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GRON NEDTOUR

Ikke en katastrofe, men en alvorlig situation, som vi gjeblikkelig mj sztte
ind overfor, skriver Evald Krog i lederen. Gron Koncert landede 6 mio.
kr. under mailet, og der skal skzres ned nu og nzste ar.

TEENAGERE | TAGFAT
Postkort fra en sommerlejr, hvor man m3 kede sig ihjel, men ikke lobe fra
sit ansvar. ’

HAMMERFEDT MEN FATTIGT
Chokerende stor nedgang i publikumstal og omsztning pi Gren Koncert
skyldes formentlig flere faktorer. En grundig analyse forestir.

FORNUFTIGE TANKER
Fortidspensionen er igen til debat. Et udvalg har lanceret forslag, som er
helt i trdd med Muskelsvindfondens tankegang.

HJEM TIL SABAJEVU
Adis Hodzic, der har muskelsvind, og hans mor genforenes med familien i
Bosnien efter to &rs ophold i Danmark.

BROK | BOLIGSAGER

En kommunal ergoterapeut opfordrer Institut for Muskelsvind til ogs4 at
fokusere pa de vellykkede boligendringssager. Ekspert pi omridet siger, at
mange familier udsettes for urimelige vilkér.

FONDEN 0G FAERBERNE

Der arbejdes pa en tzttere kontakt mellem danske og fereske familier og
en forstzrket ridgivning fra Insdtut for Muskelsvind. Rapport fra et besog
pé eerne.

SKITSER FRA RIGET

Einar Kilen registrerede timerne og
dagene i sin skitsebog, da hans sen
blev opereret pd Rigshospitalet.

JACK 0G HANS FAR

Fortzlling om en sort plet

VI SKAL HJELPE POLITIKERNE
0G SYSTEMET

Portret af Muskelsvindfondens
nyvalgte nestformand

PATIENTENS VILJE

Etisk Rdds redegorelse om dodshjzlp anmeldes og kommenteres af
Mogens H. Jargensen, bestyrelsesmedlem i Muskelsvindfonden og
ALS-patient.

| DANMARK ER DER
INGEN HANDICAPPEDE
Watson Khupe, formand for
Zimbabwes muskelsvind-
organisation, reflekterer over
et beseg i Danmark.
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AF LANDSFORMAND EVALD KROG

reeerne gror ikke altid ind i him-
_len. Heller ikke selv om vi hedder
. Muskelsvindfonden, og nogen
gange tror det. Men s3 kommer den
ubarmhjertige virkelighed og minder
os om, at en skyet dansk sommerhim-
mel med byger og blest ikke er det
bedste sted at gro, nir man er et tre.

Vores sommerarrangementer, iser
Gren Koncert, gav langtfra det skono-
miske resultat, vi havde hibet pi og
budgetteret med. Vi har tjent cirka 1
mio. kr., men havde budgetteret med
7,5 mio. kr. Forskellen er unzgtelig til
at fi gje pd. Vi kommer i varste fald ud
af 1996 med et underskud pé cirka 3
mio. kr. Vi havde budgetteret med et
overskud i samme storrelsesorden.

Vi ved godt, at en stor del af vore
indtzgter er athengig af en s svige-
fuld sterrelse som det danske sommer-
vejr, og derfor har vi ogsé lert, at Gren
Koncert som indtzgtskilde skal vurde-
res over en flerdrig periode. Der kan
forekomme store udsving, og derfor
skal vi have si meget p3 kistebunden, at
udsving i et enkelt 4r ikke sender os til
teelling.

Dette er netop, hvad vi har opbyg-
get i de seneste 4r, og derfor er som-
merens resultat ikke nogen katastrofe.
Men det er en alvorlig situation, som
vi gjeblikkelig mi sztte ind overfor.

Besparelser :
Desverre kan vi jo heller ikke ude-

lukke, at vi fir et dirligt resultat af
sommerarrangementerne flere ar i
trek. Vi er med andre ord nedt til at
bringe os i en situation, si vi ogsa kan
klare en skuffelse neste 4r.

Derfor vil vi gennemfore nogle be-
sparelser, bide i den resterende del af
1996 og 1 1997. Vi har allerede beslut-
tet at udskyde en planlagt tilbygning tl
kontoret i Arhus. Det kan personalet
ikke undga at merke, for folk kommer
til at sidde meget tet. Heldigvis har
vore fantastiske medarbejdere accepte-
ret situationen uden problemer.

Nar vi planlegger vore aktiviteter og
vedtager budgetter, legger vi stor vagt
pd, at medlemmerne kan mzrke i det
daglige, hvad vi bruger pengene til.
Men det betyder ogsd, at medlem-
merne ikke kan undgd at merke det,
ndr vi begraenser ndgifterne.

Vi vil nu gennemgi alle udgifter
meget kritisk for at finde de besparel-
ser, der gor mindst ondt. Vi vil gere alt
for, at medlemmerne marker det
mindst muligt. Men- alligevel vil jeg
bede om forstielse for, at nogle aktivi-
teter ikke kan gennemfores, mens
andre mi gennemferes pé en billigere
méde.

Lafter i flok

Jeg hiber, at alle vil tage situationen
lige s fint, som personalet har gjort.
Og som sagt er det ikke nogen kata-
strofe. Vort aktvitetsniveau i det nzste

ar vil blive pd nogenlunde samme ni-
veau som i 1993-94, og da var det da
heller ikke helt ringe. '

Men, situationen understreger for
mig, hvor vigtigt det er, at vi ogsé i
fremtiden fastholder, at vi skal legge
lidt til side; s3 vi kan klare disse sving-
ninger i indtegterne uden katastrofe-
opbremsninger med uro og dirlig
stemning til felge.

Ja, hvis jeg oven i kebet skal se noget
positivt i det hele — og det vil jeg jo
helst — sa fir vi nu en god anledning til
at vurdere alle udgifter og se, om nyt-
ten stir i forhold til forbruget. Maske
er der aktiviteter, som helt bor udgs,
sd nye penge i stedet skal bruges til helt
nye aktiviteter.

Naturligvis skal vi ikke tllstrzebe at
bringe os ud i disse situationer, men
nér de nu alligevel opstér fra tid til
anden, vil jeg da godt minde ormn, at vi
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altid har brugt vore nedture til at ud-~"

tenke nye ideer og finde nye finansie-
ringsformer, sa vi hver gang er kom-
met endnu hgjere op, end vi nogen
sinde har varet. Det kan vi gere igen.

Jeg selv er fortrestningsfuld. Nogen
vil miske sige, at det er jeg altid. Men
jeg er sikker pd, at vi kommer ud af det
hele pd en god made.

Inddl da rykker vi sammen og lofter
i flok.
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vad mon de skriver hjem til mor
og far?

Miske: “I gir var jeg i Hamborg,
hvor vi var oppe i fjernsynstirnet. Det
er 278 meter hejt. Bagefter spiste vi pd
pizzeria. Vi s ogsi en masse sexshops.
I forgars var vi allesammen ude at fiske,
og ingen fangede noget, men det var
sjovt alligevel, selv om det var lidt kede-
ligt. I dag tager nogle af os ind til Abenrs
for at bowle og spise pd McDonald’s.”

At forteelle om en sommerlejr for 22
teenagere i Muskelsvindfonden kan
godt foles som at skrive postkort pa
ferien. S3 skete der det, sa skete der det
... og keerlig hilsen — og man har gjort
sin pligt med passende glede. Men
hvordan det #igtig er, har man jo ikke
fortalt en keft om! Ligesom ham fra
for heller ikke kan skrive hjem: “Hver
gang hun ser pd mig, banker mit hjerte,
og jeg bliver varm over det hele.”

Anderledes program

Det er en stor operation at arrangere
sédan en sommerlejr. 27 personlige
hjelpere folger de 19 drenge og 3 piger
med muskelsvind; foruden 7 muskel-
térer fra fondens bernepasserkorps, 2
lejrledere og 1 terapeut fra Institut for
Muskelsvind. Tilsammen 59 mennesker,
og s3 er personalet pd SI-Centret ved
Redekro ikke talt med. '

Sendag d. 23. juni ankom de, nu er
det onsdag, og pi lerdag spredes parke-
ringspladsens rekker af korestols-kasse-
biler igen ud over landet, hjemad til
Norre Alslev, Vippered, Skerping,
Jlgod og sa videre.

Program mandag: Fisketur med mad-
kurv og Nattelob. Tirsdag: Absolut ingen-
ting og Pas Dig Selv. Onsdag: Ked Dig
Ibjel og Skydning. Torsdag: Ked Dig Ihjel

AF JORGEN JEPPESEN

2 og Twsedag. Fredag: Udflugt til Alex-
andra og Joachims Have og Fest.

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

Isabelle Schwartzbach: “Vi er mere
lydhere. Det er o.k. at vere tret her.
Deltagerne bliver ikke madt med en
sveerm af arrangementer, for det skal
ogsd vere sommerferie.”

Dialog om kagearme

P4 den anden side fir ingen lov at lebe
fra sine pligter. Den daglige borddek-
ning er de unges eget ansvar; “hvis ikke
DU sarger for, at der er dekket bord,
er der ingen mad”, stir der i program-
heftet efterfulgt af folgende tenkte
dialog:

: “Jamen, jeg har muskelsvind.”

“N4, si er vi tre.”

“Jamen, med mine kagearme kan jeg
slet ikke lofte tallerkenerne op p4 bor-
det”

“Jamen, det har vi heller ikke sagt,
du skal. Du er ansvarlig for, 4t det sker.
Der er ca. 35 hjzlpere med pé lejren,
som ikke har kagearme, og som forstir
dansk. Din opgave er at vare tilstede
og sarge for, at hver enkelt tallerken
kommer til at std lige precis der, hvor
du synes, den skal sté!

At du er ansvarlig betyder ogsi, at
hvis de andre synes, at du har gjort det
for darligt, er det dig, de skal brokke
sig til, for det er dit ansvar — ikke den
hjelper, du har bedt om at sztte taller-
kenen. S3 slut lige af med at se efter
om alt er, som du gerne vil have det.”

“Jamen, jeg ved slet ikke, hvordan
man dzkker bord.”

Lejrlederne Isabelle Schwartzbach
og Klaus Rosenlund krzver, at alle
stér til ansvar for deres handlinger,
og galgenhumor er hverdagskost.
Ved henrettelsestreet kan man
vzelge mellem at blive hengt eller
skudt (negen med vandpistol).

“S3 har du en uge til at ove dig.”
g g
“Qv>

“Selv ov.”

Ingen undskyldninger

Klaus Rosenlund: “De er overbeskyt-
tede derhjemme. Vi vil have dem til at
gore tingene selv. I begyndelsen sidder
de s3 og kigger ned i gulvet og taler
lavmelt, men det skal ende med, at de
snakker dbent og hejt”

Isabelle Schwartzbach: “Undskyld-
ninger kober vi ikke, vi keber ikke
handicappet. Og vi kan sige det nem-
mere end andre.”

Niér programmet stir pi “Absolut
Ingenting — Pas Dig Selv — Ked dig
ihjel”, betyder det kort og godt (eller
skidt), at der ingenting sker — med-
mindre deltagerne selv finder pa noget.

Pa den anden side kan man ikke til-

Morgentandberstning pa verelse 9, kl. 10.30. Fra v. Helle Michelsen, hjzlper Lene Rytter og Anna Le Dous.

lade sig hvadsomhelst. Nogle var dér-
ligt ankommet, for de satte sig til rette
foran tv-apparatet.

Isabelle Schwartzbach: “S3 fik de at
vide, at tv og computer-spil kan de
bruge derhjemme.”

‘Nasten alt

2 Roltec’er og en Crosser kerer rundt
inde i den merke idratshal. Rundt og
rundt gir det, en slags tagfat; op i fart,
ned i tempo, undvigemanevrer og et
par frekke dyt i merket, der er s tet,
at de gule kerelys og rede baglygter
traekker spor. Elmotorernes brummen-
de spinden og gummidzkkenes svup-
pende greb i gulvet spiller underleg-
njngsmusikken.

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

Ovre i en anden floj mader jeg Peter

Mikkelsen og Per Rasmussen, begge
14 4r og pd sommerlejr for henholdsvis
5. og 6. gang.

Peter Mikkelsen: “Det er mere af-
slappet i ér, men samtidig er det ogsd
forste gang, der virkelig stilles krav tl
os. Vi kan mere gore, hvad vi selv vil,
men lederne vil have, at vi skal vaere
sammen om de ting, vi finder pa.”

Per Rasmussen: ”Jeg tror, det er
fordi, de har muskelsvind. De ved ud-
merket, at man kan tage ansvar, og de
ved selv, hvordan man har det, nir der
er noget, man ikke kan.” .

De to er fra Sjelland og har kendt
hinanden godt i flere dr. Sammen med
to andre udger de en “4-mands gruppe,
som har kendt hinanden i evigheder,
og som kan snakke om nasten alt”.

Per Rasmussen: “Jeg gleder mig 51
uger om éret til sommerlejren.” ]

- Siden 1983 har Muskel-

svindfonden arrangeret

sommerlejre for barn og

unge, og antallet af lejre
og deltagere er steget
stot gennem arene. Den-
ne sommer har ialt 62
deltaget, fordelt pa tre
lejre. De 8-10 drige pa
Hald Ege Efterskole, de
11-13 drige pid Ringe
Fri- og Efterskole og de
14-17 drige pa SI-Cen-
tret ved Radekro. Sidst-
naevnte lejr blev leder af
to medlemmer af Mus-
kelsvindfonden, der selv
har muskelsvind; eén ny-
skabelse.
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Helikoptur

28 bern i forzldregruppen Sydjylland II fik i august en ufor-
glemmelig tur op i det bl4, da gruppen arrangerede picnic
ved Jelsseerne. To og to fik barnene en tur af fem minutters
varighed med helikopter fra Jels Heliport. En stor oplevelse,

som ogsa nogle af de voksne valgte at kebe sig til.

Den store sydjyske gruppe havde i alt 56 deltagere til ud-
flugten, som ogsa gik til planetariet i Jels og et vikingear-

rangement i den sikaldte “ormegard”.

Dagen blev samtidig brugt til mere alvorlig snak, idet ar-
bejdsudvalget i Sydjylland II lenge har ment, at gruppen er

Muskelsvindfondens frivillige stod for salget af mad og drikke til pub-
likam, da Kebenhavns havn fra 7. dl 11.-august dannede ramme om et

" imponerende opbud af sejlskibe..

I alt 115 skonnerter, fuldriggere, barker, brlkker og galeaser fra 18
nationer prydede havnefronten efter at have deltaget i Cutty Sark Tall
Ships Race - verdens sterste kapsejlads for'skoleskibe. Vinder af sejl-
adsen, der med start i Rostock havde haft ophold i Skt. Petersborg og
Turku for at slutte i Kabenhavn, blev vort eget skoleskib “Georg
Stage”.

Mellem 150.000 og 200.000 landkrabber beundrede de stolte skuder
og oplevede forskellige former for aktiviteter og underholdning — blandt
andet en vandskiopvisning med nogle af verdens bedste handicappede
vandskilebere, der viste, at selv kerestole og barnevogne kan bruges
som “vandski”. Og naturligvis havde alle lejlighed til at vederkveege ga-
nerne via Muskelsvindfondens salgsboder. Sande seulke ledte nok for-

gaves efter mugne beskejter, saltsild og reget skibsel pd menuerne,

mens mere konforme bolverksmatroser kunne glede sig over et gastro-
nomisk univers af sikre fast food hits som pitaer, hotdogs, pomfritter, is
og slik samt ol, vand og vin. hekr

blevet for stor. Den omfatter alle bern op til 10 4r i Senderjyllands, Ribe og Vejle amter fordelt p3
17 familier. Derfor har man diskuteret en deling, eventuelt ved at danne en sydlig og nordlig gruppe.

Picnic-dagen bad dog ikke pd nogen lesning, idet flere af deltagerne havde indvendinger mod en
deling. Helle Dahl Hansen fra arbejdsudvalget siger, at der nu stiles efter et fzlles julearrange-
ment, og at tiden m4 vise, om der vil ske ndringer i den sydjyske gruppe.

Prisvinder

En af pigerne i Muskelsvindfon-
dens malerskole, 17-4rige Marie
Holdt fra Viborg, har vundet
10.000 kr. Det var andenprazmien
i en landsdzkkende konkurrence,
som mobiltelefonfirmaet Nokia
havde udskrevet, og som drejede
sig om at tegne et cover tl en
mobiltelefon.

Marie Holdt valgte som motiv nogle
sno-aber, der leger i treernes grene.
Og det rakte til en flot andenpremie i
konkurrencen.

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

NISONVHS SNIF -0104

P6/5 LAVIDETINS OV ] o



e~
MUSKELKRAFT 5/96 |

Tour

de

Mens alle spendt fulgte Bjarne Riis og
de andre ryttere i Tour de France

Gren Koncert

tog Muskelkrafts journalistpraktikant

AF LILO LENTZ

;
:
:

pé turné i Danmarks sol, regn og blest

sammen med de garvede frivillige

“Jeg

e b AE\E
sd mig omkring. Pladsen summede af liv.

Solen skinnede, blodet pumpede, og gleden bruste.”

et hele begyndte en meget tidlig

julimorgen. Klatojet og slet ikke

vagen endnu blev jeg proppet ind
i en bil med fire andre lige s& sovn-
drukne mennesker.

Bilen satte kurs mod Herning, hvor
min Tour de Gren Koncert skulle tage
sin begyndelse. Mit daglige arbejde ville
primart bestd 1 at skrive til og redigere
CrewNyt (de frivilliges daglige nyheds-
bulletin) samt hjelpe med opsztning og
nedtagning af telte i gesteomridet.

Mens vi suste ud ad landevejene,
tenkte jeg pa, hvad der mon ventede
mig. Passede det, hvad de havde sagt?
At spvn ville vaere en by i Rusland,
hardt arbejde det daglige brad og fadel
livets kilde?

Plus en masse fede oplevelser?

Da vi ankom til pladsen i Herning,

var crewet ved at vere ferdig med
morgenmaden, som for de flestes ved-
kommende blev indtaget siddende eller
halvt liggende i det stive gres foran
kokkenvognen. Kun fi havde placeret
sig ved de borde og banke, som skulle
gore det ud for en udenders kantine.

Jeg stod dér og kiggede pd morgen-
madsflokken og vidste ikke rigtig, hvad
jeg skulle gore af mig selv, da noget,
der lod som ankerspillet pd et gammelt
sejlskib, pludselig raslede bag mig. Jeg
vendte mig, og en sort mur rejste sig
for mine gjne! Jeg glippede et par
gange for at fokusere, og muren blev
til de mzgtige, sorte presenninger, der
udger scenens sider.

Som adrztte aber klatrede scenefol-
ket rundt pé toppen af denne kolos og
drejede pé forskellige hindtag for at

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

Mit blik gled ud p4 pladsen foran sce-
nen: En flad, bar mark, hvor telte og
boder skad op som paddehatte. Jeg be-
gyndte at forestille mig Gron Koncert.

Brat blev jeg revet ud af mit dremme-
syn, da min chef bad mig komme og
hjzlpe til med at sette presseteltet op.
Om to timer ville indgangene 3bne for
publikum. En time senere var alt pd
plads — barer og forlystelser stod klar,
omradet var hegnetind, og jeg kunne s3
smit begynde at koncentrere mig om
jobbet som redaktar pd CrewNyt.

Bartesteren

Foruden jeg selv bestod redaktionen af
Karsten Jeppesen, min reporter i mar-
ken. Vi skulle samle stof til neste dags
nummer, og mens jeg indrettede vores
redaktionslokale — et smalt trzbord om-
kranset af fire seder i kontorbussen —
snuppede Karsten en blok og pen samt
et beger ol fra fadelsanlegget i bussen.
Uden at blinke sagde han: “Jeg tester
lige servicen i barerne.” Vk var han,
og jeg si med bekymring de khaki-
farvede bermudashorts og crewtrajen
styre mod den nermeste bar.

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

“Hvordan gik det,” spurgte jeg?

“Godt. Servicen er fin, og ellene lige
som de skal vaere. Hvis du er ferdig, vil
jeg gerne til,” sagde han, og jeg vred
med besver kroppen ud af den trange
plads og overlod skermen til ham.

Karsten hev tre stykker smudset og

krollet papir frem, med noget krims-
krams pa. Var det hans noter? Lettere
rystet over denne uprofessionelle méde
at handtere reporterfaget pa forsvandt
jeg skyndsomst ud af bussen for at fi
lidt frisk luft.

Men jeg havde ikke behavet at be-
kymre mig! Da jeg lste hans Bartest-
artikel, grinede jeg si meget, at jeg fik
hikke. Sjzldent har jeg oplevet sidan
en kreativitet og fantasi. Det var herlig
lesning — og uden Karstens bartest’er
tror jeg nzppe, at CrewNyt ville vare
blevet den succes, det blev.

Ud med blok og pen

Dagene gik, og jeg blev mere fortrolig
med arbejdsgangen, crewet og kunst-
nerne. Nar jeg ikke lige arbejdede, lod
jeg mig som regel indhylle i stemnin-
gen fra pladsen og scenen. Eller fulgte
vores alle sammens Bjarne pd miniature-
tv’et 1 bussen.

P4 fierdedagskoncerten udstyrede jeg
mig med blok og pen for at forvandle
mig til stemnings- og oplevelseshun-
grende reporter ude pé pladsen. P4 vej
ud herte jeg med et halvt ore, hvordan
Jacob Haugaard med tordenstemme
opfordrede publikum til at stikke dybt
i1 lommerne, finde den n®rmeste fad-
olsbar, kebe et par stykker eller flere,
drikke dem og starte forfra igen. “Jo
flere penge I bruger pd sprut, jo flere
fair muskelsvindlerne at gore godt
med,” sagde han. .

Men et hurtigt blik ud over pladsen
afslorede dog tydeligt, at adskillige
blandt publikum ikke behovede nogen
opfordring. Allerede inden Savage Rose
med Annisette i forgrunden havde af-
sluttet deres optraden, sis flere unge
kneser og teser med stive blikke og be-
vagelser.

Jeg blev helt nerves ved synet, for
kunne jeg nu finde nogen, der var i
stand til at sige noget fornuftigt om
deres oplevelse af Gren Koncert? Jeg
skyndte mig hen til den nermeste bar
og studerede klientellet, der stod linet
op.

“Det’ hammer hammer fedt, jeg kys-
ser dig om lidt,” led det pludselig tet
ved mit hejre ore. To ungersvende i
godt humer lznede sig over mod mig
og kiggede interesseret pd min blok,

Y

Jobskabelse for muskelsvindlere. Liselott

som 13 med sit hvide papir og grinede
tomt op imod mig.

Okay, knzgtene var méske ikke helt
appelsinfrie, men noget skulle jeg jo
have pa blokken, og jeg fraveg min be-
slutning om kun at finde @dru folk.

@lpriser og Bosnien
“Hygger I jer,” spurgte jeg?

“Ja, det er hammerfedt,” svarede den
nzrmeste fyr pd mit intelligente spargs-
mal.

“Det er dejligt at drikke ol og lytte til
musik uden at tenke pi andet. Entré-
prisen er o.k., men hvorfor skal ellene
vaere sd dyre,” spurgte han #zig?

Jeg kunne ikke lige huske prisen pa
ol og skevede hen til prisskiltet, hvor
der med fede bogstaver stod: O] 26
kroner.

Dyrt? Var det dyrt? Jeg skulle til at
sporge, hvorfor han syntes det, da han
fortsatte: “50 kroner forslar ingenting,
ndr man er pi SU og skal betale bade
for sig selv og kammeraten.”

Inden samtalen gled mig helt af
hznde, skyndte jeg mig at sperge ham
om navn, alder og studie.

“Kare Mortensen, 23 &r og lererstu-
derende. Har I nogensinde tenkt pd
studierabat? Det ville vzre en positiv
ting. Lad alle med studickort f3 ellene
til 20 kroner. Fem ol for en hund -
hvilket reklamefif. Synes du ikk’?”

Det var tydeligt, at han kunne lide
idéen. Han forklarede, at si skulle bar-
tenderne heller ikke hele tiden veksle,
og der ville komme mange flere gaster.

Under samtalen havde muskelsvind-
ler-truppen med mineseger Dan, post-
mand Per, klovn Peter og luder Lise-
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e Bundgaard legger lar 6l ludertjansen.

lotte afviklet deres show for at vise,
hvad de kunne bruges til pa arbejds-
markedet. Jeg spurgte de to gutter,
hvad de syntes om forestillingen, og
Kires kammerat, Bjarne Lau, der
havde veret soldat i Bosnien, tog sterkt
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
korestolen. Kammeraten havde mistet
et par venner 1 Bosnien pi grund af
miner, si han syntes ikke, det var sjovt.

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

Med ét

Pludselig befandt jeg mig liggende
halvt inde over disken. Jeg vendte mig
for at se, hvem der havde skubbet, og s3
en fyr i gang med en dans, der lignede
Anders And, nir han bliver gal. Vildt
fegtende med arme og ben og befin-
dende sig en halv meter oppe i luften.
Imponerende, hans tilstand taget i be-
tragtning.

Jeg besluttede mig for at stoppe in-
terviewet og satte kurs mod gasteom-
radet.

Der var nu kommet sd mange gaster,
at det i sig selv var en prastation ikke at
falde over fodder, tasker og smibarn
eller blive valtet over ende af kide
publikummer. :

Med ét blev jeg overveldet af denne
markelige tilstand af intensitet, hvor
alting opleves mere virkeligt og klarere:
Jeg sa mig omkring. Pladsen summede
af liv. Solen skinnede, blodet pumpede,
og gleden bruste. Og jeg teenkte: “Alt
dette kan jeg opleve i endnu tre dage.”

by
[
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Alvorlig nedgang i publikumstal
0g omsetning analyseres
— overskuddet bliver kun pa

godt en million kvoner

bagklogskabens spejl er det muligvis

let at sige, at det ikke kunne blive

ved med at gé godt. Opgangslinjen
i Gron Koncerts indtjening var ubrudt
siden 1989, s pa et eller andet tids-
punkt ville kurven vel knekke? Men at
det skete i ir, meget merkbart endda,
kom alligevel som en ubehagelig over-
raskelse.

Fra 1989 til 1995 steg nettoindtje-
ningen for Gren Koncert fra 1,4 mio.
kr. 1l 7,1 mio. kr. Det sidste tal var der
ogsi budgetteret med i 4r, men tilskuer-
tallet faldt fra sidste ars 200.000 dl cirka
150.000. Desuden var forbruget pr. til-
skuer slet ikke pi samme niveau som de
foregiende 4r.

Nir tallene er gjort op, vil overskud-
det ligge mellem en og to mio. kr. For-
mentlig tzttest pd een million. Der
mangler altsi op mod seks mio. kr. i ir
til at dekke de aktiviteter, der er sat i
gang.

Ikke kun Gren Koncert havde ned-
tur. En rekke af de ovrige arrange-
menter, som Muskelsvindfonden enten

selv arrangerede eller havde del i, slut-
tede ogsa darligere end budgetteret.

Vejret kan beskyldes for meget, men
indsamlingschef Marius Byriel finder
det ikke rimeligt at heenge dette 4rs til-
bageslag op pé regn og blest. Der er
mange flere faktorer inde i billedet, un-
derstreger han,

For i de seks “fede” 4r har der ogsé
veeret dr med darligt vejr.

Chokerende

At bruttoomsztningen i ir faldt med
35 procent i forhold til aret for, kom
derfor som et chok for Marius Byriel
og hans kolleger.

“Jeg havde selv regnet med, at et
vejr-athengigt arrangement som Gren
Koncert kan g 15-20 procent tilbage i
omsztning, men det er chokerende, at
omsztingen kunne falde 35 procent.
Vi mé dbenbart regne med storre mar-
ginaler til vore koncerter,” siger han.

Omkostningsniveauet var ikke hajere
end i 1995, s der var ikke tale om, at
flere tilskuere skulle kabe billet, for der
var balance. Men problemet var, at ikke
alene var der ferre tilskuere, men de
brugte ogsé ferre penge hver isar.

“Néir man opererer i musikbranchen,
er det “risky business”. Vi er sirbare —
det ene 4r gir vi frem, det andet far vi
et ordentligt nakkedrag. Det har vi hele
tiden veret klar over, og det er derfor,
Muskelsvindfonden har valgt en kon-
solideringspolitik, s der leegges til side
til de dr, hvor vi tjener ferre penge,”
fortsztter Marius Byriel.

Rundt i landet holdes flere og flere
koncerter, som kobles pé byfester med
videre. Det er ikke store arrangementer,
men samlet fylder de godt i landskabet
og i folks bevidsthed. “Billedet er mere
broget, end det plejer at vere. Mere
risky,” konstaterer indsamlingschefen.

Analyse pa vej

“Der er grund til at se pa alle de fakto-
rer, der spiller ind p3 vore arrange-
menter. Vi vil analysere dem og vagte
dem i forhold til hinanden, og det kan
f3 indflydelse for, hvordan vi vil kere
arrangementerne i de kommende ér,”
siger Marius Byriel.

De faktorer, der skal analyseres, er:
Vejrets indflydelse — Band-sammen-
sztningen — Gron Koncert-konceptet
som helhed — Konkurrencesituationen

— Presse og markedsforing — Afvikles
koncerterne i den rigtige periode —
Holder forbrugerne sig generelt tilbage
for “koncert-varen” — Entréen — Bjarne
Riis-effekten (hvor mange valgte sofa-
cyklen) — Hvad betyder de mindre ung-
domsdrgange.

Foruden disse analyser skal der fore-
tages en mere statistisk udredning.
Under Gron Koncert i Vejle, Neestved
og Kebenhavn blev der uddelt sparge-
skemaer, og cirka 3.000 har afleveret
svar pi en reekke spargsmal om musik-
forbrug, koncertvaner med videre.

Sporgeskemaerne fra koncertplad-
serne suppleres med en AIM-under-
sogelse til efterdret, sd man fir et mere
reprasentativt billede.

I ojeblikket ensker Marius Byriel
ikke at pege pa nogen lesning.

“Jeg vil lade diskussionen kore frit.
Kun vil jeg sige, at jeg tror fuldt og fast
pa produktet, og der bliver selvfolge-
lig Gron Koncert igen naste ir. Gron
Koncert er jo ogsi en enestdende méde
at profilere Muskelsvindfonden p3.”

Fem aber naste ar
Muskelsvindfondens familiearrange-
ment “God Morgen, Abe” skilte sig ud.
Det var nyt og anderledes og indfan-
gede en stor og begejstret malgruppe.
“Aben fik en utrolig positiv modta-
gelse af bide publikum, musikere, spon-
sor og presse. Vi havde ikke budgetteret
med overskud det forste r, 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, og vi kan glede
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Indsamlingschef Marius Byriel:
“Det er chokerende, at
omsztningen kunne
falde 35 procent.”

os over, at til efterdret kommer den
fjerde CD med bernemusik. Det giver
os et nyt materiale tl neste dr, hvor der
sandsynligvis arrangeres fem koncer-
ter: Foruden Kebenhavn, Odense og
Arhus vil vi komme til Aalborg og en
by i trekantsomridet.”

Nogle i ord om de ovrige arrange-
menter, Muskelsvindfonden arrange-
rede eller havde del i:

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

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

Open Air i Arhus oplevede nedgang i
tilskuertallet. Pkonomien er ikke gjort
op.

Roskilde Festival gik fint, ogsd for
Muskelsvindfonden. Boderne var godt
placeret, og overskuddet holder sig
mindst pd budgettet p& en mio. kr.

Alvorlige konsekvenser

Direktor Mette Bock siger, at faldet i
indtjeningen vil fi meget alvorlige kon-
sekvenser.

“Det gelder ikke kun for 1996, hvor
vi mé spare si meget som muligt, men
ogsé 1 1997 vil der blive skaret drastisk
ned, s& vi hurtigst muligt kan overvinde
krisen. Men det er for tidligt at sige,
hvad der konkret vil ske.”

“Vi har ikke niet vores konsolide-
ringsmal, si derfor har vi ikke mulig-
hed for at “tage pengene fra kassen”.
Og hvem ved, om vi fir et lige s3 darligt
ar igen neste dr? Sagt pd godt jysk, si
vil vi ikke bruge pengene, for vi har
dem,” siger hun.

Hun foler sig sikker pé, at medlem-
mer og personale har viljen til, at Mus-
kelsvindfonden klarer sig igennem pro-
blemerne pd en vaerdig mide. Og krisen
kan ogsd anskues positivt.

“Den giver en god lejlighed til forny-
else. Vi skal ikke kun se pa besparelser,
men ogsi undersege nye muligheder for
indtjening. Aben forventer vi os meget
af, og skrabespillet er inde i en god
genge. Men det er nodvendigt ogsa at
se pé helt nye muligheder for at gore os
mindre sirbare,” siger Mette Bock.

ager
Se ogsd lederartikel side 5 “Gron nedtour”
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Fortidspensionsudvalget:

Fornuftige tanker

Forslag om nyt kriterium for tildeling af fortidspension til mennesker

AF JORGEN LENGER

F ortidspensionsudvalget har nu af-

givet to delrapporter. Den forste

kom i januar, den anden i juni
maned, og begge 1ndeholder mange
spzndende tanker.

Den forste rapport lagde hovedvag-
ten pd den “forebyggende indsats”, det
vil sige de ting, der kan gores, for det
bliver aktuelt at tilkende fortidspen-
sion. Derfor si man iszr p sagsbe-
handlingen, koordineringen mellem
forskellige muligheder, opfalgningen
og inddragelsen af ansageren selv.

Den anden rapport tager fat pa selve
pensionssystemet, og udvalget beskaef-
tiger sig iser med, om det kan forenkles,
om ydelserne kan bruttoficeres, og om
der er alternativer til fortidspension.

Antallet af fortidspensionister er ste-
get fra ca. 50.000 i 50’erne til nzsten
300.000 i 90’erne. Man sperger med
rette, om det nu er rigtigt, at s3 mange
mennesker er ude af stand til at arbejde
under en eller anden form. Det interes-
'sante er, at antallet af unge og «ldre for-
tidspensionister er nogenlunde konstant.
Vaksten er iszr sket blandt de, der er
mellem 25 og 54 4r og altsi normalt er
erhvervsaktive. Nasten hver tiende i den
aldersgruppe modtager fortidspension.

Denne konstatering fir udvalget til at
komme med sit meget omdiskuterede
forslag om, at fertidspension som ho-
vedregel ikke skal tilbydes folk under
50 ar. I stedet skal alle andre mulighe-
der undersoges, og kommunerne skal
have pligt til at stille et job til radighed,
medmindre funktionsevnen reelt er nul.

Netop funktionsevnekriteriet er noget

helt nyt. Hidtil har man anvendt et er- _

hvervsevnetabskriterium, hvor man har
taget udgangspunke i, hvad folk ikke kan.
Meningen med funktionsevnekriteriet
er at tage udgangspunkt i, hvad folk kan.
Man kan selvfolgelig godt sige, at det
kommer ud p4 ét; men faktisk har Mus-
kelsvindfonden altid lagt vagt pa at
vende den tankegang om, og vi synes
selv, vi har gode erfaringer med det.
I'mange 4r har man anvendt et ubru-

under 50 dr er i trid med Muskelsvindfondens tankegang

geligt princip, s man forudsatte, at folk
kan anvende en “resterhervsevne” i et
job, og det blev overladt til den pagzl-
dende selv at finde et sadant job. Dette
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 sddant job stilles til radighed.

Ingen bhesparelser
Udvalget foreslir, at pensionslovgiv-
ningen skal veere en ren forsergelses-
lovgivning. Det vil sige, at den skal give
kompensation for manglende indtje-
ning, men den skal ikke kompensere
for udgifter p4 grund af et handicap.
Dette skal ske efter en anden lov, f.eks.
bistandsloven. Konsekvensen er, at
f.eks. bistands- og plejetilleg samt in-
validitetsydelsen ikke skal vedrore selve
pensionen, mens personlige tilleg kun
skal vedrere pensionen, hvis de ved-
rorer selve forsorgelsen. 1 sig selv er
det maske mest et teknisk forslag, men
det er nok alligevel meget hensigts-
massigt at skelne mellem de to ting;
ikke mindst i betragtning af at antallet
af fortidspensionister med et egentligt
handicap, der kan udlase kompensa-
tion, udger en faldende andel af det
samlede antil fertidspensionister.
Udvalget fremlegger to forslag til
pensionssterrelser (altsi uden de han-
dicapkompenserende ydelser). Iflge
det ene forslag skal der kun vare én
sats, som si vil blive ca. 117.000 kr.
Ifolge det andet forslag skal der vere
to satser pd hhv. ca. 91.000 kr. og
131.000 k. (Alle belob skal i givet fald
vere skattepligtige). Det har ikke veret
hensigten med udvalgets arbejde at
foresla mere eller mindre skjulte be-
sparelser, og der legges heller ikke op
til besparelser 1 udvalgets rapporter.
Men den samme mengde penge kan
naturligvis fordeles pd mange méder.
Nu skal det siges, at mange udvalg
genhem tiderne har foresliet mange

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

Men pé mange mider er der fornuf-
tige tanker i udvalgets forslag, og de for-
tjener, at vi forhiolder os serigst til dem.

Det svage punkt

Som nazvnt er det iser stigningen i an-
tallet af fortidspensionister, som udval-
get har haft i tankerne, og som nevnt
er denne stigning iszr sket uden for den
traditionelle kreds af fortidspensionister,
iseer mennesker med et handicap. Der-
for behever zndringerne ikke nedven-
digvis betyde noget som helst for folk
med et handicap. Ydelserne kan ogsi
meget vel tenkes at blive uzndrede, nir
man legger dem sammen. Der er i hvert
fald ikke zilsigter nogen zndring i det of-
fentlige forbrug, men ydelserne kan pa
den anden side ogsi godt blive skruet
sammen péd en anden mdde, og si kan
det for s vidt g bide op og ned. Det
handler rapporten slet ikke om.

Efter min mening er det svage punkt,
at kommunerne forpligtes til at skaffe
et meget stort antal jobs. Jeg kan godt
tvivle p4, at det kan lade sig gore. Hvis
det er umuligt, falder hele konstrukti-
onen til jorden. Men hvis det p4 den
anden side er muligt, kan det blive en
chance for de mennesker med muskel-
svind, som kan klare et job, og som har
lyst til det. Det vil sige, at valget mel-
lem at forsorge sig selv eller at sige ja
tak til den pension, man er berettiget
til, kan blive et reelt valg.

Derfor betragter jeg ogs4 forslagene
fra Fortidspensionsudvalget som en
chance for at realisere de tanker om er-
hverv, som vi har lagt mere og mere
vaegt pd gennem de seneste ir. Og den
chance er bestemt verd at gi efter.

Jorgen Lenger er udviklingschef
i Muskelsvindfonden
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Dette verelse pi Rade Kors
itert Stenlille har

Adis“ag hans mor Fadila
Hodzic delr et ir,

Big' Adis stir computeren,
som han skal have med

sig till Bosnien.,

Adis Hodzic og hans mor genforenes med familien i Bosnien.

En usikker fremtid venter, men det har bele tiden veret meningen

at tage tilbage, nar ban var blevet bebandlet i Danmark

a krigen i eks-Jugoslavien var pa

sit hajeste, blev Fadila Hodzic og

hendes son Adis flgjet til Dan-
mark. De fik midlertidigt asyl, fordi
Adis har muskelsvind og havde behov
for behandling, som han ikke kunne fa
i det senderskudte Sarajevo.

Fadila og Adis efterlod faderen og to
nzsten voksne dotre i Bosnien, og de
nzste 22 mineder levede familien ad-
skilt.

Nu samles familien igen. Moderen
og den 12-drige son har valgt at rejse
tilbage for at fortsztte tilvaerelsen i
deres hjemland, hvor Dayton-fredsaf-

‘talen giver borgerne hab om at kunne
bygge landet op piny.

Som andre, der valger hjemlandet
frem for asyl, er 46-3rige Fadila opti-
mistisk. De mange usikre momenter —
lejligheden, Adis’ behandlingsmulighe-
der, hans skolegang og muligheder for
at komme rundt i sin kerestol — vil hun
ikke lade overskygge fremtidshibet:

“Alt var veerre under krigen, og jeg
tror det hele bliver bedre nu, hvor
muslimerne skal bygge landet op igen,”
siger hun.

Dage med afsked

Muskelkraft besoger Fadila og Adis i
deres asylcenter i Stenlille p4 Vestsjel-
land en af de sidste dage for afrejsen i
juli. Det er dage med afsked, og dagen

fot har de besagt bekendte pa modtage-
centret Avnstrup. Her tilbragte de det
forste 4rs td.

I alt fire bosniske familier, der har fa-
miliemedlemmer med muskelsvind, har
haft midlertidigt asyl her i landet. De
har alle boet pa asylcentre pa Sjzlland.

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

Fadila er @ngstelig for den lange
hjemrejse. De ankommer med rutefly
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til Zagreb, og den videre ferd foregir i
minibus ~ omkring 11 timer til Sara-
jevo pé elendige veje. Det er i gjeblik-
ket den eneste made at komme 6l Sara-
jevo pé.

Interviewet med mor og sen foregir
pa det lille veerelse i flygtningelands-
byen, der har varet deres bolig det
seneste ar. 'To senge og en kerestol fyl-
der godt op sammen med en person-
lofter. P4 bordet stir Adis’ computer,
som han fir med sig hjem. Han hiber,
at stremmen fungerer rimeligt ofte i
bydelen, si han fér noget ud af compu-
teren. Og kan vise sine kammerater,
hvad den dur til.

Sammen med kammeraterne

At vere sammen med kammeraterne
igen er noget af det, han glaeder sig
allermest til — foruden naturligvis at se
sin far og sine sostre igen.

Som mange andre 12-rige smiler
Adis genert, nir man stiller sporgsmal
till ham. Han lader helst moderen svare,
men felger med i snakken, der via tolk
foregar pd jugoslavisk. Han forstir dog
dansk og har giet i folkeskole i Sten-
lille. Her var han serligt glad for mate-
matik og vil gerne satse mere pd det fag
hjemme i Bosnien.

“Jeg er glad for skolen og fik ogs et
par gode venner, Jesper og Thomas.
Desvarre fik jeg ikke sagt farvel til
dem, fordi jeg blev indlagt pa sygehuset
i Holbzk lige for sommerferien. Men
jeg vil gerne skrive ssmmen med dem,”
fortzller Adis, som dog nér at hilse pa
klasselereren lige inden afrejsen.

Fik kerestol i Danmark
Adis, der har Duchenrigs muskeldy-

| strofi, var n@sten holdt op med at g,
' da de re]ste fra Sarawvo, men han--

.....

kort efter ankomsten af,RJg%hospmalet $
hvis ansvar det er at'tage sig afflygt-
_ ninge, der er evakuéret af medicinske”

Adw vil gerne fotograferes,
mens han spiller fodbold med sin mor.
‘Hans speciale er hovedstedsmal.

grunde. Den forste var en manuel
karestol, senere har han fiet en elek-
trisk.

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

Ilobet af det forste halve ar kom Adis
til terapi en til to gange om ugen, mest
fysioterapi og svemning. To maneder
efter ankomsten blev han indlagt pa
Rigshospitalet for at fi foretaget en
fodoperation, som ifalge lzgerne skulle
gore det muligt for Adis at gi. Han har
ikke fiet foretaget andre indgreb.

Desvarre kom Adis ikke til at gi
igen.

“Jeg har veret alene med ham, s han

har ikke fiet.den nﬂdvenchge trening.
" Det tilbud, def var ont' trening, var pa

bestemte/dage, og deét onskede jeg ikke.
Jeg ville gi til trening med Adis, ndr
han havde lyst til det;” siger Fadila.

Familien er dernede

Da Dayton-aftalen blev underskrevet
sidst i 1995, begyndte overvejelserne,
om Fadila skulle bede om opholdstilla-
delse i Danmark og sege om familie-
sammenfering med faderen og sestrene,
eller om de skulle rejse tilbage.

“Fra starten var det for at f behand-
ling, vi kom herop, og s4 snart der blev
bedre forhold i Bosnien, ville vi tage
tilbage, for familien er jo dernede. Al-
ligevel begyndte vi at soge om at f3 fa-
milien her til Danmark, men det lyk-
kedes ikke. Vores ®ldste datter er over
18 ar og kan derfor ikke komme med
under en familiesammenforing,” for-
klarer Fadila

“Hois I kunne {3 tilladelse..2”

“Vi talte.ikke s meget om det. De,tl-'
ville ogsd veere sveert foranine born ag

min mand at tilpassé sig og fa job'i
Danmaﬁk. Men for Adiser der selvfal-

gelig de bedste muligheder her.” | »#

“Vardct der for et valg mellem gode Wit~

ligheder for Adis og det, at familien kan
samles?”

“Ja. For Adis er det bedst her, og for
familien er det bedst i Sarajevo. Men
han er jo ogsi lykkelig, nér han er sam-
men med hele familien.”

Bedre i Danmark

Fadila Hodzic er klar over, at Bosnien
ikke kan tilbyde Adis de samme mulig-
heder, som det danske samfund kan.
For krigen var den eneste form for
hjzlp til handicappede en gkonomisk
héndsrekning fra et par humanitere
organisationer, og man kunne komme
pa en form for kurophold pé centre. I
bybilledet si man ikke mange kore-
stolsbrugere — men det er sandsynligvis
anderledes nu, hvor si mange er invali-
detet i krigen, forventer Fadila.

“I Danmark har man meget bedre
forhold, og danskerne skjuler ikke
deres handicappede.. Der/er ogsa
mange flere: muligheder for handicap-

‘pede hery” siger hun.

“Hvilken bebandling kan Adis fi i
Sarajevo?”

“Han kan f3 fysioterapi ligesom her.
Med hensyn til hospitalsbehandling
hédber jeg ogsd, at forholdene bliver
bedre, end de er i gjeblikket. Vi har
gode specialister, men problemet er, at
meget hospitalsudstyr er blevet stjélet
under krigen.”

Lejlighed pa farste sal

Familiens gamle lejlighed er helt vek.
Det meste af den bydel, hvor de boede
for, er senderbombet pd grund af de
mange gadekampe mellem muslimske
og serbiske militser. Faderen har fun-
det en treveerelses lejlighed tettere pa
centrum, hvor han og detrene nu bor.

Den er mindre og i nogen grad herget.

af krigen, men de kan alle fem bo der.
Vinduesruder er der ingenaf, men det
er indbyggerne vant til at klare med
plastic. Det indre af lejligheden er in~

‘take.

Lejligheden lrggel p& farqte sal i en

bygning, der dog har elevator. Men
man skal otte trin op for at komme ind
1 elevatoren, og det kan blive et pro-
blem. Rede Kors i Danmark har bevil-
get en rampe, og familien hiber, at den
ikke bliver mere stejl, end at Adis kan
trille op. Hvis elevatoren si er ude af
drift pé grund af de jevnlige stromaf-
brydelser, kan man bare flytte rampen
lengere op, foreslar Adis.

Da Muskelkraft sparger, om Adis al-
ligevel mé blive i lejligheden, vifter
moderen den risiko veek med en hand-
bevagelse:

“Det vil jeg ikke tillade! S3 vil min
mand og jeg simpelthen bere ham ud,
for det er vigtigt, at han er i kontakt
med andre mennesker.”

Med il historien horer, at den 46-
drige far blev séret i begyndelsen af kri-
gen. Der sidder stadig granatsplinter i
den ene skulder og i det ene ben, og
han vil have svart ved at lafte Adis.

“Sa gor jeg det selv, eller vore ven-
ner kan hjzlpe. Jeg er vant til at tage
fat i Adis, fordi jeg i gjeblikket er alene
med ham,” siger Fadila.

Skoler ma genophygges

Adis skal i skole, men ingen ved hvor.
Alle tre skoler i deres gamle kvarter er
udbombede, og under krigen blev der
indrettet midlertidige lokaler i beskyt-
telsesrum eller i vaerelser, som familier
afgav til formalet.

“Vi haber, at skolerne bliver genop-
bygget,” siger Fadila.

Adis’ to sestre er henholdsvis 20 og
17 ar. Den wldste er ferdig i mellem-
skolen, der svarer til vores handels-
skole. Hun regner med at studere
sprog pé universitetet. Den yngste er
pa tredje ér elev i mellemskolen.

Faderen er maskintekniker og har i
gjeblikket arbejde i et firma, som pro-
ducerer klimaanleg. Moderen var tid-
ligere kassedame, og hun forventer, at
forretningen har holdt en plads til
hende, mens hun har veret vek. Det
er der tradition for i det muslimske
samfund. Alligevel kan det vere, at hun

 foretraekker at blive h]emme for at tage

51g af Adis.

“Lige nu.glzder jeg. nug til at komme
hjem. Det har varet meget hirdt i 22
mineder at leve med frygten for, hvad

der kunne ske dem derhjemme.” m
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Boligsager giver hrok

Ergoterapeut Iben Schott er tret af brok om boligtilpasningssager. Vi skal blive bedre sags-

bebandlere, men Muskelsvindfonden bor ogsi fokusere mere pa positive boligsager, siger bun

or sommer deltog ergoterapeut i

Kolding Kommune, Iben Schott,

i et kursus om boligtilpasning til-
rettelagt af Institat for Muskelsvind.
Hun sad i panelet, fordi hun har er-
faringer fra fire boligtilpasningssager
inden for et par r i Kolding.

Ti familier og fem ergoterapeuter
deltog, og som tiden skred frem, folte
Iben Schett sig stadig mere mistrostig.
Stemningen opfattede hun som meget
negativ, og familierne var generelt
meget utilfredse med den kommunale
service i de boligsager, som de havde
veret parter 1.

En rekke konkrete klagepunkter blev
fremfort af familierne. Blandt andet:
Manglende reaktion pa ansegning, er-
goterapeutens manglende erfaring med
boligsager, “vi skal argumentere i mind-
ste detalje for at fi det, vi har krav pd”,
“vi tor ikke komme pa kant med vores
sagsbehandler, s vi vil ikke klage” og
“ingen styring og manglende beslut-
ningsdygtighed i boligsager”.

| forsvarsposition
Iben Schett folte, at hun kom i en
forsvarsposition i stedet for at vere
den, der kunne fortzlle om sine posi-
tive erfaringer. Ogsa tidspres gjorde, at
hun i for ringe omfang bragte disse er-
faringer pa bane. Senere skrev hun et
indleg dl sit fagblad “Ergoterapeuten”,
hvor hun dels bad sine kolleger gribe i
egen barm, og dels foreslog dem at
indfere nye rutiner i kommunerne, si
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
gulvteppet, men for at give ideer og
inspiration til arbejdet fremover.
Hendes indlzg havde hun givet over-
skriften “Kom, lad os brokke os”.
“Hvem er overskriften vettet imod?”
“Faktisk mod alle tre parter: Fami-
lierne, Muskelsvindfonden og vi ergo-
terapeuter. Men hvis ikke T'V2 havde
lavet den sang, havde jeg nok ikke skre-

Ergoterapeut Iben Schett, Kolding:
“Muskelsvindfonden kunne
miéske gore mere ud af at trekke
de positive sager frem.”

vet sadan, for der er jo tale om andet
end brokkeri. Kurset viser, at der er en
generel utilfredshed med boligsagerne.
Det mi vare vores og kommunernes
ansvar, fordi familierne er i en krise-
situation, og s skal de hjzlpes,” for-
teller Iben Schott.

“Alligevel havde jeg hibet, at situati-
onen var anderledes end for fire ar
siden, hvor jeg deltog i et lignende kur-
sus. Da var stemningen ogsi meget
negativ, og det er min egen opfattelse,
at der er sket fremskridt pa de fire 4r.
Arrangorerne i Muskelsvindfonden
kunne maske gore mere ud af at raekke
de positive sager frem, men det kan
veere svert at legge lig pd kritikken, ndr
den er sd massiv,” siger hun.

Bar specialisere sig
Iben Schatts personlige erfaring er, at
hendes forste sag om boligtilpasning
var vidt forskellig fra den seneste. Det
er nadvendigt med erfaring, og den fik
hun efterhinden. Nu varetager hun
alle boligtilpasningssager i Kolding
kommune.

“Hvor der er flere ergoterapeuter,

ber de specialisere omraderne. Men i
mange mindre kommuner er det
sverere at samle erfaring. Ret ofte
ringes jeg dog op af sagsbehandlere,
fordi Muskelsvindfonden henviser til
ansatte i de storre kommuner, som har
erfaringer at give fra sig,” forteller Iben
Schatt.

Hun anbefaler ogsa sine kolleger at
lzse Nina Bindslevs boligrapport fra
1991, som blev udarbejdet for Mus-
kelsvindfonden. Rapporten gennemgar
en rekke sagsforlab i store bolig-
@ndringssager. Rapporten kan fés ved
henvendelse til Muskelsvindfonden.

Institut for Muskelsvind har i “Ergo-
terapeuten” reageret pa Iben Schetts
lzeserbrev. Ergoterapeuterne Ann-Lis-
beth Heajberg og Pia Myrup skriver
blandt andet: '

“Vi er kede af, at du endte med at
sidde i en forsvarsposition. Institut for
Muskelsvind laver mange brugerkurser,
og bide brugerne og vi er altid glade
for opleggene fra de folk, der har
provet tingene pa deres egen krop.

Det er ikke formalet med kurserne,
at de skal vere forum for “brok”, men
vi er bekendt med, at boligsagerne er si
store og opleves si belastende, at bru-
gerne nemt ender med at fokusere pé
alle besverlighederne.

Boligsagerne kommer som regel ind
i billedet pa et tidspunkt, hvor familien
i forvejen er sterkt 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
si store boligsager heldigvis er for-
holdsvis sjeldne.”

Terapeuterne slutter med at bakke
Iben Schetts forslag dl forbedringer op
og opfordrer sagsbehandlerne til at
treekke pd den viden, der er samlet i
Institut for Muskelsvind. ager
Se ogsd artikel side 22 “Urimelige vilkdr
for familierne”. s
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for familierne

Der er bebov for en standard for boligsager,

sd kommumnerne bliver bedre til at hindtere dem

ok er der sket fremskridt om-
kring boligsagerne. Men det er
stadig meget forskelligt, hvor-
dan kommunerne gebarder sig i sager,
hvor boliger skal bygges vesentligt om.

Ergoterapeut Nina Bindslev fulgte
en rekke boligsager i 1988 og 1989, da
hun for Muskelsvindfonden beskrev
alle de problemer, der rejser sig for
familier, der skal have indrettet boli-
gen af hensyn til et handicappet barn.
Hun stillede en rzkke losningsforslag,
bade for at bedre processen og selve
indretningen.

Boligrapporten anvendes i en rzkke
kommuner som opslagsbog, men den
er efterhinden seks ir gammel, og
praksis har @ndret sig pid en rekke
mdder. Men Nina Bindslev har fulgt
udviklingen pi boligomridet, og i sit
nuvzrende job som leder af hjzlpe-
middelcentralen i Vestsjzllands amt
har hun specialiseret sig i boligzndrin-
ger. Derfor fungerer hun ofte som
“guide” for den sagsbehandlende ergo-
terapeut i kommunen, som skal i gang
med en storre boligsag.

Urimelige vilkar
“Jeg ser stadig mange problemer, og de
store sager er fortsat komplicerede og

langvarige. Der kan stadig g4 to-tre ir,

inden en sag er afklaret, og familien ved,
hvordan den er stillet. Man tever for
lenge, og man gir ad for mange veje.
Det er ofte helt urimelige vilkdr, man

Ekspert i boligsager:

vilkar

giver familierne,” siger Nina
Bindslev til Muskelkraft.

“Sagernes lengde og for-
lob afhenger meget af|
hvordan sagsbehandlerne
valger at starte processen.
Min erfaring er, at det er
utroligt vigtigt, at kommu-
nen sammensetter et egentligt team,
som kan arbejde med sagen i hele for-
lobet, og som tilsammen dzkker de
forskellige specialer. Jeg har gode er-
faringer med, at sagsbehandleren kom-
mer herop pi hjzlpemiddelcentralen
og taler hele sagen igennem med mig
pa forhénd. Det giver oftere et fornuf-
tigere forleb, hvis de er bevidste om,
at det er en kompliceret boligsag.

Nogle gange har man fornemmelsen
af, at kommunen underdimensionerer
en sag, maske fordi man frygter, at den
ellers bliver for kompliceret og for dyr,
og sa ser de bort fra, at det ikke altid
er den helt rigtige losning, de arbejder
med. Det finder de forst ud af bagef-
ter, nir problemerne tirner sig op. Det
er meget belastende for den familie,
det drejer sig om. Man kan lige si godt
sette sig ned og foretage en tilbunds-
giende planlegning fra starten,” siger
Nina Bindslev.

Var professionel

Mange gange drejer boligsagerne sig
om keb og salg af fast ejendom eller
opferelse af et helt nyt hus, si det er

Nina Bindslev, leder af Vestsjzllands amts hjzlpe-
middelcentral og ekspert i boligsager: “Der kan
stadig gi to-tre ar, inden en sag er afklaret, og
familien ved, hvordan den er stillet. Det er ofte
helt urimelige vilkir, man giver familierne.”

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

“Nar en enkelt boligsag kan belobe
sig til en million kroner, kan man godt
stille et krav om, at sagen skal kere pro-
fessionelt. Med den praksis, vi ser, er
der basis for en mere konkret vejled-
ning om, hvordan processen forleber
bedst muligt, og om de forskellige

lgsningsmuligheder,” 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 bide kommuner og familier.

“Jeg arbejder pi at f4 sammenskre-
vet rapporten til en mere hindterlig
vejledning, men jeg har endnu ikke haft
tid til at gere arbejdet ferdigt. 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 ogsd artikel side 20 “Boligsager giver
brok”

Foreldregruppe

®roerne, : i
disse smukke wer i det nordlige

Atlanterhav, viser sig i det smuk-
keste vejr, da der en weekend i juni pd
initiativ af Institut for Muskelsvind af-
holdes -familiekursus for feraske for-
®ldre, bern med muskelsvind og
soskende. Himlen er klar, og solen
skinner -~ om lerdagen s meget, at alle
kan sidde udendaers.

Rammerne, et vandrerhjem i den lille
bygd Gjdgv, er ogsé de bedst tenke-
lige. Den store trebygning med gres
pé taget ligger for foden af en gren
skrining, og beveger man sig i en
pause opad mod tyngdekraften, stir
man efter et kvarters tid pa toppen og
opdager, at bagsiden gir stejlt nedad.
Et fuglefjeld med mengder af malle-
mukker og sepapeggjer befinder sig
lige pa den anden side.

De betenkeligheder, jeg pd forhind
havde haft til det at ferdes i en kerestol
pi Fzroerne, bliver fuldstendig gjort
til skamme. Ganske vist er fuglefjeldet
ikke det mest tilgengelige sted — selv
uden at skulle trekke eller skubbe en
karestol bliver jeg forpustet — men al
anden natur kan mageligt nydes. Der
er tunneler og broer, fergerne sejler i
pendulfart, og gade- og vejnettet er
formidabelt. Man kommer uden pro-
blemer til smi bygder ad gode veje;
sommetider veje, der er si lidt befar-
dede, at strandskaderne legger =g lige
i vejkanten.

Jo, Ferperne er et besog veerd, ogsa i
kerestol. Jeg ville ikke have betenke-
ligheder ved at tage min datter Lene

AF ANETTE THOMSEN

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

Manglende netvaerk
Ud over familiekurset skal Muskel-
svindfondens medlemsservice ende-
vendes 1 forhold til Fereerne. Der skal
diskuteres foreldregruppe, budgetleg-
ning, fondens dlbud til medlemsgrup-
per og forventninger den anden vej.
Dapske forzldre til bern med mus-
kelsvind har et ganske bredt netverk
omkring sig. Institut for Muskelsvind
er inden for reekkevidde. Man fir med
mellemrum hjemmebesag, hvor ogsa
lokale fagfolk omkring familien ind-
drages, og man fir gennem en drraekke
mulighed for at deltage i landsdek-
kende familie- og diagnosekurser. Kur-
ser med et godt fagligt input og med

under dannelse

Bestyrelsesmedlem i Muskelsvindfonden
Anette Thomsen beretter fra rejse til Feroerne

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 Sohgjlan-
det, nir der holdes landsmade. Ens
barn kan komme pd sommerlejr. Og
man kan vere med i en lokal gruppe,
hvor man medes regelmassigt — med
eller uden fastlagte programmer. Kort
sagt: Man bliver ret godt “kledt pd” tl
at tackle diverse situationer.

Samme netverk findes af naturlige
grunde ikke pa Feroerne. I forhold til
instituttet mi man konstatere, at
Ferperne ikke har en overenskomst
som de danske amter. Og i forhold il
meget andet er man langt vek; trans-
porten til Danmark er dyr, og der er

Institut for Muskelsvind afholdt i juni familiekursus pi Fereerne, hvor familierne har
et svagere netverk end de danske.
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ikke s4 mange at udveksle erfaringer
med.

En del af familierne pa Fergerne har
gennem lzngere tid veret med i Spa-
stikerforeningen, som er meget aktiv
pé eerne, og som giver en veldig god
stotte. Samtidig ensker man nu at eta-
blere en egentlig forazldregruppe under
Muskelsvindfonden.

Seren Christiansen har i flere ir
varet kontaktperson for gruppen. Det
er han fortsat, og han vil pd et mode i
august sammen med de andre forzldre
diskutere struktur, madehyppighed og
emner, der kan tagés op; enten i for-
bindelse med aftenarrangementer eller
pa weekendkurser.

Kontakten til Danmark

Den fzraske foreldregruppe kan natur-
ligvis som de danske soge midler fra
Muskelsvindfonden pd kommende 4rs
budget og fa hjzlp og vejledning fra
medlemsservice.

Der arbejdes pa at skaffe gruppen
kontakt til en foraldregruppe i Dan-
mark. Det kan give mange gode ideer
at fi at vide, hvordan andre med lidt
leengere erfaring har grebet tingene an,
og samtidig kan man mdske selv vare
med til at inspirere “de gamle”. Desuden
kan der muligvis stables en besegsord-
ning pé benene.

Alle de fereske familier kommer
jevnligt til Danmark, blandt andet
fordi hospitalskontroller foregar pa
Rigshospitalet. Ved at vare opmaerk-
som pa det program, der ligger i med-
lemsservice, og det program, der er i
Institut for Muskelsvind, samt de
meder, den danske forzldregruppe af-
holder, vil det vare muligt at deltage i
onskede arrangementer, nir man alli-

_gevel er hernede. Eller man vil kunne

rykke datoer for hospitalsbesag, si det
passer med noget, man har lyst til at
vere med tdl. Dermed skulle der vere
skabt grundlag for en bredere kontakt
til andre medlemmer af Muskelsvind-
fonden, og vel at marke pd samme
wkonomiske vilkir, da den fereske stat
betaler transport i forbindelse med ho-
spitalskontroller.

Og hvem ved? Miske fir en del dan-
ske familier lyst til at holde ferie pd
Fereerne. De smukke ger med den
storsliede natur er bestemt et eller flere
besoag verd. : u

Familierne har brug for

instituttets ekspertise

Institut for Muskelsvind vil foresli de feroske
myndigheder at gove brug af dets konsulenttjeneste

Jes Rahbek: “Vi vil foresla
Almannastovan (de fereske sociale
myndigheder), at Institut for Muskel-
svind leverer en konsulenttjeneste til
feroske personer med muskelsvind.”

|

g
g
g

moderne samfund, som gennem

de seneste drtier har oparbejdet
heje standarder i forbrug, i det sociale
system, med videre. Det gzlder ogsa
for handicappede, der som regel fir
den service og de hjzlpemidler, de har
behov for. Hjzlpemiddelcentralen,
som etableredes i 1988, er velforsynet
og moderne drevet.

Alligevel oplever dele af befolknin-
gen isolation; serligt udtalt de familier,
der har born med et sjeldent handicap.

Muskelsvindfonden har kendskab til
syv familier med ialt otte born, der har
diagnosen spinal muskelatrofi type 2
med tilfgjelsen “Faroe Syndrome”.
Denne form for muskelsvind findes
kun pd Fergerne og er for familierne et

F EZreerne er paql mange omrider et

ekstra problem. Faroe Syndrome med-

forer ud over muskelsvindsympto-
merne ufrivillige (dystone) bevegelser,
sd man far svert ved eksempelvis at be-
tjene joysticks og kontakter. Desuden
er herelsen sterkt nedsat eller vak, og
barnene har indleringsvanskeligheder.
Cheflzge Jes Rahbek, Institut for Mus-
kelsvind, kender ingen forklaring pé
den specielle muskelsvindsygdom, men
mener, at den kan vere opstiet ved en
spontan mutation.

Muskelsvindfonden har ogsi kontakt’

til to-tre voksne sned Myasthenia Gra-
vis, tre personer med Charcot-Marie-
Tooth, samt to andre bern 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
ovrige voksne med muskelsvind, men
de kan ikke vere brugere i Institut for
Muskelsvind, idet Fergerne ikke er

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

Mangler erfaring

“Der er behov for en struktur, hvor der
fokuseres pd mere end de medicinske
forhold,” siger Jes Rahbek. Han og
ergoterapeut Anny Madsen besegte i
juni Fergerne sammen med bestyrel-
sesmedlem Anette Thomsen.

De familier, der har bern med den
fereske type muskelsvind, har et saer-
ligt behov for radgivning og hjzlp.

“De lider under, at bernene har en
speciel sygdom, som de ikke kan f3 rid
og vejledning om, fordi ingen har
samlet erfaring pd omridet. Feroerne
vil aldrig kunne samle en praktisk eks-
pertise, og selv en teoretisk viden er
sver at fa, fordi sygdommen ikke har
det samme forlgb for barnene. Terapeu-
terne er dygtige, men mangler er-
faring,” siger Jes Rahbek.

Afstanden dl Danmark medferer en
faglig isolation, og ifelge Jes Rahbek
kan den ikke kompenseres ved, at Rigs-
hospitalet to gange arligt sender to spe-
cialister til Fergerne. Disse koncen-
trerer sig om det legelige, men har
ikke tradition for at rddgive om det
bredere socialmedicinske felt, sidan
som instituttet har.

“Derfor vil vi foresld Almannastovan
(de feraske sociale myndigheder, red.),
at Institut for Muskelsvind leverer en
konsulenttjeneste til feraske personer
med muskelsvind. Hvert andet ar kan
vi anvende fire-fem dage pa at holde
tvaerfaglige moder med familierne og
fagpersonerne omkring dem. Desuden
vil vi foresld, at vi i supplement til
indlzeggelser pd Rigshospitalet kan
tage imod personer til ambulant kon-
trol pd instituttets afdeling i Brendby.
I den forbindelse kan vi hjelpe med

ridgivning

og tilretning

af hjelpemid-

ler. Behandler-

ne pd Feroerne
kan vi ridgive
telefonisk,” siger

Jes Rahbek.

Brug for radgivning

Ergoterapeut Anny Madsen

var sammen med familierne en hel
dag pa hjzlpemiddelcentralen i Thors-
havn for at afprove hjelpemidler.

“Niveauet er lige sd hajt som i Dan-
mark, og hjelpemiddelcentralens fysio-
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 hjelpemidler er det
svart for forzldrene at vurdere, hvilket
hjelpemiddel der er mest velegnet for
et bestemt barn til en bestemt funktion.
Vi er gode til at f3 et overblik over hele
familiens situation, og vi kan fjerne

nogle af

de usikker-

hedsmomenter,

som bdde terapeuter og for-

@ldre har. Vi kan beskrive bornenes

behov meget precist, og det er vesent-

ligt for at kunne velge hjelpemidler,”
understreger Anny Madsen.

Hun siger, at familierne generelt har
et stort behov for rddgivning, fordi
bern uden herelse og uden sprog har
brug for at blive ekstra stimuleret.
Institut for Muskelsvind kunne stotte
familierne, men en sidan rddgivning
kan ikke gives som fast tilbud, s3 lenge
instituttets overenskomst med det
offentlige ikke omfatter Ferperne.

ager

Daniel Askham Jakobsen er et af de otte bern med den

specielle fzreske type af spinal muskelatrofi.
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Skitser
fra
" Riget

I november sidste ar rettede ortopzd-
kirurgerne pd Rigshospitalet Bjorn Kilen’s
ryg ud, 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, nir den 15-4rige
son indlegges.

“Ellers tegner jeg mest i ferierne,” for-
teller Einar Kilen, der bl.a. arbejder for
Aller Press med opgaver spzndende fra
bogomslag til kryds og tvers’er.

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

INILUIA AWWOL 10104

o e 4 N »
Einar, Bjern og Merete Kilen. Storebroren
Anders gor tjeneste som sergeant pi kaser-

nen i Senderborg og kunne ikke vere med
pi familieportrettet.

GLUKOSE
SALTVAND <9
PENICILIN

~'

Rontgenbillede af Bjorns udadrettede
ryg med afstivende jernstenger med
bolte og skruer...

Efter 11 timer!! |

En meget lang dag med senderknusende ventetid og
spekulationer og uvished. Ca. kl. 19 blev vi kaldt
ned pa intensiv opvigning for at hilse

Bjern velkommen til overfladen.

P3 stuen efter operationen. Bjern er sver
at overbevise om, at han ikke ligger pi
maven! Han vil vendes... NU!!

N
~J
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Jack og

hans far

Fortelling om en sort plet

e o

AF JARGEN JEPPESEN

Han blev bare syg og dade, og tilbage er portrattet

pd veggen i stuen. Et dannebrogsflag af papir er stuk-
ket ned bag fotorammen og vajer over hundeansigtet. Hen-
ning siger, at han graed i 14 dage bagefter.

Det er mandag formiddag, og weekendens natarbejde
strammer i lemmerne endnu; fredag var det et havefor-
eningsjubileeum, lordag en fest i et forsamlingshus. Henning
‘Pedersen slir trommerne, og Kirsten Midtgaard tangerer
keyboardet, nir duoen Kirstens Musik spiller op.

Det er 20 ir siden, de begyndte at kere ud sammen, nogle
dr for Henning mitte lade sig pensionere fra jobbet som
fengselsbetjent pd grund af dirlig ryg. Nu er han lige fylde

K rojs dede i fordret og ligger begravet nede i haven.

Jack og schzferen Rolf,

75 og ser ogsi tilbage pd to brudte mgteskaber. Det sidste
kom der tre born ud af, det forste et, drengen Jack, og det er
ham, vi vil tale om her i selvbyggerhuset af gra gasheton pi
Solvanget i Logten.

“Hvis jeg lige mi komme med en indskudt bemarkning, si
skal man passe p4 med born. Jeg kan huske, da Jack var en
fire-fem 4r, skulle han have taget mandler inde pé sygehuset
i Horsens. Jeg sagde til ham, at nu skal du g4 med den flinke
dame, for far skal lige op og snakke med lzgen. Da jeg hen-
tede ham fire dage efter, var det forste han sagde: “Fik du
snakket med legen, far?” Det sidder ogsi brandt i mig, for
han troede pé, hvad jeg sagde, men det var ikke rigtigt; det
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Jacks far er nummer fire fra venstre i anden rakke.

var jo for at komme af med ham, i giseojne. Man skal passe
pa med bern, de er sidan mere logisk tenkende, end man
regner med.-

Hvis bern tror pé deres forzldre, er det godt, men det er
skidt, hvis de forzldre foretager en forkert handling. S4 mis-
ter born deres illusion, og det er det frygteligste, der kan
ske. Det har jeg ogsé lert gennem mit arbejde. Det er der,
den halter. I min ungdomsfengselstid pd Mogelker der var
de unge mennesker svigtet, forzldrene havde ikke taget sig
af dem.

Den eneste mide, born kan klare sig p3, er ved at have et
stisted, og foreldrene skal vogte derpa.

Og jeg ved ikke med Jack dengang. Hvor meget det har
pavirket ham, hvor meget det har giet ham pa. Jeg ved bare,
at en skilsmisse i et hjem, hvor barnene ikke ved, at det traek-
ker op til skilsmisse, den er frygtelig, den slir meget ihjel.

Vi har jo heller aldrig haft si meget krisehjelp, og si
mange padagoger og psykologer; det vrimler med dem. Alle
skal have hjelp, hver gang der sker et eller andet med dem.
Det skulle man jo ikke ferhen.

S4 der er noget ravende galt, men det er en helt anden hi-
storie.” A

Jack blev fedt i 1946. Tilsyneladende et normalt og veludvik-
let barn, han var stor af sin alder. Fem-seks 4r gammel fik han
en cykel, og far skulle ove med sonneke, men noget var galt.

“Jeg sagde til ham: “Set dig da ordentligt dreng, hvordan
pokker er det, du sidder og henger pi den cykel.” Da vi
havde provet det et par gange, teenkte jeg, at der mitte vare
et eller andet galt, og jeg sogte lege, men han kunne finde
noget.”

Det akavede ville ikke forsvinde, og et nyt legebesag endte
med en henvisning til Ortopzdisk Hospital i Arhus. Jack
blev indlagt, der skulle tages en muskelvavspreve, som send-
tes til analyse i Kebenhavn.

“Da vi skulle hente ham en tre dage efter, 13 der besked fra
overlege Thomasen, at han ville tale med os. Da vi kom
derop, sagde han, at han var meget ked af at mtte meddele
os, at vores son altsd havde muskelsvind. Han fortalte, at
muskelsvind havde mange former, og Jacks var en form, hvor
kun de muskler, han selv var herre over, ville blive angre-
bet. Hjerte, vejrtreekning og sé videre ville ikke blive berert,
men det var bide godt og ondt, for — som han sagde — teo-
retisk kan han blive 90 4r gammel, uden at der sker noget ved
det, men normalt vil han inden 30-4rs alderen have fiet en
folgesygdom, som bevirker, at han der af den.

Forlebet gik nasten, som Thomasen spdede. 10-11 &r gam-
mel métte vi regne med, at han kom i kerestol, og det slog til.”

Jack kom i skole, sclv om skolen egentlig helst var fri for
ham. Det sagde skoleinspekteren lige ud til forzldrene, men
Henning insisterede, og sd fik drengen lov at blive pa be-
tingelse af, at foreldrene selv tog slebet.

“Jeg métte over i hans skole i frikvartererne og bare ham
ned pa toilettet og beere ham op igen. Vi ville jo gerne, at
han fik si naturligt et tilhersforhold til kammerater og til
tilverelsen som muligt, men det var nzsten hiblest. Det var
jo trapper og trapper og dertrin. -

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

Men han fandt sig i sygdommen.

Som forzlder siger man, at han skal have 4/t det gode,
man kan f3 her i livet, og man er 100 procent indstillet p4, at
alt skal kare s3 godt som muligt. Men jeg vil nok sige — og
sige det til andre forzldre — at det er en hird omgang at
have et barn, der har muskelsvind. Og endda hirdere at have
fiet en dom om at han der, inden han er 30.

I hverdagen spekulerer man ikke si meget pé det, selv om
man ikke kan lade vare med i stille stunder at spekulere pd
hvorfor. Hvorfor skulle det veere mig, min kone og mig, der
havde fiet sidan et barn. Men sidan var det altsi bare.” -

| slutningen af 1950’erne vaklede zgteskabet.

“Min kone og jeg var fra to forskellige verdener. Jeg var
kommet ind til staten, og dengang var det “javel hr.” og
“De” og hele pivetgjet over for ens overordnede, men det var
min kone ikke rigtig'indstillet p&. Hun var, i gsegjne sagt og
pd en pzn mide, fra landet. Derfor gik vi hver sin vej. Nér
man var inden for staten og blev inviteret til et eller andet,
sd var det bare med at made med kone og smil pd, men det
kunne jeg ikke fi min kone til. Det pinte mig.

Og s3 — ja, vi blev ikke enige om at skilles - nej, jeg rejste
hjemmefra. Det mi jeg indremme, for jeg kunne ikke tage
det lengere.”

Forinden var Jack kommet pi plejehjemmet Solbakken
ved Arhus.

“Jeg mente, at det var bedst for alle parter, og at det miske
kunne redde lidt af det derhjemme, hvis han kom derop.
Det gik da min kone hirdt p3, det mé jeg indremme. Men
jeg mente, det var bedre der med alle deres hjelpemidler, og
nogle, der vidste, hvad det drejede sig om.

Jeg kan huske, at han sad og gred, da jeg gik.”

“Du var oppe med ham?”

“Ja",

“Alene?”

“Ja, for allerede pé det tidspunkt var min kone jo imod
det. At han skulle derop.

Jeg havde en darlig samvittighed over det.”

Henning sagte om forflyltelse fra Mogelker til arresten i
Arhus.

“Det var ikke ret velset dengang, at man ikke havde gode
familieforhold, ndr man var inden for staten, si jeg sogte
om forflyttelse til Arhus. Da der var giet et halvt ars tid,
fandt jeg ud af, at det var noget skidt, jeg havde lavet. Jeg var
begyndt at komme sammen med en anden kvinde, men jeg
kunne godt se, at det var noget mog. Jeg fik sd en lejlighed,
og Jacks mor flyttede herop. Vi havde Jack hjemme i week-
enderne i et halvt drs tid, men s3 gik det helt galt igen. Hun
flyttede tilbage, og hun tog Jack hjem fra Solbakken.

Derfra er det s, at jeg ikke havde kontakt til Jack.

Jeg kempede for, at han skulle komme derop igen. Det
var bedre; der var bedre hjzlpemidler. Men det har hun alts3
ikke syntes. i

Det skal ogsi siges, at forholdene pa 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 pa hvad det koster at
passe sidan nogle barn — men sddan nogle patienter, eller
hvad man skal kalde dem, der sidder i rullestol, de fir en
ejendommelig lugt, hvis ikke de bliver vasket tit. Jeg kender
det ogsa fra arresthuset; der er ogsa en lugt, for det er men-
nesker, der er indelukket — og sidan var det ogsé pa Solbak-
ken. Nar du kom indenfor, kunne du pludselig mzrke, at
der var en stram lugt. Og det var fordi, man ikke gjorde s&
meget ud af det dengang, som man ger i dag.”

11959 blev forzldrene separeret.
“Hun sagde til mig, den dag vi blev separeret, at hun ville
betragte mig som ded i forhold til hende og Jack. Det
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resulterede i, at de fedselsdagsgaver og julegaver, ]eg sendte,
de kom retur, og det har ogsi gjort ondt.

. Men jeg ved ikke, om det havde hjulpet, at jeg var taget
derned. At vi havde stiet og skendtes, mens drengen harte
pa det. Det tror jeg ikke.

Jeg fulgte ham ikke s meget derefter, men selvfolgelig pa
afstand. Jeg ved, at det sidste irs tid, han levede, havde han
et iltapparat stdende ved siden af sengen. Og jeg ved, at 4r-
sagen til, at han ikke kunne leve lengere, var, at han ikke
leengere kunne traekke vejret. Han kunne ikke hoste, og han
kunne ingenting. Han blev 26 4r gammel.

Det, der si var forferdeligt 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 sen, og pi det tidspunkt anede
jeg ikke en pind om, at han var ded.”

“Det vidste du ikke?”

“Nej.

Nej, og det sagde jeg si til hende fra skifteretten. Hun
sagde, at det mé du altsd meget, meget undskylde, jeg var da
helt sikker p4, at du vidste, at din sen var ded, for det er jo
en maned eller halvanden siden:

Hun kunne jo ikke gere for det, men det slog hérdt, sidan
lige at fa det at vide pd den made.”

“Hvor ligger Jack begravet?”

“Han ligger nede ved Rarup Kirke, nede mellem Juels-
minde og Horsens. Jeg var dernede to dage efter, jeg havde
fiet det at vide, og jeg har veret dernede - ja, ikke inden for
de sidste fem-seks-syv r — men ellers jevnligt har jeg varet
dernede og legge blomster pd. Men det er jo en darligt trost;
min indstilling er, at nir et menneske er dedt, si kan det
vaere bedevende ligegyldigt, hvad du foretager dig. Et men-
neske skal du huske i levende live og ikke som ded.

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

Jeg var vel til sidst ikke det for ham, jeg skulle have veret,
og det mi jeg sa ba:re pa. /

Hvad skal man sige... man skal ikke blive alt for ror-
stromsk, men jeg ville godt sige undskyld, at jeg opferte mig
s fjollet, men det kan man aldrig se for bagefter.”

“Hvad var fjollet?”

“Ja, jeg fandt jo en anden. Det var fjollet ikke at blive der-
hjemme. I dag fortryder jeg, at jeg rejste fra dem,lad mig
sige det sddan: Jo &ldre man bliver, jo mere tager man op af
ens fortid og finder ud af, hvad man egentlig gjorde for-
kert.”

“Hvad gjorde du forkert?”

“Jeg svigtede Jack, det kan ikke vere anderledes. Det ma
jeg have gjort. Ellers forstir jeg ingenting.”

“Du sa ikke Jack, efter de flytiede tilbage?”

“Nej, de sidste 10 &r si jeg ham ikke.”

“Hvorndr bavde han fodselsdag?”

“Det havde han den 29. oktober.”

“Hvad sendte du til bam i fodselsdagsgave?”

“Det kan jeg ikke huske. Det har nok varet noget legets;j,
slik og sidan noget. Men da det kom tilbage ugbnet en tre-
fire gange, sd holdt jeg op med det.

Han har ikke lidt noget ondt, tror jeg. Han har haft det
godt. Det er bare mig, der har svigtet pa en eller anden
mide. Den sorte plet i mig siger: Du har lavet en forkert
ting, Henning, du har sat en sen i verden, og du har svigtet
ham i 10 r, det kan du ikke vere bekendt. Sddan ser jeg pd
det i dag.

“Hvad gor du ved det?”

“Ingenting. Det er bare at sige, at livet gir videre. Man
kommer ud for s mange ting i sin tilverelse, og der er ikke
andet at gare end at sige, at livet kerer, uanset om jeg kan
lide det eller ej.

Jeg har levet mit liv. Sidan ser jeg pa det i dag Jeg har
néet-den alder, at jeg ikke skal foretage mig mere i det her
samfund, andet end vere til besver med pension og si
videre.

I ungdommen og i manddommen vil man forandre en
pokkers masse, man brender for en hel masse. Det forsvin-
der lige 4 stille, nir man nir op over de 70, for de fleste i

- hvert fald. Dermed ikke sagt at jeg opfatter mig selv som en

oldsag, jeg vil gerne vere med i noget, hellere end gerne.
Men jeg resignerer hurtigere.”

Henning har hentet en gul papzske med gamle fotos.

“Huvorfor kom han til at bedde Fack. Var det dig, der ville have
ham til at hedde der?”

“Det kan jeg sgu ikke huske. Det er meget tenkeligt. Han
kom til at hedde Jack Torben Pedersen.

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

Det her er et meget utydehgt billede af mig og Jack.

Se, her er tre billeder af en arrestant, som satte sig til mod-
veerge. Han ville ikke ind i arresten, en politimand stod og
tog de billeder.

Dér er han sgu, der har han sin forlighed stadigvak. Det

var typisk, at han gik sédan med henderne pa ryggen, som
her sammen med hunden. De to var uadskillelige; hv1s vi
vidste, hvor Rolf var, si vidste vi ogsi, hvor Jack var.” L]

T e .

Henning Pedersen, juli 1996.
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Vi skal bjelpe
politikerne 09
systemetl

Portret af en nyvalgt nestformand

AF JORGEN JEPPESEN

an er intelligent, snarridig, sej,

macho og har humor.

Nej, beskrivelsen gzlder ikke
Muskelsvindfondens nyvalgte nzstfor-
mand Jes Erik Jessen, men er de ord,
han velger, nr man sperger, hvorfor
han godt kan lide Indiana Jones.

Johannes Mollehave er et andet for-
billede — fordi “han har gje for de de-
taljer, som gor ethvert menneske til
noget serligt”.

Hyvilken karakteristk passer p4 ham
selv? En pzn og nydelig ung mand,
ville enhver svigermor sige med det
samme. Dygtig, viljesterk og ambities
er indtrykket efter et par timers samtale
om barndom, karriereplaner, Muskel-
svindfonden, handicappolitik og andet
relevant. Og hvad svarer han si pi
sporgsmalet, om han engang kunne
forestille sig at blive formand for Mus-
kelsvindfonden?

“Evald gor det fremragende pi sin
mide, og lad mig nu lige klare nest-
formandsposten pd min mide. Men det
kunne vere en udfordring pé sigt.”

Fra Als til Lyngby

Jes Erik Jessen er fodt den 16. april
1966 pa Senderborg sygehus. Da havde
storebror allerede regeret i fire ar
hjemme péd girden i landsbyen Holm

oppe pi nordspidsen af gen, og 13 4r

senere ankom en lillebror, der viste sig
at have muskelsvind ligesom Jes.

P3 girden kom der ogsé heste, for
moren mente, at Jes ville have godt af
atride, og “min spinkle mor smed mig
troligt op pé hesteryggen, s lenge jeg

kunne klare det. Jeg tror, det var godt
for balancen.”

Drengen skulle vare aktiv, uanset
fysiske begraensmnger Forzldrene
karte ham punktligt hver uge til nar-
meste svemmehal og sergede selv for
treningen, for handicapsvemning var
pa den tid et ukendt fenomen pi Als:
Han lerte ogsa at spille guitar, klaver
og to slags flajte, og “flejterne var god
lungetrening, si lenge jeg kunne det”

1 1985 tog Jes Erik Jessen familiens
forste studentereksamen — og bred op.
Lznge havde han ensket at blive jurist
og embedsmand, men inspirerende
lzerere pa Senderborg Amtsgymnasium
havde formet en dygtig matematiker,
som segte ind pd Danmarks Tekniske
Hugjskole (nu Danmarks Tekniske Uni-
versitet) i Lyngby for at blive civil-
ingenigr. Dét gik over al forventning i
to 4r, indtil en kompliceret rygopera-
tion pd Rigshospitalet satte en midler-
tidig stopper for studierne.

Pausen blev en frugtbar anledning il
at justere fremtidsdremmene, og i 1989
tog Jes Erik Jessen fat pa en kandidat-
uddannelse i erhvervsgkonomi og mate-
matik pd Handelshgjskolen. Hoved-
opgaven, som han regner med at
ferdiggore i labet af det kommende &r,

vil handle om organisationsformer og

incitamentsstrukturer med szrligt hen-
blik pd samspillet mellem privat og
offentlig skonomi; det lyder og er
meget teoretisk, men drejer sig kort
fortalt om at undersege, hvad der er
godt og skidt i samarbejdet mellem
offentlig og privat.

“Institut for Muskelsvind er et eksem-
pel pd et godt samarbejde. Det er privat
ejet, ligesom ydelserne er privat udfor-
mede og producerede, men i stort om-
fang offeritligt finansieret og kontrol-
leret,” siger Jes Erik Jessen, der mener,
at instituttet er een model for, hvordan
man kan lase nogle af velferdssam-
fundets styringsproblemer.

“Familiestrukturerne brydes op, men
alle er nedt til at have et netverk, og
bide instituttet og Muskelsvindfonden
er eksempler p nye, selvorganiserede
netvark, der har meget 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-
omridets travle storbyliv med muskel-

svind, kerestol og hele pivetojet. Men

bidden blev fordejet, selv om det “var
noget af en udfordring at f3 invalide-
bil, ansette seks hjelpere, flytte ind i
to kollegieverelser og starte studie i
lebet af 14 dage.”

“Det rykkede. Men si er det egentlig
meget nemmere at finde energi til det,”
mener nastformanden, der ogsd gerne
vil rykke i det omgivende samfund.
Handicappolitik er, siden han i 1992
blev valgt til Muskelsvindfondens
repraesentantskab, i 1993 til bestyrel-
sen og foreningens repraesentant i De
Samvirkende Invalideorganisationers
hovedbestyrelse, blevet et engagement.

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

FOTE: MICHAEL LAKGETHIL

markedet. Det skal vaere nemmere at
flytte fra en bolig til en anden. De hjzl-
perordninger, som handlcappede bern
har i skole og institutioner, skal vare
mere fleksible. Og s3 skal den offent-
lige administration, iser den kommu-
nale, geres langt mere smidig og hur-
tigere.

“Huvis jeg far et job og m3 flytte, s3
kan min arbejdsglver jo ikke vente 3-
4 méineder pé, at “mine kommuner”
bliver enige om hjelperordning, bolig-

forhold og de ‘mange andre sporgsmal,”

siger han.
Men selv om Jes Erik Jessen kan
blive ved at nevne forhold, der efter

hans mening burde forbedres, ligger
det ham fjernt at kreve noget.

“Vi skal forst og fremmest hjzlpe
politikerne og systemet med at bruge
pengene bedre,” forklarer han. Det
overordnede mil er at skabe de samme
valgmuligheder for handlcappede som
for andre.

Indadtl i Muskelsvindfonden vil han
gerne have inddraget flere medlemmer
i aktuelle, handicappolitiske sager. Han
taler om at f dannet “ad hoc-grupper,
som er tilpas smi til at kunne medes
hurtigt og uden for megen snak”; grup-
per, hvor medlemmer, der kender pro-
blemerne fra dagligdagen, kan bidrage

“Evald gor det fremragende pé sin mide,
og lad m1g nu lige klare nestformands-
posten pi min mide. Men det kunne
vere en udfordring pa sigt,” svarer Jes
Erik Jessen pé spergsmilet, om han
engang kunne forestille sig at blive for-
mand for Muskelsvindfonden.

med ideer, “nér vi lige pludselig skal
formulere holdninger til lovgivning om
hjelpemidler, invalidebiler og si videre.”

To keetterske rad
Jes Erik Jessens diagnose hedder spinal
muskelatrofi type 2. Selv om der hele
tiden sker fremskridt inden for gen-
forskningen, og nogle Izger forudser
udvikling af effektive behandlings-
metoder, si er det ikke noget, han per-
sonligt feler er afgarende for hans liv.

“Min diagnose er jo blevet en del af
min identitet som muskelsvindler, og
jeg har grundleggende et godt liv,”
siger han, men tilfejer, at han udmer-
ket forstir, at de fleste forzldre til
handicappede barn nzppe har noget
hojere gnske, end at der mitte findes
muligheder for effektiv behandling.

I den kommende tid skal han bruge

mange krafter pd organisatorisk .

arbejde i Muskelsvindfonden. Han gle-
der sig; har lyst til det, kan man merke.
Og der bliver god brug for lysten og
energien i en forening, som ud over
store, langsigtede mal lige skal have
klaret eftervirkningerne af en gevaldig
gkonomisk lussing fra sommerens
dirlige indtjening pi Gren Koncert.

Nestformanden tager de gkonomi-
ske problemer alvorligt, men han er
ikke bange for dem. Han har stor tillid
til Muskelsvindfondens made at arbej-
de pd — og kommer i den forbindelse i
tanker om to katterske rid, som en af
hans lerere engang formulerede i en
utraditionel bog om projektledelse:

“Stil urimelige krav og insistér, men
ver fair i strafudmalingen,” lyder det
forste.

“Del projektets succes med del-
tagerne. I bliver sikkert athengig af
hinanden igen,” siger det andet. n
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anmeldelser

Patientens vilje

Det Etiske Réds redegorelse om dodshjelp er et serdeles veegtigt og gennemarbejdet verk,

som man ikke kan undgd at lade sig pivirke af

AF MOGENS H. JORGENSEN

Dodshjelp?

— en redegorelse

Det Etiske Rid, 1996
293 sider, kr. 100.

Jeg vil her som lzgmand og ALS-
patient anmelde og kommentere Det
Etiske Rids redegerelse om “aktiv
dedshjzlp”.

Redegorelsen tager udgangspunkt i,
atlegeloven i 1992 fik en udformning,
der giver mulighed for at udove sikaldt
“passiv dedshjlp”. Et forhold, der ofte
synes overset i den offentlige debat,
hvorfor jeg her citerer falgendé fra
lzgelovens §6: :

“Lzgen mi ikke indlede eller fort-
sztte behandling mod patientens vilje,

ITHVNISINNRL SNIF -0104

medmindre andet er szrligt hjemlet.
Dette gzlder ogss, hvor patienten ved
et livstestamente har udtrykt onske om
fritagelse fra livsforlengende behand-
ling i en situation, hvor testator er uaf-
vendeligt deende.

I en situation, hvor patienten er

“uafvendeli gt deende, men hvor livstes-

tamente ikke foreligger, kan legen
undlade at pdbegynde eller fortsztte
foranstaltninger, som kun kan udskyde
tidspunktet for dedens indtrazden.
Lagen kan under samme omstzndig-
heder indgive de smertestillende, be-
roligende eller lignende midler, som er
nedvendige for at lindre patientens til-
stand, selv om dette kan medfore

fremskyndelse af dadstidspunktet”.

Det spargsmil, som er til debat i
disse dr under overskriften “aktiv dads-

hjzlp”, er, om lzger herudover skal have -

lov til at foretage handlinger, som er
omfattet af de gzldende bestemmelser
i straffeloven om drab efter Begzring
og/eller hjelp til selvmord.

Behov for bedre pleje og omsorg
Redgerelsen indkredser og beskriver
retstilstanden i dagens Danmark for at
belyse, hvad der er lovligt, og hvad der
er forbudt; ligeledes beskrives den hol-
landske ordning, der var drsagen til, at
debatten om dodshjelp blussede op
igen herhjemme. = :
Et vasentligt afsnit om den palliative
indsats (den indsats, som samfundet

o
o
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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-
varende, at der er et udtalt
behov for, at denne indsats
forsterkes og udbygges.

Denne konklusion er alle
ridets 17 medlemmer enige
om, mens der er uenighed
om lovliggorelse/ afkrimina-
lisering af visse former for .
aktiv dodshjelp, som i dag er
stratbare. Et flertal pi 16
medlemmer kan ikke anbe-
fale en sidan lovliggerelse,
selv om man erkender, at det kunne
vare et gode, hvor patienten gennem-
gar sterk og langvarig lidelse. For sam-
fundet og den enkelte vgter man de
negative sider ved en lovliggerelse som
verende i overtal, hvorfor dette ikke
kan anbefales.

Mindretallet argumenterer i en
lengere kritisk udtalelse imod fler-
tallets konklusion og anser det for vig-
tigt, at man undersoger mulige model-
ler for en afkriminalisering med starke
sikringer mod misbrug og forkert brug.

Som ALS patient

I redegorelsen gives der nogle eksem-
pler pd “aktiv og passiv dodshjzlp”.
Betegnelsen finder Det Etiske Rad i
ovrigt lidt misvisende, men da de er
indarbejdet i gazngs sprogbrug, er de
brugt i redegorelsen. Som ALS-patient
kan man ikke undgi 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., Jorgensen

man gir og gor sig med hensyn til,
hvordan ens egen livsafslutnin g vil for-
lobe inden for en begrenset tidshori-
sont.

medierne. Specielt en tv-udsendelse om
en kvindelig, canadisk ALS-patients
mislykkede forsag pé at f3 loven #nd-
ret, si hun og ligestillede kunne f3 en
vardig livsafslutning, pavirkede mig
meget og bevirkede, at jeg tog et per-
sonligt standpunkt vedrarende dads-
hjelp. Redegorelsen har ikke @ndret
dette personlige standpunk.

Min holdning kan jeg udtrykke ved
dette citat af Jan Utzon: “Jeg opfatter
dodshjelp som en humaniter hjelp.
Naturligvis skal vi have respekt for
livet, men det mi ikke betyde, at vi
bliver umenneskelige. Respekten for
livet indebzrer ogsd en mulighed for
at veelge livet fra. For mig har perspek-
tivles lidelse ingen veerdi og er umo-
ralsk og inhuman.” '

Citatet dzekker mit personlige syn pa
dadshjzlp, hvorfor jeg gér ind for, at

Jeg har lebende fulgt debatten i

anmeldelser

NYHL X3V 10104

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

Ikke over-akademisk
Jeg kan absolut anbefale,
at man anskaffer sig et
eksemplar af Det Etiske
Rads redegorelse. Det er
et serdeles viegtigt og
gennemarbejdet materiale og et yderst
relevant indleg i dagens debat, som
ridet her fremlzegger.

Redegoarelsen er forsynet med en
ordliste samt noter til de enkelte kapit-
ler, hvoraf det fremgdr, at et stort antal
sagkyndige har bidraget med nyttige
oplysninger og bemarkninger. Lov-
regler, cirkulerer, livstestamentefor-
mular og en litteraturliste indgir som
en del af vierket. Sproget, den er skrevet
i, er ikke over-akademisk eller spekket
med flere fremmedord end hejst nad-
vendigt.

Ombkring 1. september 1996 udkom-
mer redegarelsen i avrigt i en mere
kortfattet, populer og billigere udgave,
som kan bestilles hos Det Etiske Rid,
Ravnshorggade 2-4. 2200 Kabenhayn
N. TIf. 35 37 58 33. m

Mogens H. Forgensen er forbenverende
bandagist, nu fortidspensioneret pi grund
af sygdommen Amyotrofisk Lateral Skler-
ose. Han er desuden bestyrelsesmedlem i

Muskelsvindfonden.
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AF METTE BOCK

Vandringer i velfeerdsstaten

Af Jorn Henrik Petersen
Odense Universitetsforlag, 1996
136 sider; kr. 175.

rofessor Jorn Henrik Petersens

Vandringer i velferdsstaten er en

samling artikler, foredrag og an-
meldelser, der alle relaterer sig til dis-
kussionen om velferdsstatens udvik-
ling, men indleggenes milgrupper er
vidt forskellige; fra avisleseren over
Socialforskningsinstituttets tenketank
til fagtidsskrifter, Vartovirbogen og
meget mere. Bidragene er alle produ-
ceret over en kortere periode, og der-
for undgir man ikke en rekke genta-
gelser, ndr man lxser bogen fra ende
til anden,

Jeg leste bogen med “svindlerajne”.
Er der noget interessant, inspiration til
nytenkning, faresignaler eller andét,
der kan have serlig interesse for med-
lemmer af Muskelsvindfonden og andre
ligestillede? Umiddelbart er svaret et
stort og rungende nej, og s4 alligevel...
- Bogen kredser om velferdsstatens
pengeoverforsler i bred forstand. Pro-
blemstillinger relateret til det faktum,
at der siden 1960 er 740.000 flere dan-
skere, der lever af offentlige overfor-
sler, s4 tallet nu er p& 930.000. Pro-
blemstillinger relateret til det faktum,
at det i dag kan vare svert at se for-
bindelsen mellem det, man yder, og det
man nyder. Problemstillinger relateret
til, at vi lever i “italienske tilstande”,
hvor alle ved, at alle snyder; hvor staten
bliver den fzlles fiende, og hvor den,
der ikke snyder, er den dumme.

Store, tunge og relevante problem-
stillinger, som diverse kommissioner
har forsegt at forholde sig til de sene-
ste dr — Socialkommission, Velferds-
kommissionen, Zeuthen-udvalget med
flere. Men det felles for problemstil-
lingerne er, at de sztter spergsmailstegn

ved overforsler til alle dem, som mdske
kunne klare sig selv. Som mdske ville
vare bedre hjulpet, hvis ansvarsforde-
lingen mellem den enkelte borger og
samfundets forsegerrolle var lidt an-
derledes. Men til den gruppe horer
mennesker med forskellige former for
muskelsvind vel jkke?

Jorn Henrik Petersen synes det ikke,
idet han et enkelt sted — faktisk det
eneste sted han omtaler mennesker
med handicap - pipeger, at medfadte
lidelser, handicaps og kroniske syg-
domme indebarer det, han kalder “en
ekstrem form for anti-selektion”.

Uforskyldt og selvforskyldt

Med begrebet “anti-selektion” menes,
at man i et samfund som vores ikke kan
forvente, at den enkelte vil eller bor
forsikre sig mod handicap, i modszt-
ning til f.eks. arbejdsloshed. Han siger
med andre ord, at arbejdsloshed er et
individuelt problem, mens samfundet
har en moralsk forpligtelse til at sette
ind over for de mennesker, der ufor-
skyldt er kommet i en situation, hvor
de ikke kan forserge sig selv.

Men helt enkelt er det alligevel ikke.
For s& kom jeg til at tznke p3 en
grappe, som dem vi i Muskelsvindfon-
den kalder “mellemgruppen”. De, som
f.eks. ikke har si meget muskelsvind,
at de ikke kan g& — men si meget mus-
kelsvind, at de udtrettes hurtigt og
dermed ikke lever op til standardfor-
ventningen pa det almindelige arbejds-
marked. Hvad vil fremtidens samfund
gore ved dem? Det er allerede i dag
sddan, at netop denne gruppe kemper
en hird kamp for at vinde forstielse for
de sarlige behov, der ger sig gzldende.
Og er det si indlysende, at arbejdslos-
hed primert er et individuelt anlig-
gende, man selv skal forsikre sig mod?

Jorn Henrik Petersens menneskesyn
indeberer, at han tager det som en na-
turgiven ting, at den kloge narrer den

anmeldelser

Farvel velf®rd?

mindre kloge. At alle forseger at snyde
alle. Derfor er det hans hovedsigte at fi
beslutningstagerne —og borgerne — til
at tenke sig om og finde ud af, hvordan
vi kan udvikle samfundet — ikke ned-
vendigvis velferdssamfundet — s3
ydelse og nydelse bliver synligt bundet
sammen. S4 lovgivningen tager hojde
for, at mennesket, selvom det er skabt i
Guds billede, “har si mange szre ting

~ for”, som det hedder med et ofte brugt

citat. “Thi for hin enkelte er kernen
just, hvad han eller hun fir. Og det, der
skal skeres vak, er de andres”. )

Alt athanger jo af ojnene, der ser.
Mine gjne ser noget ganske andet end
Jorn Henrik Petersens. Jeg synes, vi
lever i et samfund, hvor der stadig er
stor vilje til det, der med et totalt ned-

slidt begreb kaldes solidaritet. Vi kan

for min skyld gerne bruge et endnu

xldre begreb, der hedder nastekarlig-.

hed. Det er den, fremtidens lovgivning
skal bygge pi; ikke pd angsten for, at
der er nogen, der vil snyde. For si
bliver samfundet netop det, som bl.a.
sociallovgivningen skal forebygge — det
bliver umenneskeligt! Det er velferds-
samfundets fornemmeste karakteristi-
kum, at den enkelte yder efter evne og
nyder efter behov. Og det indeberer,
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 fuldsten-
dig unedvendigt kompliceret sprog-
brug. Men selv om man i sit grundsyn
er uenig med Jorn Henrik Petersen —
bide hvad angir menneske- og sam-
fundssyn — er det for den tilmodige en
god bog at blive klog af. Den giver
baggrundsviden, historisk overblik og
en prasentation af hejaktuelle pro-
blemstillinger. '

Mette Bock er direktor i Muskelsvindfonden
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Sejr om
lejligheder
Muskelsvindfon-
dens henvendel-
ser til Folketin-
gets boligudvalg
har givet bonus.

Udviklingschef
Jorgen Lenger har
flere gange peget p4
det urimelige i, at lejlig-
heder i almennyttigt bolig-
byggeri ikke m4 overskride 110 kva-
dratmeter. Den storrelse levner ikke
plads til en familie, hvor et eller flere af
medlemmerne sidder i kerestol. Lov-
givningen er netop blevet zndret, og
der stir nu i lovens paragraf 109, stk. 3:

“Kommunalbestyrelsen kan tillade
almene familieboliger opfert med et
bruttoareal sterre end 110 kvm. med
henblik p4 udlejning til husstande med
mindst fire medlemmer, hvoraf mindst
et medlem er sterkt bevegelseshem-
met...” -

Sonja Mikkelsen fra Socialdemo-
kratiets folketingsgruppe har oplyst
Jorgen Lenger, at dispensationsmulig-
heden for eksempel kan betyde, at
boligforeningen mi kebe et parcelhus,
og at det herefter indrettes til en be-
stemt handicappet familie — hvis det er
det, som er lesningen i en konkret
situation. Jergen Lenger siger i en
kommentar, at selv om det bliver en
forudsetning, at familien bestir af
mindst fire personer, si er lovendrin-
gen en sejr.

AF-konsulenter fastansattes
Handicapkonsulenterne i Arbejdsfor-
midlingen fortsztter. Efter en forsegs-
periode pi tre 4r er det besluttet, at
ordningen geres permanent fra 1.
januar 1997..

DSIs nyhiedsbrev skriver, at ansat-
telsen af handicapkonsulenterne blandt
andet har betydet, at kendskabet til de
szrlige ordninger p3 arbejdsmarkedet
er langt sterre end tidligere. Det gel-
der for eksempel reglen om personlig
assistance.

Hering om
hizlperordning
Onsdag d. 11. september

1996 atholder Brugerklubben i
Arhus hering om forholdet mellem
hjzlper og bruger. Tre oplegsholdere
er inviteret; det er Villy Sevndal, for-
mand for Folketingets socialudvalg,
Ole Steen Kristensen, psykolog og for-
fatter til evalueringsrapporten “Tet pi
og dog pi afstand” samt hejskolefor-
stander Ole Lauth.

Oplzggene efterfolges af diskussion
med et panel bestiende af Dorte S.
Christensen, (socialridgiver og bruger),
Dan Brock (bruger), Helen Schwarz
(hjzlper) og Peter Myatt (hjzlper).
Ordstyrer er Hanne Klitgaard Larsen,
som er bruger og forfatter til bogen
“Kunsten at give og modtage hjzlp”.

Horingen, der begynder kl. 10.15 og
slutter 16.10, finder sted p4 Frederiks-
berg Lokalcenter Vest, Ankersgade 27
i Arhus. Yderligere oplysninger og til-
melding hos Center for Hjelperord-
ninger pi tif. 86 18 90 18.

Den Handicap-
venlige Have i
Valbyparken.

FOTO: HELLE NEBELONG

IBS - brugerservice
DSI har dannet Invalideorganisatio-
nernes Brugerservice (IBS), som vare-
tager nogle af de opgaver, der 14 i det
tidligere Bolig-, Motor- og Hjzlpe-
middeludvalget (BMH). Det drejer sig
iszr om service vedrerende invalide-
skilte, Falck-abonnementer, DSB-led-
sagerkort samt ridgivning om bolig-
indretning og tilgzngelighedsforhold.
Kapaciteten er dog lavere end for, da
personalet er skiret ned fra syv til fem.
Der er samtidig dannet et brugerpanel
under DSI til at prege den nye service-
funktion. '

IBS har telefontid kl. 10-12 p3 36 75
17 93. Adressen er Kloverprisvej 10B,
2650 Hvidovre.

Haver og stier
Tre steder i Kebenhavnsomradet har
handicappede fiet nye muligheder for
at ferdes ude. I Valbyparken, hvor
“Danmarks sterste haveudstilling”
denne sommer 3bnede 17 temahaver,
ligger bl.a. “Den Handicapvenlige
Have” med bede i korestolshejde og le-
despor for blinde. Stien slynger sig i
cirkelbuer gennem havens varierende
beplantning og er belagt med granit-
stenmel. Det er landskabsarkitekt Helle
Nebelong, Kebenhavns Kommunes
Parkafdeling, der har projekteret alle
temahaver, og hun modtager gerne
respons pi haveoplevelsen.

En ny sansehave i Felledparken er
ligeledes indrettet med hensyntagen
til blinde og kerestolsbrugere. Helle
Nebelong har ogsa stiet for udform-
ningen af denne have.

Endelig er der i Vestskoven anlagt
den sikaldte Kringelsti med stabilt
keregrus og ingen bratte stigninger.




| Danmark er der
ingen handicappede

AF WATSON KHUPE

a jeg blev hjulpet ud af flyvema-
skinen i Arhus Lufthavn, folte jeg
mig helt udmattet. Noget, jeg
ikke kunne definere, nagede min sjel.
Jeg var treet. Jeg havde tilbragt 26 timer
med at rejse og var kommet ind og ud
af fire flyvemaskiner. Nu var jeg ende-
lig ankommet til Arhus, og sa blev jeg
medt med alt for mange nye indtryk pd
én gang. i
Og ironisk nok kunne jeg pa det tids-
punkt ikke forestille mig, at jeg efter to
uger i Danmark skulle komme dertil,

Fra den 21. maj til 4. juni var to representanter for Zimbabwes

muskelsvindorganisation, MDAZ, pi studietur i Danmark

sammen med to hjelpere. Turen var et led i det samarbejde,
MDAZ og Muskelsvindfondens ulandsgruppe Muskuland
indledte i 1994 med det mil at hjelpe den nystiftede organi-

sation i1 Zimbabwe igang med sit arbejde.
Formanden for MDAZ Watson Khupe har efter sin hjem-

komst til Zimbabwe reflekteret over besaget i Danmark.

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

Holdninger skaber handicappede
I Danmark er der ingen handicappede
mennesker!

Jeg ved, at denne pastand vil udlese
flere reaktioner fra jer danskere. Men
jeg er parat til at forsvare min pastand,
og jeg tror, at de fleste mennesker i den
tredie verden vil vere enig med mig.

I tredie verdens lande, inklusiv Zim-

“Jeg personligt ville ikke vare ked af at vere handicappet og dansker pi

)

samme tid,”

skriver Watson Khupe, der tog sig en tur i sidevognen pi en Harley Davidson-motor-

cykel under landsmadet i Gjern.

babwe, er der enighed om, 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 ogsi dem, der
laver lovene i landet. I Zimbabwe er
det f.eks. ikke ulovligt at ngte handi-
cappede mennesker hjzlpemidler. Det
er virkelig sandt. I Zimbabwe og andre
tilsvarende lande er det endnu ikke en
ret for handicappede at eje en karestol.

Folk, der har varet i Afrika eller i
andre tredie verdens lande for den sags
skyld, vil vere 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 besvarlighederne
ved et handicap i s3 hej grad, at jeg per-
sonligt ikke ville vere ked af at vare
handicappet og dansker pd samme tid.
I Danmark og méske ogsd 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
bade med hensyn til bolig, personlig
transport og personlig pleje.

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

Y oss Lavartmisam | <A\
ﬂ



I ulandsboden pa landsmedets
markedsdag blev der skabt
mange kontakter mellem
gesterne fra Zimbabwe og
danskerne. Til venstre
Watson Khupe.

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

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

Velfrdsshow

En ting, som var interessant og over-
raskende p4 samme tid, var den mide,
hvorpé handicap bliver givet en hej pri-
oritet i Danmark. F.eks. afsetter man i
nogle byer hele dage til et “velferds-
show” (i Zimbabwe kalder vi det en
handelsmesse), hvor man viser de nye-
ste hjzlpemidler til handicappede. En
af disse velferds- og hospitalsmesser
fandt sted i Herning. Vi var s4 heldige
at besage messen, hvor min kollega og
jeg ovenikebet fik forzret nye kare-
stole. Det var overveldende. Ja, vi var
s glade, at jeg ikke kan huske, om vi
nogensinde fik sagt tak til giveren. Hvis
vi ikke gjorde, vil jeg undskylde og
bruge lejligheden til at takke Muskel-
svindfonden og firmaet Atec for kere-
stolene. De er bare s gode.

I Danmark er der ingen forskel p4 rig
og fattig, ndr det drejer sig om mulig-
heden for at vere sammen med andre
mennesker. Den enkelte persons gko-
nomiske forhold fir ikke lov at vere en
barriere for at have et socialt liv — det
gzlder ogss handicappede.

Vores halvdagmode med Evald Krog
bekrzftede denne pastand. Jeg fik falel-
sen af, at bide landsformanden og med-
léemmerne i ulandsgruppen, som jeg
ogsd medte flere gange, var interesseret
i vores arbejde, og at de gerne vil falge
MDAZ’s videre udvikling. Det skaber
nogle forventninger, som MDAZ og jeg
vil arbejde hardt p3 at leve op tif.

Til jubil2um og forelzsning

Om eftermiddagen den 23. maj begav
vi os afsted til studieturens hojdepunkt:
Landsmodet i Gjern med ca. 830 men-
nesker. Jeg vil kalde det selv-jubilzums

festligheder. I de tre farste dage var det

virkelig hirdt og seriost arbejde: Pro-
grammet bed pi lzrerige foredrag og
workshops, den seneste udvikling
inden for forskning i muskelsvind samt
underholdning.

Det var ogsi pa landsmedet, at jeg
medte en mand, som havde arbejdet i
Zimbabwe som u-landsfrivillig i 1982-
84. Til min overraskelse kunne han sta-
dig synge en af Zimbabwes befrielses-
sange, 14 4r efter at han havde forladt

Zimbabwe. Betyder det, at danskere.

har en lang hukommelse?

Hvis der findes et klasselost samfund,
sd gav deltagerne pa landsmedet os et
godt eksempel pi sddan et samfund.
Der var ingen-forskel og ingen afstand
mellem medlemmer og ledelse i Mus-
kelsvindfonden.

Efter landsmedet havde vi en rekke
formelle og uformelle mader med for-
skellige folk i Arhus, blandt andre en

ergoterapeut, en medlemskonsulent og

en tidligere socialdirekter, som nu ar-
bejder for Muskelsvindfonden. Vi holdt
ogsd mede med Mette Bock, Muskel-
svindfondens direktor. Faktisk havde
det mere karakter af en forelzsning,
hvor vi fik indsigt i Muskelsvindfon-
dens arbejde, hvordan organisationen
fungerer, hvordan beslutninger bliver
taget, osv.

For avanceret

Vi besagte ogsi revaliderinigsklinikken
og firmaet Pressalit, som designer og
producerer hjzlpemidler. Jeg er ked af
at sige det, men det, jeg s pa virksom-
heden, var for avanceret til, at jeg kan
beskrive det.

Den 31. maj rerte vi med tog til
Kebenhavn.

Vores sidste mede pa studieturen var
med formanden og med ulandskonsu-
lenten for DSI, henholdsvis John Mel-
ler og Hans Wulffsberg. Blandt de
emner, vi diskuterede, var en appel fra
MDAZ om at i en langtids-finansie-
ring af organisationen. Vi var enige
om, at dette onske ikke var let, men at
det er nedvendigt. Bide DSI og Mus-
kelsvindfonden vil undersage mulighe-
derne nermere.

Dette var mine oplevelser af studie-
turen til Danmark. Forhdbentlig var
det ikke den sidste studietur for os.
Sidanne ture er med til at ibne vores
gjne og lzre os noget. Studieture er
nedvendige, og de er samtidig et bevis
pa praktisk solidaritet. For mig skaber
de ogsa en politisk bevidsthed pa hoje-
ste niveau. "
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evegehandicappede fir bedre

muligheder for at tale i telefon. I

dag er der kun fi produkter pi
markedet, som er anvendelige for han-
dicappede, men flere er pi vej. Samti-
dig introduceres standardapparater til
hele markedet, som tilsyneladende er
fortrinlige til mange bevagehandicap-
pede.

Hjelpemiddelinstituttet i Arhus har
testet et par af de nye telefoner. Ergo-
nomisk konsulent Ase Brandt oplyser,
at der dels findes et system, hvor man
med en fjernbetjening kan aktivere te-
lefonen, og dels et system, hvor tele-
fonen er handfri, og hvor man taler pa
meters afstand via hoijttaler og mikro-
fon i selve telefonen.

Fjernbetjeningssystemet, som hun
ikke selv har testet, “lafter” handtaget
af ved et tryk pa fjernbetjeningen. Man
kan selv ringe op ved at trykke et for-
programmeret nummer pa fjernbetje-
ningen. Har man slet ingen finger-
krefter, kan telefonen tilsluttes et
scanner-system, som svarer til nogle af
de kendte tastatur-erstatninger. Fjern-
betjeningssystemet forhandles af Dal-
pres Gewa i Kabenhavn.

Den handfri telefon — Home Com-
munications Centre, som anmeldes
senere 1 denne artikel - er.interessant,
fordi den er produceret til det almin-
delige marked. Det billigger samtidig
produktet, siger Ase Brandt.

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

Et helt tredje system er ogsd i sin
vorden: Telefoner med talegenken-
delse. Det er telefoner, der reagerer pi
mundtlige beskeder som for eksempel
“Ring op til Frederik”.

“Vi glzder os til den dag, hvor tale-
genkendelsen fungerer mere stabilt,
end det gor i dag. Sidan et system er
der mange, der kan have gavn af,” for-
tzller Aase Brandt.

Bodil Pedersen, der har muskelsvind

Kun fi telefoner pa markedet for handicappede

— men. flere er pi vej

Home CommumcaUns Centre er en handfn telefon, som er produceret til
det almindelige marked, men som ogsi kan bruges af bevagehandicappede.

og driver en forretning i Kolding, har
sammensat et telefonsystem, som bade
er tridlest og hindrer “medher” pi
samtalerne. En mobiltelefon er sat fast
pd en plade pi kerestolen, og via en
base i butikken overfores signalerne til
en mikrofon pa hendes bryst og til en
slags hovedtelefon.

Bodil Pedersen har prevet mange
mobiltelefoner, og hun mener, at Pa-

" nasonic har de mest trykfelsomme

knapper. Ulempen er, at den samlede
udgift belaber sig til 4.500 kroner, men
Bodil Pedersen forseger i gjeblikket at
ti telefonen godkendt som et hjzlpe-
middel.

Hallo!
Muskelkrafts pc-anmelder Lars Lunds-
gaardvig har afprevet “Home Com-
munications Centre” (HCC) fra Digi-
answer/ TeleDanmark. Han skriver:
“Det er et raffineret og avanceret
kommunikationsudstyr, der er udvik-
let til privat brug og til en overkom-
melig pris p4 2.500 kr. Samtidig byder
telefonen p3d muligheder, der gor det
betydeligt lettere for handicappede
med 3 armkrefter at snakke i telefon,
selv om telefonen er udviklet 4l det al-
mindelige marked.

HCC bestar af en hindfri telefon med
29 kortnumre, telefonsvarer, telefax og
diskettemodem i et og samme apparat.
Det betyder, at man ikke skal investere i
mange forskellige enheder, som alle skal
proppes i samme telefonstik.

En af “handicapfunktionerne” er, at
ndr telefonen ringer, skal man blot sige
et ord af en passende lengde, for ek-
sempel “Hallo!”, hvorefter der er kon-
takt. Telefonen har ikke noget telefon-
ror, man blot en hejtraler og en
mikrofon i enheden, og det betyder, at
man ikke skal bruge krfter p4 at holde

et ror. Desuden er det lettere at tage

imod besked, nr man har begge hen-
der fri.

Der er ikke almindelige taster p3 te-
lefonen, men en art touch-knapper pi
displayet, som efter en kort tilvenning
er meget behagelige at anvende. Des-
uden giver de 29 kortnumre den fri-
hed, at man tit ikke behover taste hele
telefonnummeret.

Der er en temmelig god lydkvalitet i
telefonen, men en del af de personer,
jeg har snakket med, klager over, at den
meget “4bne rumkommunikation” be-
tyder, at der er en del ekko i modtage-
rens telefon.” "
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1 ll-?rs
jubilarer
Charlotte Liibecker,
sekreter i Institut for
Muskelsvinds Brendby-afdeling,
har den 1. august varet ansati 10 3r.
Og den 1. september kan ergotera-
peut Ann-Lisbeth Hejberg pa institut-
tets Arhus-afdeling fejre sit 10-ars
jubileum. ‘

Konsulent og krebs
Helle Foldager, 29 4r, er ansat som
konsulent i medlemsservice.

Hun er netop hjemvendt fra et 4rs
arbejde som programkoordinator ved
INSEAD i Frankrig, en international
institution der efteruddanner virksom-
hedsledere fra hele verden. Alts3 en
sprogkyndig medarbejder, som forst
blev korrespondent i engelsk og fransk
og siden fortsatte med studier i engelsk
og internationale forhold pé Aalborg
Universitet; i studierne indgik et halvt
drs arbejde pd FINs informationscenter
i London. Undervejs har hun ogsd niet
at vare szlger 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 Corazon Aquino.
Luna hed Luna, da hun blev kabt, men
alligevel er der et vist astrologisk flles-
skab, idet madmor er krebs og jo derfor
har ménen (Luna) som sin planet.

Helle
Foldager, ny
medlems-
konsulent.
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Bedsteforzldre
pa Sjzlland
Fire sjllandske bedste-
forzldre, som sammen
har et barnebarn med mus-
kelsvind, efterlyser andre
interesserede til en bedsteforzl-
dregruppe pa Sjzlland. Lisbeth Jensen
og Ingelise Berenth, der begge bor i
Hvidovre, fortzller, at de gerne vil op-
bygge noget i stil med den gruppe, der
er dannet af bedsteforzldre fra Jylland

. og Fyn.

Bedsteforzldre og andre nere pirer-
ende kan udveksle erfaringer, tale om
falelser ved at have et handicappet barn
i den narmeste familie og p andre
mider vere til stotte for hinanden.

Initiativtagerne vil gerne i kontakt
med andre bedsteforzldre, og de vil
ogsa gerne vide hvor pd Sjelland, der
kan lejes medelokaler til en rimelig
leje. Muskelsvindfonden kan yde hjzlp,
idet gruppen bliver til en af forenin-
gens interessegrupper. Interesserede
ber ret hurtigt henvende sig til Lisbeth
Jensen pa tif. 36 78 70 73 eller Ingelise
Berenth pé 36 78 69 66.

USA pa fire hjul
Bilernes land, USA, er et fortrinligt
rejseland for kerestolsbrugere og deres
familier. Ogsa der, hvor vejene slipper
op, og nationalparkernes stier snor sig
rundt i kilometervis, er der en god til-
gengelighed. -
Kirsten og Jorgen Stage Johansen
lejede en bil til kerestolstransporti San
Francisco og kerte sammen med dot-
rene Nina og Sigrid en rundtur pid
6.300 kilometer. Bilen forte dem blandt

~ andet til Yosemite National Park,

Nevadas ede landskaber, Idaho og
videre til Wyoming og Yellowstone
National Park. Dette var turens hajde-
punkt med serpregede naturfznome-
ner og et rigt dyreliv — blandt andet
mange bisonokser. Turen fortsatte gen-
nem Rocky Mountains til Portland og
derfra mod syd langs Stillehavskysten
tilbage til San Francisco.

Sigrid Johansen og hendes
familie rejste 6.300 km i
det vestlige USA.

Lisbeth Ninn, medlem af Bruger-
gruppe 2 pa Fyn, er dod 45 ir gam-
mel. Vera Heldager har pa vegne af
brugergruppen skrevet dette minde-
ord.

Lisbeth var et af de medlemmer, der
var med fra gruppens start for 10 &r
siden. Sammen med mand og dat-
ter var hun en aktiv deltager i mader,
kurser og temadage. Bogen “At leve
med muskelsvind” oversatte Lisbeth
ogsi.

Livets barske realiteter havde til
fulde vist sig i Lisbeths liv. Mild,
venlig og beskeden, som hun var,
forsggte hun at komme videre ved
at vere aktiv. Hun udnyttede sine
kreative evner til glede for mange.
Hindarbejde, perlesyning og slib-
ning pa glas optog hende.

Skulle nogen have digtet en sang,
gjorde hun det gerne. Man kunne
altid komme til hende. Stod der et
klaver, gleedede hun os med at spille
et stykke, nér lejlighed bed sig.

Brugergruppens sommerudflugt
lordag den 15. juni blev den sidste
aktivitet, Lisbeth deltog i sammen
med sin familie. Tabet og savnet
deler vi sammen med hendes mand
og datter.

ZAret vere hendes minde.




