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GRO]I IIEIIIOUB
Ikke en katastrofe, men en alvorlig situation, som vi øjeblikkelig må sætte

ind overfor, skriver Evald Krog i lederen. Grøn Koncert landede 6 mio.
kr. under målet, og der skal skæres ned nu og næste år.

IEE]IAGEBE I TAGFAT

Postkort fra en sommerlejr, hvor man må kede sig ihjel, men ikke Iøbe fta
sit ansvar.

HAMMERFEIII MEII FAITIGT
Chokerende stor nedgang i publikumstal og omsæming på Grøn Koncert
skyldes formentlig flere faktorer. En grundig analyse forestår.

FllRlIUFIIGE TAilKEB
Førtidspensionen er igen til debat. Et udvalg har lanceret forslag, som er
helt i tråd med Muskelsvindfondens tankegang.

HJEM IIt SARAJEU||
Adis Hodzic, der har muskelsvind, og hans mor genforenes med familien i
Bosnien efter to års ophold i Danmark.

BR(IK I B||TIGSAGER

En kommunal ergoterapeut opfordrer Institut for Muskelsvind til også at
fokusere på de vellykkede boligændringssager. Elspert på området siger, at
mange familier udsættes for urimelige vilkår.

Fll]IDEII OG TÆRøERIIE

Der arbejdes på en tættere kontakt mellem danske og færøske familier og
en forstærket rådgivning fra Institut for Muskelsvind. Rapport fra et besøg

på øerne.

SI(ITSEB FRA BIGEI
Einar Kilen registrerede timerne og
dagene i sin skitsebog, da hans søn

blev opereret på Rigshospitalet.

JACI( OG HAIIS TAR

Fortælling om en sort plet

UI SKAL HJÆI.PE POTIIIKERI{E
llc SYSTEMEI

Portræt af Muskelsvindfondens
nyvalgte næstformand

PAIIEIITEIIS UITJE
Etisk Råds redegørelse om dødshjælp anmeldes og.kommenteres af
Mogens H. Jørgensen, bestFrelsesmedlem i Muskelsvindfonden og
ALS-patient.

I IIAIIMARK ER DER

I lIGElI HAIIIIIGAPPEIIE

Watson Khupe, formand for
Zimbabwes muskelsvind-
organisation, refl ekterer over
et besøg i Danmark,
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AF LAIIDSFORMAilD EVATD KROG

tr r*"rrr" gror lKKe aluo rno r nlm-

I t"n. U"lie, ikke selv om vi hedder
I Muskelsvindfonden, og nogen

gange tror det. Men så kommer den
ubarmhjertige virkelighed og minder
os om, at en skyet dansk sommerhim-
mel med byger og blæst ikke er det
bedste sted at gro, når man er etffæ.

Vores sommerarrangementer, især
Grøn Koncert, gav laqgtfra det økono-
miske resultat, vi havde håbet på og
budgetteret med. Vi har tjent cirka 1

mio. kr., men havde budgetteret med
7,5 mio. kr. Forskellen er unægtelig til
atfh øje på. Vi kommer i værste fald ud
af 1996 med et underskud på cirka 3

mio. kr. Vi havde budgetteret med et
irverskud i samme størrelsesorden.

Vi ved godt, at en stor del af vore
indtægter er afhængig af en så svige-
frild størrelse som det danske sommer-
vetq og derfor har vi også lært, atGrøn
Koncert som indtægtskilde skal vurde-
res over en flerårig periode. Der kan
forekomme store udwing, og derfor
skal vi have så meget på kistebunden, at
udsving i et enkelt år ikke sender os til
tælling.

Dette er netop, hvad vi har opbyg-
get i de seneste år, og derfor er som-
merens resultatikke nogen katastrofe.
Men det er en alvorlig situation, som
vi øjebtikkelig må sætte ind overfor.

Besparelser
Desværre kan vi jo heller ikke ude-

lukke, at vi fir et dårligt resultat af
sommerarrangementerne flere år i
træk. Vi er med andre ord nødt til at
bringe os i en situation, så vi også kan
klare en skuffelse næste år.

Derfor vil vi gennemføre nogle be-
sparelser, både i den resterende del af
1996 ogi 1997. Vi har allerede beslut-
tet at udskyde en planlagt tilbygning til
kontore? i Århus. Det kan p.rcotr"l"t
ikke undgå at mærke, for folk kommer
til at sidde meget tæt. Heldigvis har
vore fantastiske medarbejdere accepte-
ret situationen uden pro6l.-"r.

Når vi planlægger vore akiviteter og
vedtager budgetter, lægger vi stor fægt
på, at medlemmerne kan mærke i det
daglige, hvad vi bruger pengene til.
Men det betyder også, at medlem-
merne ikke kan undgå at mærke det,
når vi begrænser udgifterne.

Vi vil nu gennemgå alle udgifter
meget liritisk for at finde de besparel-
ser, der gør mindst ondt. \4 vil gøre alt
fo4 at medlemmerne mærker det
mindst muligt. Men alligevel vil jeg
bede om forståelse for, at nogle aktivi-
teter. ikke 'kan gennemføres, mens
andre må gennemføres på en billigere
måde.

Lølter i flok

Jeg håber, at alle vil tage situationen
lige så fint, som personalet har gjort.
Og som sagt er det ikke nogen kata-
strofe. Vort aktivitetsniveau i det næste

år vil blive på nogenlunde samrne ni-
veau som 1 1993-94, og da var det da

heller ikke helt ringe.
Men situationen understreger for

mig, hvor.vigtigt det er, at vi også i
fremtiden fastholdeE at vi skal lægge
lidt til side; så vi kan klare disse wing-
ninger i indtægterne uden katastrofe-
opbremsninger med uro og dårlig
stemning til følge.

Ja, hvis jeg oven i købet skal se noget
positivt i det- hele - og det vil jeg jo
helst - så får vi nu en god anledning til
at vurdere alle udgifter og se, om nyt-
ten står i forhold til forbruget. Måske
er der aktiviteteq som helt bør udgå,
så nye penge istedet skal bruges til helt
nye aktiviteter.

Naturligvis skal vi ikke tilstræbe at
bringe os ud i disse situationer, men
når de nu alligevel opstår fra tid til
anden, vil jeg da godt minde orn, at'vi
altid har brugt vore nedture til at ud--
tænke nye ideer og finde nye finansie-
ringsformer, så vi hver gang er kom-
met endnu højere op, end vi nogen
sinde har været. Det kan vi gøre igen.

Jeg selv er fortrøstningsfuld. Nogen
vil måske sige, at det er jeg altid. Men
jeg er sikker på, atvi kommer ud af det
hele på en god måde.

Indtil da rykker yi sammen ogløfter
i flok.
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Te e n il,
Postkort frn en szTtrnerlejr huor møn må kede sig ihjel, men ikke løbe frø sit ønsvør

| | vad mon de skriver hjem til mor

ll og fa,?

I I Måske:"Igårvar jegiHamborg,
hvor vi var oppe i fiernsynstårnet. Det
er 278 meterhøjt.Bagefter spiste vi på
pizzeia. Vi så også en masse sexshops.

I forgårs var vi allesammen ude at fiske,
og ingen fangede noget, men det var
sjow alligevel, selv om detvar lidt kede-
Iigt. I dag ager nogle af os ind til Åbenrå
for at bowle og spise på McDonald's."

At fortælle om en sommerlejr for 22

teenagere i Muskelsvindfonden kan
godt føles som at skrive postkort på

ferien. Så skete der det, så skete der det
... og kærlig hilsen - og man har gjort
sin pligt med passende glæde. Men
hvordan det rigtig er, har man jo ikke
fortalt en kæft oml Ligesom ham fra
før heller ikke kan skrive hjem: "Hver
gang hun ser på mig, banker mit hjerte,
og ieg bliver varm over det hele."

Anderledes program

Det er en stor operation at arrangere
sådan en sommerlejr. 27 personlige
hjælpere følger de 19 drenge og 3 piger
med muskelsvind; foruden 7 muskel-
t6,rer fra fondens børnepasserkorps, 2

lejrledere og I terapeut fra Institut for
Muskelwind. Tilsammen 59 mennesker,
og så er personalel på Sl-Cenuet ved
Rødekro ikke talt med.

Søndag d. 23. juni ankom de, nu er
det onsdag, og p&lørdag spredes parke-
ringspladsens rækker af kørestols-kasse-

biler igen ud over landet, hjemad til
Nørre Alslev, Mpperød, Skørping,
Ølgod og så videre.

Program mandag: Fisketur med mød-

kurv og Nøtteløb. Tirsdag: Absolut ingen-

ting og Pøs Dig Selv. Onsdag: Ked Dig
Ibjel og Skydning. Torsdag: I{ed Dig lhjel

AF JøRGEN JEPPESEI'I

2 og Tøsedøg. Fredag: Udflo7t til Alex-
øndrø ogJoøcbims Høae og Fest.

Programmet er anderledes, end det
plejer, hvilket slcyldes lejrlederne, som
også.er nye. Klaus Rosenlund og Isa-
belle Schwartzbach har selv muskel-
svind. Et nyt skridt er taget.

Isabelle Schwartzbach: "Vi er mere
lydhøre. Det er o.k. at være træt her.
Deltagerne bliver ikke mødt med en
sværm af arrangementer, for det skal
også være sommerferie."

Dialog om kagearme

På den anden side får ingen lov at løbe
fra sine pligter. Den daglige borddæk-
ning er de unges eget ansvar; "hvis ikke
DII sørger for, at der er dækket bord,
er der ingen mad", står der i program-
hæftet efterfulgt af følgende tænkte
dialog:

"Jamen, jeg har muskelsvind."
"Nå, så er vj tre."
"Jamen, med mine kagearme køn jeg

slet ikke løfte tallerkenerne op på bor-
det.tt

'Jamen, det har vi heller ikke sagt,

du skal. Du er ansvarlig foE øt detsker.
Der er ca.35 hjælpere med på lejren,
som ikke har kagearme, og som forstår
dansk. Din opgave er at være tilstede
og smge for, at hver enkelt tallerken
kommer til at stå lige præcis der, hvor
du synes, den skal stå!

At du er ansvarlig betyder også, at
hvis de andre synes, at du har gjort det
for dårligt, er det dig, de skal brokke
sig til, for det er dit ansvar - ikke den

hjælper, du har bedt om at sætte taller-
kenen. Så slut lige af med at se efter
om alt er, som du gerne vil have det."

'Jamen, jeg ved slet ikke, hvordan
man dækker bord."

Lejrlederne Isabelle Schwartzbach
og Klaus Rosenlund kræver, at alle
står til ansvar for deres handlinger,

og galgenhumor er hverdagskost.
Ved henrettelsestræet kan man

vælge mellem at blive hængt eller
skudt (nøgen med vandpistol).

"Så har du en uge til at øve dig."
"Øv."
ttSelv øv."

lngen undskyldninger
Klaus Rosenlund: "De er overbesk1rt-

tede derhjemme. M vil have dem til at
gøre tingene selv. I begyndelsen sidder
de så og kigger ned i gulvet og taler
lavm'ælt, men det skal ende med, at de
snakker åbent og højti'

Isabelle Schwartzbach: "Undskyld-
ninger køber vi ikke, vi køber ikke
handicappet. Og r.i kan sige det nem-
mere end andre."

Når programmet står på ',Absolut
Ingenting - Pas Dig Selv - Ked dig
ihjel", betyder det kort og godt (eller
skidt), at der ingenting sker - med-
mindre deltagerne selv finder på noget.

På den anden side kan man ikke til-

lade sig hvadsomhelst. Nogle var dår-
ligt ankommet,før de satte sig til rette
foran w-apparatet.

Isabelle Schwartzbach: "Så fik de at
vide, at tv og computer-spil kan de
bruge derhjemme."

Næsten alt
2 Roltec'er og en Crosser kører rundt
inde i den mørke idrætshal. Rundt og
rundt går det, en slags tagfat; op i fart,
ned i tempo, undvigemanØvrer og et
par frække dyt i mørket, der er så tæt,
at de gule kørelys og røde baglygter
trækker spor. Elmotorernes brummen-
de spinden og gummidækkenes svup-
pende greb i gulvet spiller underlæg-
ningsmusikken.

Er det to drenge og en pige? Det er
ikke til atafgøre.

Owe i en anden fløj møder jee Peter

Mikkelsen og Per Rasmussen, begge
14 år og på sommerlejr for henholdsvis
5. og 6. gang.

Peter Mikkelsen: "Det er mere af-
slappet i år, men samtidig er det også
første gang, der virkelig stilles krav til
os. \4 kan mere gØre, hvad vi selv vil,
men lederne vil have, at vi skal være
sammen om de ting, vi finder på."

Per Rasmussen: 'Jeg trot det er
fordi, de har muskelsvind. De ved ud-
mærket, at man kan tage ansvar, og de
ved selv, hvordan man har det, når der
er noget, man ikke kan."

De to er fra Sjælland og har kendt
hinanden godt i flere år. Sammen med
to andre udgør de en "4-mands gruppe,
som har kendt hinanden i evigheder,
og som kan snakke o- ,rrrt"n å1t".

Per Rasmussen: 'Jeg glæder mig 51

uger om året til sommerlejren." r

Morgentandbørstning på værelse 9, kl. 10.30. Fra v. Helle Michelsen, hjælper Lene Rytter og Anna Le Dous.
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28børni forældregruppen Sydjylland II fiki august en ufor-
glemmelig tur op i det blå, da gruppen arrangerede picnic
vedJelssøerne. To og to fik børnene en tur af fem minutters
varighed med helikopter fraJels Heliport. En stor oplevelse,
som også nogle af de voksne valgte at købe sig til.

Den store sydjyske gruppe havde i alt 56 deltagere til ud-
flugten, som også gik til planetariet i Jels og et vikingear-
rangementi den såkaldte "ormegård". )

Dagen blev samtidig brugt til mere alvorlig snak, idet ar-
bejdsudvalget i Sydjylland Illænge har ment, at gruppen er
blevet for stor. Den omfatter alle børn op til 10 år i Sønderjyllands, Ribe og Vejle amter fordelt på
17 familier Derfor har man diskuteret en deling, eventueltved at danne en sydlig og nordlig gruppe.

Picnic-dagen bød dog ikke på nogen løsning] idet flere af deltagerne ha,råe irianlttaing""r åoå."
deling. Helle Dahl Hansen fra arbejdsudvalget siger, at der nu stiles efter et fælles julearrange-
ment, og at tiden må vise, om der vil ske ændringer i den sydjyske gruppe.

Helikoptur

Prisuindet

Ships
Muskelsvindfondens frivillige stod for salget af mad og drikke til pub-
likum, da Københarms havn fra7. a|l1. august dannede rarnme om et' 
imponerende opbud af sejlskibe.

I alt 115 skonnerteq fuldriggere, barker, brikker og galeaser fra 18

nationer prydede havnefronten efter at have deltaget i Cotty Sark Tall
Ships Race - verdens støiste kapsejlads for skoleskibe. Vnder af sejl-

4dsen, der med start i Rostock havde haft ophold i Skt. Petersborg og
Turku for at slutte i København, blev vort eget skoleskib "Georg
Stage".

Mellem 150.000 og 200.000 landkrabber beundrede de stolte skuder
og oplevede forskellige former for akiviteter og underholdning - blandt
andet en vandskiopvisning med nogle af verdens bedste handicappede
vandskiløbere, der viste, at selv kørestole og barnevogne kan bruges
som "vandski". Ognaturligvis havde alle lejlighed til atvederkvæge ga-
nerne via Muskelsvindfondens salgsboder. Sande søulke ledte nok for-
gæves efter mugne beskøjter, saltsild og rcget skibsøl på menuerne,-
mens mere konforme bolværlsmatroser kunne glæde sig over et ga'stro-
nomisk univers af sikre fast food hits som pitaer, hotdogs, pomfritter, is
ogsliksamt øl,vandogvin. hekr

Marie Holdtvalgte som motiv nogle
sno-abeE der leger i træernes grene.
Og det rakte til en flot andenpræmie i
konkurrencen.

Marie Holdt dyrker tegnekunsten
flittigt. Foruden Muskelsvindfondens
malerskole er hun med i Vborg Kom-
munes Billedskole, og hun håber på en
fremtid inden for animationskunst.

En af pigerne i Muskelsvindfon-
dens malerskole, 17-årige Marie
Holdt fra Vborg, har vundet
10.000 kr. Detvar andenpræmien
i en landsdækkende konkurrence,
som mobiltelefonfirmaet Nokia
havde udskrevet, og som drejede
sig om at tegne et cover til en
mobiltelefon.

a
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aTour de Mens ølle spændt fulgte Bjør'ne Riis og

de øndre ryttere i Tbur de Frnnce

to g Mus k e lkr"øjls j ourn ølistprø kti k ønt
på turu.6 i Da.nmørks sol, regn og blæst

sa.rnrnen med de ga.ntede fi,iaillige

hejse presenningerne. Fascineret fulgte
jeg en anden flok, som fastgjorde de
mange højttalere, der skulle hænge ned
fra toppen af forscenen.

Mit blik gled ud på pladsen foran sce-

nen: En flad, bar mark, hvor telte og
boder skød op som paddehatte. Jeg be-
gyndte at forestille mig Grøn Koncert.

Brat blev jeg revetud af mit drømme-
s1m, da min chef bad mig komme og
hjælpe til med at sætte presseteltet op.
Om to timer ville indgangene åbne for
publikum. En time senere var alt på
plads - barer og forlystelser stod klar,
området var hegnet ind, og jeg kunne så

småt begynde at koncentrere mig om
jobbet som.redaktør på CrewNyt.

Bailesteren
Foruden jeg selv bestod redaktionen af
Karsten Jeppesen, min reporter i mar-
ken. Vi skulle samle stof til næste dags

nummer, og mens jeg indrettede vores
redakionslokale - et smalt træbord om-
kranset af fire sæder i kontorbussen -
snuppede Karsten en blok og pen samt
et bæger øl fra fadølsanlægget i bussen.
Uden at blinke sagde han: 'Jeg tester
lige servicen i barerne." Væk var han,
og jeg så med bekymring de khaki-
farvede bermudashorts og crewtrØjen
styre mod den nærmeste bar.

Jeg installerede den bærbare og prin-
teren, og flere frivillige kom ind om-
kring med stof til næste nummer. Et
par timer efter returnerede Karsten.

"Hvordan gik det," spurgte jeg?

"Godt. Servicen er fin, og øllene lige
som de skal være. Hvis du er færdig, vil
jeg gerne til," sagde han, og jeg vred
med besvær kroppen ud af den trange
plads og overlod skærmen til ham.

Karsten hev tre stykker smudset og

krøllet papir frem, med noget krims-
krams på. Var det hans noter? Lettere

rystet over denne uprofessionelle måde

at håndtere reporterfaget på forsvandt
jeg slg'ndsomst ud af bussen for at få
lidt frisk luft.

Men jeg havde ikke behøvet at be-
lo/mre migl Da jeg læste hans Bartest-
artikel, grinede jeg så meget, at,jeg fik
hikke. Sjældent har jeg oplevet sådan

en kreativitet og fantasi. Det var herlig
læsning - og uden Karstens bartest'er
ror jeg næppe, at CrewNyt ville være

blevet den succes, det blev.

Ud med blok og pen

Dagene gik, og jeg blev mere fortrolig
med arbejdsgangen, cre\Met og kunst-
nerne. Når jeg i[,ke lige arbejdede, lod
jeg mig som regel indhylle i stemnin-
gen fra pladsen og scenen. Eller fulgte
vores alle sarnmens Bjarne på miniature-
w'et i bussen.

På fi erdedagskoncerten udsqrede jeg
mig med blok og pen for at forvandle
mig til stemnings- og oplevelseshun.
grende reporter ude på pladsen. På vej
ud hørte jeg med et halvt øre, hvordan

Jacob Haugaard med tordenstemme
opfordrede publikum til at stikke dybt
i lommerne, finde den nærmeste fad-
ølsbar, købe et par stykker eller flere,
drikke dem og starte forfra igeri. 'Jo
flere penge I bruger på sprut, jo flere
får muskelsvindlerne at gøre godt
med," sagde han.

Men et hurtigt blik ud over pladsen
afslørede dog tydeligt, at adskillige
blandt publikum ikke behøvede nogen
opfordring. Allerede inden Savage Rose
med Annisette i forgrunden havde af-
sluttet deres optræden, sås flere unge

knøser og tØser med stive blikke og be-
vægelser.

Jeg blev helt nervøs ved synet, for
kunne jeg nu finde nogen, der var i
stand til at sige noget fornuftigt om
deres oplevelse af Grøn Koncert? Jeg
skt'rrdte mig hen til den nærmeste bar
og studerede klientellet, der stod linet
op.

"Det'hammer hammer fedt, jeg kys-
ser dig om lidt," lød det pludselig tæt
ved mit højre øre. To ungersvende i
godt humør lænede sig over mod mig
og kiggede interesseret på min blok,

Jobskabelse for muskelsvindlere. Liselotte Bundgaard lægger lår til ludertjansen.

G t ø n K o n G e t t
AF TITO TENTZ

D;*ftrffiffi;i:xl'*:
i en bil med fire andre lige så søvn-
drukne mennesker.

Bilen satte kurs mod flerning, hvor
min Tour de Grøn Koncert skulle tage
sin begyndelse. Mit daglige arbejde ville
primært bestå i at skrive til og redigere
CrewNyt (de frivilliges daglige nyheds-
bulletin) samt hjælpe med opsætning og
nedtagning af telte i gæsteområdet.

Mens vi suste ud ad landevejene,
tænkte jrg påt, hvad der mon ventede
mig. Passede det, hvad de havde sagt?

At søvn ville være en by i Rusland,
hårdt arbejde det daglige brød og fadøl
Iivets kilde?

Plus en masse fede oplevelser?
Da vi ankom til pladsen i Herning,

(Jeg så mig omkring. Pladsen summede
Solen skinnede, blodet pumpede, og glæden bruste."

var crewet ved at være færdig med
morgenmaden, som fo1 de flestes ved-
kommende blev indtaget siddende eller
halvt liggende i det stive græs foran
køkkenvognen. Kun få havde placeret
sig ved de borde og bænke, som skulle
gøre detud For en udendørs kantine.

Jeg stod d6r og kiggede på morgen-
madsflokken og vidste ikke rigtig, hvad
jeg skulle gøre af mig selv, da noget,
derlød som ankerspillet på et gammelt
sejlskib, pludselig raslede bag mig. Jeg
vendte mig, og en sort mur rejste sig
for mine øjne! Jeg glippede et par
gange for at fokusere, og muren blev
til de mægtige, sorte presenninger, der
udgør scenens sider.

Som adrætte aber klarede scenefol-
ket rundt på toppen af denne kolos og
drejede på forskellige håndtag for at

som lå med sit hvide papir og grinede
tomt op imod mig.

Okay, knægtene var måske ikke helt
appelsinfrie, men noget skulle jeg jo
have på blokken, og jeg fraveg min be-
slutning om kun at finde ædru folk.

Ølpriser og Bosnien

"Hygger I jer," spurgte jeg?

"Ja, det er hammerfedt," svarede den
nænneste $zr på mit intelligente spØrgs-

må|.

"Det er dejligt at drikke øl og lytte til
musik uden ai tænke på andet. Entr6-
prisen er o.k., men hvorfor skal øllene
være så dyne," spurgtehanmig?

Jeg kunne ikke lige huske prisen på

øl og skævede hen til prisskiltet, hvor
der med fede bogstaver stod: Øl 26
kroner.

Dyrt? Var det dyrt? Jeg skulle til at
spØrge, hvorfor han syntes det, da han
fortsatte: "50 kroner forslår ingenting,
når man er på SU og skal betale både
for sig selv og kammeraten."

Inden samtalen gled mig helt af
hænde, ski'ndte j"g -ig at spørge ham
om navn, alder og studie.

"Kåre Mortensen, 23 år og lærerstu-
derende. Har I nogensinde tænkt på
studierabat? Det ville være en positiv
ting. Lad alle med studiekort få øllene
til 20 kroner. Fem øl for en hund -
hvilket reklamefif. Slmes du ikk'?"

Det var tydeligt, at høn kunne lide
id6en. Han forklarede, at så skulle bar-
tenderne heller ikke hele tiden veksle,

og der ville komme mange flere gæster.

lJnder samtalen havde muskelsvind-
ler-truppen med minesøger Dan, post-
mand Per, klorm Peter og luder Lise-

lotte aftriklet deres show for at vise,
hvad de kunne bruges til på arbejds-
markedet. Jeg spurgte de to gutter,
hvad de syntes om forestillingen, og
Kåres kammerat, Bjarne Lau, der
havde været soldat i Bosnien, tog stærk
afstand fra Jacob Haugaards ironiske
kommentarer om, at der er masser af
miner rundt om i verden, f.eks. i Bos-
nien, som Dan kunne lede efter med
kørestolen. Kammeraten havde mistet
et par venner i Bosnien på grund af
miner, så han syntes ikke, det var sjovt.

De tre andre indslag kunne han til
gengæld godt grine af.

Med 6t

Pludselig befandt jeg mig liggende
halw inde over disken. Jeg vendte mig
for at se, hvem der havde skubbet, og så

en fn i gang med en dans, der lignede
Anders And, når han bliver gal. Vildt
fægtende med arme og ben og befin-
dende sig en halv meter oppe i luften.
Imponerende, hans rilstand taget i be-
tragming.

Jeg besluttede mig for at stoppe in-
terviewet og satte kurs mod gæsteom-

rådet.
Der var nu kommet så mange gæster,

at det i sig selv var en præstation ikke at
falde over fødde4 tasker og småbørn
eller blive væltet over ende af kåde
publikummer.

Med 6t blev jeg overvældet af denne
mærkelige tilstand af intensitet, hvor
alting opleves mere virkeligt og klarere:

Jeg så mig omkring. Pladsen summede
af liv. Solen skinnede, blodet pumpede,
og glæden bruste. Og j.g tænkte: "Alt
dette kan jeg.opleve i endnu tre dage."
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Alaorlig nedgøng i pablikumstøl

o g orns æ tnin g øn ø $t s ere s

- ouerskuddet bliuer kun på

godt en million kroner

bagklogskabens spejl er det muligvis
let at sige, at det ikke kunne blive
ved med at gå godt. Opgangslinjen

i Grøn Koncerts indtjeningvar ubrudt
siden 1989, så på et eller andet tids-
punktville kurven vel knække? Men at
det.skete i år, meget mærkbart endda,
kom alligevel som en ubehagelig over-
raskelse,

Fra 1989 til1995 steg nettoindtje-
ningen for Grøn Koncert fra 1,4 mio.
kr. til 7,1 mio. kr. Det sidste tal var der
også budgetteret med i år, men tilskuer-
tallet faldt fra sidste års 200.000 til cirka
150.000. Desuden var forbruget pr. til-
skuer slet ikke på samme niveau som de
foregående år.

Når tallene er gjort op, vil overskud-
det ligge mellem en og to mio. l.<r. For-
mentlig tættest på een million. Der
mangler altså op mod seks mio. kr. i år
til at dække de aktiviteter, der er sat i
gang.

Ikke kun Grøn Koncert havde ned-
tur. En række af de øvrige arrang€-
menter, som Muskelsvindfonden enten

selv arrangerede eller havde del i, slut-
tede også dårligere end budgetteret.

Vejret kan beskyldes for meget, men
indsamlingschef Marius Byriel finder
det ikke rimeligt at hænge dette års til-
bageslag op på regn og blæst. Der er
mange flere faktorer inde i billedet, un-
derstreger han.

For i de seks "fede" år har der også

væretat med dårligt vejr.

Ghokerende

At bruttoomsætningen i år faldt med
35 procent i forhold til året føq kom
derfor som et chok for Marius Byriel
og hans kolleger.

'Jeg havde selv regnet med, at et
vejr-afhængigt arrangement som GrØn
Koncert kan gå,15-20 procent tilbage i
omsætning, men,det er chokerende, at
omsætningen kunne falde 3 5 procent.
Vi må åbenbart regne med større mar-
ginaler til vore koncerter," siger han.

Ornkosaingsniveauet var ikke højere
end i 1995, så der var ikke tale om, at
flere tilskuere skulle købe billet, før der

var balance. Men problemet var, at ikke
alene var der færre tilskuere, men de

brugte også færre penge hver især.

"Når man opererer i musikbranchen,
er det "risky business". M er sårbare -
det ene år går vi frem, det andet får vi
et ordendigt nakkedrag. Det har vi hele

tiden været klar over, og det er derfor,
Muskelsvindfonden har valgt en kon-
solideringspolitik, så der lægges til side

til de år, hvor vi tjener færre penge,"
fortsætter Marius Byriel.

Rundt i landet holdes flere og flere
koncerter, som kobles på byfester med
videre. Det er ikke store arrangementer,
men samlet Szlder de godt i landskabet
og i folks bevidsthed. "Billedet er mere
broget, end det plejer at være. Mere
risky, " konstaterer indsamlingsch'efen.

Analyse på vej

"Der er grund til at se på alle de fakto-
rer, der spiller ind på uor. arrange-
menter. \t vil analysere dem og vægte

dem i forhold til hinanden, og det kan
få indflydelse fog hvordan vi vil køre
arrangementerne i de kommende år,"
siger Marius Byriel.

De faktorer, der skal analyseres, er:

Vejrets indflydelse - Band-sammen-
sætningen - Grøn Koncert-konceptet
som helhed - Konkurrencesituationen

- Presse og markedsføring - Af ikles
koncerterne i den rigtige periode -
Holder forbrugerne sig generelt tilbage
for "koncert-varen" - Entr6en - Bjarne
Riis-effekten (hvor mange valgte sofa-

ryklen) - Hvad betyder de mindre ung-
domsårgange.

Foruden disse analyser skal der fore-
tages en mere statistisk udredning.
Under Grøn Koncert i Vejle, Næswed
og København blev der uddelt spØrge-

skemaer,.og cirka 3.000 har afleveret
svar på en række spørgsmål om musik-
forbrug, koncerwaner med videre.

Spørgeskemåerne fra koncertplad-
serne suppleres med en Al&[-under-
søgelse til efteråret, så man får et mere
repræsentativt billede.

I øjeblikket ønsker Marius Byriel
ikke at pege på nogen løsning.

'Jeg vil lade diskussionen køre frit.
Kun vil jeg sige, at jeg tror fuldt og fast

på produktet, og der bliver selvfølge-
lig Grøn Koncert igen næste år. Grøn
Koncert er jo også en enestående måde

at profi lere Muskelsvindfonden på. "

Fem aber næste år
Muskelsvindfondens familiearrange-
ment "God Morgen, Abe" skilte sig ud.

Det var nyt og anderledes og indfan-
gede en stor og begejstret målgruppe.

"Aben fik en utrolig positiv modta-
gelse af både publikum, musikere, spon-
sor og pfesse. Vi havde ikke budgetteret
med overskud det første år, hvor alt er
nyt, og der er lancerings-omkostninger,
men vi regner alligevel med at have

tjent op mod 300.000 kr.," siger Byriel.
"Aben kommer igen, ogvi kan glæde

Indsamlingschef Marius Byriel:
"Det er chokerende, at

omsætningen kunne
falde 35 procent."

os ovet at til efteråret kommer den

lerde CD med børnemusik. Det giver
os et nyt materiale til næste år, hvor der
sandsynligvis arrangeres fem koncer-
ter: Foruden København, Odense og
Å,rhus vil vi komme til Aalborg og en

by i trekantsområdet."
Nogle få ord om de øwige arrange-

mentet Muskelsvindfonden arrange-
rede eller havde del i:

Grøn Rock havde en regnfuld startdag
i Silkeborg, mens llorsens og Holste-
bro klarede sig en smule bedre end
sidste år. Overskuddet bliver godt
400.000 kr. mod forventet 750.000 kr.

Rockshow med heldagsregn og fem-ti
graders varme gav kun 300.000-400.000
kr. mod budgetteret 1,5 mio. kr..

Open Air iÅ,rhus oplevede nedgang i
tilskuertallet. Økonomien er ikke gjort
op.

Roskilde Festiuøl gik fint, også for
Muskelsvindfonden. Boderne var godt
placeret, og overskuddet holder sig
mindst på budgettet på en mio. kr.

Alvorli ge konsekvenser

Direktør Mette Bock siger, at faldet i
indtjeningen vil få meget alvorlige kon-
sekvenser.

"Det gælder ikke kun for 1996, hvor
vi må spare så meget som muligt, men
ogsåi 1997 vil der blive skåret drastisk
ned, så vi hurtigst muligt kan overvinde
krisen. Men det er for tidligt at sige,

hvad der konkret vil ske."

"Vi har ikke nået vores konsolide-
ringsmåI, så derfor har vi ikke mulig-
hed for at "tage pengene fra kassen".

Og hvem ved, om vi får et lige s{ dårligt
år igen næstc; år? Sagt på godt jysk, så

vil vi ikke bruge pengene, før vi har
dem," siger hun.

Hun føler sig sikker på, at medlem-
mer og personale har viljeh til, at Mus-
kelsvindfonden klarer sig igennem pro-
blemerne på en værdig måde. Og krisen
kan også anskues positivt.

"Den giver en god lejlighed til forny-
else. Vi skal ikke kun se på besparelser,

men også undersØge nye muligheder for
indtjening. Aben forventer vi os meget
af, og skrabespillet er inde i en god
gænge. Men det er nødvendigt også at
se på helt nye muligheder for at gøre os

mindre sårbare," siger Mette Bock.

Se også led.erøttikel side 5 "Grøn orn lfrli'

g
5

=c;

12 13

S
E
g
II
D

3

6r
e
h
'.1



F øni dsp e nsi onsuda ø I ge t :

Folnultige tankel
AF JøRGEI'I TENGER

Forsløg zrn nyt kriteriarn for tildeling øf førtidspension til rrzennesker

u'nder J0 år er i tr,åd rned. Muskernind.fond,ens tønkegøng

geligt princip, så man forudsaffe, at folk
kan anvende en "resterheryserme" i et
job, og det blev overladt til den pågæl-
dende selv at finde et sådant job. Derte
var naturligvis ren teori. Med intro-
duktionen af et funktionsevnekriterium
skal der tages stilling til, om man i vir-
kelighedens verden kan bestride et job,
eller man ikke kan. Og hvis man kan,
skal et sådantjob stilles til rådighed.

lngen besparelser
Udvalget foreslår, at pensionslovgiv-
ningen skal være en ren forsørgelses-
lovgirming. Detvil sige, at den skal give
kompensation for manglende indtje-
ning, men den skal ikke kompenserb
for udgifter på grund af et handicap.
Dette skal ske efter en anden lov, f.eks.
bistandsloven. Konsekvensen er, at
f.eks. bistands- og plejetillæg samt in-
validitetsydelsen ikke skal vedrøre selve
pensionen, mens personlige tillæg kun
skal vedrøre pensionen, hvis de ved-
rører selve forsørgelsen. I sig selv er
det måske mest et teknisk forslag, men
det er nok alligevel meget hensigts-
mæssigt at skelne mellem de to ting;
ikke mindst i betragtning af at antallet
af førtidspensionister med et egentligt.
handicap, der kan udløse kompensa-
tion, udgør en faldende andel af det
samlede antal førtidspensionister.

Udvalget fremlægger to forslag til
pensionsstørrelser (altså uden de han-
dicapkompenserende ydelser). Ifølge
det ene forslag skal der kun være 6n
sats, som så vil blive ca. 117.000 kr.
Ifølge det andet forslag skal der være
to satser på hhv. ca. 91.000 kt. og
131.000 kr. (Alle beløb skal i givet fald
være skattepligug"). Det har ikke været
hensigten med udvalgets arbejde at
foreslå mere eller mindre skjulte be-
sparelser, og der lægges heller ikke op
til besparelser i udvalgets rapporter.
Men den samme mængde penge kan
naturligvis fordeles på mange -åd"..

Nu skal det siges, at mange udvalg
gennem tiderne har foreslået mange

| -, -r"1r"'sru'buuvarget nar nu ar-

! givct to Jclrapporrer. Den t-ørste
t kom i januar, den anden i juni
måned, og begge indeholder mange
spændende tanker.

Den første rapport lagde hovedvæg-
ten på den "forebyggende indsats", det
vil sige de ting, der kan gøres, før det
bliver aktuelt at tilkende førtidSpen-
sion. Derfor så man især på sagsbe-
handlingen, koordinering"tt -åll"-
forskel lige muligheder, opføl gningen
og inddragelsen af ansøgeren selv.

Den anden rapport tager fat på selve
pensionssystemet, og udvalget beskæf-
tiger sig især med, om det kan forenkles,
om ydelserne kan bruttoficeres, og om
der er alternativer til førtidspension.

Antallet af førtidspensionister er ste-
get fra ca. 50.000 i 50'erne til næsten
300.000 i 90'erne. Man spørger med
rette, om det nu er rigtigt, at så mange
mennesker er ude af stand til at arbejde
under en eller anden form. Det interes-

'sante et at antallet afun ge og ældre før-
tidspensionister er nogenlunde konstant.
Væftsten er især sket blandt de, der er
mellem 25 og 54 år og altså normak er
erhvervsakive. Næsten hver tiende i den
aldersgruppe modtager førtidspension.

Denne konstatering får udvalget til at
komme med sit meget omdiskuterede
forslag om, at førtidspension som.ho-
vedregel ikke skal tilbydes folk under
50 år. I stedet skal alle andre mulighe-
der undersøges, og kommunerne skal
have pligt til at stille et job til rådighed,
medmindre firnkionsevnen reelt er nul.

Netop firnktionsevnekriteriet er noget
helt nyt. Hidtil har man anvendt et er-
hvervsevnetabskriterium, hvor man har
taget udgangspunkt i, hvad folkikke køn.
Meningen med funktionser.nekriteriet
er at tage udgangspunk i, hvad folk køn.
Man kan selvfølgelig godt sige, at det
kommer ud på 6q men faktisk har Mus-
kelsvindfonden alrid lagt vægt på at
vende den tankegang om, og vi slmes
selg vi har gode erfaringer med det.

I mange år har man anvendt et ubru-

ting, uden at der nogen sinde er kom-
met noget som helst ud af det. Ingen
kan derfor vide, om politikerne fatter
symoati for de forslag, som Førtids-
pensionsudvalget nu stiller.

Men på mange måder er der fornuf-
tige.tanker i udvalges forslag, og de for-
tjener, at vi forholder os seriøst til dem.

Det svage punkt

Som nær'nt er det især stigningen i an.
tallet af førddspensionistet som udval-
get har haft i tankerne, og som nævnt
er denne stigning især sket uden for den
traditionelle lreds af førtidspensionister,
især mennesker med et handicap. Der-
for behøver ændringerne ikke nødven-
digvis betyde noget som helst for folk
med et handicap. Ydelserne kan også
meget vel tænkes at blive uændrede, når
man lægger dem sammen. Der er i hvert
fald ikke tilsigtet nogen ændring i det of-
fendige forbrug, men ydelserne kan på
den anden side også godt blive skruet
sarnmen på en anden måde, og så kan
det for så vidt gå både op og ned. Det
handler rapporten slet ikke om.

Efter min mening er det svage punkt,
at kommunerne forpligtes til at skaffe
et meget storr antal jobs. Jeg kan godt
wivle på, at det kan lade sig gøre. Hvis
det er umuligt, falder hele konstrukti-
onen til jorden. Men hvis det på den
anden side er muligt, kan det blive en
chance for de mennesker med muskel-
svind, som kan klare etjob, og som har
lyst til det. Det vil sige, ar valget mel-
lem at forsørge sig selv eller at sige ja
tak til den pension, man er berettiget
til, kan blive et reelt valg.

Derfor betragter jeg også forslagene
fra Førtidspensionsudvalget som en
chance for at realisere de tanker om er-
hvery som vi har lagt mere og mere
vægt på gennem de seneste år. Og den
chance er bestemt værd atgå efter.

Jørgen Lenger er ud.aiktingschef
i Muskelnindfonden
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AF BIRGER AGERGAABD . FOTO: NIEIS JUEt EERG

Adis Hodzic og høns rno, genfov'enes m,ed rnilien i Bosnien.

En usikker fremtid aenter, rnen det hør hele tiden aæret meningen

øt tage tilba.ge, når høn uø.r bleaet bebøndlet i Dønrnør-k

D
a krigen i efts-Jugoslavien var på
sit højeste, blev Fadila Hodzic og
hendes søn Adis f1øjet ttl Dan-

mark. De fik midlertidigt asyl, fordi
Adis har muskelsvind og havde behov
for behandling, som han ikke kunne få
i det sønderskudte Sarajevo.

Fadila og Adis efterlod faderen og to
næsten volsne døtre i Bosnien, og de
næste 22 måneder levede familien ad-
skilt.

Nu samles familien igen. Moderen
og den 72-årige søn har valgt at rejse
tilbage for at fortsætte tilværelsen i
deres hjemland, hvor Dayton-fredsaf-

'talen giver borgerne håb om at kunne
bygge landet op påny.

Som andre, der vælger hjemlandet
frem for asyl, er 46-årige Fadila opti-
mistisk. De mange usikre momenter -
I ejligheden, Adis' behandlingsmul i ghe-
der, hans skolegang og muligheder for
at komme rundt i sin kørestol - vil hun
ikke lade overskygge fremtidshåber '

"Ait var værre under krigen, og ieg
tror det hele bliver bedre nu, hvor
muslimerne skal bygge landet op igen,"
siger hun.

Dage med alsked
Muskelkraft besøger Fadila og Adis i
deres asylcenter i Stenlille på Vestsjæl-
land en afde sidste dage før afrejsen i
juli. Det er dage med afsked, og dagen

førhar de besøgt bekendte på modtage
centret Avnstrup. Her tilbragte de det
første års tid.

I alt fire bosniske familier, der har fa-
miliemedlerrun-er med muskelsvind, har
haft midlertidigt asyl her i landet. De
har alle boet på asylcenrre på Sjælland.

Fadila og Adis kender de tre andre
familier, og en af dem skulle de have
fulgtes med hjem til Bosnien. Men
Dansk Flygtningehjælp sender dem
hjem med en uges mellemrum. En
anden familiehar fået permanent op-
holdstilladelse i Danmark, mens der
stadig overvejes i den sidste familie.

Fadila er ængstelig for den lange
hjemrejse. De ankommer med rutefly
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nlZagreb, og den videre færd foregår i
minibus * omkring 11 timer til Sara-
jevo på elendige veje. Det er i øjeblik-
ket den eneste måde at komme til Sara-
jevo på.

Interrriewet med mor og sØn foregår
på det lille værelse i flygtningelands-
byen, der har været deres bolig det
seneste år. To senge og en kørestol fi'l-
der godt op sammen med en person-
løfter. Ph bordet står Adis' compute!
som han får med sig hjem. Han håber,
at strØmmen fungerer rimeligt ofte i
bydelen, så han får noget ud af compu-
teren. Og kan vise sine kammerater,
hvad den dur til.

Sammen med kammeraterne

At være sammen med kammeraterne
igen er noget af det, han glæder sig
allermest til - foruden naturligvis at se

sin far og sine søstre igen.
Som mange andre I2-årige smiler

Adis genert, når man stiller spørgsmål
til ham. Han lader helst moderen svare,

men følger med i snakken, der via tolk
foregår på jugoslavisk. Han forstår dog
dansk og har gået i folkeskole i Sten-
lille. Her var han særligt glad for mate-
matik og vil gerne satse mere på det fag
hjemme i Bosnien.

"Jeg er glad for skolen og fik også et
par gode venneE Jesper'og Thomas.
Desværre fik jeg ikke sagt farvel til
dem, fordi jeg blev indlagt på sygehuset
i Holbæk'lige før sommerferien. Men
jegvil gerne skrive sammen med dem,"
fortæller Adis, som dog når at hilse på
klasselæreren lige inden afrejsen.

Fik mark
muskeldy-

strofi,
da de

holdt op med at gå,

nogen Den

det er slg
af

der

grunde. Den første var en. manuel
kørestol, senere har han fået en elek-
trisk.

Fadila mener, at Adis sad og blev
doven, da han kom til at sidde ikøre-
stol. Det og den rigelige mad i Dan-
mark bevirkede, at Adis blev lidt for
godt i stand. Han er en stor dreng,
både i højden og drøjden.

I løbet af det første halve år kom Adis
til terapi en til to gange om ugen, mest

fzsioterapi og svømning. To måneder
efter ankomsten blev han indlagt på
Rigshospitalet for at få foretaget en
fodoperation, som ifølge lægerne skulle
gøre detmuligt_for Adis at gå. Han har
ikke fået foretaget andre indgreb.

Desværre kom Adis ikke til at gå
igen.

"Jegharværet alene med ham, så han

,var på. min
jeg ikke

J.g
han

Adis, når gelig

Familien er dernede

Da Dayton-aftalen blev underskrevet
sidst i 1995, begyndte overvejelserne,
om Fadila skulle bede om opholdstilla-
delse i Danmark og sØge om familie-
sammenføring med faderen og sØstrene,

eller om de skulle rejse tilbage.
"Fra starten var det for atfåbehand-

ling, vi kom herop, og så snart der blev
bedre forhold i Bosnien, ville vi tage
tilbage, for familien er jo dernede. Al-
ligevel begyndte Åatsøge om at få fa-
milien her til Danmark, men det lyk-
kedes ikke. Vores ældste datter er over
18 år og kan derfor ikke komme med
under en familiesamm enføring," for-
klarer Fadila

"Hais I kunne få tillødehe.,.?"
så meget om det.

SVæTt børn
ogfåj

Men for
her.tt

ligheder for Adii og det, øt førnilien køn
samles?"

'Ja. For Adis er det bedst her, og for
familien er det bedst i Sarajevo. Men
han er jo også lykkelig, når han er sam-
men med hele familien."

Bedre i Danmark

Fadila Hodzic er klar over, at Bosnien
ikke kan tilbyde Adis de samme mulig-
hedeE som det danske samfund kan.
Før krigen var den eneste forrn for
hjælp til handicappede en økonomisk
håndsrækning fra et par humanitære
organisationer, og man kunne komme
på en form for kurophold på centre. I
bybilledet så man ikke mange køre-

-men.det er sandsynligvis
så mange er invali-

Fadila.
k har man

ikke
også

bygning, der dog har elevator. Men
man skal otte trin op for at komme ind
i elevatqren, og det kan blive et pro-
blem. Røde Kors i Danmark har bevil-
get en rampe, og familien håber, at den
ikke bliver mere stejl, end at Adis kan
trille op. F{vis elevatoren så er ude af
drift på grund af de jævnlige strØmaf-
brydelser, kan man bare flytte rampen
længere op, foreslår Adis. 

'

Da Muskelkraft spørger, om Adis, al-
ligevel må blive i lejligheden, vifter
moderen den risiko væk med en hånd-
bevægelse:

"Det vil jeg ikke tillade! Så vil min
mand og jeg simpelthen bære ham ud,
for det er vigtigt, at han er i kontakt
med andre mennesker."

Med til historien hører, at den 46-
årige far blev såret i begl.ndelsen afkri-
gen. Der sidder stadig granatsplinter i
den ene skulderog i det ene ben, og
han vil have svært ved at løfte Adis.

"Så gør jeg det selg eller vore ven-
ner kan hjælpe. Jeg er vant til at tage
fat i Adis, fordi jeg i øjeblikket er alene
med ham," siger Fadila.

Skoler må genopbygges

Adis skal i skole, men ingen ved hvor.
Æle tre skoler i deres gamle kvarter er
udbombede, og under krigen blev der
indrettet midlertidige lokaler i beslq't-

"Hailken bebøndling køn Adis få i telsesrum eller i værelser, som familier
Sørøjeao?" afgav til formålet.

"Han kan få fysioterapi ligesom her. "Vi håber, at skolerne bliver genop-
Med hensyn til hospitalsbehandling bygget," siger Fadila.
håber jeg også, at forholdene bliver Adis'to sØstre er henholdsvis 20 og
bedre, end de er i øjeblikket. \4 har 17 år. Den ældste er færdig i mellem-
gode specialistel men problemet er, at skolen, der svarer til vores handels-
meget hospitalsudstyn er blevet stjålet skole. Hun regner med at srudere
under krigen." sprog på universitetet. Den lmgste er

Lejrished på rørsre sar t"Fff:ff::tilffii"f;if11".., 
n",,

Familiens gamle lejlighed er helt væk. øjeblikket arbejde i et firma, som pro-
Det meste af den bydel, hvor de boede ducerer klimaanlæg. Moderen var tid-
før, er sønderbombet på grund af de ligere kassedame, og hun forventer, at
mange gadekampe mellem muslimske forretningen har holdt en plads til
og serbiske militser. Faderen har fun- hende, mens hun har været væk. Det
det en treværelses lejlighed tættere på er der tradition for i det muslimske
centrum, hvor han og døtrene nu bor. samfund. Alligåvel kan det være, at hun
Den er mindre og i nogen grad hærget foretrækker at blive hjemme for at tage
af krigen, men de kan alle fem bo der. sig af Adis.
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Bo ligsaget g iuet hrolt
Ergoter"øpeut Iben Schøtt er trræt øf brok om boligtilpøsningssager:, Vi ska.l bliae bedre sags-

behønd,lere) Fnen Maskelsvind,fond,en bør" også fokusere rne?"e på positiae boligsøger, siger hun

20

F ", sommer deltog ergoterapeut i

r fJ*3#:ilT:ithiin?:lLT:
rettelagt af Institut for Muskelsvind.
Hun sad i panelet, fordi hun har er-
faringer fra fire boligtilpasningssager
inden for et par år i Kolding.

Ti familier og fem ergoterapeuter
deltog, og som tiden skred frem, føLte

Iben Schøtt sig stadig mere mistrøstig.
Stemningen opfattede hun som meget
negatig og familierne var generelt
meget utilfredse med den kommunale
service i de boligsager, som de havde
været parter i.

En række konlcrete klagepunkter blev
fremført af familierne. Blandt andet:
Manglende reaktion på ansøgning, er-
goterapeutens manglende erfaring med
boligsager, "vi skal argumentere i mind-
ste detalje for atfi det, vi har krav på",

"vi tør ikke komme på kant med vores
sagsbehandler, så vi vil ikke klage" og

"ingen styring og manglende beslut-
ningsdygtighed i boligsager".

I lorsvarsposition
Iben Schøtt følte, at hun kom i en
forsvarsposition i stedet for at være
den, der kunne fortælle om sine posi-
tive erfaringer. Også tidspres gjorde, at

hun i for ringe omfang bragte disse er-
fainger på bane. Senere skrev hun et
indlæg til sit fagblad !'Ergoterapeuten",

hvor hun dels bad sine kolleger gribe i
egen barm, og dels foreslog dem at
indføre nye rutiner i kommunerne, så

de er bedre rustede i boligsager. Men
hun opfordrede samtidig Muskelsvind-
fonden til at finde nogle positive sager

- ikke for at feje noget ind under
gulvtæppet, men for at give ideer og
inspiration til arbejdet fremover.
Hendes indlæg havde hun givet over-
skriften "Kom, lad os brokke os'1

"Hztem er oaerskrifien rettet irnod.?"

"Faktisk mod alle tre parter: Fami-
lierne, Muskelsvindfonden og vi ergo-
terapeuter. Men hvis ikke TV2 havde

lavet den sang, havde jeg nok ikke skre-

Ergoterapeut Iben Schøtt, Kolding:
"Muskelsvindfonden kunne

måske gøre mere ud af at trække
de positive sager frem.t'

vet sådan, for der er jo tale om andet
end brokkeri. Kursetviser, atder er en

generel utilfredshed med boligsagerne.
Det må være vores og kommunernes
ansvar, fordi familierne er i en krise-
situation, og så skal de hjælpes," for-
tæller Iben Schøtt.

"Alligevel havde jeg håbet, at situati-
onen var anderledes end for fire år
siden, hvor jeg deltog i et lignende kur-
sus. Da var stemningen også meget
negativ, og det er min egen opfattelse,
at der er sket fremskridt på de fire år.

Arrangørerne i Muskelsvindfonden
kunne måske gØrelli'ere ud af at trække
de positive sager frem, men det kan
være svært at læggelå,g på kritikken, når
den er så massiv," siger hun.

Bør specialisere sig

Iben Schøtts personlige erfåring er, at
hendes første sag om boligtilpasning
var vidt forskellig fra den seneste. Det
er nødvendigt med erfaring, og den fik
hun efterhånden. Nu varetager hun
alle boligtilpasningssager i Kolding
kommune.

"Hvor der er flere ergoterapeutet

bør de specialisere områderne. Men i
mange mindre kommuner er det
sværere at samle erfaring. Ret ofte
ringes jeg dog op af sagsbehandlere,
fordi Muskelsvindfonden henviser til
ansatte i de større kommuner, som har
erfaringer at give fra sig|' fortæller Iben
Schøtt.

Hun anbefaler også sine kolleger at
læse Nina Bindslevs boligrapport fra
1991, som blev udarbejdet for Mus-
kelsvindfonden. Rapporten gennemgår
en række sagsforløb i store bolig-
ændringssager. Rapporten kan fås ved
henvendelse til Muskelsvindfonden.

Institut for Muskelsvind har i "Ergo-
terapeuten" reageret på Iben Schøtts
læserbrev. Ergoterapeuterne Ann-Lis-
beth Højberg og Pia My*p skriver
blandt andet:

"Vi er kede af, at du endte med at
sidde i en forsvarsposition. Institut for
Muskelsvind laver mange brugerkurser,
og både brugerne og vi er altid glade
for oplæggene fra de folk, der har
prøvet tingene på dered egen krop.

Det er ikke formåiet med kurserne,
at de skal være forum for "brok", men
vi er bekendt med, at boligsagerne er så

store og opleves så belastende, at bru-
gerne nemt ender med at fokusere på

alle besværlighederne.
Boligsagerne kommer som regel ind

i billedet på et tidspunkt, hvor familien
i forvejen er stærkt belastet af sygdom-
mens progression og derfor har ekstra
behov for sikker og kompetent vejled-
ning. Vi er bekendte med, at den
enkelte sagsbehandler oftest kun har
ringe erfaring med lignende sager, idet
så store boligsager heldigvis er for-
holdsvis sjældne."

Terapeuterne slutter med at bakke
Iben Schøtts forslag til forbedringer op
og opfordrer sagsbehandlerne til at
trække på den viden, der er samlet i
Institut for Muskelsvind. ager

Se også ørtikel side 22 "Urimelige vilkår

for fømilierne". tr
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Ekspert i boligsøger:

Der er behoa for en stønda.rd for boligsøgery

så kornmuneryre blizter bedre til øt håndtere dem

N
ok er der sket fremskridt om-
lring boligsagerne. Men det er
stadig meget forskelligt, hvor-

dan kommunerne gebærder sig i sager,

hvor boliger skal bygges væsendigt om.
Ergoterapeut Nina Bindslev fulgte

en række boligsager i 1988 og 1989, da

hun for Muskelsvindfonden beskrev
alle de problemeS der rejser sig for
familier, der skal have indrettet boli-
gen afhensyn ril et handicappet barn.
Hun stillede en række løsningsforslag,
både for at bedre processen og selve
indretningen.

Boligrapporten anvendes i en række
kommuner som opslagsbcig, men den
er efterhånden seks år gammel, og
praksis har ændret .sig på en række
måder. Men Nina Bindslev har fulgt
udviklingen på boligområdet, og i sit
nuværende job som leder af hjælpe-
middelcentralen i Vestsjællands amt
har hun specialiseret sig i boligændrin-
ger. Derfor fungerer hun ofte som
"guide" for den sagsbehandlende ergo-
terapeut i kommunen, som skal i gang
med en større boligsag.

Urimelige vilkår
'Jeg ser stadig mange problemer, og de

store sager er fortsat komplicerede og
,langvarige. Der kan stadig gå to-tre år,
inden en sag er afklareq og familien ved,
hvordan den er stillet. Man tøver for
længe, og man går ad for mange veje.
Det er ofte helt urimelige vilkår, man

giver familierne," siger Nina
Bindslev til Muskelkraft.

"Sagernes længde og for-
løb afhænger meget af,
hvordan sagsbehandlerne
vælger at starte processen.
Min erfaring er, ar det er
utroligt vigtigt, at kommu-
nen sammensætter et egentligt team,
som kan arbejde med sagen i hele for-
løbet, og som tilsammen dækker de
forskellige specialer. Jeg har gode er-
faringer med, at sagsbehandleren kom-
mer herop på hjælpemiddelcentralen
og taler hele sagen igennem med mig
på forhånd. Det giver oftere et fornuf-
tigere fodøb, hvis de er bevidste.om,
at det er en kompliceret boligsag.

Nogle gange harman fornemmelsen
af, at kommunen underdimensionerer
en sag, måske fordi man fugt t, at den
ellers blivår for kompliceret og for dyr,
og så ser de bort fra, at det ikke altid
er den helt rigtige løsning, de arbejder
med. Det finder de først ud af bagef-
ter, når problemerne tårner sig op. Det
er meget belastende for den familie,
det drejer sig om. Man kan lige så godt
sætte sig ned og foretage en tilbunds-
gående planlægning fra starten," siger
Nina Bindslev.

Vær prolegsionel

Mange gange drejer boligsagerne sig
om køb og salg af fast ejendom eller
opførelse af et helt nyt hus, så det er

Nina Bindslev, leder af Vestsjællands amts hiælpe-
middelcentral og ekspert i boligsager: "Der kan

stadig gå to-tre år, inden en sag er afklaret, og
familien ved, hvordan den er stillet. Det er ofte

helt urimelige vilkår, man giver familierne."

ikke småbeløb det drejer sig om - hel-
ler ikke for familien.

"Når en enkelt boligsag kan beløbe
sig til en million kroneq kan man godt
stille et krav om, at sagen skal køre pro-
fessionelt. Med den praksis, vi ser, er
der basis for en mere konkret vejled-
ning om, hvordan processen forløber
bedst muligt, og om de forskellige
løsningsmuligheder," siger Nina Bind-
slev.

Hendes rapport fra projektet "Om at
bo med et barn med muskelsvind" er
for omfattende til at kunne bruges som
en vejledning, selv om den stadig be-
nyttes af både kommuner og familier.

'Jeg arbejder påt at få sammenskre-
vet rapporten til en mere håndterlig
vejledning, men jeg har endnu ikke haft
tid til at gøre arbejdet færdigt. Hvis
Muskelsvindfonden og jeg i samarbejde
kunne lave en god "standard" for bo-
ligsager, ville det blive et godt arbejds-
redskab for kommunerne," siger Nina
Bindslev. ager

Se også ørtikel side 20 "Boligsøger giaer
brok"
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Foræ ld,re grupp e

under danne Ise
B e sty re ls e srn e dl e rn i Mus k e ln in dfon d en

Anette Thomsen beretter frø r,ejse til Færøerne

] *rrrrnr.
L 6irr. smukke øer i det nordlige
I Atlanterhav, viser sig i det smui-
keste vejr, da der en weekend i juni på

initiativ af Institut for Muskelsvind af-
holdes'familiekursus for færøske for-
ældre, børn med muskelsvind og
søskende. Himlen er klar, og solen
skinner - om lørdagen så meget, at alle
kan sidde udendørs.

Rammerne, etvandrerhjem i den lille
bygd Gj6gv, er også de bedst tænke-
lige. Den store træbygning med græs
på taget ligger for foden af eL grØn
skråning, og bevæger man sig i en
pause opad mod ryngdekraften, står
man efter et kvarters tid på toppen og
opdager, at bagsiden går stejlt nedad.
Et fuglefeld med mængder af malle-
mukker og sØpapegØjer befinder sig
lige på den anden side.

De betænkeligheder, jegpå forhånd
havde haft til det at færdes i en kørestol
på Færøerne, bliver fuldstændig gjort
til skamme. Ganske vist er fuglefeldet
ikke det mest tilgængelige sted .- selv
uden at skulle trække eller skubbe en

kørestol bliver jeg forpustet - men al

anden natur kan mageligt nydes. Der
er tunneler og broer, færgerne sejler i
pendulfart, og gade- og vejnettet er
formidabelt. Man kommer uden pro-
blemer til små bygder ad gode veje;
sommetider veje, der er så lidt befær-
dede, at strandskaderne lægger æg lige
i vejkanten.

lo,Færøerne er et besøgværd, også i
kørestol. Jeg ville ikke have betænke-
ligheder ved at tage min datter Lene

AF AI{ETTE THOMSEN

med - jeg ville glæde mig til at vise
hende den pragtfulde natur.

Manglende netværk

IJd over familiekurset skal Muskel-
svindfondens medlemsservice ende-
vendes i forhold til Færøerne. Der skal

diskuteres forældregruppe, budgedæg-
ning, fondens tilbud til medlemsgrup-
per og forventninger den anden vej.

Dapske forældre til børn med mus-
kelsvind har et ganske bredt netværk
omkring sig. Institut for Muskelsvind
er inden for rækkevidde. Man får med
mellemrum hjemmebesøg, hvor også

lokale fagfolk omkring familien ind-
drages, og man får gennem en årrække
mulighed for at deltage i landsdæk-
kende familie- og diagnosekurser. Kur-
ser med et godt fagligt input og med

mulighed for at udveksle erfaringer
med andre familier.

Samtidig kan man uden alt for store
udgifter deltage i arrangementer under
Muskelsvindfondens medlemsservice.
Man er i rimelig afstand af Søhøjlan-
det, når der holdes landsmøde. Ens
barn kan komme på sommerlejr. Og
man kan være med i en lokal gruppe,
hvor man mødes regelmæssigt - med
eller uden fastlagte programmer. Kort
sage Man bliver ret godt "klædt på" til
at tackle diverse situationer.

Samme netværk findes af naturlige
grunde ikke på Færøerne. I forhold til
instituttet må man konstatere, at
Færøerne ikke har en overenskomst
som de danske amter. Og i forhold til
meget andet er man langt væk; trans-
porten til Danmark er dyr, og der er
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ikke så mange at udveksle erfaringer
med.

En del af familierne på Færøerne har
gennem længere tid været med i Spa-

stikerforeningen, som er meget aktiv
på øerne, og som giver en vældig god
støtte. Samtidig ønsker man nu at eta-
blere en egendig forældregruppe under
Muskelwindfonden.

Søren Christiansen har i flere år
været kontaktperson for gruppen. Det
er han fortsat, og han vil på et møde i
august sammen med de andre forældre
diskutere sffuktuE mødehlppighed og
emner, der kan tages op; enten i for-
bindelse med aftenarrangementer eller
på weekendkurser.

Kontakten til Danmark

Den færøske forældregruppe kan natur-
ligvis som de danske søge midler fra
Muskelsvindfonden på kommende års

budget og få hjælp og vejledning fra
medlemsservice.

Der arbejdes på at skaffe gruppen
kontakt til en forældregruppe i Dan-
mark. Det kan give mange gode ideer
atfe fi vide, hvordan andre med lidt
længere erfaring har grebet tingene an,

og samtidig kan man måske selv være
med til at inspirere "de gamle'1.Desuden
kan der muligvis stables en besøgsord-
ning på benene.

Alle de færøske familier kommer
jævnligt til Danmark, blandt andet
fordi hospitalskontroller foregår på

Rigshospitalet. Ved atvære opmærk-
som på det program, der ligger i med-
lemsservice, og det program, der er i
Institut for Muskelsvind, samt de
møder, den danske forældregruppe af-
holder, vil det være muligt at deltage i
ønskede affangementer, når man alli-
gevel er hernede. Eller man vil kunne

rykke datoer for hospitalsbesøg, så det
passer med noget, man har lyst til at
være med til. Dermed skulle der være

skabt grundlag for en bredere kontakt
til andre medlemmer af Muskelsvind-
fonden, og vel at mærke på samme
økonomiske vilkår, da den færøske stat
betaler bransport i forbindelse med ho-
spitalskontroller.

Og hvem ved? Måske får en del dan-
ske familier lyst til at holde feiie på
Færøerne. De smukke øer med den
storslåede natur er bestemt et eller flere
besøgværd. r

I
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Familierne har
o

Jes Rahbek "Vi vil foreslå
Almannastovan (de færøske sociale

myndigheder), at Institut for Muskel-
svind leverer en konsulenttjeneste til
færøske personer med muskelsvind,"

xnstxtuttetso

- 
ærØerne er på mange områder et

L ,nooa.ne samruno, som gennem
I de seneste årtier har opårbejdet
høje standarder i forbrug, i det sociale

system, med videre. Det gælder også

for handicappede, der som regel får
den service og de hjælpemidler, de har
behov for. Hjælpemiddelcentralen,
som etableredes i 1988, er velforslmet
og moderne drevet.

Alligevel oplever dele af befolknin-
gen isolation; særligt udtalt de familier,
der har børn med et sjældent handicap.

Muskelsvindfonden har kendskab til
syv familier med ialt otte børn, der har
diagnosen spinal muskelatrofi type 2

med tilføjelsen "Faroe Syndrome".
Denne.form for muskelsvind findes
kun på Færøerne og er for åmilierne et
ekstra problem. Faroe Sprdrome med-'
fører ud over muskelsvindsympto-
merire ufrivillige (dystone) bevægelser,
så man får svært ved eksempelvis at be-
tjene joysticfts og kontakter. Desuden
er hørelsen stærkt nedsat eller væk, og
børnene har indlæringsvanskeligheder.
Cheflæge Jes Rahbek, Institut for Mus-
kelsvind, kender ingen forklaring på

den specielle muskelsvindsygdom, men
mener, at den kan være opstået ved en
spontan mutation.

Muskelsvindfonden har også kontakt'
til to-tre volsne rned Myasthenia Gra-
vis, tre personer med Charcot-Marie-
Tooth, samt to andre børn med
henholdsvis spinal muskelatrofi og
Duchennes muskeldystrofi. Man ved
desuden, at nogle har diagnosen Dy-
strofia Myotonica.

Familierne er medlemmer af Mus-
kelsvindfonden, ligesom nogle af de
øvrige volsne med muskelsvind, men
de kan ikke være brugere i Institut for
Muskelsvind, idet Færøerne ikke er

Institut for Muskelsvind ail foreslå de færøske

myndigheder nt gøre brug øf dets konsulenttjeneste

å

hrug Iol
ektpertise

omfattet af instituttets overenskomst
med det offendige. I øjeblikket vare-
tager Rigshospitalet de medicinske op-
gaver over for disse personer, mens
Muskelsvindfonden kun er medlems-
organisation

Mangler erfaring

"Der er behov for en struktur, hvor der
fokuseres på mere end de medicinske
forhold," siger Jes Rahbek. Han og
ergoterapeut Anny Madsen besøgte i
juni Færøerne sammen med bestyrel-
sesmedlem Anette Thomsen.

De familier, der har børn med den
færøske rype muskelsvind, har et sær-
ligt behov for rådgivning og hjælp.

"De lider under, at bØrnene har en
speciel sygdom, som de ikke kan få råd
og vejledning ofl, fordi ingen har
samlet erfaring på området. Færøerne
vil aldrig kunne samle en praktisk eks-
pertise, og selv en teoretisk viden er
svær at få, fordi sygdommen ikke har
det samme forløb for børnene. Terapeu-

terne er dygtige, men mangler er-
faring," siger Jes Rahbek.

Afstanden til Danmark medfører en

faglig isolation, og ifølge Jes Rahbek
kan den ikke kornpenseres ved, at Rigs-
hospitalet to gange årligt sender to spe-

cialister til Færøerne. Disse koncen-
trerer sig om det lægelige, men har
ikke tradition for at rådgive om det
bredere socialmedicinske felt, sådan

som instituttet har.

"Derfor vil vi foreslå Æmannastovan
(de færøske sociale myndighedeq red.),
at Institut for Muskelsvind leverer. en

konsulenttjeneste til færøske personer
med muskelsvind. Hvert andet år kan
vi anvende fire-fem dage på at holde
wærfaglige møder med familierne og
fagpersonerne omkring dem. Desuden
vil vi foreslå, at vi i supplement til
indlæggelser på Rigshospitalet kan
tage imod personer til ambulant kon-
trol på instituttets afdeling i Brøndby.
I den forbindelse kan vi hjælpe med

rådgivning
og tilretning
af hjælpemid-
ler. Behandler-
ne på Færøerne

kan vi rådgive
telefonisk," siger

Jes Rahbek.

Brug lor rådgivning
F.rgoterapeut &lny Madsen
var sammen,med familierne en hel
dag på hjælpemiddelcentralen i Thors-
havn for atafprøve hjælpemidler.

"Niveauet er lige så,højtsom i Dan-
mark, og hjælpemiddelcentralens S'sio-
terapeut og ergoterapeut er dygtige.
Men problemet er, at de ikke kender
ret meget til muskelsvind og de kom-
plekse problemer med Faroe-syndro-
met," siger hun.

"Midt i kaos'et af hjælpemidler er det
svært for forældrene at vurdere, hvilket
hjælpemiddel der er mest velegnet for
et bestemt barn til en bestemt funktion.
Vi er gode til at få et overblik over hele
familiens situation, og vi kan fjerne

o" il''åf
hedsmomenter,

som både terapeuter og for-
ældre har. Vi kan beskrive børnenes
behov rrreget præcist, og det er væsent-

ligt for at kunne vælge hjælpemidler,"
understreger Anny Madsen.

FIun sigeq at familierne generelt har
et stort behov for rådgivning, fordi
børn uden hørelse og uden sprog har
brug for at blive ekstra stimuleret.
Institut for Muskelsvind kunne støtte
familierne, mån en sådan rådgivning
kan ikl<e gives som fast tilbud, så længe

instituttets overenskomst med det
offentlige ikke omfatter Færøerne.
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Daniel AskhamJakobsen er et af de otte børn med d.en
specielle færøske type af spinal muskelatrofi.
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Røntgenbillede af Biørns udadrettede

ryg med afstivende jernstænger med
bolte og skruen,.

Skitset
lra

R igtr

fR

I november sidste år rettede ortopæd-
kirurgerne på Rigshospitalet Bjørn Kilen's

ryg od, mens hans far Einar'Kilen regi-
strerede timerne og dagene i sin skitsebog.
Einar Kilen, der er grafiker, har for vane at
tage.papir og blyant med, når den 15-årige
søn indlægges.' "Ellers tegner jeg mest i feriernej' for-
tæller Einar Kilen, der bl.a. arbejder for
Aller Press med opgaver spændende fra
bogomslag til kryds og wærs'er.

Muskelkraft har fået lov at bladre i den
privdte skitsebog. De ledsagende billed-
tekster er citater fra bogen.

Einar, Biørn og Merete Kilen. Storebroren
Anders gør tjeneste som sergeairt på kaser-
nen i Sønderborg og kunne ikke være med
på familieportrættet.

En meget lang dag med sønderknusende ventetid og
spekulationer og uvished. Ca. kl. 19 blev vi kaldt

ned på intensiv opvågning for at hilse
Bjørn velkommen til overfladen.
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E På stuen efter operationen. Bjørn er svær

at overbevise om, at han ikke ligger på
maven! Han vil vendes... NU!!

I , t,r.
1

:,;;;:-. l:- -t. .'-.-.; :.,,
' ''ir " ;

Efter 11 timer!!
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JaGk og ha,ns ø,r

AF JøBGEI'I JEPPESEN

For.tælling owz en sort plet

Jack og schæferen Rolf.

l1J røjs døde i foråret og ligger begravet nede i haven.
I Han blev hare syg og døde, og tilbage er portrætet
Il pa væggen i ,to"rr]eå"nnufrJgrnug?ipupi, er stuk-
ket ned bag fotorammen og vajer over hundeanrigtet. Hen_
ning siger, at han græd i 14 dage bagefter.

Det er mandag formiddag, og weekendens natarbejde
strammer i lemmerne endnu; fredag var det et havefor_
eningsjubilæum,lørdag en fest i et forsamlingshus. Henning
Pedersen slår trommerne, og Kirsten Midtgaard t"rrg.r".-,
keyboardet, når duoen Kirstens Musik spiller åp.

Det er 20 år siden, de begyndte atkøreud sammen, nogle
år før Henning måtte lade sig pensionere fra jobbet sJm
fængselsbetjent på grund af dårlig ryg. Nu er han lige E ldt

75 og ser også tilbage på to brudte ægteskaber. Det sidste
kom der tre børn ud af, det første et, dångenJack, og det er

!a1, vi vil tale om her i selvbyggerhuset af grå gasbeton på
Solvænget i Løgten.

"Hyis ieg lige ma komme med en indskudt bemærkning, så
skal man passe på med børn. Jeg kan huske, da Jack l.""r'.r,
fire-fem år, skulle han have taget mandler inde på sygehuset
i Horsens. Jeg sagde til ham, at nu skal du gå med ai" Rint e
dame, for far skal lige op og snakke med lægen. Da jeg hen-
tede ham fire dage efter, var det første han sagde: ,,nt a"
snakket med lægen, far?" Der sidder også brændt i mig, for
han troede på, hvad jeg sagde, men det var ikke rigrigi; det
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Jacks far er nummer fire fra venstre i anden række.

Forløbet gik næsten, som Thomasen spåede. 10-11 år gam-
mel måtte vi regne med, at han kom i kørestol, og det slog til."

Jack kom i skole, selv om skolen egentlig helst var fri for
ham. Det sagde skoleinspektøren lige ud til forældrene, men
Henning insisterede, og'så fik drengen lov at blive på be-
tingelse af, atforældrene selv tog slæbet,

'Jeg måtte over i hans skole i frikvartererne og bære ham
ned på toilettet og bære ham op igen.\t ville jo gerne, at
han fik så naturligt et tilhørsforhold til kammerater og til
tilværelsen som muligt, men det var næsten håbløst. Det var
jo trapper og trapper og dørtrin.

Rent S'sisk blev han stor og kraftig, han fik jo ingen mo-
tion, og det blev ringere og ringere.

Men han fandt sig i sygdommen.
Som forælder siger man, at han skal have øb det gode,

man kan få her i livet, og man er l0'0 procent indstillet på, at
alt skal køre så godt som muligt. Men jeg vil nok sige - og
sige det til andre forældre - at det er en hård omgang at
have et barn, der har muskelsvind. Og endda hårdere at have
fået en dom om at han dør, inden han er 30.

I hverdagen spekulerer man ikke så meget på det, selv om
man ikke kan lade være med i stille stunder at spekulere på
hvorfor. Hvorfor skulle det være mig, min kone og mig, der
havde fået sådan et barn. Men sådan var det altså bare." '

I slutningen af 1950'erne vaklede ægteskabet.

"Min kone og jeg var fra to forskellige verdener. Jeg var
kommet ind til staten, og dengang var det "javel hn" og
"De" og hele pivetøjet over for ens overordnede, men det var
min kone ikkå rigog indstillet på. Hun var, i gåseøjne sagt og
på en pæn måde, fra landet. Derfor gik vi hver sin vej. Når
man var inden for staten og blev inviteret til et eller andet,
så var det'bare med ^t^ri"med kone og smil på, men det
kunne jeg ikke få min kone til. Det pinte mig.

Og så - ja, vi blev ikke enige om at skilles - nej, jeg rejste
hjemmefra. Det må jeg indrømme, for jeg kunne ikke tage
det længere."

Forinden var Jack kommet på plejehjemmet Solbakken
ved Århus.

'Jeg mente, at det var bedst for alle parter, og at det måske
kunne redde lidt af det derhjemme, hrzis han kom derop.
Det gik da min kone hårdt på, det må jeg indrømme. Men
jeg mente, det var bedre der med alle deres hjælpemidler, og
nogle, der vidste, hvad det drejede sig om.

Jeg kan huske, at han sad og græd, da jeg gik."
"Du aør oppe med. høm?"
"Ja."
"Alene?"

"J.a, for allerede på det tidspunkt var min kone jo imod
det. At han skulle derop.

Jeg havde en dårlig samvittighed over det."

Henning sggle 0m loillyltelse {ra Møgelkær til arresten i
Å"hrrs.

"Det var ikke ret velset dengang, at man ikke havde gode
familieforhold, når man var inden for staten, så jeg søgte
om forflyttelse til Å.rhus. Da der var gået et halvt års tid,
fandt jeg ud af, at detvar noget skidt, jeg havde lavet. Jeg var
begyndt at komme sammen med en anden kvinde, men jeg
kunne godt se, at det var noget mØg. Jeg fik så en lejlighed,
ogJacks mor flyttede herop. \4 havdeJack hjemme i week-
enderne i et halvt års tid, men så gik det helt galt igen. Hun
fllttede tilbage, og hun togJack hjem fra Solbakken.

Derfra er det så, at jeg ikke havde kontakt til Jaik.
Jeg kæmpede for, at han skulle komme derop igen. Det

var bedre; der var bedre hjælpemidler. Men det har hun altså
ikke syntds.

Det skal også siges, at forholdene på de hjem dengang i
tresserne ikke var, som de er i dag. De var institutioner. Ja,
jeg vil synes, at de var et opbevaringssted - uden at jeg skal
forklejne noget, jeg har ikke forstand på hvad det koster at
passe sådan nogle børn - men sådan nogle patienter, eller
hvad man skal kalde dem, der sidder i rullestol, de tår en
ejendommelig lugt, hvis ikke de bliver vasket tit. Jeg kender
det også fra arresthuset; der er også en lugt, for det er men-
nesker, der er indelukket - og sådan var det også på Solbak-
ken. Når du kom indenfor, kunne du pludselig mærke, at
der var en stram lugt. Og det var fordi, man ikke gjorde så

meget ud af det dengang, som man gør i dag."

| 1959 blev forældrene separeret.

"FIun sagde til mig, den dag vi blev separeret, at hun ville
betragte mig som død i forhold til hende og Jack. Det
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var jo for at kornme af med ham, i gåseøjne. Man skal passe

på med børn, de er sådan mere logisk tænkende, end man
regner med.

Hvis børn tror på deres forældre, er det godt, men det er
skidt, hvis de forældre foretager en forkert handling. Så mis-
ter børn deres illusion, og det er det frygteligste, der kan
ske. Det har jeg også lært gennem mit arbejde. Det er der,
den halter. I min ungdomsfængselstid påMøgelkær der var
de unge mennesker svigtet, forældrene havde ikke taget sig
af dem.

Den eneste måde, børn kan klare sig på, er ved at have et
ståsted, og forældrene skal vogte derpå.

Og jeg ved ikke med Jack dengang. FIvor meget det har
påvirket ham, hvor meget det har gået ham på. Jeg ved bare,
at en skilsmisse i et hjem, hvor børnene ikke ved, at det træk-
ker op til skilsmisse, den er frygtelig, den slår meget ihjel.

Vi har jo heller aldrig haft så meget krisehjælp, og så

mange pædagoger og psykologer; det wimler med dem. Alle
skal have hjælp, hver gang der sker et eller andet med dem.
Det skulle man jo ikke førhen.

Så der er noget ravende galt, men det er en helt anden hi-
storie.t'

Jac[ bley lødt i 1946. Tilsyneladende et normalt ogveludvik-
let barn, han var stor af sin alder. Fem-seks år gammel fik han
en cykel, og far skulle øve med sønneke, men noget var galt.

'Jeg sagde til ham: "Sæt dig da ordendigt dreng, hvordan
pokker er det, du sidder og hænger på den cykel." Da vi
havde prizvet det et par gange, tænkte jeg, at der måtte være
et eller andet galt, og jeg søgte læge, men han kunne finde
noget.tt

Det akavede ville ikke forwinde, og et nlt lægebesøg endte
med en henvisning til Ortopædisk Hospital i Åihus. Jack
blev indlagt, der skulle tages en muskelvævsprøve, som send-
tes til analyse i Københar.'n.

"Da vi skulle hente ham en tre dage efter, lå der besked fra
overlæge Thomasen, at han ville tale med os. Da vi kom
derop, sagde han, at han var meget ked af at måtte meddele
os, at vores søn altså havde muskelsvind. Han fortalte, at
muskelsvind havde mange former, ogJacls var en form, hvor
kun de muskler, han selv vår herre oveq ville blive angre-
bet. Hjerte, vejrtrækning og så videre ville ikke blive berørt,
men det var både godt og ondt, for - som han sagde - teo-
retisk kan han blive 90 år gammel, uden at der sker noget ved
det, men normalt vil han inden 30-års alderen have fået en
følgesygdom, som bevirker, at han dør af den.



Pedersen, juli r996.

i

resulterede i, at de fødselsdagsgaver ogjulegaver, jeg sendte,

de korn retu! og det har også gjort ondt.
'Men jeg ved ikke, om det havde hjulpet, at jeg var taget

derned. At vi havde stået og skændtes, mens drengen hørte
på det. Det tror jeg ikke.

Jeg fulgte ham ikke så meget derefter, men selvfølgelig på
afstand. Jeg ved, at det sidste års tid, han levede, havde han
et iltapparat stående ved siden af sengen. Og j.g ved, at år-
sagen til, at han ikke kunne leve længere,va\ at han ikke
længere kunne trække vejret. Han kunne ikke hoste, og han
kunne ingenting. Han blev 26 in gammel.

Det, der så var forfærdeligt for mig, var, at jeg blev ringet
op af skifteretten i Horsens og spurgt, om jeg var interesse-
ret i at arve noget efter min sØn, og på det tidspunkt anede
jeg ikke en pind om, at han var død."

"Det aidste du ikke?"
"N"j.
Nej, og det sagde jeg så til hende fra skifteretten. Hun

Sagde, at det må du altså meget, meget undskylde, jeg var da

helt sikker på, at du vidste, at din søn vat død, for det er jo
en måned eller halvanden siden;

Hun kunne jo ikke gørefor det, men det slog hårdt, sådan

lige at få det at vide på den måde."

"llYor lioget Jack leoravet?"
' "FIan ligger nede ved Rårup Kirke, nede mellem Juels-
minde og Horsens. Jeg var dernede to dage efter, jeg havde

fået det at vide, og jeg har været dernede - ja, ikke inden for
de sidste fem-seks-syv år - men ellers jærmligt har jeg været
dernede oglægge blomster på. Men det er jo en dårligt trøst;
min indstilling er, at når et menneske er dødt, så kan det
være bedøvende ligegyldigt, hvad du foretager dig. Ft men-
neske skal du huske i levende live og ikke som død.

Jeg vil sige, at jeg synes selv, jeg har levet et nogenlunde
sobert liv, og jeg har mange glade og gode mindeq men jeg
har en sort plet indeni, og den sorte plet er faktiskJack.

Jeg var vål til sidst ikke det for ham, jeg skulle have været,
og det må jeg så bære på.

Hvad skal man sige... man skal ikke blive ak for rør-
strømslq men jeg ville godt sige undskyld,.at jeg opførte mig
så f ollet, men det kan man aldrig se før bagefter."

"Haød aør fiollet?"
'Ja, jegfandt jo en anden. Det var f ollet ikke at blive der-

hjemme. I dag fortryder jeg, at jeg rejste fra dem,.lad mig
sige detsådan.Jo ældrp man.bliver, jo mere tager man op af
ens fortid og finder ud af, hvad man egendig gjorde for-
kert,"

"Ha ød. gj ord.e da forkert ? "

'Jeg svigtede Jack, det kan ikke være anderle'des. Det må
jeg have gjort. Ellers forstår jeg ingenting."

"llu så ikke Jack, elter dc llfiede lilbage?"
"Nej, de sidste 10 år så jeg ham ikke."
"Ha orn år b øa de h øn fø d,s e lsdø g? "
"Det havde han den 29. oktober."
"Haød. send.te du til høm i fødselsdøgsgøae?"
"Det kan jeg ikke huske. Det har nokværet noget legetøj,

slik og sådan noget. Men da det kom tilbage uåbnet en tre-
fire gange, så holdt jeg op med det.

Han har iftke lidt noget ondt, tror'jeg. Han har haft det
godt. Det er bare mig, der har svigtet på en eller anden
måde. Den sorte plet i mig siger: Du h4r lavet en forkert
ting, Henning, du har sat en søn i verden, og du har svigtet
ham i 10 år, det kan du ikke være bekendt. Sådan ser jeg på
det i dag.

"Haød gør du aed. det?"

"Ingenting. Det er bare at sige, at livet går videre. Man
kommer ud for så mange ting i sin tilværelse, og der er ikke
andet at gøre end, at sige, at livet køreq uanset om jeg kan
lide det eller ej.

Jeg har levet mit liv. Sådan ser jeg på det i dag. Jeg har
nået.den alder, at jeg ikke skal foretage mig mere i det her
samfund, andet end være til besvær med pension og så

videre.
I ungdommen og i manddommen vll man forandre en

pokkers m4sse, man brænder for en hel masse. Det forsvin-
der lige så'stille, når man når op over de 70, for de fleste i
hvert fald. Dermed ikke sagt at jeg opfatter mig selv som en
oldsag, jeg vil gerne være med i noget, hellere end gerne.
Men jeg resignerer hurtigere."

Hennlng hat henlet en gul papæske med gamle fotos.
"Haorfor kom hørc til øt hedde Jøck. Vør det d.ig, der aille høue

høm til øt hedde det?"

"Det kan j.g rgo ikke huske. Det er meget tænkeligt. Han
kom til at heddeJack Torben Pedersen.

Og hvis det var blevet en pige, skulle hun have heddet

Janni.
Det her er et meget utydeligt billede af mig ogJack.
Se, her er tre billeder af en affestant, som safte sig til mod-

værge..Han ville ikke ind i arresten, en politimand stod og
tog de billeder.

D6r er han sgu, der har han sin førlighed stadigvæk. Det
var typisk, at han gik sådan med hænderne på ryggen, som
her sammen med hunden. De to var uadskillelige; hvis vi
vidste, hvor Rolf var, så vids.te vi også, hvorJackvar." r
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Vi rkøl hjælpe
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AF JøRGET{ JEPPESE}I

Hffi#å+:rffii:,;
Muskelsvindfondens nyvalgte næstfor-
mandJes ErikJessen, men er de ord,
han vælger, når man spØrger, hvorfor
han godt kan lide Indiana Jones.

Johannes Møllehave er et andet for-
billede - fordi "han har øje for de de-
taljer, som gør ethvert menneske til
noget særligt'1

Hvilken karakteristik passer på ham
selv? En pæn og nydelig ung mand,
ville enhver svigermor sige med det
samme. Dygtig, viljestærk og ambitiøs
er indtrykket efter et par timers samtale
om barndom, karriereplaner, Muskel-
windfonden, handicappolitik og andet
relerlant. Og hvad svarer han så på

spørgsmålet, om han engang kunne
forestille sig at blive formand for Mus-
kelsvindfonden?

"Evald gør d,et fremragende på sin
måde, og lad mig nu lige klare næst-
formandsposten på min måde. Men det
kunne være en udfordring på.sigt."

Fra AIs til Lyngby

Jes ErikJessen er født den 16. april
1966 påSønderborg sygehus. Da havde
storebror allerede regeret i fire år
hjemme på gården i landsbyen Holm
oppe på nordspidsen af øen, og 13 år 

-

senere ankom en lillebroq der viste sig
at have muskelsvind ligesomJes.

På gården kom der også heste, for
moren mente, atJes ville have godt af
at ride, og "min spinkle mor smed mig
troligt op på hesteryggen, så længe jeg

kunne klare det,Jeg tror, detvar godt
for balancen."

Drengen skulle være aktiv, uanset

fi'siske begrænsninger. Forfldrene
kørte ham punkdigt hver uge til nær-
meste svØmmehal og sørgede selv for
træningen, for handicapsvømning var
på den tid et ukendt fænomen på Æs,
Han lærte også aq spille guitar, klaver
og to slags fløjte, og"f7øjterne var god
lungetræning, så længe jeg kunne det."

I 1985 togJes ErikJessen familiens
første studenterelsamen - og brød op.
Længe havde han ønsket at blive jurist
og embedsmand, men inspirerende
lærere på Sbnderborg Amtsgymnasium
havde formet en dygtig matematikeE
som sØgte ind på Danmarks Tekniske
Højskole (nu Danmarks Tekniske Uni-
versitet) i Lyngby for at blive civil-
ingeniør. Ddt gik over al forventning i
to år, indtil en kompliceret rygopera-
tion på Rigshospitalet satte en midler-
tidig stopper for studierne

Pausen blev en frugtbar anledningtil
at justere fremtidsdr.ømmene, og i 1989
togJes ErikJessen fat på en kandidat-
uddannelse i erhvervsgkonomi og mate-
matik på Handelshøjskolen. Hoved-
opgaven, som han regner med at
færdiggøre i løbetaf det kommende år,

vil handle om organisationsformer og
incitamentsstrukurer med særligt hen-
blik på samspillet mellem privat og
offentlig økonomi; det lyder og er
meget teoretisk, men drejer sig kort
fcrrtalt om at undersøge, hvad der er
godt og skidt i samarbejdet mellem
offendig og privat.

Por.tr,æt øf en nyaa.lgt næstformønd

"Institut for Muskelsvind er et elaem-
pel på et godt samarbejde. Det er privat
ejet, ligesom ydelserne er privat udfor-
mede og producerede, men i stortom-
fang offeridigt finansieret og.kontrol-
lereti' siger Jes ErikJessen, der meneq
at instituttet er een model foq hvordan
man kan løse nogle af velfærdssam-
fundets styringsproblemer.

"Familiestrukturerne brydes op, men
alle er nødt til at have et newærk, og
både instituttet og Muskelsvindfonden
er eksempler på nye, selvorganiserede
netværk, der har ni"g.t stor betydning
for brugerne."

Handicappolitisk engagement

Flytningen fra Als til Lyngby var en
stor mundfuld for en nybagt student
fra landet, der ankom til hovedstads-
områdets travle storbyliv med muskel-

,svind, kørestol og hele pivetøjet. Men
bidden blev fordøjet, Selv om det "var
noget af en udfordring at fe invalide-
bil, ansætte seks hjælpere, flytte in{ i
to kollegieværelser og starte studie i
løbet af 14 dage;'

"Det rykkede. Men så er det egendig
meget nemmere at finde energl til det,"
mener næstformanden, der også gerne
vil rykke i det omgivende samfund.
Handicappolitik er, siden han i 1992
blev -valgt til Muskelsvindfondens
repræsentantskab, i 1993 trl bestyrel-
sen og foreningens reprbsentant i De
Samvirkende Invalideorganisationers
hovedbestyrelse, blevet et engagement:

Han vil have mere fleksible mulig-
heder for handicappede på arbejds-

markedet. Det skal være nemmere at
flytte fra en bolig til enanden. Dp hjæl-
perordninger, som handicappede børn
har i skole og institutioner, skal være

mere fleksible. Og så skal den offent-
lige administraiion, især den kommu-
nale, gøres Iangt mere smidig og hur-
tigere.

"Hvis jeg får et job og må flytte, så

kan min arbejdsgiver jo ikke vente 3-
4 måneder på, at "mine kommuner"
blivlr enige om hjælperordning, bolig-
forhold og de mange andre spørgsmåI,"

siger han.
Men selv om Jes Erik Jessen kan

blive ved at nævne forhold, der efter

hans mening burde forbedres, ligger
det ham fernt at kræae noget.

l'M skal først og fremmest hjælpe
politikerne og systemet med at bruge
pengene bedre," forklarer han. Det
overordnede mål er at skabe de samme
valgmuli gheder for handicappede som

for andre.
Indadtil i Muskelsvindfonden vil han

gerne have inddraget flere medlemmer
i aktuelle, handicappolitiske sager. Han
taler om at få dannet "ad hoc-grupper,
som er tilpas små til at kunne mødes

hurtigtoguden for megen snak"; grup-
peq hvormedlemmer, der kender pro-
blemerne fra dagligdagen, kan bidrage

"Evald gør det fremragende på sin måde,
og lad mig nu lige klare næsdormands-
posten på min måde. Men det kunne
være en udfgrdring på sigt," svarerJes
ErikJessen på spørgsmålet, om han
engang kunne forestille sig at blive for-
mand for Muskelsvindfonden.

med ideer, "når vi lige pludselig skal
formulere holdninger til lovgivning om
hjælpemidler, invalidebiler og så videre."

To kætterske råd

Jes ErikJessens diagnose hedder spinal
muskelatrofi We 2.Selv om der hele
tiden sker fremskridt inden for gen-
forskningen, og nogle læger forudser
udvikling af effektive behandlings-
metoder, så er det ikke noget, han per-
sonligt føler er afgørende for hans liv.

."Min diagnose er jo blevet en del af
min identitet som muskelsvindler, og
jeg har grundlæggende et godt liv,"
siger han, men tilføjer, at han udmær-
ket forståq at de fleste forældre til
handicappede børn næppe har noget
højere ønske, end at der måtte findes
muligheder for effektiv behandling.

I den kommende tid skal han bruge
mange kræfter på organisatorisk
arbejde i Muskelsvindfonden. Han glæ-

der sig; har lyst til det, kan man mærke.

Og der bliver god brug for lysten og
energien i en forening, som ud over
store, langsigtede mål lige skal have
klaret eftervirkhingerne af en gevaldig
økonomisk lussing fra sommerens
dårlige indtjening på Grøn Koniert.

Næstformanden tager de økonomi-
ske problemer alvorligt, men han ei
ikke bange for dem. Han har stor tillid
til Muskelsvindfondens måde at arbej-
de på - og kommer i den forbindelse i
tanker om to kætterske råd, som en af
hans lærere engang formulerede i en
utraditionel bog om projektledelse:

"Stil urimelige krav og insistdr, men
vær fair i strafudmålingen," lyder det
første.

"Del projektets succes med del-
tagerne. I bliver sikkert afhængig af
hinanden igen," siger det andet. r
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Det Etiske Råds redegørelse onr' død.shjælp er et særd,eles aægtigt 0g gennentørbejd,ø uærk,

snnt rnøn ikke køn and,gå øt lød,e sig påairke øf

Patientens uilie
l

. AF M(IGEIIS H. JøRGEI{SEN

Død;bjølp?

- en redegørelse
Det Etiske Md, 1996
293 sidca kn 100.

Jeg vil her som lægmand og ALS-
patient anmelde og kommentere Det
Etiske Råds redegørelse om ,,aktiv

dødshjæLp".

Redegørelsen tager udgangspunkt i,
at lægeloven i I9g2 frk enudioimning,
der giver mulighed for at udøve såkalåt
"passiv dødshjælp". Et forhold, der ofte
s;4nes overset i den offentlige debat,
hvorfor jeg her citerer følgendå fra
lægelovens $6:

"Lægen må ikke indlede eller fort-
sætte behandling mod patientens vilje,

,/

medmindre ander er særligt hjemlet.
Dette gælder også, hvor patienten ved
et livstestamente har udtrykt ønske om
fritagelse fra livsforlængende behand-
ling i en situation, hior testator er uaf-
vendeligt døende.

I en situation, hvor patienten er
uafuendeligt døende, men hvor livstes-
tamente ikke foreligger, kan lægen
undlade at påbegynde eller fortsætte
foranstalrringet som kun kan udskyde
tidspunktet for dødens indtræden.
Lægen kan under samme omstændig-
heder indgive de smertestillende, be-
roligende eller lignende midler, som er
nødvendige for at lindre patientens til-
stand, selv om dette kan medføre
fremskyndelse af dødstidspunktet,',

Det spørgsmål, som er til debat i
disse år under ov.erskriften ,,aktiv døds-
hji,æIp", er, om læger berud.oaer skal have
lov til at foretage handlinger, som er
omfattet af de gældende bestemmelser
i straffeloven om drab efter begæring
og/eller hjælp til selvmord.

Behov for bedre pleie og omsorg
Redgørelsen indkredser og beskriver
retstilstanden i dagens Danmark for at
belyse, hvad der er lovligt, og hvad der
er fogbudq ligeledes berftrives den hol.
landske ordning, deryar årsagen til, at
debatten om dødshjælp blussede op
igen herhjemme.

Et væseniligt afsnit om den palliative
indsats (den indsats, som samfundet
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kan yde i form af pleje og
omsorg for alvorligt og
uheldbredeligt syge) konklu-
derer efter at have beskrevet,
hvordan tilstanden er for nu-
værende, at der er et udtalt
behov for, at denne indsats
forstærkes og udbygges.

Denne konklusion er alle
rådets 17 medlemmer enige
om, mens der er uenighed
om lovl iggørelse/ a fkrim ina -
lisering af visse former for .

aktiv dødshjælp, som i dag er
strafbare. Et flertal på 16
medlemmer kan ikke anbe-
fale en sådan lovliggørelse,
selv om man erkender, at det kunne
være et gode, hvor patienten gennem_
går stærk og langvarig lidelse. For sam_
fundet og den enkelte vægter man de
negative sider ved en lovliggørelse som
værende i overtal, hvorfor dette ikke
kan anbefales.

Mindretallet argumenterer i en
længere kritisk udtalelse imod fler-
tallets konklusion og anser det for vig_
tigt, at man undersøger mulige model_
ler for en afkriminalisering med stærke
sikringer mod misbrug og forkert bmg.

Som ALS patient
I redegørelsen gives der nogle eksem-
pler på "aktiv og passiv dådshjæIp".
Betegnelsen finder Det Etiske Råå i
øvrigt lidt misvisende, men da de er
indarbejdet i gængs sprogbrug, er de

!*g, i redegørelsen. Som AlS-patient
kan man ikke undgå at lade sig pavirke
af disse eksempler, da man sammen-
ligner mellem flere af eksemplerne og
den situation, man selv befinder sig i
Man drager paralleller til de tanker,

Mogens H.Jørgensen

man går og gØt sig med hensyn til,
hvordan ens egen livsafslutning vil for-
løbe inden for en begrænset rjdshori-
sont.

Jeg har løbende fulgt debatten i
medierne. Specielt en w-udsendelse om
en kvindelig, canadisk ALS-patients
mislykkede forsøg på at fåL loven ænd_
ret, så hun og ligestillede kunne få en
værdig livsafslutning, påvirkede mig
meget og bevirkede, at jeg tog et per_
sonligt standpunkt vedrørenåe dåds_
hjælp. Redegørelsen har ikke ændret
dette personlige standpunkt.

Min holdning kan jeg udtrykke ved
dette citat af Jan lJtzon:,Jeg opfatter
dødshjælp som en humanitær tU*lp.
Naturligvis skal vi have respekt får
livet, men det må ikke betyde, ar vi
bliver umenneskelige. Respekten for
livet indebærer også en mulighed for
atvælge livet fra. For mig har perspek-
tivløs lidelse ingen værdi og er umo-
ralsk og inhuman."

Citatet dækker mit personlige syn på
dødshjælp, hvorfor jeg gfu ind for, at

anmeldelser

mindretallets forslag om
afkriminalisering tages
op til alvorlig over-
vejelse. Ikl<e mindst i
Folketinget, der jo be-
stemmer, om vi her-
hjemme vil følge en ud-
vikling, der er i gang i
andre lande, vi normalt
sammenligner os med.

lkke over-akademisk

Jeg kan absolut anbefale,
at man anskaffer sig et
eksemplar af Det Etiske
Råds redegørelse. Der er

Mogens H. Jørgensen er forhenaærend.e
bandøgist, nu fø-tidspensioneret på grand
øf sygdommen Amltotrofisk Løterøl Skler-
ose. Høn er desuden bestyrelsesmedletn i
Muskelnindfonden.

et særdeles vægtigt og
gennemarbejdet materiale og et yderst
relevanr indlæg i dagens debat, som
rådet her fremlægger.

Redegørelsen er forsynet med en
ordliste samt noter til de enkelte kapit-
ler, hvorafdet fremgår, at et stort antal
sagkyndige har bidraget med nyttige
oplysninger og bemærkninger. Lov_
regler, cirkulærer, livstestamentefor_
mular og en litteraturliste indgår som
en del afværket. Sprogeg den er skrevet
i, er ikke over-akademisk eller spækket
med flere fremmedord end højit nød_
vendigt.

Omkring l. september 1996 udkom_
mer redegørelsen i øvrigt i en mere
kortfaftet, populær og billigere udgave,
som kan bestilles hos Det Etiske Råd,
Ravnsborgga de 2 -4. 2200 København
N. Tlf. 35 37 58 33. r
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Vøn drin ge r i a e lfærds støt e n
AfJøtw Henrik Petersen
Od.ense (Jniaersitetsfortøg, I 9 9 6
136 sider, kr IZj.

p;);n!;':.y;;;::;:,T.J;
I _ samling artikJer, foredrag og an_
meldelseq der alle relaterer sig tii ais_
kussionen om velfærdsrtrt"rm udvik_
Iing, men indlæggenes målgrupper er
vidt forskellige; fra avislæseren over
Socialforskningsinstituttets tænketank
til fagtidsskrifter, Vartovårbogen og
meget mere. Bidragene er alle produ_
ceret over en kortere periode, og der_
for undgår man ikke en række g.rrt"_
gelser, når man læser bogen fra ende
til anden.

_Jeg læste bogen med ,,svindlerøjne,,.

Er der noget interessant, inspiration til
nytænkning, faresignaler eller andet,
der kan have sædig interesse for med-
lemmer af Muskelwindfonden og andre
Iigestillede? Umiddelbart 

", ,år.t .t
stort og rungende nej, og så alligevel...

Bogen kredser om velfærdsstatens
pengeoverførsler i bred forstand. pro-

' blemstillinger relateret til det faktum,
at der siden 1960 er 740.090 flere dan_
skere, der lever af offentlige overfør-
sler, så tallet nu er på 930.000. pro-
blemstillinger relateret til det faktum,
at det i dag kan være svært at se for_
bindelsen mellem det, man yder, og det
man nyder. Problemstillinger relateret
til, at vi lever i ,,italienskå 

dlstande,,,
hvor alle ved, at alle snyder; hvor staten
bliver den fælles fienje, og hvor den,
der ikke snyder, er den dumme.

, Store, tunge og relevante problem_
stillinger, som diverse komåissioner
har forsøgt at forholde sig til de sene-
ste år - Socialkommission, Velfærds_
kommissionen, Zeuthen-udvalget med
flere. Men det fælles for problemstil-
lingerne er' at de sætter spØrgsmålstegn

ved overførsler til alle dem, sommåske
kunne klare sig selv. Som ruåske ville
være bedre hjulpet, hvis ansvarsforde_
lingen mellem den enkelte borger og
samfundets forsøgerrolle var lidt anl
derledes. Men til den gruppe hører
mennesker med forskellige former for
muskelsvind vel ikke?

Jørn Henrik Petersen slmes det ikke,
idet han et enkelt sted - faktisk det
eneste sted han omtaler mennesker
med handicap - påpegeq at medfødte
lidelser, handicaps og kroniske syg-
domme indebærer det, han kalder i i.'n
ekstrem form for anti-selektion,,.

Ulorskyldt og selvforskyldt
Med begrebet "anti-selektion" menes,
at man i et samfund som vores ikke kan
forvente, at den enkelte vil eller bør
forsikre sig mod handicap, i modsæt_
ning til f.efts. arbejdsløshed. Han siger
med andre ord, at arbejdsløshed eiet
individuelt problem, mens samfundet
har en moralsk forpligtelse til at sætte
ind over for de mennesker, der ufor_
skyldt er kommet i en situation, hvor
de ikke kan forsørge sig selv.

Men helt enkelt er det alligevel ikke.
For så kom jeg til at tænke på en
gruppe, som dem vi i Muskelsvindfon-
den kalder "mellemgruppen,'. De, som
f.eks. ikke har så megeimuskelsvind,
at de ikke kan gå - men så meget mus_
kelsvind, at de udtrættes hu-rtigt og
dermed ikke lever op til standaåforl
ventningen på det almindelige arbejds_
marked. Hvad vil fremtidens samfund
gøre ved dem? Det er allerede i dag
sådan, at netop denne gruppe kæmpei
en hård kamp for at vinde forståelse for
de særlige behov, der gør sig gældende.
Og er det så indlysende, at arbejdsløs-
hed primært er et individuelt anlig-
gende, man selv skal forsiftre sig moå?

Jørn Henrik Petersens -"rrrrÅk ryn
indebærer, at han tager det som en.na-
turgiven ting, at den kloge narrer den

anmeldelser

Tj"t" kloge. At alle forsøger at snyde
alle. Derfor er det hans hovedsigte at ft
beslutningstagerne - og borgÅe _ til
at tænke sig om og finde ud af, hvordan
vi kan udvikle samfundet - ikke nød_
vendigvis velfærdssamfundet _ så
ydelse og nydelse bliver synligt bundet
sammen. Så lovgivningen tager højde
foq at mennesket, selvom det er skaLt i
$uds billede, "har så mange sære ting
for"', som det hedder med et ofte brug"t
citat. "Thi for hin enkelte er kernå
juit, hvad han eller hun får. Og det, der
skal skæres væk, er de andresi.

Æt afhænger jo af øjnene, der ser.
Mine øjne ser noget ganske andet end
Jørn Henrik Petersens. Jeg synes, vi
lever i et sarnfund, hvor dei siadig er
stor vilje til det, der med et totalt ned_
slidt begreb kaldes solidaritet. Vi kan
for min skyld gerne bruge et endnu
ældre begreb, der hedder næstekærlig-
hed. Det er den, fremtidens lovgivnirig
skal bygge på; ikke på angsten fo., ai
der er nog.en, der vil ,rryde. For så
bliver samfundet netop det, som bl.a.
sociallovgivningdn skal forebygge _ det
bliver umenneskeligtl Det er velfærds-
samfundets fornemmeste karakteristi_
k.um, at den enkelte yder efter evne og
nyder efter behov. Og det indebæref,
at de, der kan og vil yde, skal have mu-
lighed for det - handicap eller ej.

- -Det er en tung bog med tunge pro_
blemstillinger og et til tider fuldstæn_
dig unødvendigt kompliceret sprog-
brug. Men selv om man i sit g*"ary"
er uenig medJørn Henrik petersen _
både hvad angår menneske- og sam-
fundssyn - er det for den tålmoJige en
god bog at blive klog af. Den giver
baggrundsviden, historisk overblik og
en præsentation af højakruelle prol
blemstillingei.

Fatuel ueltætd?
AF METTE BOCK
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Seir om
leiligheder
Muskelsvindfon-
dens henvendel-
ser til Folketin-
gets boligudvalg
har givet bonus.

Udviklingschef
Jørgen Lenger har
flere gange peget på

byggeri ikke må overskride 110 kva-
dratmeter. Den sørrelse levner ikke
plads til en familie, hvor er eller flere af
medlemmerne sidder i kørestol. Lov-
givningen er netop blevet ændret, og
der står nu i lovens paragraf I09, stt. 3-:

"Kommunalbestyrelsen kan tillade
almene familieboliger opført med et
bruttoareal større end ll0 kvm. med
henblik på udlejning til husstande med
mindst fire medlemmer, hvoraf mindst
et medlem er stærkt bevægelseshæm-
met.,.tt

Sonja Mikkelsen fra Socialdemo-
kratiets folketingsgruppe har oplyst til
I ørgenlenger, at dispensationsmulig-
heden for eksempel kan betyde, at
boligforeningen må købe et parcelhus,
og at det herefter indrettes til en be-
stemt handicappet familie - hvis det er
det, som er løsningen i en konkret
situation. Jørgen Lenger siger i en
kommentar, at selv om det bliver en
forudsætning, at familien består af
mindst fire personer, så er lovændrin-
gen en sejr.

AF-konsulenlcr laslansættes
Handicapkonsulenterne i Arbejdsfor-
midlingen forrsætter. Efter en forsøgs-
periode på tre år er det besluttet, at
ordningen gØres permanent fra 1.
januar 1997.

DSIs nyliedsbrev skriver, at ansæt-
telsen af handicapkonsulenterne blandt
andet har betydet, at kendskabet til de
særlige ordninger på arbejdsmarkedet
er langt srørre end tidligere. Det gæl-
der for elsempel reglen om personlig
assistance.

Onsdag d. 11. september

IBS - brugerseruice
DSI har dannet Invalideorganisatio-
nernes Brugerservice (IBS), io- lr"..-
tager nogle af de opgaver, der lå i det
tidligere Bolig-, Motor- og Hjælpe-
middeludvalget (BMH). Det drejer sig
især om service vedrørende invalide-
skilte, Falck-abonnementer, DSBJed-
sagerkort samt rådgivning om bolig-
indretning og tilgængelighedsforhold.
Kapaciteten er dog lavere end før, da
personalet er skåret ned fra syv til fem.
Der er samtidig dannet et brugerpanel
under DSI til at præge den nye service-
funktion.

IBS har telefontid t t. t O- t Z påt 36 7 5
17 93. Adressen er Kløverprisvej [0B,
2650 Hvidovre.

Hauer og sliel
Ti'e steder i Københavnsområdet har
handicappede fået nye muligheder for
at færdes ude. I Valbyparken, hvor
"Danmarks stØrste haveudstilling',
denne sommer åbnede 17 temahaver,
ligger bl.a. "Den Handicapvenlige
Have'r med bede i kørestolshøjde og le-
despor for blinde. Stien slynger iig i
cirkelbuer gennem havens varierende
beplantning og er belagt med granit-
stenmel. Det er landskabsarkitekr Helle
Nebelong, Københavns Kommunes
Parkafdeling, der har projekteret alle
temahaver, og hun modtager gerne
respons på haveoplevelsen.

En ny sansehave i Fælledparken er
ligeledes indrettet med hensyntagen
til blinde.og kørestolsbrugere. Helle
Nebelong har også stået for udform-
ningen afdenne have.

Endelig er der i Vestskoven anlagt
den såkaldte Kringelsti med stabilt
køregrus og ingen bratte stigninger.

Høfing om
hiæl[erordning

1996 afholder Brugerklubben i
Åthrrr høring om forholdet mellem
hjælper og bruger. T}e oplægsholdere
er inviteret; det er \4lly Søvndal, for-
mand for Folketingets socialudvalg,
OIe Stben Krisrensen, psykolog og foi-
fatter til evalueringsrapporten*Tæt på
og dog på afstand" samt højskolefor-
stander Ole Lauth.

Oplæggene efterfølges af diskussion
med et panel bestående af Dorte S.
Christensen, (socialrådgiver og bruger),
Dan Brock (bruger), Helen Schwarz
(hjælper) og Peter Myatt (hjælper).
Ordstyrer er F{anne Klitgaard Larsen,
som er bruger og forfatter til bogen
"Kunsten at give og modtage hjæIp,,.

_ 
Fløringen, der begynder kl. 10.15 og

slutter 16.10, finder sted på Frederiks-
berg Lokalcenter Vest, Ankersgade 27
i Arhus. Yderligere oplysninger og til-
melding hos Center for Hjælperord-
ninger på df. 86 18 90 18.

Den Handicap-
venlige Have i
Valbyparken.
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AF WATSON XHUPE

ingen høndicopped,e
Frø d,en 21. møj til4. juni aar t0,repræsentanterfor Zimbøtbwes

rnusk e lsa ind,or gnnisøti on, MDAZ, p å stud) etur i D ønrnørk

sørnrnen med to hjælpere. Titren aø,r et led i det sømørbejde,

MDA Z o g Musk e lsa ind,fon d,ens ulønd.s grapp e Mus kulønd,

ind.led,te i 1gg4 med. d,et nt,ål øt hjætpe d,en nys;ttfted.e orgøni-

søtion i Zimbabwe igøng rned sit ørbejd.e.

Formønden for MDAZ Wøtson Khupe hør efter sin hjem-

korust til Zimba,bwe reflekteret laer besøget i Dønmørk.

DffiTid#H"$#flff
ikke kunne definere, nagede min sjæI.

Jeg var træt. Jeg havde tilbragt 26 ttmer
med at rejse og var kommet ind og ud
af fire flyvemaskiner. Nu var jeg ende-
lig ankommet til Århus, og så blev jeg
mødt med alt for mange nye indtyk på

6n gang.

Og ironisk nok kurure jeg på det tids-
punkt ikke forestille mig, at jeg efter to
uger i Danmark skulle komme dertil,

at jeg kun modstræbende ville vende
tilbage ttl Zimbabwe. At jeg blev for-
falden til den skandinaviske livsstil.

Holdninger skaber handicappede

I Danmark er der ingen handicappede
mennesker!

Jeg ved, at denne påstand vil udløse
flere reaktioner fra jer danskere. Men
jeg er parat til at forsvare min påstand,
og jeg troq at de fleste mennesker i den
tredie verden yil være enig med rnig.

I tredie verdens lande, inklusiv Zim-

babwe, er der enighed ofir, at det er
samfundets holdning, der skaber de
store problemer for mennesker med
handicap. Det er faktisk samfundets
holdning, der skaber handicappede. Og
med samfund mener jeg også dem, der
laver lovene i landet. I Zimbabwe er
det f.eks. ikke ulovligt at nægte handi-
cappede mennesker hjælpemidler. Det
er virkelig sandt. I Zimbabwe og andre
tilsvarende lande er det endnu ikke en
ret for handicappede at eje en kørestol.

Folk, der har været i Afrika eller i
andre tredie verdens lande for den sags

skyld, vil være enig med mig i, at der
ikke findes handicappede mennesker i
de lande, hvor der er alle mulige love,
som beskytter rettighederne for han-
dicappede. Det danske samfund, som
jeg ser det, fjerner besværlighederne
ved et handicap i så høj grad, at jeg per-
sonligt ikke ville være ked af at være
handicappet og dansker på samme tid.
I Danmark og måske også i nogle af
nabolandene er et menneske med mus-
kelsvind generelt set ikke anderledes
end en hvilken som helst borger i sam-
fundet. De har de samme muligheder
både med hensyn til bolig, personlig
transport og personlig pleje.

Et andet meget vigtigt og gennem-
gående princip er, at mulighederne
bestemmes og vælges af den handicap-
pede selv. Det er ikke de ikke-handi-

'Jeg personligt ville ikke være ked rf atvære handicappet og dansker på samme tid,"
skriver Watson Khupe, der tog sig en tur i sidevognen på en Harley Davidson-motor-
cykel under Iandsmødet i Gjern.
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I ulandsboden på landsmødets
. markedsdag blev der skabt
, mange kontakter mellem

gæsterne ka Zirnbabwe o g
danskerne. Til venstre

Watson Khupe.

cappede, der bestemme4 hvad de han-
dicappede skal have. Beslutningen er
udelukkende et anliggende for bruge-
ren.

Med alle disse basale rettigheder til
jeres rådighed kan man så sige, at et
Iand som Danmark har handicappede
mennesker? Jeg mener handicappede
mennesker i den sande betydning af
ordet, som vi definerer det i tredie ier-
dens lande som Zimbabwe.

Vellærdsshow
;;;;, loii var inreressanr og over-
raskende på samme tid, var den måde,
hvorpå handicap bliver givet en høj pri-
oritet i Danmark. Eels. afsætter mani
nogle byer hele dage til et "velfærds-
show" (i Zimbabwe kalder vi det en
handelsmesse), hvor man viser de nye-
ste hjælpemidler til handicappede. En
af disse velfærds- og hospitalsmesser
fandt sted i Herning. Vi var så heldige
at besøge messen, hvor min kollega og
jeg ovenikøbet fikforærer nyekøri-
stole. Det var overvældende. Ja, vi var
så glade, at jeg ikke kan huske, om vi
nogensinde fiksagt taktil giveren. Hvis
vi ikke gjorde, vil jeg undskylde og
bruge lejligheden til at takke Muskel-
svindfonden og firmaet Atec for køre-
stolene. De er bare så gode.

I Danmark er deq ingen forskel på rig
og fattig, når det drejer sig om mulig-
heden for atvære sammen med andre
mennesker. Den enkelte persons øko-
nomiske forhold år ikke lov at være en
barriere for at have et socialt liv - det
gælder også handicappede.

Vores halvdagmøde med Evald Krog
bekræftede denne påstand. Jeg fik følel-
sen af, at både landsformanden og med-
lemmerne i ulandsgruppen, som jeg
også mødte flere gange, var interesseget
i vores arbejde, og at de geme vil følge
MDATZ's videre udvikling. Det skaber
nogle forventrringer, som MDAZ og jeg
vil arbejde hårdt på at leve op tit

Til jubilæum og lorelæsning
Om eftermiddagen den 23. majbegav
vi os afsted til studieturens højdepunkt:
Landsmødet i Gjern med ca. 830 men-
nesker. Jeg vil kalde det sølv-jubilæums
fesdigheder. I de re første dage var der
virkelig hårdt og seriøst arbejde: Pro-
grammet bød på lærerige foredrag og
workshops, den senesre udvikling
inden for forskning i muskelsvind samt
underholdning.

Det var også på landsmødet, at jeg
mødte en mand, som havde arbejdet i
Zimbabwe som u-landsfrivillig i 1982-
84. Til min overraskelse kunne han sta-
dig slnge en af Zimbabwes befrielses-
sange, 14 år efter at han havde forladt
Zimbabwe. Betyder det, at danskere.
har en lang hukommelse?

Hvis der findes et klasseløst samfund,
så gav deltagerne på landsmødet os et
godt eksempel på sådan et samfund.
Der var ingen-forskel og ingen afstand
mellem medlemmer og ledelse i Mus-
kelsvindfonden.

Efter landsmødet havde vi en række
formelle og uformelle møder med for-
skellige folk i fuhus, blandt andre en
ergoterapeut, en medlemskonsulent og

en tidligere socialdirektør, som nu ar-
bejder for Muskelwindfonden. M holdt
også møde med Merte Bock, Muskel-
svindfondens direktør. Faktisk havde
det mere karakter af en forelæsning,
hvor vi fik indsigt i Muskelsvindfon-
dens arbejde, hvordan organisationen
fungerer, hvordan beslutninger blivei
taget, osv,

For avanceret

M besøgte også revalideringsklinikken
og firmaet Pressalit, som designer og
producerer hjælpemidler. Jeg er ked af
at sige det, men det, jeg så på virksom-
heden, var for avancef,et til, at jeg kan
beskrive det.

Den 31. maj rejste vi med tog til
København.

Vores sidste møde på studieturen var
med formanden og med ulandskonsu-
lenten for DSI, henholdsvis John Møl-
ler og Hans Wulffsberg. Blandt de
emner, vi diskuterede, var en appel fra
MDAZ om at få en langtids-finansie-
ring af otganisationen. Vi var enige
om, at dette ønske ikke var let, men at
det er nØdvendigt. Både DSI og Mus-
kelsvindfonden vil undersøge mulighe-
derne nærmere.

Dette var mine oplevelser af studie-
turen til Danmark. Forhåbentlig var
det ikke den sidste studierur f- or.
Sådanne ture er med til at åbne vores
øjne og lære os noget. Studieture er
nødvendige, og de er samtidig et bevis
på praktisk solidaritet. For mig skaber
de også en politisk bevidsthed påhøje-
ste niveau, I
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markedet, som er anvendelige for han-
dicappede, men flere er på vej. Samti-
dig introduceres standardapparater til
hele markedet, som tilsyneladende er
fortrinlige til mange bevægehandicap-
pede.

Hjælpemiddelinstituttet i Å,rhus har
testet et par afde nye telefoner. Ergo-
nomisk konsulent Ase Brandt oplyser,
at der dels findes et system, hvor man
med en fernbetjening kan aktivere te-
lefonen, og dels et system, hvor tele-
fonen er håndfri, og hvor man taler på
meters afstand via højttaler og mikro-
fon i selve telefonen.

Fjernbetjeningssystemet, som hun
ikke selv har testet, r'løfter" håndtaget
af ved et tryk på fiernbetjeningen. Man
kan selv ringe op ved at trykke et for-
programmeret nummer på fernbetje-
ningen. Ffar man slet ingen finger-
kræfter, kan telefonen tilsluttes et
scanner-system, som svarer til nogle af
de kendte tastatur-erstatninger. Fjern-
betjeningssystemet forhandles af Dal-
pres Gewa i København.

Den håndfri telefon - Home Com-
munications Centre, som anmeldes
senere.i denne artikel - er.interessant,
fordi den er produceret til det almin-
delige rnarked. let billiggør samtidig
produktet, siger Åse Brandt.

De, der ikke selv kan trykke kort-
numrene på denne telefon, kan i stedet
koble telefonen til en computer, der
indeholder en tastatur-erstatning.

Et helt tredje system er også i sin
vorden: Telefoner med talegenken-
delse. Det er telefoner, der feagerer på
munddige beskeder som for elsempel
"Ring op til Frederik".

"Vi glæder os til den dag, hvor tale-
genkendelsen fungerer mere stabilt,
end det gør i dag. Sådan et system er
der mange, der kan have gavn afil lot-
tæller Aase Brandt.

Bodil Pedersen, der har muskelsvind

rrome communications centre er en håndfri telefon, som er produceret til
det almindelige marked, men som også kan bruges af bevægehandicappede.

og driver en forretning i Kolding, har
sammensat et telefonsystem, som både
er trådløst og hindrer "medhør" på
samtalerne. En mobiltelefon er sat fast
på en plade på kørestolen, og via en
base i butikken overføres signalerne til
en mikrofon på hendes bryst og til en
slags hovedtelefon.

Bodil Pedersen har ptØvet mange
mobiltelefoneq og hun mener, at Pa-
nasonic har de mest trykfølsomme
knapper. Illempen er, at den samlede
udgift beløber sig til4.500 kroner, men
Bodil Peders en førsøger iøjeblikket at
få telefonen godkendt som et hjælpe-
middel.

Hallo!
Muskellrafis pc-anmelder Lars Lunds-
gaardvig har afprøvet "Ffome Com-
munications Centre" (HCC) fra Digi-
answer/TeleDanmark. Han skriver:

"Det er et raffineret og ayanceret
kommunikationsudstyr, der er udvik-
let til privat brug og til en oveikom-
melig pris på 2.500 kr. Samtidig byder
telefonen på muligheder, der gør det
betydeligt lettere for handicappede
med få armkræfter at snakke i telefon,
selv om telefonen er udviklet til det al-
mindelige marked.

HCC består af en handfri telefon med
29 kortnumre, telefonsvarer, telelax og
diskettemodem i et og sarnme apparat.
Det betyder, at rnan ikke skal investere i
mange forskellige enheder, som alle skal
proppes i samme telefonstik.

En af i'handicapfunktionerne" er, at
når telefonen ringer, skal man blot sige
et ord af en passende længde, for ek-
sempel "llallo!", hvorefter der er kon-
takt. Telefonen har ikke noget telefon-
rØr, man blot en højttaler og en
mikrofon i enheden, og det betyder, at
man ikke skal bruge kræfter på at holde
et tØr. Desuden er det lettere at tage
imod besked, når man har begge hæn-
der fri.

Der er ikke almindelige taster på te-
lefonen, men en art touch-knapper på
displayet, som efter en kort tilvænning
er meget behagelige at anvende. Des-
uden giver de 29 kortnumre den fri-
hed, at man tit ikke behøver taste hele
telefonnummeret.

Der er en temmelig god $kvalitet i
telefonen, men en del af de personer,
jeg har shakket med, klager ove! at den
meget "åbne rumkommunikation" be-
tyder, at der er en del ekko i modtage-
rens telefon." .
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Mindeord
Lisbeth Ninn, medlem af Bruger-
gruppe 2 på Fyn, er død45 ir gam-
mel. Vera Heldager har på vegne af
brugergruppen sL<revet dette minde-
ord.

Lisbeth var et af de medlemmer, der
var med fra gruppens start for 10 år
siden. Sammen med mand og dat-
ter var hun eir akiv deltager i møder,
kurser og temadage. Bogen "At leve
med muskelsvind" oversatte Lisbeth
også.

Livets barske realiteter havde til
fulde vist sig i Lisbeths Iiv. Mild,
venlig og beskeden, som hun var,
forcøgte hun at komme videre ved
at være aktiv. Hun udnyttede sine
kreative ermer til glæde for mange.
Håndarbejde, perlesyming og slib-
ning på glas optog hende.

Skulle nogen have digtet en sang,
gjorde hun det gerne. Man kunne
altid komme til hende. Stod der et
klaveq glædede hun os med at spille
et stykke, når lejlighed bød sig.

Brugergruppens sommerudfl ugt
lørdag den 15. juni blev den sidste
aktivitet, Lisbeth deltog i sammen
med sin familie. Thbet og savnet
deler vi sammen med hendes mand
og datter.

tDr et vær e hendes minde.

10=åts
iubilater
Charlotte Liibeckeq
sekretær i Institut for
Muskelwinds Brøndby-afdeling,
har den L august været ansat i 10 år.

Og den 1. september kan ergotera-
peut Ann-Lisbeth Højberg på institut-
tets Arhus-afdeling fejre sit 1O-års
jubilæum.

Konsulenl og |fiebs
Helle Foldager, 29 år, er ansat som
konsulent i medlemsservice.

Hun er netop hjemvendt fra et års

arbejde som programkoordinator ved
INSEAD i Frankrig, en international
institution der efteruddanner virksom-
hedsledere fra hele verden. Ætså en
sprogkyndig medarbejdet, som først
blev korrespondent i engelsk og fransk
og siden fortsafte med studier i engelsk
og internationale forhold på Aalborg
IJniversitet; i studierne indgik et halvt
års arbejde på FNs informationscenter
i London. Undervejs har hun også nået
at være sælger for mobiltelefonvirk-
somheden Sonofon.

Helle Foldager bor privat sammen
med Luna og Aquino, to burmesere.
Luna er mor til Aquino, som naturlig-
vis er opkaldt efter den kvindelige fi-
lippinske frihedshelt CorazonAquino.
Luna hed Luna, da hun blev købt, men
alligevel er der et vist astrologisk fælles-
skab, idet madmor er krebs og jo derfor
har månen (I-una) som sin planet.

Bedstel0lældlG
på $iælland

Fire sjællandske bedste-
forældre, som sammen

har et barnebarn med mus-
kelsvind, efterlyser andre

interesserede til en bedsteforæl-
dregruppe på S jælland. Lisbeth Jensen
og Ingelise Berenth, der begge bor i
Hvidovre, fortæller, at de gerne vil op-
bygg" noget i stil med den gruppe, der
er dannet af bedsteforældre fra Jylland
og Fyn.

Bedsteforældre og andre nære pkrør-
ende kan udveksle erfaringer, tale om
følelser ved at have et handicappet barn
i den nærmeste familie og på andre
måder være til stØtte for hinanden.

Initiativtagerne vil gerng i kontakt
med andre bedsteforældre, og dti vil
også gerne vide hvor på Sjælland, der
kan lejes mødelokaler til en rimelig
leje. Muskelsvindfonden kan yde hjælp,
idet gruppen bliver til en af forenin-
gens interessegrupper. Interesserede
bør ret hurtigt henvende sig til Lisbeth

Jenspn på tJf.36 78 70 73 eller Ingelise .

Berentlr ph36 78 69 66.

USA på lire hiul
Bilernes land, USA, er et fortrinligt
rejseland for kørestolsbrugere og deres
familier. Også deq hvor vejene slipper
op, og nationalparkernes stier snor sig
rundt i kilometervis, er der en god til-
gængelighed.

Kirsten og Jørgen Stage Johansen
lejede en bil til kørestolstransport.i San

Francisco ogkørte sammen med døt-
rene Nina og Sigrid en rundtur på
6.300 kilometer. Bilen førte dem blandt
andet til Yosemite National Park,
Nevadas øde landskaber, Idaho og
videre til Wyoming og Yellowstone
National Park. Dette var turens højde-
punkt med særprægede naturfænome-
ner og et rigt dyreliv - blandt andet
mange bisonolser. Turen fortsatte gen-
nem Rocky Mountains til Portland og
derfra mod syd langs Stillehav5kysten
tilbage til San Francisco.

Sigrid Johansen og hendes
fåmilie rejste 6.300 km i

detvesdige USA.

Helle
Foldager, ny

medlems-
konsulent.


