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En nedvendig rekord.

Interview med Aqua.

Reportage fra crewet’s kulisser.

Susan Jensen, 42-irig respiratorbruger, sprang ud 1 fire kilometers hojde.
Patienthindbogen - Bare en overgang?

P4 en gird ved Vebbestrup lever Per og Gudrun Hansen, 55 og 80 &r, son og mor.
Direktor i DSI — Hjzelpernes arbejdsmilje — Studerende — Kvindekursus.
DSB svigter igen — Gren Koncerts plojemarker.

Rigshospitalet svarer p kritik fra 14-drige Jesper Jakobsen,

Om retten til selv at ansette hjemmehjelp (konverteringsretten).

]'Drik vin og hold legen fra livet. Skal!

Ingen blev skudt, men den flerde drak vandet!

Et gode, der ogsi er skidt, viser Socialministeriets forsog 1 Arhus,

Ny socialridgiver — Familieweekend for CM T ere.

Stigende belzgning, flere medarbejdere — og tilfredse geester. '
Aktivitetskalender — Adresser.

Arhus’ ry som handicappolitisk foregangskommune er i alvorlig fare.

teget meget tid, " siger G

“Jeg har altid haft lyst til at bo hjemme”,

partretinteniew side 19,




Nodvendig rekord
Med Aqua som magnet trak Gron Koncert ‘98 225.000
gaester. Et flot tal i en vad og kold sommer, hvor de fle-
ste andre store musikfestivaler matte notere markbart
feerre tilskuere end tidligere.

Overskuddet til Muskelsvindfonden blev det hidtil
storste, omkring otte mio. kr. Ogsa et flot tal, som dog
skal holdes op mod foreningens samlede koncertaktivite-
ter i ar, som begyndte med Gron Tour’s rekordunderskud
pa 2,5 mio. kr. Den ckstra fortjeneste pa Gron Koncert be-
tyder, at det samlede indtzgtsbudget igen er i balance.

Om budgettet holder s@sonen ud, afgeres af publi-
kumsinteressen for Classic Slots Koncerter i august; for-

salget har desvarre veret svagt.
Foto: Palle Hedemann/Nordfoto
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BORN PA BANEN

En halv meter fra

Vi sidder og venter i det rgd- og
hvidstribede pressetelt pd Gren Kon-
cert 1 Naestved. Aquas tourmanager
har lige vaeret der og meddelt, at
modet bliver fem minutter forsinket.

Der er ikke overfyldt i teltet.
Kun en fire-fem journalister, bla. fra
TV-Danmark. Og sd mig.

Et sted 1 baggrunden kan jeg
here en af journalisterne le. Det er
ikke, fordi jeg har vildt med som-
merfugle i maven, men det giver al-
ligevel et sug, da manageren otte mi-
nutter senere trakker teltdugen til
side, og gruppen traeder ind.

Claus Norreen, Lene Nystrgm
og Seren Raasted setter sig ved
deres borde. Lene kigger en gang
rundt i teltet, og hendes blik festnes
ved mig. Hun smiler til mig. Jeg
smiler tilbage — og keemper mod de
forrederiske sommerfugle, der nu
pludselig er endt i min mave...

René Diff mangler til modet.
Han skulle til Sverige umiddelbart
efter koncerten for at hente sin bil.

De andre journalister starter med
at trede op foran gruppen med
deres kameraer og mikrofoner og
stille sporgsmal. De bliver snart fer-
dige, og jeg kerer op foran. Larmen
fra koncerten er lidt dempet i teltet,
men ikke meget, og vi bliver ngdt
til at gd helt tet pd for at kunne
here, hvad der bliver sagt. En halv
meter fra Aqua...

Jeg bliver enig med mig selv om,
at jeg hellere ma overdeve lyden af

"mit hamrende hjerte og starte inter-
viewet,

Vi har selv stdet derude engang
Overskuddet fra Gron Koncert gdr til
Muskelsvindfonden. Betyder det noget
Sor jer?

Seren svarer, og Lene nikker:
“Det er rart, at overskuddet gir til et
godt formil. Det er bedre, end at

pengene gir til en eller
anden stor multinational
koncern. Det er vigtigt at
stotte gode formil, og vi
har selv doneret penge til
Kraftens Bekempelse”

Hvad synes i om at
spille pa Gron Koncert?

Lene: “Det er dejligt
at se, at folk kan lide os,
og stemningen er fanta-
stisk. Og s er det forste
gang, vi spiller for et
stort, dansk publikum.”

Claus overtager:“Selv
om det er tordenvejr, og
det gsregner, si er folk
pd Gron Koncert allige-
vel i godt humer. Det er
fantastisk.”

Seren slir ud med
armen: “Vi har jo selv
stiet derude og drukket
ol engang. Dengang
dregmte vi om at komme
til at spille her. S3 det er
vi ret stolte af” Han
fortsaetter: “Det er ogsi
ret sjovt at opleve, hvor forskelligt
publikum er fra by til by. De rykker
pd sangene pd hver deres mide.”

Hvem har fundet pd showet?

Lene: “Forskellige mennesker har
givet os inspiration, men det meste
har vi fundet pé selv. Det er ret vig-
tigt, for det er os selv, der skal lave
det”

Det ser vet godt ud, synes jeg.

Lene griner og siger tak.

Lyst til at lukke sig inde i sig selv
Ndr man som jeg sidder i kerestol, sd
leegger alle folk meerke til en. Men det
gor de jo ogsd med jer. Hvad synes i om
det?

Lene ser op fra sine sglvfarvede
negle: “Man venner sig til det. Det
bliver man ngdt til. Men nogen

gange kan man godt glemme, at
man er bergmt, og si foler man sig
sddan lidt merkelig, nir folk stir og
glor pd en”

Soren fortsaetter: “Nogen gange
er det lidt plagsomt. Men det er ogsd
rart at blive lagt mearke til, hvis man
har lyst til det.”

Lene holder om sig selv: “Men
nogen gange har man bare lyst til
sddan at lukke sig inde i sig selv.”

Seren nikker. “Det er nok lidt
ligesom at sidde i kerestol. Men ikke
helt, for vi kan jo bare tage en hat og
et par solbriller p3 og vare os selv.
Det er lidt svaerere at camouflere, at
man sidder i kerestol.” &

o~

Soren Raasted: “Vi

har jo sely stdet
derude og drukket ol
engang. Dengang
dremte vi om at
komme til at spille
her”.

Foto: Anders Sarensen

Af Sarah Glerup
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Gennem ild og vand

o awrarena f s o e e e s e daon teamrreina e Bamilisea
Kammeratlig fiendtlished og andre scener fra crewet’s kulisser

Gron Koncert er pd banen igen.
Byen hedder Esbjerg, og de nasten
600 crew’ere medes.

For nogen er det forste gang, for
andre er det et velkomment gensyn

med gamle venner, man ikke har set

siden efterslukningsfesten for sidste
ars tour: “Har du set ham der...”,
“Hvordan gik Roskilde...”,“Hvor-
for var du ikke med p3...”.

Der hersker allerede en spaendt
stemning. Selv om der er en dag, til
koncerten starter. De gamle stir i
krogene og udveksler historier og
knus, mens de nye er tydeligt mere
stille. De ser ud som om, de er ude
for at besgge svigerforaldrene forste
gang. Et par piger nermer sig ner-
vost glkasserne og sperger en fyr,
hvor man betaler. De gamle griner
lidt 1 skegget: Det er da gratis! Men
mon ikke flere af dem sclv spurgte
om det samme for nogle ar siden?

“Maaaaaad!” Ribet trakker folk
vek fra hyggesludderen og ud i
kaen, hvor de mange sultne men-
nesker er ivrige efter at smage kok-
kens mad. Sludderen genoptages
under indtagelsen af dagens kulina-
riske oplevelse. De nye folk fir et par
rid af de gamle, og nogle bliver lidt
irettesat, hvis de forsggte at snyde
foran. Sidan gor man ikke. Man
kender sin plads i crew’et. Man er
en del af flokken. En del af et team.

Musikerne er ikke noget specielt
Efter velkomsten fra Marius Byriel
er der mode i sektionerne. Folkene
skal bankes sammen, og allerede nu
er der en kammeratlig fjendtlighed.
De nye virker lidt chokerede over
den ublu @rlighed, som de andre
legger for dagen. Sporgsmil som
“hvordan skal jeg overleve her” og
“hvordan mon han er...” melder sig
1 folks ansigter. Men stemningen let-
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ter let, da sektionscheferne trackker
den traditionelle flaske whisky frem,
og folk begynder at blande op med
cola og cocio.

Senere bliver festen mere los-
sluppen, og sektionerne sidder og
synger de gamle, kendte sange. Gui-
tarerne bliver hevet frem, og for-
skelligartede toner svaver gennem
de rogfyldte lokaler, blandet med
klirren af flasker og hgjlydt latter. De
fleste samtaler drejer sig om drets
tour, om hvordan den bliver. Hvilke
andringer der er 1 planerne, hvor-
dan vejret bliver. Og iser hvordan
det bliver med et band som Aqua.
Hvordan er de at arbejde med? Er
det rigtigt at ...? Rygterne svirrer.

De gamle tager det roligt. Musi-
kerne er nogen, som fyrer et show
af, stir 1 madkegen og tager en tur
rundt pa pladsen en gang imellem.
Ellers bliver de ikke rigtigt anset for
noget specielt. Man er bare lidt mere
opmerksom pi deres tilstedevearelse.

De sm3i fester bliver faerre, som
folk driver i seng. Par har fundet
sammen og lister af’, andre sidder og
kysser godnat ved festen. De erfarne
ved, at det bliver en lang dag; og at
sovn kan vere lige si vigtig som
mad. De kender deres grenser.
Grenser, som de nye forst bliver klar
over, nir touren er ved at vere slut,
eller, hvis de er heldige, nir tom-
mermandene melder sig under ar-
bejdet eller morgenmaden.

En del af legen
Efter tre dages travl tour venter der
tre velfortjente overliggerdage oppe
i Hjallerup. De tre famase dage, hvor
crew’et hygger sig, slapper af, fester
og nyder en enkelt kold gl eller to.
Rygtet gir, at overliggerdagene
er den hirdeste del af touren. Sekti-
onerne er nu blevet fast sammen-

temrede, og ved ankomsten til sko-
len bliver det hurtigt lagt fast, hvem
der skal sove med hvem.

I CrewNyt, de frivilliges interne
avis, har de venskabelige ‘krige’ bo-
derne imellem vaeret dokumenteret
af talrige indleeg fra de mange frivil-
lige. Interne jokes og fornzrmelser,
det er alt sammen en del af legen. Alle
er glade, selv om spydige kommenta-
rer svirrer mellem knus og skensang.
Ingen bliver sure, og overliggerdagene
med diverse ture, bungyjump og
midtvejsfest flyver afsted.

Snart er det tid at spise morgen-
mad og bevaege sig 200 meter over
til markedspladsen i Hjallerup for at
stille op til koncerten.

En utrolig selvjustits

“Det har veret en hird tour,” siger
den 25-4rige Klaus Stadsbjerg. Vi er
niet til koncerten i Nastved.

Klaus har muskelsvind og er med
for allerforste gang som frivillig. At
det er hirdt, beh@ver man blot se pi
vejrudsigterne for at vide. Regn i
den ene eller den anden form
nasten hele vejen igennem. Alt fra
lette byger til skybrud har de 600 fri-
villige vaeret udsat for, og det er ikke
sd underligt, at der har veret nogle
frafald pga. sygdom. Naesten alle har
ondt i halsen eller er smi-snottede.
Men Klaus lader til at vaere den
gyldne undtagelse blandt crew’et.

“Teg fatter ikke, at nogen kan
holde til det her vejr,” sukker Klaus,
mens han tender sig en velfortjent
pausesmog. Arbejdet er hirdt i Bar
5, hvor Klaus stir. Han har tappet

fadel i flere timer.

Timer, som man ikke finder p3
en almindelig arbejdsplads. 16-20
timer pi en dag er ikke ualminde-
ligt, men sammenholdet holder folk
korende. Kammeratskabet 1 boden

er lige s vigtigt som maden for at
holde crew’et i live.

Mens vi stir og snakker, begyn-
der en banken og klirren at brede
sig 1 boden i en overdidig symfoni af
baren, og som et parringskald bliver
det besvaret fra naboboderne.

“Skdl,” siger Klaus stille, lafter
plastickruset og tager en ordentlig
slurk af sin velfortjente fadel.

“Sidan er de,” forklarer han, da
han har sunket den kolde vaske, “de
skdler altid”.

Miske er det derfor, alle virker
sd glade, men Klaus forklarer, at selv
om man skulle tro det, si drikker
folk sig ikke fulde, mens de arbej-
der. Dels fordi reglerne siger, at man
ikke mi, men nok mest fordi der
hersker en helt utrolig selvjustits
blandt de frivillige.

“Det er en af de ting jeg synes
bedst om,” siger Klaus.

Den smukke Lene
“Folk er godt nok vilde, men de er
allesammen fantastisk venlige over
for hinanden. Ogs3 selv om de svi-
ner hinanden til konstant, for det
sker altid med et glimt i gjet.”
Klaus tager et sug af cigaretten
og kigger ind i den nasten tomme
bar. Aqua er pd scenen, si der er
ingen, der har tid til at kebe ol. En
ting er sikker, det band — nok Dan-
marks mest beromte — traekker taen-
der ud, og kunder vk fra boderne.
Populzre er de, og det er tydeligt 1
boderne, at de frivillige heller ikke
synes, de er helt tossede. Iser ikke
deres sceneshow. Klaus ser leengsels-
fuldt op pi storskeermen, hvor den
smukke Lene springer rundt.

“Hun er ret nuttet, synes du
ikke,’sporger Klaus?

Jo, hun har charme. Hun synes
at have samme energi som en yngre
udgave af Sanne Salomonsen. Det
mandlige publikum sukker hver
gang, hun sender dem bare det
mindste smil. Og si den stemme. En
stemme, som flyder sammen med
musikken, ud over publikum, ind 1
dem. En stemme, der under ‘Barbie-
girl’ udstriler en uskyldig natvitet
blandet med fantasier om ‘dremme-
pigen’, alle mend dremmer om.

Mazngden koger. En stor, fly-
dende masse af mennesker. Alle syn-
ger med pi de kendte sange, unge
som gamle, og selv regnen kan ikke
kole menneskemassen ned. De er
teendte, og da gruppen slutter, star
de stadigvaek og skriger, klapper og

hopper, venter pi mere.

Hvorfor ikke benytte
sig af Aguo’s flamme-
show til en fransk
hotdog?

Crew'et spiller ogsd op
til musikken pd Gren
Koncert,

Foto: Anders Sorensen
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Og da de forst bliver stille, eks-
ploderer scenen i et flammehav, og
publikum stdr lamsliede. Ud af rogen
flyver Lene og René som engle eller
dxemoner.

Tilbage til arbejdet

Klaus forstir ikke rigtigt, hvordan
man kan synge med hovedet nedad,
og s4 endda ramme de rigtige toner.

“Men jeg ved, at det ikke er play-
back. Det ville vaere snyd, og des-
uden ville crew’et have vidst det.”

Jeg giver ham ret. Det ville vaere
umuligt at holde hemmeligt for de
frivillige. Men det lyder helt utro-
ligt, at man skulle kunne synge s
flot og energisk fra den vinkel.

“Jeg gleder mig til Sneakers,”
siger Klaus.

“Det kan godt vere, de er gamle,
med de kan stadig fa mig tl at gyse,
iseer ndr de spiller “Voodoo”.”

Som god vin har alderen givet
Sneakers en mere fyldig smag, og
med rock-mama Sanne Salomonsen
1 spidsen feles musikken som et lyn-
nedslag i sjelen, sd meget energl
rummer den frekke stemme. Pub-
likum er «ldre, mere rolige, og synes
at suge musikken til sig, 1 stedet for
at bruge energien til at danse med.
Det er ren nostalgt.

“Jeg synes, de er bedre end Eric
Gadd. Han er lidt tam, han setter
ikke rigtig gang i publikum,” mener
Klaus.

“Det gor D:A:D derimod. Jeg
har hert, at folk nzasten velter heg-
net, ndr de gir pa. De er rigtig rd.”

“Han har ikke tid til det pjat, han
skal bare ind og arbejde,” lyder det
fra Plankton, Klaus’ sektionschef, der
kommer ud fra baren.

Klaus skal tilbage til arbejdet.
Aqua er giet af scenen, og folk har
tid til tersten igen. "

:A:D's bassist Stig P

Foto: H




Harde landinger

“Det var livet den dag. Det var

Der er giet 16 dage, siden Susan
Jensen hoppede ud af en flyvema-
skine fire kilometer oppe over
Midtsjellands belgende kornmarker,
og det gor stadig s3 ondt 1 l3rbenet,
der braekkede 1 landingen, at hun har
svaert ved at sove om natten.

“Men lige si snart mit ben er i
orden, skal jeg prove igen,” siger hun
med hgjre ben gipset ind og deko-
reret af venners autografer og kom-
mentarer.

Skrit bagved Susan folger mit
blik stimer af langsomt svemmende
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dagen 1 m

fisk 1 et meterlangt akvarium; det er
Valters fisk. Det var Valters fisk, nu
passer Susan dem, for Valter dede 1
februar, fir jeg at vide langt henne i
samtalen.

Alt er skinnende rent og rydde-
ligt her i Susans rackkehus 1 Brens-
hej. Nymalet og nytapetseret. Et
propert hjem, ville en gammeldags
husmor sige.

Folk bliver forargede
“Folk bliver si forargede, nir jeg
ryger. Fordi jeg sidder 1 respirator,”

siger Susan, da hun skynder sig at
tende en cigaret, mens jeg fumler
med bindoptageren.

Sd du passer ikke ordentligt pd dig
selv?

“Nej, sd er det selvforskyldt, at
jeg sidder der i respirator, mener
nogle. Men det er livskvalitet for
mig at tage en smgg, og mine lunger
fejler jo ikke noget. Det er mine
muskler rundt omkring lungerne,
der er svage.”

Susan, 42 ar, har muskelsvind og
fik respirator 1 oktober 1995. Det var
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o Envideofotograf
Jilmede springet til
TV Danmark.

Foto;
SFH Faldskzerm Center.

Af Jorgen Jeppesen
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hun nedt til, hvis ikke hun ville
ende med at dp af gentagne lunge-
betendelser, der til sidst var lige ved
at tage livet af hende.

“Jeg havde vist lenge, hvor det
bar hen, men jeg ville bare ikke
overgive mig. Jeg skulle have hjl-
perordning, og der skulle vaere nogle
her hele tiden. Jeg syntes, det hele
var noget meg.”

Nu virker det som om, hun
synes, at det hele er fint. Eller naesten
det hele, for det med at holde styr
péd ialt ni hjzlpere, der bide skal
passe ind 1 reekkehusets degnrytme
og med Susans kemi, er undertiden
en meget krevende opgave. Hun
forteller om, hvor svaert det var at
tage sig sammen til at fyre en hj=zl-
per, der var lykkelig for jobbet og
syntes, at alt gik godt i spand, mens
Susan ikke kunne tile hende.

Det er vildt hele vejen ned

Pi en skriveg i stuen skal der
hznge to af de mange imponerende
fotos, der blev taget af hendes
spring. 70 gange 100 centimeter bli-
ver kopierne forstgrret op til, plakat-
format. Susan forklarer hvor og
hvordan, de skal hznge pd den
hvide vag, der fir lys ind fra nogle
tagvinduer. Et perfekt sted dagligt at
mindes begivenheden.

“De forste otte dage, efter at jeg
havde sprunget, kunne jeg slet ikke
koncentrere mig om at tenke pd
noget andet end springet. Selv om
jeg havde dodondt i benet.

Alt gik jo godt. Jeg havde tenkt
meget over, hvordan jeg skulle fi
dragten pd, og hvordan de skulle
lofte mig ind i maskinen, spende
mig fast p& ham, jeg skulle springe
med, og si videre. Jeg er jo leddelas
som bare pokker. Og tung, for det
hele er dgd vaegt. Jeg var selviolgelig

Cwww

ogsd bange for, om jeg kunne f3 ilt
nok oppe 1 maskinen, men jeg
havde 1int nasekateter og en ilt-
bombe pd Rigshospitalet, og det
fungerede fint.

Det var vildt. Det at sidde oppe i
maskinen og si er det nu, vi skal
springe! Det er.vildt. Mit hjerte
hamrede. Og da vi reg ud ... det kan
ikke beskrives. Det kan det ikke.

Det er vildt. Hele vejen ned. Og
man tenker: Gjorde du virkelig det
her. Det er vildt simpelthen.”

Legede du med doden?

“Ja. Det gor man.”

Men pa lidt sikker grund?

“Jeg syntes ikke, at min grund
var sikker. Det gir mod naturen at
hoppe ud fra fire kilometers hejde
og blive reddet af nogle liner og
noget nylonstof. Man fir et kick for
livet.

Det sekund, vi landede, vidste jeg,
at jeg havde brekket benet. Men jeg
teenkte: Herregud, det er jo kun et
ben. Men det gjorde hammerondt.

Det var livet den dag. Jeg tror, det
var den mest spendende dag i mit liv
nogensinde. Det var dagen 1 mit liv.”

Jeg skjulte det over for alle
Susan fandt farst i 20-4rs alderen ud
af, hvad hun fejlede. At noget var
galt, havde hun vidst fra lille, fordi
hun s3 let faldt og var en klumpe til
at lgbe; derfor blev hun heller aldrig
valgt til holdene i langbold og rund-
bold i gymnastiktimerne.

Rigtigt sveert blev det nogen tid
efter, at hun var udlert som klinik-
assistent. Tandleegen havde klinik p3
4.sal, og turen op ad trapperne sam-
men med en arbejdsdag, hvor hun
stod op naesten hele tiden, blev snart
umulig at gennemfare.

“Teg vidste selvfalgelig, at der var
noget grueligt galt. Men jeg skjulte

det s3 godt som muligt. Over for
mine omgivelser lod jeg som om, at
alt var, som det skulle vere.

Hyvis jeg skulle et sted hen sam-
men med andre, sorgede jeg altid for
at komme for dem, sd de ikke si,
hvordan jeg kempede for at komme
op ad trapperne. Eller, hvis vi kom
sammen, skulle jeg altid lige et eller
andet ®rinde, inden jeg gik op.

Jeg skjulte det i mange ar. Over
for alle. Jeg ville ikke vaere ander-
ledes.”

Susan forteller om en vinterdag
1 bussen. Hun faldt. Lige da hun var
ved at komme pd benene igen, satte
bussen i gang, og hun faldt. Scenen
gentog sig for passagererne ved de
nxste tre stoppesteder, inden en
dame kom hen og spurgte: “Er der
noget, jeg skal skrue pd?”

“Det er sidan en episode, man
aldrig glemmer. Jeg bad hende gi op
til chauftoren og f3 hani til at holde
stille, ind til jeg var kommet op at
sidde.”

En overlege pd Rigshospitalet
fandt langt om lenge ud af, hvad
Susan fejlede.

“Du har muskelsvind, sagde hun
til mig. Jeg anede ikke, hvad det var,
og spurgté allerforst, om jeg blev
skar 1 hovedet af det. Det var min
forste tanke. Det ville jeg ikke blive,
sagde hun, men jeg kunne risikere
at komme i korestol engang.

Nu skal du se, sagde overlzegen
og tog en af der gule Post It-sedler.
De var lige kommet frem dengang.
Hun skrev diagnosen pi sedlen og
satte den pd min taske. Det var jeg
meget imponeret af. At man lige
kunne klistre sidan en seddel p3.
Hele vejen hjem i bussen sad jeg og
kiggede pi den seddel.

Men jeg sagde stadigvak ikke til
andre, at jeg havde muskelsvind.”

Kort tid efter opgav Susan sit ar-
bejde og sggte pension.

Vi har haft det rigtig godt
Akvaricfiskene bevager sig lydlest,
men farveglimtende ud og ind mel-
lem de grenne vandplanter. Det var
Valters domzne.

“Han fik kreeft og ville ikke have
gjort noget ved det. Selv om de
sagde, han kunne blive rask, hvis han
blev opereret. Vi var ikke gift, men
vi boede sammen i 20 4r i det her
hus. Han dgde i februar i ar”

Har det noget med hans ded at gore,
at du ville ud og springe?

“Det kan da godt vere, at der
skulle ske noget ekstra.”

Din tilveerelse er meget anderledes
nu?

“Det er den”

Var han syg i lang tid?

“Der gik et halvt ir, fra han
sagde nej til operationen, til han

dgde. Han var herhjemme hele
tiden, undtagen det sidste dagn.

Det var en hird tid at komme
igennem. Jeg mitte st model til en
hel del. Han mistede appetitten og
livsmodet i det halve 4r.”

Har I haft det godt sammen?

“Vi har haft det rigtig godt, men
ikke til sidst. Han blev selvfglgelig
urimelig, det er der ikke noget at
sige til.

Han kunne heller ikke lide den
hjelperordning, jeg har. Det korte
skavt til sidst. Han kunne ikke ac-
ceptere, at jeg havde de hjzlpere.
Han var jaloux péd dem, tror jeg. De
skulle med hele tiden, for Valter
kunne ikke suge mig. Han sad ogsd
i kerestol.”

Sad Valter i korestol?

“Ja, han var paraplegiker. Det
havde han veret, siden han var 16
ar”

Susan er begyndt at studere psy-

kologi. Derhjemme, pd egen hind.
Hvad hun skal bruge det til, ved hun
ikke rigtigt. Det er en interesse, siger
hun. Ligesom blomsterbinding og
tegning, som hun har taget kurser i.

Hun keder sig na®sten aldrig,
siger hun og forteller, at hendes
venner gang pi gang siger til hende,
at hun oplever og foretager sig
meget mere, end de selv gar.

“Det gir sgu meget godt. Jeg har
det godt. Det kan du jo se!l Det kan
ikke nytte noget, at du sidder
hjemme og murer dig inde og tror,
der kommer nogle og banker pi
dgren. Det gor der altsd ikke. Du er
nedt til selv at banke pé en der.

Men nir jeg tager ud og springer
faldskeerm, si er det ikke, fordi jeg
skal bevise over for andre, at jeg ikke
er kedelig” ]
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20. juni 1998 pd en
flyveplads ved Ringsted.
Susan Jensen skal
springe fra fire kilome-
ters hajde.
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De svaere skift i systemet

Bare en overgang?

Debatpjece om sjzldne handi-
cap og de svaere skift i systemet
Center for Sma Handicapgrup-
per, 1998

42 sider, 50 kr.

Et handicap fir ofte forstaerket be-
tydning, nir sterre 2ndringer i dag-
ligdagen skal finde sted. For eksem-
pel et barns start i daginstitution
eller skole. Eller nar den unge flytter
hjemmefra.

Det er nogle af de vanskelige
skift, som pjecen “Bare en over-
gang?” handler om. Problemstillin-
gerne bygger pd virkelige personers
historier, nemlig Sofie, Jacob,
Michael og Kim, der er fire meget
forskellige bern og unge, som har
det til feelles, at de lever med et sjxl-
dent handicap.

Det kan vare svert for fagfolk
at gennemskue de problemer, der
opstar 1 overgangssituationer, og det
er dermed ogsd svert at finde los-

ningerne. Pjecen foregiver ikke at
have noget ferdigt svar, men legger
op til, at de professionelle medarbej-
dere 1 social- og undervisningssek-
toren teenker over deres praksis. Efter
hver case er der spergsmdl il brug
for diskussion af vigtige problemstil-
linger.

Pjecen bestir af to dele. Den
torste beskriver de fire barn og
unges overgange til hhv. daginstitu-
tion, skole og voksenliv samt “ind-
gang i det offentlige system” (diag-
nosticerings-processen). Pjecens
anden del belyser mere teoretiske
forhold i forbindelse med over-
gange, for eksempel koordination og
tvaerfagligt samarbejde.

Pjecen er iszr skrevet til medar-
bejdere inden for den sociale og
pedagogiske sektor, der arbejder
med handicappede og deres fami-
lier.

Pjecen bestilles hos Center for Smé
Handicapgrupper, tlf. 86 15 83 77.

ANMELDELSER

-————

Handbog for den aktive patient

Patienthandbogen
Af Lone Scocozza
Gads Forlag, 1998
160 sider, 248 kr.

Sundhedsvasenet er en af de sidste
bastioner, der vil falde, for vi kan
sige, at vi lever i et demokratisk sam-
fund, hvor borgerne har medindfly-
delse pi almene og personlige for-
hold. Det konstaterer Lone Scocozza
i sit forord til Patienthindbogen.
“Man kan imidlertid ikke for-
vente, at et si konservativt og pd
mange mdader ogsd trangt system
som sundhedsvaesenet magter at ud-
skifte menneskesyn, rutiner og meget
andet fra den ene dag til den anden.
Dertil beheves en handsrekning

udefra, og den hindsreekning m4 pa-
tienterne give,” skriver hun.

Lone Scocozza har siddet 1 det
videnskabsetiske komitésystem i en
drrekke og siden 1 Patientklagenev-
net. Hun er magister 1 sociologi og
fil.dr. i medicinsk etik.

Patienthindbogen er et verktej
for de patienter, der gnsker at for-
holde sig aktivt til det, der sker (med
dem) 1 sundhedsvaesenet. I bogen
gennemgds regler og bestemmelser
vedrerende forholdet mellem bor-
ger og sundhedsvasenet; hvad er
god praksis, hvor og hvordan kan
man klage, hvis man ikke foler sig
ordentligt behandlet. Hvilke rettig-
heder og hvilke pligter har man.

Emnerne er behandlet i alfabe-

tisk reekkefolge, og det kraever jo, at
man ved, hvad man skal sli op
under. Der er dog mange gode hen-
visninger, si selv om man ikke er
sxerlig godt inde i sundhedsvasenets
sprogbrug, gir det alligevel. Slir man
op under ‘journal’, fordi man gerne
vil se sin journal, s bliver man hen-
vist til "aktindsigt’, og vil man sl op
under "klage’, bliver man henvist til
‘patientklagenaevnet’, hvor der er en
fyldig beskrivelse af, hvordan man
klager.

Patienthindbogen er en god og
nyttig bog for de, der ikke bare vil
give sig hen til systemet. En bog,
som det nok er en god ide at lese 1,
for man kommer i kontakt med
sundhedsvaesnet.

i7
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Bare en overgang?

Debatpjece om sjwldne h
og de svere skift | sy.la:::::aﬁ

Af Rasius Dohl
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Jeg har altid haft lyst til at bo hjemme
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Af Jane W, Schelde

Foto: Lasse Jargensen

Den hvidkalkede gird med det rade
murstensstuehus ligger fire-fem
kilometer uden for Vebbestrup ad en
smal snoet vej. Der er stille ved ind-
korslen. P4 marken overfor gir nogle
kvier fredsommeligt og grasser, og 1
forhaven stir en =ldre havemand
bajet over bedet. En havefigur af en
dverg og en lille opsats af ler deko-
reret med muslingeskaller er opstil-
let pa trappen til udestuen. Foran en
af lengerne stir en trebank med
paskriften “Bedstemor’s bank” ind-
graveret i ryglanet.

En kvinde i brun kedeldragt
stikker hovedet ud af staldderen:
“Nu skal jeg vise dig, hvor de er,”
siger hun, for jeg nir at sperge om
noget. Hun gir foran mig op ad
rampen til hoveddgren.

“S3 er damen her,” riber hun ind
gennem keokkenet og gir tilbage
over girdspladsen.

“For muange dr siden sad jeg 1 en kerestol foran
en forretring 1 Hobro, da to zldre damer kom
forbi. De kiggede sddan pd mig. Det blev jeg sé
imiteret over, at jeg gav mig til at synge hajt.
.35 rendte de,” forielier Per Hanzen.
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Jeg er ventet. Indenfor i stuen er
familien samlet: Gudrun Hansen, 80
ar, sgnnen Per Hansen, 55 ir, der har
muskelsvind og sidder 1 kerestol, og
Louise, 30 ir, der kom som pleje-
barn for 24 ir siden og efterhinden
bliver betragtet som en lillesaster 1
familien. Sanne, kvinden 1 den brune
kedeldragt, er 40 3r og bor ikke fast
pd garden. Hun er mentalt handi-
cappet og har tidligere vearet pleje-
barn, men kommer nu kun 1 week-
ender og ferier.

Pa spisestuebordet er sat én
kaftekop og et fad med rundstykker
frem. “ Vi har lige fiet kaffe,” lyder

forklaringen pid den ene kop.

Vi vidste bedre

“Jeg synes jo sidan set ikke, der er si
meget at skrive om. Vi lever bare
stille og roligt,” kommer det fra
Gudrun Hansen, da vi har sat os 1
stuen. Hun er vant til at tage ordet,
kan man meerke, mens Per lytter og
kommer med korte bemzarkninger
ind imellem. Hun ville helst have
sagt nej til et interview. “Men Per
ville gerne... sd det gir jo nok,” siger
hun.

Og den holdning har pd mange
madder praeget familien Hansens ind-
stilling til tilveerelsen. Man har taget
én dag ad gangen og fiet det bedste
ud af den. Og det lige siden familien
fandt ud af, at alt ikke var, som det
skulle vaere med Per. Som to-drig
holdt han pludselig op med at gi.
Laegerne pd hospitalet sagde, at han
bare var forkazlet, “men vi vidste
bedre,” forteller Gudrun Hansen.

Hverken hun eller hendes mand
Einar kendte dog til muskelsvind, og
forst mange ir senere kom diag-
nosen til at std i Pers journal.
Lagerne i Arhus sagde ogsi den-
gang, at muskelsvindsygdommen
ikke kunne gentage sig hos Pers
spskende. Men det passede ikke.

Hans to yngre sostre er ogsd handi-
cappede, og selv om Iris 1 dag har
diagnosen polio, og Birgit, der dode
for tre &r siden, aldrig fik en diag-
nose, tror Gudrun Hansen, at der i
alle tre tilfeelde er tale om muskel-
svind. “Men jeg er ikke klog nok til
at sige det, men symptomerne har
da varet de samme,” siger hun.

Tiltroen dl det offentlige og til
legeverdenen har siden dengang
ikke veret serlig stor. Per fik ingen
behandling, men kom i en periode
til kontrol pd Ortopadisk Hospital 1
Arhus.

“Det, jeg husker mest fra den-
gang, var, at de hev og sled 1 mine
ben. Det var en ubechagelig ople-
velse,” siger Per Hansen, som ikke
fik nogen lege- eller fysioterapi-
behandling, men til gengzld har be-
sogt mange kloge koner gennem
tiden. Heller ikke i dag fir han be-
handling, for hvad skal det nytte,
mener han.

Ville hellere vere hjemme

P4 et tidspunkt var der tale om, at
Per skulle pi Solbakken i Arhus, en
institution for fysisk handicappede
bern og unge. Det ville have bety-
det, at han skulle vek hjemmefra, og
at han fik mulighed for at komme i
skole. Men selv om det holdt hirdt,
sagde familien nej til tilbuddet og
beholdt Per hjemmme.

“Vi ville ikke af med vores
knzegt. Sommetider tenker jeg pa,
om vi gjorde noget forkert,” siger
Gudrun Hansen. ,

“Sd er det 1 hvert fald for sent,”
kommer det spogefuldt fra hendes
son, der fortsetter mere alvorligt:
“Jeg kunne ikke tenke mig at
komme pd Solbakken. S var jeg
nok blevet rettet ind pi en anden
mide og havde ikke fiet det, som
jeg ville have det.”

“Men jeg ved ikke, om vi fik

°

Familien Hansen vil helst klare sig selv. Det figger
nok 1 dlodet pd os gamie bander, mener Gudrun
Hansen, som har passet sin san 1 55 dr og regner
med at kunne det mange dr endnu.

knyttet ham for taet til os. Ndr man
ser andre, der rejser. Per har altid haft
sin mor pd sleb, nir han skulle
noget.”

“Jeg har aldrig haft brug for at
rejse,” indskyder han.

“Negj, det har ikke vaeret for din
skyld, de gange vi har rejst. Du ville
hellere vere herhjemme.”

Og sidan har det altid varet. Da
Per ikke kom pi Solbakken, beted
det, at han ikke kom 1 skole. I stedet
lerte hans mor ham at lese, skrive
og regne. Den eneste undervisning,
han fik, var det sidste ir for konfir-
mationen, hvor en lerer kom hjem
til ham nogle timer om ugen.

Dengang boede familien i et hus
i Skerping. Kammerater var der
mange af pd vejen, og det var ikke
noget problem for Per at fi tiden til
at gd. Han havde en manuel kere-

stol og en trehjulet cykel, som han
blev skubbet rundt pi.

Da han blev 18 ir, fik han en el-
korestol — den tredie 1 Danmark,
husker han. Han fik ogsd pension,
men ellers gik familien langt uden
om det offentlige. De ville hellere
klare sig selv. En holdning, der blev
bekraeftet af en oplevelse fra den-
gang, de sagde nej til Solbakken. En
dame fra amtet kom pi besog for at
kontrollere, om Per havde det godt.
Hun dbnede skuffer og kiggede i
skabe for at se, hvordan der s ud,
og hvad tgj Per havde.

“Jeg vil nok sige, at der er nogle
ting, der tzeller mere end lidt skidt i
krogene og lidt rod i skufferne,”
siger Gudrun Hansen.

Fars tur til at besternme
I 1967 flyttede familien til girden

ved Vebbestrup. Et stort spring, men
far og sen ville nu engang gerne
have et landbrug med dyr, og efter
25 ars egteskab, hvor mor havde be-
stemt, var det blevet fars tur. Kort
efter var girden med 27 tender land
jord kebt, og Per, der dengang var
23 r, flyttede med.

“Jeg har altid haft lyst til at bo
hjemme. Andre synes, det mi vere
slemt, men sidan er det s forskelligt.
Jeg har altid haft en masse damer
omkring mig, og det er ikke sikkert,
at jeg fir det et andet sted,” siger han
og hentyder med et skavt smil til
sin mor og sine tre sgstre. Det var
kvindfolk nok for ham.

Efter kun f3 4r pd girden dode
Einar Hansen, sgstrene var blevet
gift og flyttet hjemmefra, og tilbage
var mor og sgn. De valgte at blive
boende, selv om hun ikke var s
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meget for dyrene. Mens hendes
mand levede, var det ham og Per, der
tog sig af grisene og keerne, mens
hun ordnede markerne. Noget hun
aldrig havde prevet for, men som
hun lerte hen ad vejen. Ogsid at kore
traktor — og senere da hendes mand
dade, mitte hun tage kerekort til bil
for at kunne transportere Per, nir
det var nedvendigt.

Personlige hjzlpere

Sanne er blevet feerdig med at muge
ud ved hensene og kommer hgjlydt
ind i kekkenet. Hun vil ikke have
kaffe endnu. Ikke for postbudet
kommer forbi for at fi sin formid-
dagskaffe. Hun gir ud igen.

“Pas nu pd ikke at lave for
meget, du skal ogsi have noget at
lave i morgen,” siger Gudrun Han-
sen efter hende.

Hons, duer og katte er efter-
hinden de eneste dyr, der er tilbage
pd girden. Resten er blevet solgt
ligesom det meste af jorden.

“Per er nem og har ikke taget
meget tid, men alting skal ikke gi
op 1 arbejde. Der skal ogsd vaere tid
til andet,” forklarer Gudrun Hansen,
som 1 det daglige ikke tenker pd sin
alder. Hun gor det, hun altid har
gjort —“Du er bare lidt lengere om
det,” indskyder Per Hansen.

Nogle ting har hun dog madttet
sige fra. Hun kalker ikke lengere
girden eller ordner haven. Og hver
dag tager bide hun og Per sig en
lang middagssevn.

Men det er stadig hende, der lof-
ter Per ud af sengen om morgenen,
hjelper ham i bad, med at spise og
andre ting, han har behov for.

“Mor snupper mig lige, nir jeg
skal over i stolen. Det har hun altid
gjort, s3 det tenker hun ikke over,”
siger Per Hansen, som godt ved, at
det ikke kan blive ved. Derfor er han
ogsd glet med til at sgge om at fi
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personlige hjzlpere. Fra 1. august har
han fiet bevilget 35 timer om ugen.

“Det bliver anderledes at f3
nogle udefra. Jeg har aldrig haft
andre end familien til at hjelpe mig.
Men nu m3 vi se — det ordner sig,”
mener han.

“Ta, jeg kan slet ikke forst, at det
skulle veere nodvendigt. Jeg kan ikke
lide, at der skal komme nogle og
hjzlpe Per, men jeg er blevet 80 ir
og kan ikke regne med at blive ved.
S3 det er maske godt nok, at der er
en, der kan tage over,” siger Gudrun
Hansen, som tydeligt har svaert ved
at venne sig til tanken. Hun mener
sagtens, de kan klare sig i det dag-
lige, og s er familien der jo.

“Det er en reserve, vi kan trekke
pi. Bevillingen er fra 1. august, men
det behgver jo ikke ske sd hurtigt,”
siger Per Hansen, som om han skal
overbevise sin mor og miske sig selv
om, at de har gjort det rigtige.

Et samlingspunkt

Det banker p4 den 3bentstiende der
til kokkenet. En mand treeder ind
med en bakke g i henderne. Posten
dukker op lidt efter, og begge bliver
budt pd en kop kaffe. Girden er sam-
lingspunkt for mange mennesker.
Gamle naboer, tidligere plejeborn,
som der har varet mange af gennem
de sidste 25 4r, og som 1 dag er
voksnie, og en stor familie, der efter-
hinden bestir af bern, svigerbern,
bernebern og et par oldebern. Mor
og sen nyder, ndr der kommer nogle
forbi.

“Vi er nok ikke si gode til at
komme ud, men si kommer de da
heldigvis her,” siger Gudrun Han-
sen, som gleder sig over, at alle —
sclv barnebernenes maend — har lyst
til at fejre jul pa girden.

Per kommer sjeldent vaek fra
girden pa egen hind. Tidligere korte
han nogle gange til Vebbestrup 1 sin

el-korestol, men det kan han ikke
mere. Men han vil gerne vere
udendars, ndr vejret tillader det,
folge med 1 naturen, se fuglelivet og
komme rundt i staldene. P4 den
mide sker der altid noget.

Engang imellem tager han med
sin mor og Louise til Bilka ved Aal-
borg, men han vil helst vere fri for
at handle og kabe tgj til sig selv. Det
er hans mor og plejesaster bedre til,
mener han. Det er ogsd dem, der
indlgser hans lottokupon hver femte
uge, kober nye platter til vaeggen i
hans stue, ndr han har lyst og rid til
det eller sender hans breve.

Det sidste har ligget lidt stille et
stykke tid. Hans ydeevne er ikke sa
stor mere, si det har knebet med at
skrive i hdnden. Derfor har han for
nylig kebt en computer, som han
skal lere at betjene for at kunne
genoptage korrespondancen med
sine danske pennevenner i bl.a.
Polen og Norge. Der er desuden spil
og leksikon p3 computeren, og
miske kan han fi installeret et pro-
gram, s han kan ngjes med at tale til
computeren. Det viste de noget om
i en'TV-udsendelse for nylig, si hvis
det er en mulighed, er han villig til
selv at betale for det.

“Jeg har altid felerne ude og vil
finde ud af, om der findes nogle
muligheder. Det er jo kun kroppen,
der er giet 1 std — ikke hovedet,”
siger han.

Per Hansen er tilfreds med sin
tilvaerelse, men han kunne alligevel
godt tenke sig at vinde et par milli-
oner.

“S4 ville jeg bruge dem til sprut
og damer... men det kan jeg vist
ikke holde til lengere.”

“Tror du, det er lykken at vinde,
Per? Det drgmmer jeg ikke om. Vi
skylder ikke nogen noget.Vi har det
godt, og s er jeg godst tilfreds,” siger
Gudrun Hansen.

“Det ville nu vere sjovt at
vinde.”

“Jamen, hvad skulle vi ggre, hvis
vi vandt? Vi ville blive helt vilde.”

Ensomt i byen 3

Om fremtiden og hvad der skal ske,
nir de ikke kan blive boende pi
girden lengere, har Gudrun og Per
Hansen snakket lidt om. Det er bl.a.
derfor, de har sggt om at fi person-
lige hjelpere til Per.

“Men jeg kan godt trefte at leve
20 ar til,” mener Gudrun Hansen.

“Ja, det regner jeg da ogsd med.
Og vi kan lige sd godt klare os her
som pd et hjem. Girden er jo ind-
rettet, og jeg tror, der vil blive en-
somt inde 1 byen. Selv om girden
ligger langt ude, er der jo ingenting,
der er lengere vek end telefonen,”
siger Per Hansen.

Gudrun Hansen ville ikke have
noget imod at forlade girden en-
gang. Hun har aldrig rigtigt varet
tiltrukket af stedet, men hun bekla-
ger sig ikke. Der har alligevel veret
flest lyse timer herude, mener hun.
En ting er dog sikkert: Hun vil ikke
passes af sine bern, nir hun bliver
gammel. De skal ikke belastes af
hende. '

“Men miske bliver det slet ikke
aktuelt. Jeg vil hellere dg med trae-
skoene pd. Det er nok det rareste,
tror du ikke?”

Per traenger til at ligge ned og
undskylder sig. Gudrun Hansen
hjelper ham i seng i sovevarelset,
hvor de alle tre sover.

Interviewet er slut, og Gudrun
Hansen folger mig ud. Kvierne
graesser stadig pd marken overfor,
men havemanden er vak. Sanne stir
allerede ved bilen. Hun vinker
ivrigt, da jeg korer ud af indkerslen.
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Per Hansen samler pé platter, som haenger overalt
i hans stue. Computeren har han for nylig selv
kebt, fordi han ikke lengere kan skrive i hdnden.
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Computervaerksted

Futurekids Vejle starter 1
begyndelsen af august 1
samarbejde  med Vejle
Handicap Center et com-
putervaerksted for fysisk
handicappede 1 Vejle Amt.
Verkstedet kommer til at
ligge 1 lokaler 1 umiddel-
bar tilknytning til Vejle
Handicap Center, der er
et vaerested for fysisk han-
dicappede.

Mialgruppen er perso-
ner, der pga. et fysisk han-
dicap ikke har haft tilknyt-
ning til arbejdsmarkedet i
mange ar. Eller personer,
der er pa vej ind i en reva-
lideringsproces, men som
endnu ikke har en handle-
plan. Det kan ogsa vere
personer med et fysisk
handicap, der maske er 1
atbejde, men som oensker
at prove noget nyt.

Computerverkstedet
vil bla. etablere en er-
hvervsuddannelse, der skal
give fysisk handicappede
mulighed for at klare et job
af storre eller mindre om-
tang pi et kontor eller i en
grafisk virksomhed. Ud-
dannelsen varer 12 mine-
der, incl. ferier og praktik-
perioder.

Yderligere oplysninger
hos Anna Moller, ZAble-
haven 29, 6040 Egtved.
TIf. 75 55 00 58 / 40 50
75 96.

Studerende

Foreningen Handicappede
Studerende & Kandidater
(HSK) inviterer til fol-
gende tre arrangementer:

Lordag 3. oktober

1998 kl. 10-14 temamode
om den nye sociallovgiv-
nings betydning pi handi-
Opleg  af
cand jur. Henning Strange
fra Center for Ligebe-

capoinradet.

handling af Handicappede
og Gitte Madsen fra Spa-
stikerforeningen.

Torsdag 5. november
1998 kl 17-21 fyraftens-
mede om universitetets
stotte til studerende med
handicap og studerendes
mulighed tor studieophold
1 udlandet. Oplag af bl.a.
cand.mag. Peter Hoybye
fra Den Centrale Studie-
og Erhvervsvejledning pa
Kebenhavns Universitet.

Torsdag 3. december
1998 kl. 17-19 fyraftens-
mede om handicap og
forsikring. Opleg af kon-
sulent Jes Christiansen fra
Forsikringsoplysningen.

Alle meder finder sted
1Valby Medborgerhus. Til-
melding hos HSK, tlf. 35
32 91 01 (ma-ons-fr kl.
10-12) eller e-mail pa
hsk@dorit.ihi ku.dk.

Kvindekursus
Organisationen  Danske
Kvinder med Handicap af-

holder kurset “Fra kvinde
til kvinde — erfaringsud-
veksling” 23.-26. septem-
ber 1998 i Hou Sesports-
center ved Odder. Milet er
at uddrage fxlles erfarin-
ger,som kan danne grund-
lag for videreudvikling i
form af styrkelse af selv-
verd/selvtillid  gennem
f.eks. netvaerksgrupper, stir
der i programmet. Oplags-
holdere er psykolog og
hejskolelerer Anna Marie

Buur, alternativ behandler
Birgith Broberg og psyko-
terapeut Lis Kristensen.
Tilmelding senest 21.
august t1l Susanne Olsen,
Skovgards Allé 189, 3500
Veerlose. Pris 400 kr., 150
kr. for personlige hjzlpere.

Handicapguider

De radgivende handicap-
udvalg i Hillered og Hel-
singer kommuner har
tremstillet lokale guider,
der oplyser om adgangs-
torhold og tilgaengelighed
(eller mangel pa samme).
Guiden for Hillerod kom-
mune kan bestilles hos
Lene Pedersen, tlf. 48 26
76 09. Guiden for Helsin-
gor tis hos Bent Samson
Carlsen, tif. 49 70 88 10.

Miljo for hjaelpere

Branchesikkerhedsradet
for Social- og Sundheds-
vasenet har udsendt en
vejledning om  arbejds-
miljo for handicaphjal-
pere. “Hensigten er at for-
bedre handicaphjelpernes
arbejdsmilje  uden at
&ndre ved det grund-
leggende princip, at arbej-
det hviler pa en gensidig
aftale mellem den handi-
cappede og hjxlperen.
Der er brug for ridgiv-
ning og forebyggelse. El-
lers risikerer man, at hjxl-
perne far fysiske skader,
eller at de ikke kan holde
til jobbet af psykiske drsa-
ger,” siger formanden for
branchesikkerhedsridet,
Preben Maier Pedersen.
Vejledningen “Handi-

KORT NYT
caphjelperens  arbejds-
miljp” bestilles hos Ar-

bejdsmiljefondet, tlf. 39 16
05 55. Pris 40 kr.

Direktor i DSI

De Samvirkende Invalide-
organisationer har blandt
128 anspgere valgt den 46-
arige Poul Erik Herner
Petersen til organisationens
torste direktor. Han kom-
mer fra en stilling som af-
delingschef i Dansk Rode
Kors. DSI’s formand John
Moller siger om ansattel-
sen af Poul Erik Herner
Petersen: “Det er en per-
son med stor erfaring fra
organisationsverdenen, og
Jeg ser frem til, at DSI kan
ta glaede af disse erfaringer
samt de visioner og det en-
gagement, Poul Erik Her-
ner Petersen 1 ovrigt er i
besiddelse af”’

Sportsnavne i Aars

Line og Lasse Myrup blev
1 juni kiret til arets sports-
navne 1 hjembyen Aars.
De har begge muskelsvind
og er dygtige udovere af
korestolshockey. Sidste ar
vandt deres hold dan-
marksmesterskabet.

“Jeres praestation er det
bedste bevis pa, at handi-
capidretren ikke viger til-
bage for raskidreetten, nir
det gelder serigs idrats-
udgvelse,” sagde forman-
den for Aars Kommunes
Samvirkende Idretsklub-
ber, Helen Schenning, ved
prisoverrekkelsen.
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Igen ingen udstigning i Korsor

Johannes Hansen, Kildeparken 1, Bram-
ming, har ogsd haft serpragede og ube-
hagelige oplevelser med DSB, der dben-
bart ikke kan leve op til deres eget motto
om “Gode tog til alle” (se Muskelkraft
nr. 4/98, 5. 42-43):
Jeg var pi ferie i Korser, selviplgelig
pa feriecentret Musholm, fra den
13.6.-21.6.1998. Om sgndagen den
14. bestilte vi billetter til Kgbenhavn
til tirsdag den 16., og vi kom ogsi
afsted til tiden fra Korser. Vi havde
en dejlig dag i Kebenhavn, og vi tog
toget retur kl. 20 uden problemer.
Da vi ankom til Korser kl. 21,
var Falck der. Men de kunne ikke

bare kerestolen ud af toget, den
vejer 130 kg. De havde ingen lift
med. Personalet pi toget forsagte
med deres nogler at lise op ind til
stationens lift, men ingen af deres
nogler passede, si de opgav.

Vi mitte blive i toget, til vi niede
en station, der havde en lift. Det blev
Odense. Her var det ud af toget og
ind i et andet tog sammen med lif-
ten og retur til Korser. Da vi ankem,
var Falck der til at hjzlpe os ud. Da
var kl. 22,

Vi blev enig med os selv om, at
det mitte kunne lade sig gare, s vi
provede igen. Onsdag den 17. gik vi

Vejles plojemark

Erik Petersen, Valmuevef 1, Vejle, skriver
om Gron Koncert:

S har der igen veret Gron Koncert
1 Vejle — og denne gang med
25.000-30.000 tilskuere ifplge Vejle
Amts Folkeblad. Det var en dejlig
eftermiddag med rigtigt Gren Kon-
cert-vejr, med mange glade menne-
sker, der forhdbentlig brugte en
masse penge, og med god musik for
nazsten alle aldersklasser. Jeg havde
aldrig troet, at jeg ville blive Aqua-
fan, og deres musik er nok heller
ikke lige sagen for mig, men hold
fast et spektakulert og professionelt
sceneshow, de praesterede.

Koncertstedet i Vejle er en plgje-
mark, og er man i el-kerestol, er det
en lidélse — og mere end det! — at
kore de vel godt 100 meter fra ind-
gangen til geesteomridet ved siden
af scenen, fordi man skal kere pi
tvaers af plovfurerne.

Desvarre har Evald Krog mittet
melde afbud til de seneste koncerter
her iVejle, for vi ville ellers have in-
viteret ham pi en sidan tur hen over
koncertpladsen!

N3, spog til side. Jeg ved ikke, om

problemet kun er gxldende i Vejle,

da jeg ikke har besagt de andre kon-
certsteder. Men i Vejle mi det vare

igen til stationen og bestilte billet-
ter til fredag den 19.Vi sagde ikke
noget om, hvordan det havde veeret
dagen for, for vi ville give dem en
ny mulighed for at klare det.

Da vi ankom til stationen om
fredagen, blev vi noget overrasket,
for de havde hert om vores tur til
Odense, s3 de tilbed os en flaske
radvin. Dagen begyndte godt, og da
vi om aftenen kom retur til Korser,
stod Falck og modtog os med liften.
De havde nu fiet en nogle ind til
liften, og de gnskede os velkommen
til Korsar.

muligt at finde en losning, hvor
korestolsbrugere — og de er trods alt
kernen i Muskelsvindfonden — fir
lov til at komme ind bag scenen til
gaesteomfiidet, for si skal de da
“kun” kere langs med plovfurerne.

Jeg har rejst problemet flere
gange over for medarbejdere 1 Mus-
kelsvindfonden. Gor nu noget ved
det, sd vi kan begynde at glaede os
til naeste drs Grgn Koncert.

Svar fra indsamlingschef Marius Byriel,
Muskelsvindfonden:
Kere Erik, tak for dit brev. Jeg kan
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kun give dig ret: Gren Koncert-plad-
sen 1 Vejle er et minelandskab, som
kreever astronautiske faerdigheder hos
svindlere og andre kgrestolsbrugere.
Det samme ger sig faktisk gzl-
dende for Gron Koncert-pladserne
i Arhus, Hjallerup og Naestved. Kun
Esbjerg, Odense og Valby byder p4
et civiliseret graesteppe uden nzevne-
veerdige ploviurer og huller.

Inklusiv parkering kraver en
Gron Koncert i dag et sammen-
hxngende areal pd godt 20 hektar.
Den tunge trafik med trailere op til
45 tons gor det samtidig umuligt at
placere Gron Koncert pd velfrise-
rede idretsanleg. Kombinationen
betyder, at vi reelt ikke har plads-al-
ternativer til de nuverende “plgje-
marker”, og at hensynet til publi-

. ,
kummer 1 kerestol dermed ikke kan

indgi 1 pladsvalget.

Der er dog hib forude. T 1999
tager vi en ny koncertplads i brug i
Neestved, og vi kan dermed sige far-
vel til mdnelandskabet pdYdernzs. I
forhold til de resterende plgjemar-
ker lover jeg, at vi 1 1999 vil forsage
at gere adgangen nemmere for
karestolsbrugere.

Darlig behandling af Rigshospitalet

Jesper Jakobsen (14 dr), Nyskiftevej 37,
Redovre, skriver efter en sidste ojebliks
aflysning af en stor rygoperation.:

Tirsdag den 16. juni 1998 skulle jeg
have varet rygopereret. Om mor-
genen den 16. fik jeg en beroligende
pille og skulle ligge og slappe af.
Efter et stykke tid kom overlege
Adam Hede ind og sagde, at han lige
skulle klede om. Lidt efter kom
Adam Hede igen ind i hvid kittel
og var helt oprevet. Han sagde, at
han havde en meget dirlig nyhed.
Mine forzldre spurgte, hvad det var,
og han sagde, at jeg ikke kunne blive

opereret i dag, men forst om to en’

halv mined. De havde fiet en akut
patient ind, som skulle have en ny
lever, og de havde lige fiet en lever,
sa patienten skulle opereres med det
samme.

Min operation var i sig selv ikke
noget problem. Der stod to leger,
to narkoselager og et par sygeple-
Jersker klar. Nz, det var efter opera-
tionen, der var et problem. Der
manglede de nemlig en person til at
se efter mig, og de manglede en re-
spirator, hvis jeg skulle £3 brug for
sidan en efter operationen.

Jeg blev selviplgelig meget ked
af det, da jeg fik beskeden. Nu havde
vi afbestilt en rejse, og vi havde aend-
ret sommerferien af hensyn til min
operation. Nu skulle vi lave om pd
det hele igen.

Jeg kan sagtﬂens forstd, at en akut

operation er vigtigere end en ryg-
operation. Men det jeg ikke kan for-
std er, at de ikke har noget ekstra be-
redskab. Der skulle jo bare en
respirator til og en person til at se
efter mig, s& kunne jeg vare blevet
opereret.

Jeg synes ogsd, det er spild af res-
sourcer, bide for min og for deres
skyld. Jeg havde vaeret mange forbe-
redende prever igennem, og de skal
tages om. Jeg gad ogsd godt vide,
hvad de ville have gjort, hvis den
akutte patient var kommet ind, mens
Jjeg var 1 gang med at blive opereret?
S4 md de jo have et alarmberedskab.

Jeg mener, at Rigshospitalet, og
nok ogsd andre hospitaler, sparer for
meget pd pengene. Jeg har ogsi den
fornemmelse, at de kun bruger
penge, sidan at de kun lige har nok
lzeger, sygeplejersker, mm. til den
maengde patienter, de normalt har.
Og ikke efter at der kan komme
nogle patienter, der skal opereres her
og nu.

Svar fra overleege, dr. med. Adam Hede,
Rigshospitalet: )

Det er altid yderst ubehageligt for
patienter og deres pirgrende, nir
operationer skal aflyses. Rigshospi-
talet har de sidste 4r fokuseret p4 r-
sagerne til operationsaflysninger, og
det er faktisk lykkedes at reducere
antallet betragteligt.

Nir store operationer alligevel
en sjelden gang mi aflyses, er pro-
blemerne serligt besveerlige, fordi af-
lysninger ud over de naturlige psy-
kiske reaktioner ogsi pivirker og
ofte odelegger den planlegning
som patient og familie har foretaget
for at fi sygefravaer, pasning i hjem-
met, skolegang, orlov fra foreldres
arbejde, ferie, m.v. til at g8 op i en
hgjere enhed.

For de behandlende lxger og af-
delingens ovrige personale er ope-
rationsaflysninger ogsd meget bela-
stende, fordi de forstyrrer den
arbejdsrytme, som er ngdvendig for
at fi patientbehandlinger afviklet
hensigtsmeassigt for alle parter.

Herudover giver aflysninger na-
turligvis et skonomisk tab for syge-
huset, ligesom gkonomiske ressour-
cer afpasset til operationsaktivitet er
en forudsztning for at minimere an-
tallet af aflysninger.

Principielt ber aflysninger selv-
folgelig ikke forekomme, men det
vil vere realistisk at erkende, at
uventede situationer nu og da vil
opstd, hvor beslutning om aflysning
vil vere det eneste rigtige frem for
f.eks. at sztte patientens sikkerhed
pa spil under eller efter et operativt
indgreb.
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Konverteringsretten

En af nyskabelserne 1 den sociale
lovgivning er konverteringsretten.
Det vil sige, at personer som er
under 67 ir, har mere end 20 timers
hjemmehjelp pr. uge og har en “be-
tydelig og varigt nedsat fysisk eller
psykisk funktionsevne” har ret til at
ti hjelpen udbetalt i kontanter og sa
selv ansette deres hjemmehjlpere.

Desuden skal man vere i stand
til selv at administrere pengene. Det
vil sige, at man er ansvarlig for ud-
betaling af lon, opgerelse af timer,
indbetaling af ATP og skat, udreg-
ning og betaling af feriepenge m.v.
Man kan dog aftale, at kommunen
eller et privat servicefirma udferer
de praktiske opgaver.

Hvis man ikke selv er i stand til
at administrere pengene, kan kom-
munen enten afsli at konvertere
hjemmehjzlpen til kontanter eller
udbetale pengene ¢l en “naert-
stiende”, som vil patage sig opgaven.

Nir kommunen udmailer be-
lobet, skal der i ovrigt tages hensyn
til de omkostninger, der er er for-
bundet med ordningen, f.eks. ogsa
omkostninger til administration.
Dette beleb kan dog aldrig over-
stige, hvad det anslds at koste kom-
munen at udfgre opgaven selv.

Konverteringsretten er en slags
hjzlperordning, men dog i en
discountudgave, for der er et par
vesenthige forskelle.

For det forste er hjelpen fortsat
hjemmehjzlp, selv om den altsd
anszttes pd en anden made. Derfor
udmales den ud fra behovet for
hjzlp og pleje samt losning af prak-
tiske apgaver i hjenmer. Der udmiles
f.eks. ikke timer til ledsagelse, men
til gengaeld kan man samtidig bruge
den nye ledsagerordning, hvilket

man ikke kan, hvis man har en
egentlig hjelperordning. Fordi be-
hovet for ledsagelse i den situation
indgar 1 udmalingen.

For det andet dbner konverte-
ringsretten ikke for retten til at fi
dekket merudgifter. Mange wvil i

forvejen have ret til dekning af mer-
udgifter, fordi de ikke er pensioni-
ster. Men hvor hjzlperordningen
giver mulighed for deekning af mer-
udgifter, selv om man er pensionist,
sa er dette ikke tilfeldet, hvis man
far hjemmehjalp, og altsa heller ikke
hvis man valger at konvertere sine
hjemmehjelpstimer ¢l en kontant
udbetaling.

Socialministeriet siger 1 vejled-
ningen, at konverteringsretten sigter
pd en lille gruppe personer, der har
behov for omfattende hjzlp og
pleje, men ikke opfylder kravene til
en hjzlperordning, f.eks. fordi be-
hovet ikke er helt sa stort, eller fordi
man ikke opfylder aktivitetskravet,

En forbedring

Reglen om ret til konvertering kan
godt minde lidt om §56 i den gamle
bistandslov, hvor man ogsa fik hjem-
mehjalp i en kontant form; men der
er betydelig forskel.

Den gamle §56 var oprindelig
en “kveerulantparagrat”, som skulle
bruges, nir en hjemmehjzlpsmod-
tager var helt umulig, og ingen
hjemmehjelper onskede at komme
hos vedkommende. Sa kunne kom-
munen frigere sig for forpligtelsen
ved at sende pengene til vedkom-
mende. Senere er den dog anvendt i
noget bredere omfang, ogsa til folk
med muskelsvind, der — som alle ved
— aldrig er kvaerulanter.

Den gamle §56 viderefores
uxndret 1 den nye lovgivning, s&
konverteringsretten er en ny mulig-
hed ved siden af den gamle regel.

Den gamle bistandslovens §56
hedder fremover servicelovens §76,
stk. 1. Den nye konverteringsret
kommer til at hedde servicelovens
§76, stk. 2. Hjelperordningen 1 bi-
standslovens §48, stk. 4 kommer til
at hedde servicelovens §77.

Det er kommunen, der beslutter
om hjemmehjzlp skal konverteres
til kontant hjzlp efter §76,stk. 1, og
det kan kommunen beslutte uanset
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modragerens alder og timetal.

Det er modtageren, der beslut-
ter om hjemmehjelp skal konverte-
res til kontant hjelp efter §76, stk.
2, men det kraever som navnt bl.a.,
at man er under 67 ir og har mere
end 20 timers hjelp om ugen.

Min vurdering af konverterings-
retten er, at den er en forbedring.
Det vurderer jeg ud fra det syns-
punkt, at enhver ekstra mulighed for
bare en enkelt person med muskel-
svind er et fremskridt, og der vil
vare folk med muskelsvind, som vil
blive glade for konverteringsretten,
maske 1szer nogle af de, som vi kalder
“mellemgruppen”.

Jeg vil imidlertid gerne tilfeje, at
den samlede konstruktion med
hjemmehjalp, konverteret hjemme-
hjelp og hjxlperordning er noget
rod, ikke mindst i relation til krite-
rierne for merudgiftsdekning der er
nasten umulige at forsta.

Jeg tror, man 1 en fremtidig revi-
sion af lovgivningen vil finde en
enklere og mere logisk konstruktion,
f.eks. sd den konverterede hjemme-
hjelp bliver en afart af hjelperord-
ningen 1 stedet for at veere en afart af
hjemmehjzlpen. Det kunne f.eks.
opnas ved at gore hjzlperordningen
tilgaengelig ogsé for personer med et
mindre behov for hjzlp eller med et
mindre aktivitetsniveau. Argumentet
herfor er, at hjelperordningen ogsi
for denne gruppe er den mest hen-
sigtsmaessige form for hjalp.

Ud fra min erfaring med hvor-
dan ting udvikler sig, og hvordan re-
sultater nds, tror jeg dog, at den nye
mellemform med konverteret hjem-
mehjelp er en nedvendig mellem-
station 1 politikernes og embeds-
mendenes erkendelsesproces, si ogsd
derfor betragter jeg den som et
fremskridt.

Det er nu engang siledes, at man
er nedt til at tage til Sproge, hvis
man skal krydse Store Baelt. Selv om
stort set ingen har noget xrinde dér.
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Drik vin!

For en del ar siden fandt jeg en bog
pd udsalg. En lille undseelig bog,
som 1 sin billigudgave ikke si ud af
meget, men som pd mange mader
har haft betydning for mig. Bogens
titel er “Drik vin — spar medicin”.

Tank sig, hvilket held! Jeg, som
er en inkarneret vinelsker. Men den
gode forfatter har dog ogsi et par al-
vorsord med 1 bogen, hvori han ad-
varer om faren for skrumpelever ved
indtagelse af for store maengder al-
kohol ...

Bogens forste kapitler omhandler
vins fysiologi og kemi, dvs. hvad vin
egentlig indeholder af forskellige
stoffer. Det er noget, der rykker.

Vin indeholder ca. 250 forskel-
lige slags stoffer. Ud over vitaminer
er der mineraler — og selvfolgelig al-
kohol, som i denne sammenhzeng er
uvesentlig, men noget folger der jo
altid med...

Vitaminer er uundverlige for
opretholdelse af den biologiske lige-
vagt. Mangel pd dem kan afsted-
komne flere former for sygdomme.
Personligt spiser jeg aldrig selv vita-
minpiller, og jeg kan ikke komme i
tanke om nogen bedre mide at fi
vitaminer pd end ved at drikke et
par glas vin. Og spise en varieret
kost.

Vin indeholder folgende vitami-

ner: B1-B2-B3-B5-B6-B12, vitammin
C og vitamin P.

Mineraler indgdr som bygge-
stene i kroppens celler, og vin inde-
holder folgende mineraler: Fosfat,
magnesium, natrium, kalium, jern
og svovl samt en rekke mineralske
salte. Desuden grundstoffer som jod,
silicium, bor, brom og fluor, Derud-
over fenoler, nogle forskellige syre-
forbindelser og enkelte enzymer.

Vin er som bekendt lavet af
vindruer, og druerne kan siges at
vare et spejl af den undergrund,
som planten er vokset pi. De fleste
har smagt vin af en eller anden slags,
og nogen har miske lagt merke til,
at der pa flasken stdr, at den er lavet
pd en bestemt drue. Den samme
drue kan anvendes i forskellige egne
eller lande, men vinen smager ikke
helt pa samme méde. Her spiller bl.a.
undergrunden ind.

Hvidvinen hjalp
Men hvorfor nu den begejstring for
vin?

For nogle ir siden havde jeg fiet
blerebetendelse, som jeg dejede
med et stykke tid. Forst provede jeg
det gamle trick med at drikke en
masse vand. Det hjalp ikke.

Sa var det, jeg kom i tanke om
min lille bog. Dér stir, at man i det

tilfelde skal drikke et glas sod eller
halvsgd hvidvin fra Anjou til m3lti-

derne. Det gjorde jeg s, og i lobet af
tre dage var der en markbar bed-
ring. Og hvorfor har Anjou-vin den
virkning? Dels fordi den er vaske-
drivende, dels fordi den er basisk,
dvs. syreneutraliserende.

Blodmangel? Her skal man drikke
redvin fra Graves, fordi jordbunden i
Graves indeholder meget jern.

Fordgjelsen? Mange svindlere
har problemer med deres fordgijelse,
men i begrensede mengder har
garvesyren, som iszr findes i redvin,
en gunstig virkning pd peristaltik-
ken. 83 drik et par glas vin til aftens-
maden.

Blandt ernzringseksperter er der
bred enighed om, at vin har en
gavnlig indflydelse pi indholdet af
kolesterol 1 blodet. Kolesterol kan
fordrsage blodpropper.

I gvrigt forebygger vin et for-
hgjet blodtryk. Men den m3 ikke
bruges som behandling, hvis man al-
lerede har forhgjet blodtryk.

Mit rid: Drik lidt vin og hold
laegen fra livet. Skil!

Torben Madsen er bestyrelsesmedlem i
Muskelsvindfonden.
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Tre sommerlejre

gik fint.

Ialt 87 bern og unge med muskelsvind har veret pd Muskelsvindfon-
dens tre aldersopdelte sommerlejre i &r. De yngste fra otte til 10 dr var pd
Sendbjerg Ungdomsskole pd Thyholm, mens de wldste fra 14 til 17 ir
havde forngjelsen af at tage Musholm Bugt Feriecenter 1 brug som faci-
litet til sommerlejre samtidig med, at der var feriegaster pd centret. Det

Mellemgruppen fra 11-13 4r besatte fra den 5.-11.juli Morkev Efter-
skole ved Holbzk. Blandt deltagerne var en Muskelkrafts bernejourna-
lister, som har sendt denne reportage. i
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Hvad elstole kan holde til
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Rapport fra en {fodbold)sommertejr for 29 drenge og to piges

Det er onsdag eftermiddag, og solen
stir hgjt pd himlen. For forste gang
1 denne uge. Og det skal udnyttes.
Ingen sommerlejr uden en ordentlig
vandkamp!

Ingen steder kan man vide sig
sikker. Der sprojtes fra alle sider, og
de, der ikke kan bruge vandpistoler,
sprajter med plasticbagre. Eller man
kan fi temt en halvliters flaske ud
over sig.Vid kan man altid blive.

Leon har investeret 1 et kaempe
vandgever til 300 kr., og det er der
ikke rigtigt noget at stille op imod.
Jo,Rohde fir en ide: Haveslangen. ..

Det er godt nok utroligt hvad
elstole kan holde til!

Ingen blev skudt

Nu bliver der sldet pd gongongen.
Idreetsdagen skal fortsette. De fleste
er dog ikke alt for begejstrede, midt
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1 vandkampen, men efter at der er
blevet skiftet tgj, og grupperne gir t
gang, er det nu alligevel ret sjovt.

To hold skal spille roboule mod
hinanden udenfor. Det gelder om
at trille en bold ned af en rampe og
s3 ramme ind af et hul til enten 1, 2
eller 4 point. Og det er meget sverere
end det lyder.

De to andre hold skal spille shif-
tennis mod hinanden i skolens hal.
Det er en slags handicapvenlig bord-
tennis: Uden net og med bander i
siderne.

Tidligere pd dagen har der vaeret
skydning med luftgeverer i hallen.
Pi 10 meter. Gevarerne var meget
lette at trykke af og stod 1 en stotte,
sd de fleste kunne skyde selv eller
med lidt hjelp.

Det lykkedes ikke at skyde nogen
i lebet af dagen, selv om Michael

Damgaard kun slap pd et hengende
hir. Han kom til at kere midt ud pa
skydebanen ... (Gat hvad han lavede
der? Han spillede fodbold!)

I fodboldens tegn

Med 31 bern havde lejren fra 11-
13 &r ny rekord. 29 drenge og 2
piger(!). Lejren blev atholdt pd Mar-
kov Efterskole ved Holbak, der
normalt huser 74 elever. Forholdene
var ikke helt optimale, men alle kla-
rede sig alligevel. Skolens brusere var
irriterende, for de var uden termo-
stater og derfor enten braendende
varme eller iskolde.

Deltagerne blev fordelt i fem
hytter, der hurtigt fik navne som
Borgen og Gogereden. Hytte 3
kaldte sig Hytte 4.

Konstordelingen pi lejren kunne
godt markes. Hele ugen stod i fod-

BORN PA BANEN

-

boldens tegn (de, der tror, at man
ikke kan spille fodbold i kerestole,
m3 tro om igen). Der var fodbold pa
storskeerm bide tirsdag og onsdag
aften, det eneste tv-tilbud pa lejren.

Dog fik vi efter en kraftig over-
talelsesmangvre og et rundsporge
lov til at se “Nattevagten” pd stor-
skaerm torsdag aften. Efterfulgt af et
natleb, selvfelgelig, s vi kunne nd
at blive rigtig godt bange. 10 sporgs-
mal skulle vi svare pd undervejs, og
adskillige hjelpere kom farende ud
fra en busk og ribte, skreg eller slog
grydelig mod hinanden.

Pludselig, som vi troede, at vi var
feerdige, blev vi bleendet af et par bil-
lygter og tre-fire blodige mumier
kom rallende imod os ...

Den fjerde drak vandet!
Lejren sluttede af med et brag af en

fest fredag aften (eller nat, skulle jeg
miske hellere sige). Spisesalen var
selvfolgelig blevet pyntet med bal-
loner og bannere med paskrifter
som “Her er Brandby”,“Her er Vejle
Boldklub” og “Brendby Suppor-
ters”.

[ gymnastiksalen var stillet et
anleg op til de cd’er, vi havde haft
med hjemmefra, og her holdt vi
selve festen. Forst med masser af un-
derholdning, bl.a. nogle hj=lpere
som var gdet sammen og opforte
“En opera at Wagner”.

Bagefter lavede de en lille sketch
om at spare pd vandet. Der er et glas
vand, en tandberste og en tube
tandpasta pi et bord. Farst kommer
en hjzlper ind, berster tender med
bersten, skyller munden med van-
det og spytter det ned i glasset igen.
De to nzste hjelpere kommer ind,

gentager proceduren, skyller mun-
den med vandet fra for, og spytter
det tilbage igen. Til sidst kommer
den fjerde ind, sxtter glasset for
munden og drikker indholdet. Pa
det tidspunke sad samtlige tilskuere
og hostede eller kiggede vack.

Pa lejr ar efter ar

Klokken 22 begyndte selve festen si
med dans til den lyse morgen, eller
til folk sad ret op og ned i deres stole
og sov. De sidste gik i seng klokken
halvotte.

Mange af dem, der meder op pi
disse lejre, kommer hvert ir. Nogle
lever simpelthen pi dem, og det ville
vere dejligt, hvis der ikke kun var
én om dret, men for cksempel ogsa
en forlenget weekend.

Jeg agter i hvert fald at komme
igen til neeste ar. 5
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Tabt arbejdsfortjeneste:

Udvej og blindgyde

Huis man ikke passer pd,

er ulemperne ved at modtage

tabt arbejdsfortjeneste

storre end fordelene - [

—

“Teg ville aldrig have undveret de
muligheder, jeg har haft for at tage
mig af mit barn. P4 den mide synes
jeg, det har veret fint at {3 tabt ar-
bejdsfortjeneste. Men hvis man ikke
passer p3, si er ulempen meget
storre.”

Gitte Aaberg, 39, prover at drage
en lere af mange 4rs erfaringer med
at vare 1 den selvmodsigende situa-
tion, som de fleste medre til svaert
handicappede bern kender bedre
end andre kvinder: Hvordan kan jeg
pd en og samme tid pleje mit barn
og min karriere?

Hun er med i en baggrunds-
gruppe 1 forsegsprojektet “Hjelp til
familier med bern med handicap”,
som skal finde ud af, hvordan man
forebygger, at foreldre, der fir eller
har fiet tabt arbejdsfortjeneste, ud-
stgdes af arbejdsmarkedet (se artik-
len “8 barske konklusioner”, s. 38.).

“At gi pid tabt arbejdsfortjenste
kan blive en svabe, hvor du ender i
en klientggrelse. Det begyndte ogsi
at ske for mig,” siger Gitte Aaberg.

Gitte og Karsten Aaberg 1 Hoj-
bjerg ved Arhus er foraldre til Hen-
rik, der har muskelsvind og lige er
fyldt 15 &r. Siden han var lille, har
Gitte Aaberg, der er uddannet kon-
torassistent, gjort hvad hun kunne

[

Gitte Aaberg begyndte at lese jura for tre dr
siden. “For at komme ud af afhzngigheden af
tabt arbejdsfortjeneste kraver det et overskud,

som mange familier nok ikke har,” siger hun. o

Af Jargen Jeppesen
Fotos:

Michael Lange/Chili
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| 8 barske konklusioner

Der er brug for en bedre ridgiv-
ning og mere stotte til foreldre,
som i en drrekke helt eller delvist
har opgivet erhvervsarbejde for at
passe deres handicappede barn

hjemme. Det viser undersggelser i
Arhus kommune.
Undersggelserne, der er led i
Socialministeriets forsegsprojekt
“Hjelp til familier med bern med
handicap”, konkluderer:
* at det er fysisk hirdt at passe bar-
net
* at det er.psykisk belastende, fordi
foreldrene foler, at de svigter bar-
net folelsesmessigt, hvis de ikke
selv tager sig af den fysiske om-
sorg .
at det er psykisk belastende, fordi
foreldrene oplever, at omgivel-
serne forventer, at foraldrene selv
passer deres handicappede barn
at forzldre, der modtager tabt ar-
bejdsfortjeneste, reelt ikke har haft
andet valg
at mange forzldre, der modtager
tabt arbejdsfortjeneste, ville gnske,
at de havde haft alternativer
at foreldre til handicappede bgrn
er meget sterkt athengige af
deres arbejdsgivers indstilling til
orlov, deltid og fleksibilitet i1
gvrigt
at forzldrene oplever kontakten
med socialforvaltningen bela-
stende, fordi der i modet med
ridgiveren mangler ligevaerdig-
hed, gensidig dialog og respekt
at det er kvinder, der er mest udsat,
fordi det nasten udelukkende er
mgdrene, som passer familiens
handicappede barn hjemme

Beskemmende

I projektet indgdr ogsd undersogel-
ser af forholdene i familier med
voksne hjemmeboende born. Det

har veret en overraskelse, at ud af
234 forzldre til 155 voksne hjem-
meboende bgrn var de 94 foreldre
over 61 ar.

“Nogle er helt op 1 80-4rs alde-
ren. Det er en meget stor og bela-
stende omsorgsopgave, og for en
raekke af de voksne bgrn findes der
ingen udviklingsplaner overhove-
det,” siger cand.scient.soc. Kirsten
Henriksen, som stir for projektet
sammen med Birgitte Neorregird.

Om forzldrenes meget negative
bedommelse af kontakten med
socialforvaltningen siger Kirsten
Henriksen:

“Som ridgiver er det beskem-
mende at se sidan en bedgmmelse.
Og det er overraskende for mig, sa
meget det fylder i forzeldrenes op-
levelse. Det er ikke ydelsernes
storrelse, dbningstider, og lignende,
men kvaliteten 1 ridgivningen, som
forzldrene vil have skal vere meget
bedre.”

Projektet, der laber til og med
1999, er nu giet ind sin anden fase,

der handler om at udvikle og i
praksis afpregve metoder, som kan
modvirke udstgdning fra arbejds-
markedet. Mélgruppen er sivel for-
xldre, der sgger om tabt arbejdsfor-
tjeneste, som foreldre, der allerede
modtager eller har modtaget tabt
arbejdsfortjeneste.

“Vi skal have udviklet reelle
valgmuligheder til tabt arbejdsfor-
tjeneste,” siger Kirsten Henriksen,
der forudser en helt anderledes
organisering af ridgivningen og
sagsbehandlingen pd omridet. For-
xldrenes tilknytning til arbejdsmar-
kedet skal i fokus fra begyndelsen
af sagsforlebet, og ridgivningen skal
vere langsigtet.

Projektets anden fase omfatter
ogsi fremstilling af informations-
materiale til arbejdspladser, formid-
ling af kvalificeret praktisk hjelp til
forzldrene, opbygning af et net-
verk blandt foreldre samt efterud-
dannelse af socialforvaltningens

ridgivere. Joj

“Vi skal have udviklet reelle valgmuligheder til tabt arbejdsfortjeneste,” siger
Kirsten Henriksen. Hun og Birgitte Norregdrd (bagest) har for Socialministeriet
underspgt holdninger og vilkdr hos drhusianske foreldre pd tabt arbejdsfortjeneste.
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» for at bevare en tilknytning til ar-

bejdsmarkedet. Nir udviklingen 1
Henriks sygdom ikke lagde beslag
pé al energien, fandt hun deltidsjobs
her og der; en overgang havde hun
endog egen virksomhed. Men hun
har 1 flere lange perioder varet ngdt
til at £ tabt arbejdsfortjeneste pa fuld
tid, og hun har mere end én gang
argret sig over at sige nej tak til et
tilbud om en attraktiv stilling.
Kunne det si ikke have varet
Henriks far, der i perioder blev
hjemme? Det kunne det principielt
godt, siger de begge, men det ville
have haft storre konsekvenser for fa-
miliens gkonomi, og i @vrigt si ville
Gitte Aaberg vare den, der blev
hjemme og passede Henrik.

Mangel pa aflastning
For tre 4r siden begyndte Gitte Aa-
berg pa jurastudiet under Jysk Abent
Universitet. Forelgbig har hun lest
pi deltid, men fra september bliver
hun heltidsstuderende.

“Egentlig har jeg altid vaeret pla-

ceret pd den forkerte hylde. Det er
nu, jeg skal kvalificere mig, hvis jeg
vil ggre mig hib om et udfordrende
arbejdsliv,” forteller hun, si man
ikke er tvivl om, at hun mener det
alvorligt.

Henrik er blevet s stor, at hjel-
pere kan tage sig af ham 1 en del af
dagnets timer. Ikke mindst nir han

‘skal vendes om natten, hvilket i

ovrigt er blevet mere kompliceret
og tidskraevende efter hans rygope-
ration for et halvt ir siden.

Men det er ogsd ferst nu, at for-
zldrene vil og ter lade hjzlpere
overtage en sterre del af de mange
plejeopgaver. Det kunne godt have
varet anderledes, mener de. Kom-
munen burde ride over et korps af
erfarne og uddannede hjelpere, der
uden den store oplering kunne gi
ind og aflaste, nir behovet var storst.
Den mulighed har de virkelig sav-
net.

I revis har de haft tilbuddet om
hjxlpere og ind i mellem ogsi gjort
brug af det. Men for det forste skulle
de selv finde og ansette hjzlperne,
for det andet mitte’ de bruge’ en
masse tid pd at undervise dem. Nu
kan Henrik selv begynde at sige til
og fra.

“Det kan vaere lidt af en belast-
ning at have hjelpere,” siger Karsten
Aaaberg.

“I virkeligheden har vi ikke orket
at have hjxlpere,” oversztter Gitte
Aaberg.

Det kraver et overskud
“For at komme ud af den athengig-

hed af tabt arbejdsfortjeneste kraever
det et overskud, som mange fami-
lier nok ikke har. P4 en mide er det
for nemt for socialforvaltningen at
give os tabt arbejdsfortjeneste, og det
er for nemt for os at fi det,” siger
Gitte Aaberg.

Det er en mdde at parkere problemet
pa?

“Ja. Problemet er, at du meget let
risikerer at blive fanget i en athen-
gighed. En dag fylder dit barn 18 ar,
og si kan du ikke lengere f3 tabt ar-
bejdsfortjeneste; miske tager du si
nogle af hjelpertimerne, men der-
ved bliver du athangig af den lon.
Pludselig en dag flytter dit barn, og
s4 sidder man der med hiret 1 post-
kassen! Man kan ikke rigtigt noget
mere pd arbejdsmarkedet, og man
kan heller ikke f3 understottelse. S3
er man virkelig parkeret udenfor.”

Gitte Aaberg er for tiden ved at
indrette et arbejdsveerelse nede 1 vil-
laens kaelder. Der er lige plads nok til
computeren og reolerne med de ju-
ridiske lerebager. Det arbejdsrum,
hun hidtil har haft ved siden af Hen-
riks verelse, er ved at blive omdan-
net til lokale for hjzlperne. Der bli-
ver rimelig treengsel i familien, som
ogsd bestdr af Henriks storebror og
lillebror. De har ikke muskelsvind.

“Fordelene ved tabt arbejdsfor-
tjeneste har varet storre for os end
ulemperne. Men nir jeg ser sidan
pa det, si er det, fordi jeg har mulig-
hed for at komme videre nu. Det er
ikke alle, der har det,” siger Gitte
Aaberg. "
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Ny socialradgiver

Institut for Muskelsvind har ansat
socialridgiver Maria Overgaard
Hansen, 27, som ny medarbejder pa
instituttets afdeling i Arhus. Hun bli-
ver kollega til socialridgiver Anne-
marie Mikkelsen.

Maria Overgaard Hansen er et
kendt ansigt blandt mange af insti-
tuttets brugere og Muskelsvindfon-
dens medlemmer, fordi hun selv har
muskelsvind, og fordi hun de sidste
10 4r har varet aktiv i forskellige
dele af foreningens arbejde. Hun har
bl.a. siddet i bestyrelsen for EYO
(den europeiske sammenslutning for
unge med muskelsvind) og veret
med til at danne Mellemgruppen. I
petioder har hun veret medlem af
Muskelsvindfondens repraesentant-
skab og bestyrelse.

“Men jeg er ansat pd min faglig-
hed,” understreger Maria Overgaard
Hansen, der lige nu har serligt travlt
med at r3dgive om de nye social-

love. Hun opfordrer brugere, der er
i tvivl om socialretlige sporgsmal, til
at ringe og f3 vejledning.

Hun regner ogsd med at hjelpe
brugere i for eksempel ankesager og
ansggninger om bil og pension. Det
er sagsforleb, som ofte er svaere at
overskue for brugeren, der har nok
at gore med at forholde sig til ud-
viklingen i sygdommen.

“Progressionen 1 muskelsvind be-
tyder, at brugeren kan opleve psyki-
ske kriser, og 1 de situationer fylder
selv. mindre praktiske problemer
uforholdsmessigt meget,” siger Maria
Overgaard Hansen, der vil deltage i
familiebesgg sammen med institut-
tets konsulenter.

P3 lidt leengere sigt regner hun
med, at samtaleforlob med brugeren
og dennes familie bliver en vigtig
del af hendes arbejde. Samtaleforleb,
hvor “en pyskolog ikke er ngdven-
dig”, siger hun og henviser til, at en

Haren pa Musholm

Familicweekend for brugere med sygdormmen Charcot-Marie-"Tooth (CMT)

Den sidste weekend i marts 1998 sad
en lille hare uden for mit vindue pa
Musholm Bugt Feriecenter. Den sad
og si ud som om, den kunne for-
telle en hel masse om de bgrn og
voksne, der var taget til feriecentret.

Huvis jeg havde spurgt den, ville
den have fortalt, hvordan alle var an-
kommet til Musholm i lgbet af fre-
dag aften. For mange var det et gle-
deligt gensyn. Selv mitte den lille
hare springe for livet, da to af de
store born kom fresende 1 korestol
— den ene med pink gipsben, den
anden med bla!

Lordag morgen hoppede den lille
hare igen rundt og holdt gje med os.
Den var rundt ved alle husene for at
se, om vi fik spist al den mad, vi fik
udleveret. P4 Musholm har de fiet
den rigtig gode ide, at alle far udle-

<

veret en koletaske med madvarer til
morgenmad og frokost. I gruppen var
vi enige om, at ideen er supergod,
men indholdet var for kedeligt. Vores
gnske gir pd mindre, men bedre mad.

Haren havde travlt lordag, den
skulle holde gje med alle. Barnene
var i “dobbelthuset” sammen med
muskeltererne. De malede piskezg,
sd video og gik ture.

De voksne have oplaeg ved psy-
kolog Bettina Paulsen og social-
ridgiver Annemarie Mikkelsen, og
vi havde gode diskussioner, som tit
kom uden for de planlagte emner.

Emner, der handlede om “et
skjult handicap” og “samarbejde med
det sociale system”.

Alle havde meget at fortzlle om
CMT, og tiden bare flgj afsted.

Sendag s3 jeg ikke den lille hare

betydelig del af socialridgiverud-
dannelsen drejer sig om socialt
gruppearbejde og samtaleteknik.

I sin uddannelse har Maria
Overgaard Hansen veret i praktik i
Arhus kommunes familieafdeling,
hvor hun fik erfaringer fra tette
kontakter til familier.

Privat bor hun sammen med
Ivan Jakobsen, der er medlem af
Muskelsvindfondens reprasentant-
skab. Sammen har de sgnnen Emil

pa tre ar. joj

— det var miske, fordi den skulle
folge de sidste i seng lordag aften?

Sendag var afsat til evaluering af
kurset. Konklusioner: 1. Gerne et nyt
weekendkursus, for afstandene er for
store til éndagsarrangementer. 2.
Gerne noget sammen med begrnene,
f.eks. i svemmehal, pd museum eller
lignende. 3. Gerne pd Musholm igen.
4. Vi blev ikke provokeret nok. 5.
Miske et emne om kost og motion.
6. Gerne Pernille Balslev-Erichsen
og Greta Clausen som planleggere.
7. Bedre koordinering, hvis der er
flere grupper samtidig pd Musholm.

Vi har planer om at lave en lille
pjece om os selv, sd vi kan 3 flere
med i gruppen. Vi var syv familier,
og de seks kommer ogsd naste gang,.
Det var en rigtig god weekend, og
vi hiber, at flere vil vere med.
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En god sommer

Tilfredse feriegzaster, en hgj beleg-
ningsprocent og udvidelse af med-
arbejderstaben.

Sidan lyder de positive toner fra
Musholm Bugt Feriecenter ved slut-
ningen af centrets forste hajseson.
Og det luner efter et forir, hvor for-
sinkelser af byggeriet, fejl, mangler
og kritik fra nogle af de forste gaester
pregede billedet.

“Det var tydeligt at meerke, at
stemningen blandt feriegasterne
vendte, da vi havde f3et lagt asfalt pd
vejene, gresplenerne var blevet
grenne, og vi havde fiet udbedret
hovedparten af de fejl og mangler,
der havde vist sig. Det beted ogsd
noget, at alle de store maskiner kom
vek. Nu ligner stedet det feriecenter,
gasterne forventer at finde,” siger
den daglige leder pi feriecentret,
Henrik Bach Jensen, som har fiet

mange positive tilkendegivelser fra
feriegzesterne hen over sommeren.

“Folk har taget feriecentret til
sig, og mange har sagt, at de allerede
gleder sig til naste gang,” siger han
og reber, at nogle gaster endog har
sendt postkort til medarbejderne pa
Musholm med tak for et godt ferie-
ophold. En finsk familie vedlagde
desuden en anmeldelse af feriecen-
tret, de havde skrevet 1 en finsk han-
dicaporganisations blad.

Ogsd  belegningsprocenten 1
sommer har vaeret positiv. I juni var
tallet 53 procent, juli nir op pi 67
procent, og ogsd august tegner posi-
tivt. Den samlede belegningsprocent
for hele 1998 kommer dog ikke op
pd de 41 procent, som de oprinde-
lige beregninger var baseret pa. Det
skyldes bl.a., at feriecentret blev
taget senere 1 brug, og at det i forrs-

I dagene omkring broindvielsen gik Billedvarkstedet 1
Odense pd vingerne for at fotografere det 20. drhundredes
mest storsldede bygningsvark 7 Danmark. Luftfotografen fik
0gsd gje pd et andet flot byggeri 1 kameraets sager.

minederne ikke var muligt at bruge
feriecentret i fuldt omfang, fordi
udearealerne endnu ikke var gjort
feerdige.

Ifelge Henrik Bach Jensen har
de fleste sommergester booket deres
feriebolig pd forhind, men efter-
hinden dukker ogsd andre gaster
op, som tilfeldigt kommer forbi.
Hovedparten af gesterne er danske,
men ogsi tyske, svenske og feraske
gaester har fundet vej til Musholm.

P34 medarbejdersiden har erfa-
ringerne fra den forste sommer-
seson betydet, at der er sket visse
endringer. Henrik Bach Jensen, der
blev ansat pr. 1. januar 1998 som ser-
vicemedarbejder, overgik den 1. juli
til at vaere daglig leder af feriecen-
tret. Inge Christensen er fortsat re-
ceptionist, mens en lille stab indgir
som lgst ansatte medarbejdere. Fra
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1. oktober bliver antallet af faste
medarbejdere pa centret udvidet til
tre, nir en nyoprettet fuldtidsstilling
som gkonomi- og edb-medarbejder
med aflesningsopgaver 1 receptionen
bliver besat. Ansegningsfristen til stil-
lingen udleb den 4. august. Med den
nye medarbejder er det hensigten.at
flytte kasse- og regnskabsfunktionen
for feriecentret fra Muskelsvind-
fondens sckretariat i Arhus til Mus-
holm.

Det stigende antal opgaver pa
feriecentret betyder ogsa, at centret
nu sgger en-to medlemmer 1 Mus-
kelsvindfonden, der pé frivillig basis
vil arbejde i receptionen. “Vi har
hirdt brug for en ekstra hind — eller
snarere to”, hedder det blandt andet
i annoncen ved denne artikel.

Ny projektleder

I april gav Arbejdsmarkedets Ferie-
fond tilsagn om en bevilling pi 104
mill. kroner i rente- og afdragsfrit
14n til ferdiggerelsen af Musholm
Bugt Feriecenter. I slutningen af maj
kunne Muskelsvindfonden derfor
opsla en stilling som projektleder for
byggeriet med tre primacre ansvars-
omrider: Projektets styring og gko-
nomi, tilvejebringelse af midler til
etableringen og markedsforing af
centret.

Blandt ansegerne faldt valget pa
bygniﬁgskonstrukt@r Bent Atzen, 52
ir, der har en bred erfaring inden for
bl.a. udvikling af byggeprojekter,
projektstyring, byggeadministration
og markedsforing. Bent Atzen kom-
mer fra en stilling som projektleder

ved firmaet Thorkild Kristensen
Koncernen i Aalborg.

Bent Atzen tiltridte 1. august
den ny projektlederstilling og fir ar-
bejdssted sivel pi Musholm Bugt
Feriecenter som i Arhus.

En af de forste opgaver, den ny
projektleder skal tage fat pd, er at
indg3 1 planlegningen af naste etape
af byggeriet. Til den opgave heorer
ogs at sikre restfinansieringen, det
vil sige at veere med til at fundraise
til de 30 procent af udgifterne, som
Muskelsvindfonden selv skal sorge
for. Bevillingen fra Arbejdsmarkedets
Feriefond daekker 70 procent af
byggeomkostningerne. =

lige til receptionen

eller snarere |

I den forbind
=1 der hver t
| timer om ugenfo

betjening og personlig besvarelse af
henvendelser fra feriecentrets gaster.
De vas ﬁiggmal%oner for at
e jobbet e hat du;
ndstillet pa at yde fremra
il vore kunder

o

har din interesse,
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

Planlaegningsmgde - stedet endnu ikke fastlagt
Ungdomslokalgruppen pd Sjaelland holder mpde om efterdrets aktiviteter.

Classisk Slots Koncert - Frijsenborg v. Hammel

Udflugt - Femgren, Nyhavn
Ungdomslokalgruppen pd Sjelland inviterer gruppens medlemmer til arrangement.

Mgde om plan om hospice i Arhus - Muskelsvindfonden, Arhus
ALS-gruppen Midtjylland inviterer medlemmer med pdrerende i Jylland/Fyn til mode.

Medarbejderrdd i Muskelsvindfonden, Arhus

Temadag - Institut for Muskelsvind, Bernstorffsvej 20, Hellerup
MG-Ost inviterer medlemmer pd Sjelland med myasteni til temadag om instituttet og de
nye sociale love.

Temadag - Fuglsangcentret, Fredericia
Voksne medlemmer (min. 25 dr) inviteres til kursusdag om “Muskelsvindfonden og den
voksne bruger”.

Weekend med bernebgrnene - Billund Vandrehjem
Bedsteforaeldregruppen, Jylland/Fyn inviterer medlemmer med barnebarn med muskelsvind
pad weekendkursus.

Mgde om juridiske rettigheder - Tarup Gl. Praestegard, Odense
ALS-gruppen pd Fyn inviterer medlemmer med pdrprende og andre interesserede til made.

'

Planleegningsmede - Fuglebjerg
Foreldregruppen pd Sjelland holder mpde for at planlagge kommende aktiviteter.

Kursus i Muskelsvindfonden - Filmhgjskolen i Ebeltoft
Medarbejderkursus i organisationskultur og -analyse. i

i\rsmpde i EAMDA - Turku, Finland

Kursus om skolestart - Mols Bjerge Feriecenter, Knebel
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for barn i 1. klasse, deres forzldre og lerere.

Myasteni-seminar - Musholm Bugt Feriecenter
MG-gruppen inviterer alle medlemmer med pdrorende til weekendseminar med temaet “Lat-

ter, kost og motion”.

Ugekursus: Familien i fokus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for brugere 7 hele landet og deres pdrorende.

Made om livsgleede og kvalitet - Vejle Handicap Center
ALS-gruppen 1 Sydjylland inviterer medlemmer, pdrarende og andre interesserede til mode.

Rejseforedrag - Tarup Gl. Praestegard, Odense
Brugergruppe 2 pd Fyn inviterer alle medlemmer pd Fyn til rejseforedrag om Australien.

Bestyrelsesmgde i Musholmfonden - Musholm Bugt Feriecenter
Bestyrelsesmgde i Muskelsvindfonden - Arhus
Weekendkursus om ALS - Musholm Bugt Feriecenter

Institut for Muskelsvind og medlemsservice arrangerer i faellesskab kursus for brugere med
ALS og deres pdrarende.
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Arhus ridser i lakken

Af Evald Krog

Foto!

Ofe Hein Pedersen
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Siden l1j£elperordningens start for
snart 20 4r siden har Arhus Kom-
mune varet toneangivende pa om-
ridet. Ja, i en lang periode var Arhus
Kommune faktisk temmelig alene
om give tolk med et handicap mu-
lighed for at leve et liv pa lige tod
med andre.

Hjelperordningen var det vigrg-
ste virkemiddel, og gennem flere ar
valfartede folk til Arhus for at soge
handicappolitisk asyl. Det ik de, og
den dag i dag findes 30-40 procent af
alle hjzelperordninger 1 Arhus. s3 vi
har meget at takke kommunen for.

Men si meget desto storre er vor
skuttelse, ndr vi oplever, at Arhus
Kommnune velger at sette nogle al-
vorlige ridser i den ellers sd smukke
lak. Dét er netop, hvad kommunen
har valgt at gore, nu hele tre gange
pa et ar.

For et ar siden leeste kommunens
tolk 1 en torkert lov og fandt pa den
mdde ud at, at vi ikke mere ma tage
vore hjelpere med ul udlandet. Be-
slutningen blev naturligvis endret.
da Socialministeriet fortalte kom-
munen, hvilken lov der skulle leses.

For et halvt ar siden gav man af-
slag til en studerende, der ville fi
brug for sine hjelpere under et stu-
dicophold 1 USA her 1 efteraret.
fordi man havde valgr at lese 1 reg-
ler, der ville vaere ophort pa det tids-
punkt, hun skulle atsted.

Og 1 denne sommer har kom-
munen igen chokeret adskillige bru-
gere og reelt spoleret deves ferier med
hjemmelavede regler. Man skulle
hverken kunne fa daekket merudgit-
ter 1 forbindelse med ferier eller den
ekstra hjelp 1 de uvante omgivelser,
som jo er en forudsaetning for over-
hovedet at rejse ud. Igen forte bru-
gernes pres og Socialministeriets ret-
ledning kommunen pi sporet igen,
og man mitte offentligt beklage.

Godkendt af radmanden
Det er en alvorlig sag, nir Arhus
Kommune klgjs 1 teksten.

For det forste fordt sd stor en del
af brugerne bor 1 Arhus. For det
andet fordi mange smi kommuner
med fi hjelperordninger bruger
Arhus Kommune som retningsgiver.
Og — ikke mindst — tor det tredje
ford: fortidens fortjenester altid vil
give Arhus Kommune en serlig
plads 1 dansk handicappolitik.

Jeg begriber ikke. hvad der gir
galt. Jeg har normalt ikke grundlag
for at tro, at kommunens holdning
til os er blevet mindre positiv, men 1
hvert fald to af de tre tejlskud er po-
litisk godkendt af den ansvarlige rdd-
mand. Jeg forstér ikke, a¢ hun kunne
acceptere regler, der 210 ar efter
stavnsbindets ophaevelse skulle hin-
dre tolk 1 at rejse. Jeg begriber heller
ikke at hun ikke kom til at tzenke
over, om dette nu ogsi var Social-
ministeriets hensigt. Jeg tatter ikke. at
hun 1 sa fald ikke gjorde munisteriet
opmerksom pi denne uheldige
konsekvens.

Jeg havde aldrig torestiller mig,
at man 1 Arhus Kommune ikke kan
laese lovtekster, men ikke desto min-
dre er samtlige tre fejlskud uderyk
for, at man har lest forkert eller last
forkerte steder i reglerne.

P3 den anden side er det vel hel-
ler ikke muin opgave at klarlegge,
hvad der foregir. Men 1 den nye vej-
ledning om hjalperordningen siger
Socialministeriet som det allertorste:

“Sigtet med ydelse af en hjzelper-
ordning er, at personer med betyde-

lig og varigt nedsat funktionsevne
kan leve sa almindeligt som muligt
og bl.a. deltage 1 akaviteter pi sanume
mide som andre borgere™.

Denne helt overordnede malszt-
ning kan ikke mistorstds, og hvis
kommunerne nar frem til tortolk-
ninger, somn strider mod denne mal-
seetning, ber den fa dem til at tenke
over, om fortolkningen miske skulle
vere torkert — og enten fortolke 1
overensstemmelse med malsetnin-
gen eller sporge Socialministeriet,
hvad meningen er. for de effektuerer
fortolkninger, der strider mod mal-
setningen.

Malsetningen udtrykker sidan set
det, som det hele handler om, og som
har veret milet for handicaporgani-
sationernes arbejde gennem artier.
Helt tilbage i 707erne var det samme
milsetning, som Arhus Kommune
selv udtrykte, da den fremsynet ind-
forte hjelperordningen.

Dertor haber og tror jeg, at Arhus
Kommune kan bringes pid sporet
igen. Netop Arhus Kommune for-

tjener at bevare sig gode navn og
rygte. Lad os hjzelpe den med det.




