger, optegninger og forsgg; at bilen var for
lille: kgrestolene kunne ikke vere der!



Anders var for ung til

at deltage i Las Vegas
natteliv, men ikke for
ung til at nyde udsigten
ved Oak Creek i Arizona.,

Gerhard Petersen arbejdede ufortrgdent
videre med sagen, selv om optimismen efter-
handen blev aflgst af stzdighed. Vi skulle til
USA!! Efter at have vaeret i kontakt med ca. 30
firmaer, foreninger og privatpersoner lykkedes
det endelig at leje en bil 1 et firma, der hedder
Wheelchair Getaway i Los Angeles. Midt i maj
havde vi kontrakt pd “vores” bil. Bilen blev den
bergmte nal i hgstakken. Gerhard Petersen, Rej-
seexperten, havde ydet os en usadvanlig fin
service.

Ogsi fra anden side fik vi en stor hjzlp. Begge
bgrnene har chairman-kgrestole fra firmaet
Permobil. Permobil tilbgd at fremskaffe og line
os en oplader beregnet til det amerikanske el-
net, en black box og et szt ekstra dek — uden
beregning, samt firmaadresser i USA. Det gav en
stor tryghed pé turen.

Fra Mojave-grkenen til Las Vegas

Efter et 4r med spekulationer, diskussioner,
telefonsamitaler, faxer, breve, forventninger og
skuffelser stod vi d. 20.-juni — efter en meget
behagelig flyvetur — i lufthavnen i Los Angeles,
meget spendte! Var kgrestolene med flyet? Var
de hele? Det var de! Var bilen i lufthavnen?
Fungerede den? Det gjorde den! Med elektrisk
lift, bespaendinger, handicapskilt, air condition

med Guds eget |

og det hele. Vi kunne bare tage hul pi USA:
Hollywood, Berverly Hills, Disney Land — det
var der altsammen.

Vi konstaterede det igen og igen: USA er kon-
trasternes land. Fra Mojave-grkenens uende-

lige, golde og gde stengrken, der emmer af hede,

til Las Vegas’ glitrende, glgdende neonkulis-
ser, der pludselig “hopper” op af sandet. Fra
Grand Canyons ufattelige monument over mil-
lioner af ars naturarbejde i de varme lilla-brune,
gyldne farver til Denver-skyskrabernes kolde
glas- og betonkolosser mod Rockey Mountains
friske og kelige granitmassiver.

Desvarre for ung
Det var en ejendommelig fornemmelse at
opholde sig i kasinoerne i Las Vegas. Man har
ingen fornemmelse af tid, klokken kan lige si
godt vzre fire om morgenen, som om eftermid-
dagen. Der er de samme hektiske lyde, samme
slags mennesker, samme fortzttede spanding.

Vi besggte mange kasinoer, og Anders fandt ud
af, at de mener det alvorligt med aldergrensen
pd 21 4r for spillere. Han er kun 18 ir — og det
argrede ham temmelig meget.

Efter en sk¢n tur i det sydvestlige USA med
fantastiske naturscenerier og nogle dage i Rocky
Mountains, krydsede vi Nebraskas prerie og

an

Iowas bugnende majsmarker. Efter 5.200 km
kom vi til slutstationen, Minneapolis, hvor vi
besggte Jannes vertsfamilier.

Gensyn med de kendte steder

Det var fantastisk for hende at vere sammen
med dem igen i deres hjem, og det var dejligt for
os at mgde de mennesker, som vi havde hgrt s3
meget om, brevvekslet med og som i et helt 4r
havde veeret forzldre for vores datter. Desuden
skulle vi naturligvis se Jannes skole, se hvor
hun gik til frisgr, handle i de butikker,hvor hun
kgbte ind, spise p4 hendes yndlingsrestauranter,
til gudstjeneste i den kirke, hvor hun og hendes
familier kom. Altsammen skulle nis, inden flyet
afgik efter tre ugers fed ferie.

P4 turen blev vi meget glzdeligt overrasket
over, hvor handicapvenligt omgivelseme er ind-
rettet. Vi synes vist, at Danmark fungerer rime-
ligt godt, men de steder vi kom var gennem-
gdende bedre. Moteller, restauranter, kontorer og
forretninger er velforsynede med ramper og
handicaptoiletter. Overalt blev vi desuden mgdt
med en hgj grad af naturlig venlighed og hjzlp-
somhed.

Vi havde en supertur, da det endelig lykkedes
at finde en bil til to kgrestole i Guds eget land
— hvor alt er muligt.
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Lyd-avis til alle

En avis pd lydbind med klip fra lands-
dekkende dagblade og stgrre regionale
aviser, er et nyt tilbud til alle, der har
svaert ved at laese tryke tekst:

Ud over blinde og svagtseende ogsi
f.eks. ordblinde.

Lydavisen udkommer to gange ugen-
ligt, onsdag og fredag, hver gang med to
kassetter 2 90 minutcter.

Abonnementsprisen er 80 kr,- pr. kvar-
tal. 0
Nermere oplysning:

Danmarks BlindeBsblotet. TIf. 3927 4444

ALS-patienternes komunikations-
problemer vil vare i fokus p4 konferen-
cen i Hillergd den 6. september.

ALS-konference

Kommunikationscentret i Hillergd afhol-
der tirsdag den 6. september en lands-
dzkkende konference om sygdommen
Amyotrofisk Lateral Sklerose pi LO-sko-
len i Helsinggr.

Hensigten med konferencen er, at give
et bredt indblik i sygdommen, specielt de
forhold, der vedrgrer kommunikation.

Der vil blive sat focus p sygdommens
udvikling, de seneste forskningsresulta-
ter samt det faglige personales forplig-
telser og muligheder.

Milgruppen for konferencen er det
fagpersonale - lzger sygeplejersker,
ergo/fysioterapeuter mv. som megder
patienterne i deres dagligdag.
Tilmelding il Fonferencen hos:
Kommunikationscentret, Bakkedrager 6 AB,
3400 Hillerpd. TIf.4824 2200.
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Prisopgave

“Virksomhederne og velfeerden” er titlen pé
en prisopgave, som Socialministeren har

udskrevet om virksomhedernes sociale ansvar.

“Hvordan kan danske virksomheder ud-
vikle et stprre socialt engagement og dermed
bidrage til at mgde fremtidens sociale udfor-
dring?”

Hvad er perspektivet for en udvikling i
socialpolitikken, der giver virksomhedernc
et stprre konkret medansvar for social fore-
byggelse og opgavelgsning?

Hvilke samarbejds- og organisationsformer
mellem det offentlige og virksomhederne kan
medvirke til at forankre et stgrre socialt ansvar
i vitksomhederne?

N3SH3A3d NI3H 310 ‘0104

Socialministeriet udskriver prisopgave
om virksomhedernes sociale ansvar.

Hvad kan der gares for at:
® Udvikle personalepolitikker med sociale
dimensioner

~® Udvikle personalepolitikker med famile-

politiske konsekvenser
e Abne virksomhederne for vanskeligt stil-
lede personer
® Udvikle virksomhedernes bidrag til social
velfeerd uden for virksomheden.
Premiesummen er 100.000 kroner. En vin-
derbesvarelse honoreres med kr. 50.000. Pris-
opgaven er dben for alle. Besvarelserne skal
vaere indsendt inden d. 1. oktober 1994.
Konkurrencebetingelserne kan fis ved henvendelse
1l Socialministeriet, Udviklingskontoret, Slots-
holmsgade 6, 1216 Kpbenhavn K. TIf. 3392 3377.

HANDE AT 05

ARGANG 1

Handi ka’ os’

Er titlen p4 en ny avis, som en gang i kvarta-
let bliver sendt til fertidspensionisterne i
Arhus Kommune.

Det fgrste nummer indeholder primart en
rezkke beskrivelser af de mange forskellige
aktiviteter, som nu er samlet under paraply’en
“Handi’ ka’ os”.

NR.1/94

JUNI

Avisen understreger i sin fgrste udgave, at
den ikke skal opfattes som en konkurrent til
eksisterende foreningsblade, men forhibent-
ligt som et godt supplement.
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Pa kig efter nye hjzipemidler

I forbindelse med Herningmessen “For-
sorg og Hospital” i maj médned, var et par
af terapeuterne fra Muskelsvindfondens
VB-center pa udkig efter nye, spaendende
hjeelpemidler. Med godt resultat. .

Terapeuterne understreger dog, at de
stadig kun har haft lejlighed til af se de nye
hjeelpemidler, men ikke har afprgvet dem.

“De ser alle meget spaendende ud, og vi
hgrer meget gerne fra folk, der har eller far
erfaringer med hj=zlpemidlerne”, siger
ergoterapeut Pia Myrup.

Batteri til manuel stol

Firmaet Guldmann praesenterede et mobilt bat-
teri til deres manuelle kgrestole Quicke 2 og RX.
Power-enheden (batteriet) kan hurtigt og enkelt
monteres pa stolene, uden brug af verktgj. For-
uden selve batteriet bestir enheden af to hjul,
som erstatter den manuelle stol’s bagerste hjul.

Powerenheden har en raekkevidde pd 13-16
km og en maximum hastighed p4 seks kilome-
ter i timen. Den vejer 39 kilo.

Med andre ord en oplagt lgsning pa rejser,
hvor det kan vare sveert (mdske umuligt) at
medbringe en el-stol.

Nermere oplysninger: Guldmann. TIf. 8628 5733.

Mini-lift til rejsebrug

Dansk Hjzlpemiddel Industri preesenterede en
ny lift, hvis stgrste force er, at den er smallere
end de traditionelle. Med en bredde pé kun 57

. centimeter, er det niuligt at bruge liften en

rekke steder, hvor en “normal” lift ikke slir

Hjulmarked 1994

-brugernes egen messe

Sidan presenterer PTU (Polio-, Trafik- og Ulykkesskadede) deres
messe, der finder sted i Valbyhallen fra torsdag den 6. oktober kl.13.00
ul lgrdag den 8. oktober kl. 15.00. Der er gratis adgang for alle.
Hjulmarked er en messe for brugere med kgrestole, biler, cam-
pingvogne og sportsredskaber — alt pa hjul, der har interesse for han-

dicappede. '

[ Igbet af de tre dage messen varer, kan man blandt andet besgge
et arbejdende varksted, hvor gamle og nye hjzlpemidler tilpasses.
Der bliver opvisning i forskellige idretsgrene, og messens gester
kan selv deltage i forskellige aktiviteter under vejledning af instruk-

tgrer fra Dansk Handicap Idretsforbund.

til. Den er med andre ord oplagt at medbringe
pa rejser, nir man stgder ind i problemet med
smalle hoteldgre og trange adgangsforhold til
badevaerelserne. Mini-liften kan lgfte til stdende
og er en god pendant til LIC-stolen.

Nearmere oplysninger: Dansk Hjelpemidde! Industri.
TUf. 5357 2585.

Nye transportable lifte

Bade Sahva og Dansk Hjelpemiddel Industri
prsenterede nye transportable lifte. Begge er
udformet pi en sidan mide, at de i sammen-
klappet tilstand kan skubbes/kgres som “en
sekkevogn”. Man skal med andre ord ikke
bare rundt pd liftene. .

DHTI’s lift har en bredde p4 62 cm. Den vejer
42 kilo, men kan let skilles ad, si hver enkelt del
ikke vejer over 10 kilo.

Narmere oplysninger: Dansk Hyjcelpemiddel Industr:.
Tif 5357 2585

Liften fra Sahva vejer 36 kilo og har en bredde
pa 63 cm. Den kan pakkes sammen s& den kun
er 26,5 cm hgj og 120 cm lang.

Nearmere oplysninger: Sakva Hjelpemidler.

Tif. 3118 2611.

Elevatorseng

Elevator-sengen fra Dansk Hjzlpemiddel Indu-
stri er en ny dreje og lgfteseng, som “kan flytte”
brugeren fra liggende stilling til siddende stilling.
Sengen har en normal hgjde p4 85 cm, men kan
altsd omdannes til en stol med en enkel fjern-
betjening. Elevatorsengen har trinlgst stilbar
ryg og sede.

Bevaegelsen fra liggende til siddende stilling
og tilbage igen er programstyret, mens juste-
ring af ryghaldning og benhgjde sker manuele.

Pia Myrup tror, at sengen vil vise sig at vere
et oplagt hjzlpemiddel for de muskelsvindlere,
som i stor udstrekning klarer sig selv, men som
har besver med at “komme op af sengen”.
Nearmere oplysninger: Dansk Hyelpemiddel Industri.
Tif- 5357 2585.

Beveaegelig armstotte

Relax-armstgtten fglger kroppens/armens be-
vaegelser. Den kan indstilles efter armens vagt,
hvilket giver en bedre aflastning i skuldrene.
Armstgtten er udviklet til en alm. kontorstol for
at afhjelpe belastninger ved langerevarende
monotont arbejde, f.cks. data-arbejde. Men pro-
ducenten oplyser, at den ogsd kan monteres pd
en kgrestol.

Neermere oplysninger: Kjaer Olsen Mobelagentur.
TIf. 4285 9639.

Muse-plade

Selv om man maéske skulle tro det p4 navnet, har
muse-pladen ikke noget at ggre med de smi
gri, men med de mus, som efterhdnden hgrer til
alle computere. Muse-pladen, som er udviklet af
et svensk firma, kan monteres pa et almindeligt
terminal-bord. Pladen kan roteres 360 grader
og vinkles +/- 15 grader. Med andre ord er det
muligt, at arbejde med musen foran sk&ermen i
ngjagtig den position, man har behov for.
Nearmere oplysninger: RINI ergoreknik.

Tif + 46 (8) 929287

EDB-kursus derhjemme

Hindvarkskolen under Sahva har haft s gode erfaringer med at
gennemfore sit forste fjernundervisningskursus i EDB, at skolen
1 efterdret tilbyder en rekke nye EDB/kontor-kurser.

Kursisterne stifter bekendtskab med den nyeste teknologi inden-
for PC-verden, samt larer at bruge relevante programmer indenfor

fagomrider som regnskabslzre, budgertering, kartoteksbehandling

og korrespondance. Undervisningen styres af en instruktgr pi Hind-
varkskolen, der via modem fglger de enkelte kursisters arbejde.
Hindvarkskolen opsztter PC’er med printer og modem i kursis-
ternes hjem. Det eneste krav er, at kursisterne har en telefon.

Neermere oplysning: Hindveerkskolen. Tlf. 3929 2611
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Oplevelser for alle

Handiguide ;lr/ms_ — oplevelser for alle.
Udgiver: EU-Projekt HandiGuide
Projekthuset,

Kirkegdrdsves 4-6,

8000 Arkus C. tlf. 8620 1777

98 sider. Pris 40. kr.

Handiguide er resultatet af et 20
ugers kursus pd Projekthuset,
Kirkegardsvej i Arhus. Den er lavet
af 16 kursister, hvoraf de 6 er han-
dicappede.

Bogen er et forsgg p4, via en
beskrivelse af Arhus’ kulturelie til-
bud, at give alle, ogsi handicap-
pede, lyst til at kaste sig ud i byens
pulserende liv.

Handiguide rummer mange prak-
tiske tips, nir man skal rundt i Arhus
1 kgrestol. Feks. nevnes det i afsnit-
tet om “Den gamle by”, at det er
muligt at ldne slidsker, si man kan
komme ind og se de gamle huse.

Der er beskrivelser af “den natur-
lige tur”, “natterodeni”, byens sports-
faciliteter og museer. Kort sagt hvad
en normal turist-guide indeholder,
men med den ekstra krglle p4, at
det er set fra en kgrestolsbrugers-
synsvinkel.

Bogen er sledes rig pd nggterne
beskrivelser, men denne nggtern-
hed glider til en vis grad over i farve-
lgshed.

NYE BOGER

Forsgget pé at give en litterer
beskrivelse af Arhus og byens
sevardigheder, lykkedes derfor
ikke helt. Manglen p3 sanseverber
og farver i beskrivelserne medfgrer,
at det som laser er svaert at se tin-
gene for sig, selv om undertegnede
udemerket kender de beskrevne
steder.

Det hedder f.eks. et sted “Med
den flotte gamle domkirke i ryg-
gen”, hvorfor er den flot? Hvordan
ser den ud? Hvis man er fra Arhus

ved man det — men hvis man er
turist? Disse kritikpunkter skal ses

iden sammenhzng, at Handiguide
i gvrigt er vellykket, men at der er
ting, der kan forbedres.

Bolig-, Motor- og Hjzlpemiddel-
udvalget (BMH) har kritiseret Han-
diguide for at viderebringe ukor-
rekte oplysninger og anvende
hjemmelavede symboler.

Bjarne Christensen, en af lererne
pa projektet, mener at kritikken
kan koges ned til, at man i Handi-

guide har skrevet, at det er muligr
at overnatte pa nogle hoteller, selv
om dgrene til hotelvaerelserne og
toiletterne ikke overholder de
internationale mal. Hvad angir de
hjemmelavede symboler ma man
sige, at godt nok er de hjemme-
lavede, men de er umiddelbart for-
stielige.

Bogen er trykt pd kraftigt karton,
samlet i en spiralryg, hvilket ggr
den egnet til at tage med i byen.

Lars Ravn

De glemte bgrn

Vi glemmer spskende

Af: Anne Jacobsen og Ann-Merete
Perersen

Producent: Marianne og Finn
Kempf

Udlén og underviser:

Ann-Merete Petersen, tf: 5944 0504
Anne Jacobsen, tlf. 3162 8931
Marianne Kempf, tlf. 3250 8783

32 / [IHTTIn]

Ingen forzldre, pargrende eller
behandlere glemmer sgskende
til et alvorligt sygt bamn med vilje.

Men familier med et alvorligt
sygt barn er netop — og forstieligt
nok — meget optaget bade fysisk
og psykisk af det syge barn.

Den angst og sorg foreldrene
oplever, kan i perioder over-
skygge alt andet.

Derfor er der ikke mange
kreefrer eller megen overskud til
de andre bgrn 1 familien. De er jo
raske og klarer sig nok.

Sgskende er i perioder over-
ladt til andres omsorg, og kan
derfor keempe bide med fglelsen
af at vaere udenfor og ikke 3 de
relevante oplysninger, men ogsé
med fglelsen af, at der ikke er
overskud til at tage sig af deres
problemer.

Filmen fokuserer pi denne
problemstilling. Via interviews
med sgskende og deres forzldre
om deres respektive oplevelser,
leegges der op til debat om em-
net. De bgrn, der medvirker, er

i alderen 7-14 ir og primart
spskende til kreeftramtebgrn.
Milet med filmen er at for-
spge at skabe stgrre forstielse
for de problemer, sgskende til
alvorlige syge bgmn har. Den hen-
vender sig til forzldre, pi-
rgrende, bgrnehaver, fritidshjem,
skoler, behandlere og alle, der
mitte komme i bergring med
sgskende til alvorligt syge bgrn.




"Welcome Mr. Bach

Til mgde i WAMDA - World Alliance of Muscular Dystrophy Associations.

AF KLAUS BACH
FOTO: OLE VALENTIN ~

ejsen 1 Japan begynder i
Narita, Tokyo’s internatio-
nale lufthavn. Jeg bliver

kgrt i min hindstol af en japaner,
der arbejder i1 lufthavnen, mens
Lene og Ole slaber al vores hand-
bagage. Vi bliver fgrr udenom alle
kgerne ved tolden, og hen til vores
bagage. El-kgrestolen bliver samlet
igen, mon den nu virker? Ja, det
gor den! Udenfor i 35 graders
varme og meget hgj luftfugtighed
venter den frivillige tolk fra Rgde
Kors. Hun stir og vifter med et
skilt, hvor der stir: Welcome Mr.
Bach.

Turen til Tokyo i minibus tager 2
timer, selvom der kun er 80 km.
Trafikken er meget taet, hvad vil
folk dog med en bil 1 Japan?

Ved ankomsten til vores hotel,
lgber vi ind i de fgrste sprogvan-
skeligheder: personalert taler meget
lidt engelsk!

Og det er helt generelt for japa-/

nere, fordi de kun lerer at skrive og
lzese det engelske sprog, men ikke
at tale det. Heldigvis har vi vores
tolk, sd snart kan vi kaste os omkuld
pa sengene, trette efter 18 timers
rejse.

Hotellet er ikke sarligt handi-
capvenligt; der er ingen handicap-
toiletter, og toiletter og bad ligger
lidt nede af gangen. Dertil kan man
s bevaege sig ifort den udleverede
kimono, Lene og Ole synes de er
behagelige, for mig er de meget
upraktiske!

Pa shopping

i den elektroniske by

I de fglgende dage viser vores tolk
rundt i byen. Bl.a. ser vi parkan-
legget omkring kejserpaladset.
Selve paladset kan man ikke se

Klaus Bach’s budskab om et selvstandigt liv gik rent ind hos de unge

japanere. De stod nzrmest i ko for at mede den spaendende dansker.

pga. voldgrave og bevoksninger.
En vis distance til “folket” er vel
ret og rimelig! Og vi shopper 1 Aki-
habara, den elektroniske by, med
alt hvad hjertet kan begzre af tv,
videokameraer, walkmznd, og.......
stgvsugere i fodboldstgrrelse! Sméat
er godt, siger japanere.

For at komme rundt i Tokyo
kgrer vi med minibus, en enkelt
bybus med lift, og undergrunds-
banen. Sidstnzvnte er normalt ikke
udstyret med elevator. Hvad ggr
man s, nar der dukker en passager
1 kgrestol op? Man mgnstrer 6-8
mand fra personalet til at bare!
Fgrste gang de skulle baere mig var
der ca. 80 trin, s jeg var meget glad
for, at Ole kunne bare mig, mens
personalet kempede med Rol-
tec’en (en stol pd 175 kg er ikke
hverdagskost for dem!). P4 enkelte
stationer har de et kgretgj pé larve-
fgdder, som kan kgre pa trapper.
Med bavende hjerte prgver jeg
kgretgjet, det virker sgrme!

Hgjteknologi i hverdagen

Nu var jeg egentlig ikke rejst til
Japan for at vaere turist. Den ja-
panske muskelsvindorganisation
JMDA havde inviteret mig til en
konference 1 WAMDA (World Al-
liance of Muscular Dystrophy Asso-
ciations), i Kyoto den 15.-17. juli.
Jeg skulle deltage i et symposium
med titlen “Hgjteknologiske

hjelpemidler i et selvstaendigt liv”.
Der var syv andre deltagere i sym-
posiet bla. fra USA, Taiwan, Hol-
land og Tyskland.

Alle oplegene omhandlede —
naturligvis — hgjteknologi. De var
skrevet to mineder fgr, og gengivet
i det officielle program.

Efter have talt med japanske
handicappede og foreningsfolk, fik
jeg lyst til at zndre mit opleg. Ind-
holdet var godt nok, men det var
vigtigt for mig at fremhasve den
livskvalitet, jeg har opndet ved
hjzlp af bide hgjteknologi og hjel-
perordning. Uden respirator var jeg
sikkert dgd nu. Uden el-kgrestol
kunne jeg ikke bevaege mig rundt.
Og uden hjelperordning kunne jeg
ikke leve selvstendigt udenfor
institution. Ordet patient blev bruge
af mange, ogsd handicappede. Der-
for sagde jeg til dem at “jeg er ikke
patient, jeg cr ikke syg, jeg er et
menneske med et handicap”.

Jeg tror at mit budskab om et
selvstendigt liv med hgj livskvali-
tet, blev forstdet — thvertfald af de
handicappede.

For bagefterstod de nermest i
kg for at se mig, se el-kgrestolen
“lgfte mig til skyerne”, hgre mig
snakke mens jeg brugte respirato-
ren (det kan man normalt ikke 1
Japan!). Og ikke mindst for at blive
fotograferet sammen med mig, det
skete ca. 200 gange!

Et japansk liv

Hvordan lever de japanske muskel-
svindlere si? Jeg kan give'et ek-
sempel: jeg mgdte en pige pa 25 ir
fra Osaka. Hun boede pé et syge-
hus, fordi hun brugte respirator 16
timer i dggnet. Hendes lege vur-
derede, at det var ngdvendigt for
hende at have to sygeplejersker
med, ndr hun var udenfor syge-
huset. Dette skete EN gang pr.
méned! Heldigvis kunne hendes
foreldre stadig lgfte hende ind og
ud af deres bil, s4 hun kunne
komme ud lidt oftere. Hendes ryg
var meget skev, hun sad forover-
bgjet med hovedert lige over sine
knz! Jeg var dybt chokeret, mildt
sagt!

Planlegningsmassigt var WAM-
DA - konferencen en katastrofe.
Fredag gik med foredrag om DNA
— diagnosticering (kun pé japansk)
og velkomstreception. Lgrdag for-
middag talte engelske professor
Dubowitz om de seneste frem-
skridt indenfor muskelsvindforsk-
ningen. Om eftermiddagen star-
tede symposiet. To fra WAMDA
og seks embedsmeend brugte 80
minutter til at byde velkommen.
De sagde stort set det samme, og
forsinkede programmet med 20
minutter. Efter de otte oplag var vi
30 minutter forsinkede. Derfor blev
diskussionen flyttet til festmidda-
gen, hvor den selvfglgelig ikke blev
gennemfgrt.

Mit indtryk af konferencen er
derfor: en flot og dyr ceremoni,
store ord og meget lidt indhold.

I 1998 héber jeg dog at kunne
deltage i naste WAMDA - konfe-

rence — i Australien!
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Med bzlitedyr pa besog hos tyskerne

I anledning af 10-ars jubilzet fik arrang¢r Erika Bade

£

overrakt en kagekone af de danske initiativtagere |
Bodil og Peder Pedersen, Kolding.

AF BENGT LUNDBY ANDERSEN
FOTO: VAGN HELDAGER

Den 8.-10. juli blev det arlige treef
mellem danske og tyske muskel-
svindlere afholdt. Arrangementet,
som var tilrettelagt af Deutsche
Gesellschaft fiir Muskelkranke
(DGM) Schleswig-Holstein, fandt
sted 1 Bad Segeberg, den lille nord-
tyske kurby i meget skgnne omgi-
velser med store sger, nedlagte
kalkminer, Karl May-festspil o.s.v.

23 danskere og 20 tyskere havde
meldt sig, vist nok et forholdsvis
stort antal i forhold til tidligere 4r.
S meget desto bedre eftersom det

var en slags jubileum. I dr var det
10. gang det dansk-tyske tref blev
afholdt. Fgrste gang var i august
1984 i Pindstrup-Centret.

DGM havde i 4r sgrget for de helt
perfekte fysiske rammer for week-
end’ens program, nemlig Evan-
gelische Akademie, Nordelbien —
en super moderne kursusejendom
for den tyske evangeliske kirkes
embedsmand.

High-tech med svigt
Tyskerne kan bygge high-tech og

funktionelt, selv nér det er beregnet
til kirkens maend, men et enkelt
sted havde visionerne dog svigtet
arkitekten. Af en eller anden grund
udgik husets. elevator fra 1. sal og
samtlige muskelsvindlere 1 kgre-
stol havde altsd tilsyneladende et
problem. Lgsningen skulle dog se-
nere vise sig, at give mange spand-
ende stunder for de firhjulede.

Fra den tyske afdeling af Rpde
Kors havde man nemlig lant et slags
mekanisk bltedyr, som, kravlende
pi larvefpdder og sugekopper,
kunne vralte en kgrestol med svind-
ler op og ned ad high-tech-trappen.

Selv om dyret havde sin egen
prof.-besztning (Mannschaft), var
det absolut kun for folk med staerke
nerver.

Fredag aften mpdtes man i
husets hyggelige restaurant. Inden
middagen blev deltagerne budt vel-
kommen af lederne for DGM, Lan-
desgruppe Schleswig-Holstein,
Frau Erika Bade, Muskelsvindfon-
dens nastformand Anette Thom-
sen, og arrangementets danske offi-
cial, Peder Pedersen, Kolding.

Lgrdag formiddag brugte mange
deltagere til at se nzermere pa den
smukke omegn, og en meget stor
del af selskabet besggte museet for
byens bergmte sgn, den tyske bil-
ledhugger Otto Flath, en stor kunst-
ner hvis arbejde absolut var et besgg
verd.

For alkoholikere

og stofmisbrugere
Eftermiddagen var afsat til arran-
gementets hovedtema. Dr. Elmar
H. Supe, socialdirektgr i Nieder-
sachsen Ministerium havde kaldt
sit indleg: At leve med handicap ~
sit eget og andres!

Optakten til eftermiddagens
emne var egentlig speendende, idet
dr. Supe introducerede temact i en
lidt terapeutisk form, hvor de en-

kelte tilhgrere efter tur blev invol-
veret aktivt i en dialog omkring
nggleordene: lyst — frustration,
glede — lidelse.

Efterhinden som eftermiddagen
skred frem, bredte den ene af tl-
standene sig, nemlig frustrationen.
Tilhgrerne havde gjensynlig meget
svert ved, at identificere sig med
teserne i dr. Supes foredrag.

Ved en senere gennemlasning
af Elmer Supes manuskript-resumé
kunne man konstatere, at foredra-
get sidst var holdt i Lissabon i 1992
beregnet for alkoholikere, stofmis-
brugere, HIV-positive o.s.v.

Budskabet var for s vidt ude-
merket, blot havde den gode dok-
tor fet nogle helt forkerte tilhgrere.

Schnitzel og polser

Lgrdag aften var programsat som
en glad og hyggelig festaften, og
optakten var et srdeles velorga-
niseret og overdidigt grill-party pa
en at stedets mange terrasser. Kok
og kekkenpersonale var rykket
udendgrs for at tilberede velsma-
gende schnitzel — og pglsespeciali-
teter med tilhgrende salater og
eksotiske brgd.

I centrets store aula sgrgede Kai
Malte Fischer for underholdnin-
gen senere pa aftenen. Kai, muskel-
svindler og musikstuderende ved
konservatoriet i Freiburg, spillede
og sang egne kompositioner i en
stil, der ledte tanken hen péd Bert-
hold Brecht. Han gav os samtidig
en imponerende demonstration af,
hvad elektronik kan udrette i
musikkens tjeneste.

Sgndag var afrejsedag og dermed
dagen, hvor vi sd brat mitte afslutte
de mange hyggelige og saglige kon-
versationer med vore tyske arts-
feller. Samtaler som 1 mangt og
meget bekreftede, at vi i Danmark
har en fin, sterk og handlekraftig
organisation.
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Arets sweat- og T-shirt med band-navne og GrgnKoncert logo

VOR EGEN VERDEN

’

pa ryggen. Pa forsiden er der et diskret Converse-logo.

— Aktivitetskalender

September

2-4

10
9-11

15-18
16-18

16-18

17

23-24

29-02

29

Myasthenitref, Jylland-Fyn,
Juelsminde Kurbad.

ALS-mgde, Fyn—Arhus,

Bygholm, Horsens.

Temadag, Brugergr. I, Fyn
VB-kursus, Vest, “Familien i
Fokus”, Pindstrup.

AGM, EAMDA, Glasgow, Skotland.
VB-kursus, @st, “Familien i
Fokus”, Gilleleje.

Myastheni, Ungdomsgruppen,
Sohgylandets FC.

VB-kursus/vest, “Ophgr af arb.
funk.”, Middelfarr.
Representantskabsmgde,
Sohgrlandet, Silkeborg.
Seksualitet og keerl.,
Mellemgruppek.,
Dr. Ferieby, Grend.
Temadag, Forzldregruppen
Kobenhaon.

6-9

7-9

24
25

28-29
28-30

S4 er det nu, hvis du vil supplere din
garderobe for billige penge, vere i
god tid med julegaverne eller over-
raske nogle af vennerne med en ny
smart 'T* eller sweat-shirt.

Grgn Koncert szlger nu ud af rets
kollektion - og giver “Muskelkraft’s”
laesere et uhyre godt tilbud.

Kun 50 kr. — halvtreds kroner — for

Kun 90 kr. — halvfems kroner — for
en sweat-shirt,
Inklusive ekspeditionsgebyr og forsendelse.

"I og Sweat-shirts er i 4r produceret af
firmaet “Converse”, og tgjet holder
den gode kvalitet, som kendetegner
firmaets produkter.

Dr: Ferieby, Grend.

At flytte hjemmefra, Ungdoms-
grp., Sct.Helene, Tisvilde.
Bestyrelsesmgde, Arhus.
Temaaften, Brg.grp. 14, Amager,
VB-@st, Brondpy. 2-4
VB-kursus, “Skolestart”, Knebel.

‘Voksenkursus, Fuglsangcentret, 7

Fredericia.

en T-shirt.
....... s
Jeg bestiller: Brev. Ufrankeret svarforiendetse
“Grpgn Koncert”-shirt 975
endes
fJfrankeret.
T-shirt (hvid) —large antal Modtageren
— xtra large antal betaler portoen
Sweatshirt (hvid) - medium antal
— large antal
— xtra large antal
Pengene vedlzgges som check eller betales p4 giro 301 11 10
Navn:
Adresse: Muskelsvindfonden
Vestervang 41
Postnr.: By: 8000 Arhus C
TIf:
November
VB-kursus/gst, “Behandling”, 4-6 VB-kursus,”Ud af skolen”
Gilleleje Feriecenter. Fuglsangcentret, Fredericia.
Temadag DSI., 4-6 VB-kursus, “Begynder 11-20 ar”,
Kalundborg Vandrerkjem. Sct. Knudsborg.
VB-kursus/gst, “Ophgr arb. 11-13  Bgrnepasser-afslutning.
funkt.”, Gilleleje Feriecent. 17-20 Voksenkursus, D7 Ferieby, Grend.
EAMDA (EYO) Workshop, 25-27 Kontaktudvalgsmegde, Kalundborg

Vandrekjem.

Pigekursus, Ungdomsgruppen,
SI-Centret, Ropdekro
Bestyrelsesmgde, Kgbenhavn.
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Sex-kursus med flirt,

VOR EGEN VERDEN

Stripperen Charlotte og “The black

strip og pornofilm

Jeg var en af de tre, der var med til
at arrangere SEX-II kurset pa Fugl-
sangcentret den 13.-15. maj. Jeg
ankom derfor til Fuglsangcenteret
1 godrt tid. Der er altid mange prak-
tiske ting, der skal koordineres
inden deltagerne ankommer.
Denne gang bestod det mest i at
indrette tre pornohuler, puste en
Lolita-dukke op og pakke godte-
poser. Sé var vi klar til at modtage
de 30
pere.
Jegvilidet fglgende fortzelle om
mine indtryk og oplevelser igen-
nem weekenden. Efter en gang
aftensmad mgdtes alle i kursussalen
til velkomst og prasentation. Her-
efter delte de to dramalazrere, Peter
og Ann, os op 1 mindre grupper, der
hver skulle lave et lille stykke, der
skulle fortzlle om, “Hvorfor de
andre var med pd sex-kursus”. Til
stor forngjelse for os alle. Dernast
kom Groteks Invest og viste jydsk
humor af hgjeste kvalitet. Det var
en morsom og ironisk forestilling,
hvor vi alle fik brugt lattermusk-

svindlere” og deres hjal-

lerne. Gennem de samtaler vi havde

haft med Groteks Invest inden,
havde de fanget vores selvironi og
derefter udvidet deres stykke med
et par “svindler-numre”.

Et stk. pornofilm

Da aftenen var ved at vare slut,
fik deltagerne mulighed for at
hygge sig lidt alene. Her fik por-
nohulerne deres debut. I hver af
de tre huler, var der placeret en
videobdndoptager, et TV, stearinlys
og et stk. pornofilm. Det var en
stor succes.

Morgenen startede med sang.
Derefter overtog kropsterapeuten
Mette Back Hansen manegen.
Gennem individuelle gvelser og
pargvelser fik vi et indblik i krops-
bevidsthed og selvrealisering.

Under frokosten var det tydeligt,
at deltagerne havde fundet sam-
men, og at de var speendte pi flir-
tekurset, som var naste punkt pd
programmet. Men inden da over-
raskede dramalarerne os med et
lille stykke om den generte mand
og hans noget stramme sex-hun-
grende kone. Hvad hun havde 1

munden, tror jeg ikke, der er
mange, der har mellem benene. 1
hvert fald ikke hendes mand.

Laer at flirte

Flirtekurset syntes jeg var spend-
ende, men ogsd indviklet. Psykolog
Finn Byrgesen leverede et godt,
levende og ligeud foredrag om
emnet. Men vi ved jo alle, at det er
meget lettere at snakke om keerlig-
hed og flirtning, end at udfgre det
1 praksis.

Den fgrste del af aftenen blev
brugt pd et par oplaeg fra PAN. To
lesbiske og en bgsse, fortalte deres
“spring ud”-historier. Spgrgelysten
manglede ikke, da ordet blev givet
frit. Alle spgrgsmil blev ngje be-
svaret.

Aftenen sluttede i1 den flot pyn-
tede festsal, hvor vi skulle svinge
baghjulet til musik og karokee,
snakke, spise chips og hvad delta-
gerne ikke vidste — “savle” over to
striptease-dansere.

Jeg kan af kgnsmaessige drsager
bedst beskive den kvindelige strip-
per. Men pd den anden side, hvor-

cat” fik tilskuerne til at hive efter vejret.
Der kom mange “hyletoner” fra de til-
stedevazrende respiratorbrugere den

aften pa Fuglsangcentret.

dan beskriver man noget, der fir
en voksen mand til at gispe efter
vejret.

Femten ar med sex

Sgndagen sluttede med endnu to
spendende opleg. Konsulent Kir-
sten Dggh, der de sidste 15 4r
hovedsageligt har beskaftiget sig
med handicappede og sexualitet,
fortalte pd en god og serigs mide
om, hvilke sexuelle hjzlpemidier,
der findes, hvilke der er anvende-
lige og hvilke, man skal gi uden
om.

Sidste oplaeg kom fra en prosti-
tueret kvinde. Det var nok det, jeg
var mest spandt pd. Kunne hun
tage os serigst? Ville hun vare
arlig? Ville hun ikke bare fortelle
nogle sjofle historier og sé gd igen?
Men jeg kunne tage det helt roligt.
Hun var utrolig interessant at hgre
pd og de spgrgsmadl, der blev stillet,
blev besvaret oprigtigt. Det var
uhyggeligt fascinerende at hgre
hende fortzelle om sit liv.

Gert Riis
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Fransk visit

Telethon er navnet pi et yderst
succesfuldt fransk tv-program, som
hvert ar siden 1987 har givet den
franske muskelsvindorganisation
masser af penge 1 kassen.

Programmet bliver tilrettelage og
produceret af organisationen selv
og bliver sendt 24 timer 1 treek en
lgrdag i december mined. Mens
seerne fglger tv-programmet, kan
de ringe pengebelgb ind til den
franske organisation.

Formilet med drets tv-program er
at vise, at ogsé staerkt bevaegelses-
haemmede bgrn og unge, kan rejse
ud i den store verden. To franske
muskelsvindlere, samt et tv-hold,
gjorde derfor turen Paris-Nordkap
tur/retur. Ruten gik ogsd gennem
Danmark, hvor de franske familier
besggte nogle danske familier.

Marianne og Palle Andersen fra
Rgdovre med sgnnerne Daniel og
Andreas, fik besgg.

“Vi havde en utrolig spaendende
og dejlig aften med den franske
familie, som vi fik besgg af. De var
meget interesseret i at se, hvordan

VOR EGEN VERDEN

Sddan et flot sandlegebord
havde den franske Louis aldrig
set for. Han blev hurtigt vaek
fra omverdenen og neglicerde
totalt fotografen. Fra venstre
ses Daniel, Andreas, Apolline
og dennes veninde.

vores hus fungerer og vi, I at hgre
mere om forholdene 1 Frankrig.
Heldigvis havde familien boet i
England i mange 4r. Vi havde der-
for ingen problemer med at forstd
hinanden”, forteller Marianne
Andersen. Dagen fgr det franske
besgg var familien Andersen
forgvrigt selv kommet hjem fra en
dejlig ferie i Paris. Sa helt ukendt
med det franske sprog er familien
ikke.

Aftenen tilbragte de to familier
sammen i Tivoli. Franskmandene
var fgrst lidt forbeholdne og orkede
ikke rigtigt endnu en turist-attrak-
tion. Men efter en halv time, var de
ellevilde.

Det bliver ikke sidste gang turen
gar til Tivoli eller til familien
Andersen 1 Rgdovre.

Workshop om fri-
tidsinteresser. Fra

FOTO: DORTHE MICHELSEN

venstre ses Keith
og Tom (Irland),
Dorthe og
Susanne (Dan-
mark), Funda
(Tyrkiet) og

Rui (Portugal).

Pa sommerlejr i Sverige

1 4r var jeg sé heldig, at fi lov til at deltage 1 EYO’s (EAMDA Youth
Organization) érlige lejr, som blev atholdt i1 det sydligste Sverige i
dagene den 11.-22. juli, i Valjeviken, nar Sélvesborg.

Temaet for lejren var “aktiviteter i fritiden”. Den var tilrettelagt af
Eva Oster, ombudsmand for RBU (Rérelseshindrade Barn og ungdo-
mar.)

Vi var omkring 40 deltagere fra 20 forskellige europziske lande, samt
hjelpere og ledere, sd i alt var vi ca. 80 mennesker samlet1 11 dage pé
et naturskgnt og yderst handicapvenligt omrade.

Nogle kendte hinanden fra tidligere lejre, men for de flestes ved-
kommende — mig selv inclusiv — var det fra starten vildt fremmede men-
nesker, jeg nu skulle tilbringe en del af min ferie sammen med.

Man var lidt genert og spaendt p4, hvordan dét nu skulle gd. Men nok
fordi, der var s mange “nye”, var alle lige spandte og lige interesse-
rede i, at fa det til at kgre godt. Dette — samt det skgnne sommervejr
— gav en veldig god stemning lige fra starten. Programmet var alsidigt
og velprioriteret med masser af fritid, som gav os mulighed for at
nyde vejret, naturen, havet/poolen, og hinandens selskab.

Aktiviteterne var sjove, og ligeledes var de sma udflugter rundt i
omegnen...

S& mange dage sammen med nye mennesker — forskellige og dog ens
— var meget lererige og spendende. Det var svaert at tage afsked
med disse mennesker efter dage, som forlgb over al forventning. Men
hjemme igen, hvor skole og arbejde kalder, kan man si glade sig
over alle de breve, man far fra venner rundt omkring 1 Europa

Dorthe Michelsen.

Medlemsaktiviteter 1995 — budget

I lgbet af juli mined har alle “De lokale
navne” modtaget et fyldigt brev angaende
budget gnsker for det kommende ar. Brevet
indeholder beskrivelse af arbejdsfordelingen
mellem medlemmerne og Medlemsservice,
skemaer til hjelp ved budgetl®gningen,
oversigt over kurser og arrangementer i
1994, regler for kursusgebyr og kgrsels-

godtggrelse, samt en liste over de kursus-
steder vi anvender i 1994. Der er sikkert
blandt medlemmerne personer/grupper,
som ikke har modtaget disse papirer, der er
interesseret i at starte en medlemsaktivitet
1 1995. Medlemsservice vil meget gerne
hjzlpe disse nye eller “gamle” aktive med-
lemmer. Kontakt os, og vi kan sammen

aftale en plan forat fi din/jeres ide gen-
nemfgrt. Tidsfristen for indsendelse af bud-
getgnsker for det kommende drer den 30.
september 1994,

Anita Gustafsson, medlemssekreteer.
Jette Moller, medlemskonsulent.
Jens Spanfelr, medlemskonsulent.
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Nyt voksenkursus
om sociale rettigheder

Hvilke sociale rettigheder har en voksen muskelsvindler? Hvornér er
man berettiget til fgrtidspension? Hvilke former for tilleeg kan man fa
til pensionen?

Dette og meget andet er det mulige at f3 svar pd, nir cand. jur. Peter
Voldby fra Den Sociale Hgjskole i Arhus og konsulent Else Dang fra Sgn-
derjyllands Amzt deltager 1 det neste voksenkursus arrangeret af voksen-
arbejdsgruppen. Kurset finder sted den 28.- 30. oktober pi Fuglsang-
centret og retter sig mod alle voksne.

Tilmeldingsfrist 12. seprember.

FOTO: KIRSTEN SCHMIDT NIELSEN

Fysiotera-
peut Betty
Salling
demonstre-
rede blandt
andet ud-
spendings-
gvelser.

Tema-dag om fysioterapi

Brugergrupper pa Fyn har holdt temadag over emnet: Fysioterapi.

Fysioterapeut Betty Salling fra VB-centret viste forskellige ud-
spendingsgvelser og instruerede i gvelser, man kan lave i forbindelse
med svgmning. Hun fortalte ogsd om, hvad man iser skal vaere opmaerk-
som pé at treene, ndr man har muskelsvind.

Samme dag fik vi demonstreret C-pap systemet og malt vores vital-
kapacitet.

Foruden godt 20 brugere deltog seks lokale fysioterapeuter i denne
spendende tema-dag.

Kirsten Schmidr Nielsen

Turen gik til Egeskov

De fynske brugergruppers rlige udflugt gik til Egeskov slot pa Fyn. Selv
om selve slottet ikke er muligt at komme rundt pé 1 en kgrestol, var der

mange andre spendende ting at se pd: En fuchisiahave, en urtehave og

Piet Hein’s solur. Siger man Egeskov, siger man ogsd Labyrinten. For
enden af den fgrste blinde gang, var der sat et skilt op med teksten:
Livet er en labyrint. Mange gange ender blindt. Sejr vinde vil
hvo vender, hvor de blinde veje ender. Piet Hein.
I de store gamle staldbygninger, er der andre spaendende ting, at se pa.
Der er museer for automobiler, motorcykler, tv-apparater, grammofoner
og cykler. Desuden er der ogsd en udstilling af herskabs- og land-
brugsvogne.

Tak for en delig dag til Kirsten Schmidt Nielsen, som stod for tilret-
teleggelsen.

Vera Heldager

Peter Biisgard siger farvel og tak

Muskelsvindfonden siger farvel til den 35-drige stenbuk og journalist
Peter Biisgird. Peter Biisgird er kendt og atholdt pa Muskelsvind-
fonden, hvor han har varet ansat fra 88-89 og 1 sidste omgang fra 92-
94. Han har is®r veret tilknytret indsamlingsafdelingen og arbejdet
omkring de grgnne arrangementer. Desuden har han gjort sig bemar-
ket som vicepraktikantvejleder — undertegnede vil altid huske rdd som;
“bzer altid blok og mappe — selv om du ingenting laver. Det tager sig
godt ud!” eller “vi lader billederne tale for sig selv...”. Peter Biisgird
arbejder nu pé et filmmanuskript og som tekstforfatter til en dansk soap-
serie. Der har ogsd varet fglere ude efter hans egen bog. Kig godt pa
ham — nzste gang du ser ham, er muligvis 1 Meyerheims sofa. Mange
vil nok gnske ham tilbage i Muskelsvindfondens regi hurtigst muligt,
men indtil videre sgger han nye stier. Muskelsvindfonden gnsker
held og lykke. y LucC

- ANnonce

LAARK handicap-elscooter szlges. Kun lidt brugt.

Ny pris 36.000 kr. salges for 14.000 kr.

Lgfte/hvilestol som kan eleveres fra siddende il stdende.
Ny pris 19.000 kr. Seelges for 7.000.

Yderligere oplysninger hos Linda Dakl Rasmussen,
PM. Madsensvenge 13,
5260 Odense S.
Tif- 6615 1748.
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