YT FRA MUSKELSVINDFONDEN
AUGUST 1999

5 N

I den gronne himmel

lees side 6

Mor med muskelsvind

- -

lees side 13




-

05

05
07

-

13

19

25

-

33

—-——

35

36

41

-

44

49

-

50

.-

52

-

29

Indhold

KORT NYT

2 d

GRON KONCERT

KONCERTKOMMENTARER

—e

HANDICAPFOR/LDRE |

—= - e i ly

KONFERENCE

— - ——————%

AH ABE

— - — °

LIVSBETINGELSER

+

POMPES SYGDOM |

DEBAT
— -

LIVSKVALITET

— .

NOTABENE

— T —a

BORN PA BANEN |
=y

NYE UDGIVELSER |

FORENINGSINFORMATION |

LEDER

— .

muskel

-

kraft
5/99

Gren Koncert pé vej til Afrika? — Kursusivaerksattere soges.

Solskin, god musik, mange mennesker og stor omstning gav rekordoverskud.
Tre fagfolk skriver deres syn pi Gren Koncert 1999.

To medre med muskelsvind fortzller om moderroller, handicap og jalousi.

250 fagfolk diskuterede rehabilitering og nedvendigheden af tvaerfagligt samarbejde.
Fire koncerter for barnefamilier blev til tre hyggelige og én vid oplevelse.

P4 besog hos familien Frederiksen, hvor sennen Jon har Pompes sygdoni.

Antallet af Pompe-patienter er ukendt i Danmark.

Skal hele familien indrette sig efter et fysisk handicappet barn? sperger en mor.
Billedkunstner og digter Finn Mathiesen har sat ord p4 sit livs kvaliteter fra A til A.
Keorestolsdans — Mindeord — Pris til Erik Jacobsen — Temadag ~ Ledsager pi fly.
Ungdomslejr handlede om udholdenhed, nattesgvn i halmballer og kulturture.
Hindbog for studie og job — Storbyferie — Efterskoleophold — Patientrettigheder.
Aktivitetskalender — Adresser.

Gren Koncert er et indsamlingsarrangement, og derfor ser vi meget pi det skono-
miske resultat, men det er ikke uden betydning, hvordan pengene skaffes. Gron
Koncert er en del af vor kultur, skriver Evald Krog.

Hvad har tejklemmer med rehabilitering at gere? Ingenting, men
nogle troede det engang. I dag handler rehabilitering om at give
Jolk verdigheden titbage - %om det frem pd Morselishorgcentrets
rehabiliteringskonference i juni,

Foto: Michael Lange/Chili

“Fra tejklemmer til transdisciplinzre teams”, side 19.
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Gron Koncert pa vej til Afrika?

Gron Koncert 1 Sydafrika? Eller 1
Japan? Lyder det usandsynligt, sd
sporg den lille gruppe representan-
ter fra to handicaporganisationer i
Sydafrika eller deltageren fra mus-
kelsvindorganisationen i Japan, der 1
juli var 1 Danmark for at deltage i et
fundraising-seminar arrangeret af
Muskelsvindfonden. De mener nem-
lig ikke, at idéen er sd tosset eller
usandsynlig, og de har 1 hvert fald se-
rigse overvejelser om at gore forsoget.

Som led i seminaret om, hvordan
danske handicaporganisationer for-
seger at tjene penge til deres arbejde,
og hvad handicaporganisationer i
udlandet maske kan lere af os, over-
verede sydafrikanerne og japaneren
Gron Koncert i Nastved og Keben-
havn for over to dage at fi et indblik
i arbejdet pd koncertpladsen fra start
til slut. Og deltagerne var bide be-
gejstrede og imponerede over sdvel
idéen med at arrangere koncerter,
som mdden det hele blev organise-
ret og afviklet pa. Iser de frivillige
crew’ers indsats imponerede dem,
men ogsd den fredelige og hyggelige
atmosfere, der var pa koncertplad-
sen, lagde de meerke til.

I programmet for fundraising-
seminaret indgik bl.a. meder med
Tuborgs marketingschef, medlem-

s

mer af crew’et, landsformand Evald
Krog, ligesom der var opleg fra
Muskelsvindfondens direktor Mari-
anne Frederiksen, som fulgte delta-
gerne under hele seminaret.

Begejstringen fra iser de sydafri-
kanske deltagere betod, at de alle-
rede inden hjemrejsen havde serigse
diskussioner om, hvordan de kon-
kret kan komme videre med pla-
nerne 1 Sydafrika.

Ud over Gren Koncert-delen
indgik ogsi meder med Danida og
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner i programmet.

Fundraisingseminaret 1 juli var en
del af Muskelsvindfondens projekt-
samarbejde med den sydafrikanske
foreldreorganisation DiCAG (Dis-
abled Childrens Action Group) og
er derfor finansieret via projektbe-
villingen fra Danida.

Jaws

Kursus-ivaerksaettere soges

-I 1998 blev der atholdt 20 week-

endkurser, 19 temadage, 20 aften-
meder, et landsmeade, 3 sommerlejre
plus mange lokale meder. Med
andre ord en lang rekke tilbud om
aktiviteter med et indhold af hgj
faglig og social karakter til Muskel-
svindfondens 1800 medlemmer.

Alligevel har vi en formodning
om, at der er en del spirende kursus-
iverksettere 1 foreningen, som lig-
ger inde med nye idéer til spend-
ende og anderledes medlemskurser
i &r 2000. 83 er det nu, de skal frem.
De nye idéer kunne vere kurser
som:

o “Virvar og sammenhzng” — poli-
tiske hofteskud fra skabere og
brugere af de sociale love. Arran-
geret i samarbejde med X-fore-
ningen.

» “Saltvandsindsprejtning” — Som-
merhgjskole med vaegt pd samvaer
og udvikling — for alle aldre.

» “Reden er tom” — tref for for-
xldre, hvor barnet er blevet vok-
sent og flyttet ud til egen rede.

+ “Biffen” — masser af film med
faglige kommentarer. Med din
indre Humphrey/Sofia Loren.
Efterdrskursus for filmfreaks.

Dette er blot ren fantasi, men mu-
lighederne er mange. Kurserne kan
planlegges ud fra interesse og fal-
lesskab: alder, kon, fritid, uddannelse,
familierolle osv. og miske kan der
ogsd 1 de gkonomiske og tidsmaes-
sige rammer for afviklingen af kur-
ser ske nytenkning og idéudvikling.
Nzrmere beskrivelse af, hvordan
man kan planlegge, afvikle og eva-
luere kurser, findes i “Budgetpakken
for medlemsaktiviteter ar 20007,
som sendes til kontaktpersonerne 1
Muskelsvindfonden — det vil sige de
“kendte”, aktive medlemmer i fore-
ningen. Er du ikke kontaktperson,
men har en god idé til et medlems-
tilbud, sd ring til os, og vi sender
budgetpakken. '
Anspgningsfristen for budget-
gnsker til medlemsaktiviteter 1 2000
er den 1. oktober 1999.
Vi gleder os til at hore nyt fra
kendte som ukendte idéskabere.
Anita Gustafsson og Jens Spanfelt
medlemskonsulenter

-
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Af Jane W. Schelde

Foto: Lasse Jorgensen
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Familien Danmark til koncert

Gron Koncert ‘99 gav rekordoverskud til Muskelsvindfonden for andet dr i treek

“Vejret var uforskammet godt, og
programmet var heller ikke helt ved
siden af. Mest af alt lignede det en
lgrdag aften pd tv for hele familien.
Forst tegnefilm for bernene efter-
fulgt af lidt sebeopera og dirty dan-
cing for teenagere og dem, der gn-
skede, at de stadig var det. Dernast
bittersade, romantiske dramaer og til
sidst lun dansk satire med hjertet p
rette sted.”

Citat: Formiddagsbladet BT
dagen efter starten pd Gren Kon-
cert-turnéen ‘99. Og avisens beskri-
velse af sommerens Grgnne Kon-
certer var ikke helt ved siden af. Der
var noget at komme efter for hele
familien, og det var ogsd meningen.
Med et bredt program bestiende af
tegneseriebandet Cartoons, den en-
gelske pigegruppe All Saints, danske
Thomas Helmig og TV-2, de to
sidstnaevnte efterhinden veteraner i
Gren Koncert-sammenhang, appel-

" lerede koncerten til en bred mil-

gruppe, som kvitterede ved at
komme. Ca. 220.000 mennesker
oververede koncerterne, og tallet
kunne endda have varet hgjere.Ved
koncerten iValby Parken i Kgben-
havn mitte Muskelsvindfonden for
forste gang i 17 4r lukke indgangen,
da 50.000 geester var kommet ind.
Ifplge politiet var der stadig mellem

6

10-20.000 mennesker uden for ind-
gangen.

Tilstremningen og omsatningen
pa pladsen beted, at Muskelsvind-
fonden for andet r i trak fik re-
kordoverskud pi de syv koncerter.
De forelgbige tal lyder pi ca. 9,6
mio. kr. mod sidste drs overskud pi
8,4 mio. kr. De endelige tal vil vaere
klar i begyndelsen af september.

En tradition
Forklaringen pa successen i dr skal
ifplge indsamlingschef Marius By-
riel findes flere steder. Dels er det ef-
terhdnden tydeligt, at Gron Koncert
er blevet en institution, som mange
danskere bide kender og har skabt
en tradition for at komme til. Dels
mener han, at Gren Koncert nu har
et optimalt koncept med et musik-
program, der bide har et interna-
tionalt tilsnit, appellerer til hver sin
milgruppe og alligevel udger en
helhed. Det er ikke ét band, der er
trekplaster, men fire staerke bands.
“Det er klart, at vi har lenet os
op ad successen i 1998 og har brugt
de erfaringer til dette 4rs koncerter,”
siger Marius Byriel, som fremhzver
tre andre vigtige faktorer for over-
skuddet i dr. Allerede for Gron Kon-
cert-karavanen tog pi turné, var
koncerterne knap 1,5 mio. kroner
bedre korende end sidste dr pi
grund af flere og sterre sponsor-
bidrag og lavere omkostninger. Det
gode vejr var en anden faktor, der

betad, at omsztningen pi koncert-

pladserne var stgrre end sidste dr.

Og endelig har der varet en
pget markedsforing af koncerterne 1
1999, Flere reklamer i busserne, flere
radioreklamer og tv-spots og som
noget nyt i ar lanceringen af Gren
Koncert-skrabelodder, solgt i detail-
butikker for koncertstarten den 9.
juli.

Friske tropper
Ogsa selve afviklingen af Gren Kon-
cert i ir med introduktion af det nye

begreb endags-hjxlpere var en suc-
ces. Udover de 540 frivillige, som
deltog 1 hele turnéen, havde sivel
medlemmer af Muskelsvindfonden
som de svrige 1.700, der er med-
lemmer af crewet, fiet tilbud om at
give et nap med en enkelt dag, hvis
de ikke havde tid og lyst til at del-
tage i hele Gron Koncert-turnéen.
125 medlemmer og crew’er tog
imod tilbuddet og deltog ved en en-
kelt koncert.

“De gav et godt supplement til
basisbemandingen i1 boderne. Det
var friske tropper hver dag, sd en-
dags-hjxlperne er helt klart kommet
for at blive,” siger Marius Byriel, som
forventer, at antallet af endagshjzl-
pere vil blive hgjere naeste ar, nir
flere har hgrt om muligheden.

Overskuddet fra Gren Koncert
‘99, der tyder pé at kunne forbedre
Muskelsvindfondens samlede kon~
cernresultat for 1999 med ca. 2,2
mill. kroner og dermed resultere i et
overskud pd ca. 4,7 mio. kr., er et til-
trengt skub i den rigtige retning.
Muskelsvindfonden har i de sidste
tre 4r haft underskud og vaeret nadt
til at teere pa sin egenkapital. Un-
derskuddene 1 1996, 1997 og 1998
har ligget pd henholdsvis 3,8 mio.
kr., 7,4 mio. kr. og 1,8 mio. kr.

Muskelkraft bad tre fagfolk - en tekstforfatter i et reklamebureau, en
misbrugsforebyggelses-konsulent og en handicappolitiker - om at opleve
Gren Koncert ‘99 og beskrive arrangementet ud fra deres faglige syns-
vinkel. Pressefotograf Lasse Jorgensen kiggede med gennem sit kamera.

Godt gaet, si'r jeg bare

Hvad i alverden fir en forening for
syge mennesker ud af at arrangere en
stor, 4rlig koncertturné? Ja, hvad er
det overhovedet de vil opnd? Et
besog 1 Muskelsvindfondens formals-
beskrivelse forteller mig, at forenin-
gen soger at forbedre levevilkirene
for mennesker med muskelsvind —
bide gennem sterre social forstielse
og fysiske behandlingstilbud. Til
dette formdl nermer Gron Koncert
sig en genistreg i markedsfering!
Ikke mange organisationer med en
“alvorlig” sag er kommet si klart
igennem med deres budskab. Og
den gode stemning gir hind i hind
med forstielse og sympati.

Jeg tvivler pd, at der findes en
mere -direkte vej til vi danskeres

hjerte end en sommerdag sammen
med familie og venner med kolde ol
og god musik. Nar diverse kunstnere
og den evige Haugaard tar kerlig
strom pd muskelsvindlerne, sender de
et meget sterkt signal ud over scene-
kanten: Muskelsvindsramte er ogsd
mennesker og har masser af humor
— lad os feste og grine sammen!

Resultatet ber I vere stolte af:
Selv om vi “kun” har 3000 muskel-
svindsramte i Danmark, kender de
fleste af os en del til sygdommen og
meder de bergrte med sjelden stor
sympati. Og dét er noget, der kan
ibne dore til alt fra politikere og
pengeskabe over medierne til sam-
fundet som socialt rum. Godt giet,
si'T jeg bare!

Til slut et par ord om Tuborgs
tilstedeverelse — en velvalgt sponsor
af de gronne koncerter med et pro-
dukt, der stotter temaet rigtig godt.
Ja, miske nazsten for godt: Muskel-
svindfonden kunne nok ha’ fordel af
at betone arrangementets uathen-
gighed, s3 foreningens profil og fri-
villige arbejde kom til at std renere
for os almindelige udenforstdende.

Mette Lund Clausen, 27 dr, er tekst-
Sforfatter i reklamebureauet Norgdrd Mik-
kelsen A/S i Odense, et af Danmarks
storste reklamebureauer, hvis starste succes
hidtil har veeret filmserien om Gunner
0g Minna i kampagnen for fiskebran-
chen.

Af Mette Lund Cleusen

“Jeg tvivier pd, ot der
findes en mere direkte
vej til vi danskeres
hjerte end en sommer-
dag sammen med
familie og venner

med kolde ol og god
musik”, skriver Mette
Lund Causen.
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Saet Squash-flasker op i stedet

Jeg mid indremme med det samme:
Jeg har den grundholdning, at vi
ikke skal se tingene som sorte/hvide,
som enten/eller. Sidan har jeg det
ogsd efter Gron Koncert 1999 1Vejle.

For nogle maneder siden gik
Handelsskolerne i Danmark i kedet
péd bryggerierne, berettiget nok, for
skolerne angreb bryggerierne for
deres spekuleren i frigivelse af julegl
pd en onsdag, hvilket betad, at sko-
lerne kunne indregne et frafald i
storrelsesordenen 25-30% dagen
efter. I bund og grund er det gro-
tesk, at en samling af ungdomsud-
dannelsessteder skal brokke sig, som
TV-2 synger, men det er altsd Dan-
mark 4r 1999!! Tuborg gav sig og har
flyttet frigivelsen af dette irs juleel
til en fredag.

Jeg synes, det er fedt at veere til
Gron Koncert, og jeg synes, vi skal
holde fast 1 vores kulturelle tradition
med udendgrs rockkoncerter spredt
over det ganske land og hele som-
meren. Jeg synes ogsd, vi skal over-
veje, hvorfor vi tager afsted, og hvor-
for disse koncerter atholdes. Med
xre og respekt for det arbejde Mus-
kelsvindfonden udferer, synes jeg
stadig, det cr betenkeligt, at nogle
13-14 4rige tager til en koncert pri-
meert for at blive fulde og sekundeert
for at here musik, danse og more sig.
Det er realiteter, jeg forholder mig
til og ikke en for/imod holdning til
Gron Koncert.

Jeg mener ikke, der er noget for-
kert i at drikke sig fuld, men jeg
synes, vi skal stoppe op og tenke,
ndr s3 unge mennesker gor det. Ikke
fordi de gor det én gang, men nir
det bliver en del af det at medes, si
er tingene valtet den forkerte vej.

Kan vi gore noget ved det? Ja,

selvfglgelig kan vi det. Vi kan stoppe
med at lade Tuborg-reklamer kere i
pauserne ved Gren Koncert og
flerne de oppustelige flasker. Ikke
fordi der er noget forkert i sponsore-
ring, men fordi vi ikke ma lade det
at g til festival veere noget vi auto-
matisk forbinder med ol. Tuborg gav
sig med hensyn til julegllet, hvorfor
ikke gare det igen? Gren Koncert
forbindes pr. automatik med Tuborg,
og lige praecis dér ligger forskellen
fra s& mange andre festivaler/rock-
koncerter og si Gren Koncert. Sat
dog Squash-flasker op i stedet.

Ansvaret ligger naturligvis ikke
alene hos bryggerierne og reklame-
bureauerne, men isar hos foreldrene.
Det er alts sddan, at voksne, uanset
pubertetens indgriben, er rollemo-
deller, og det inkluderer langt hen af
vejen ogsd forzldre. Nir vores bern
oplever, at enhver festlighed eller be-
givenhed ikke kan fejres pd behorig
vis uden alkohol, ja hvorfor skulle de
s ikke gore det samme? Nir jeg taler
med unge i 7. klasse, og de skal for-
holde sig til alkohol, s8 er det jule-
frokoster, nytirsaften, paskefrokosten,
havefesten osv., der nevnes.

Jeg synes, vi alle har et ansvar for,
at danske unge er de unge 1 EU, der
drikker mest, og det skal vi tage se-
rigst. Svaret ligger ikke 1 forbud og
regler, men det at lere at omgds al-
kohol fornuftigt — ogsi til Gren
Koncert dr 2000!

Steen Sogaard, 37 dr, er SSP-konsulent
(samarbejdet mellem skole, socialforvalt-
ning og politi) i Vejle Kommune og er
koordinator for kriminalitets- og mis-
brugsforebyggende arbejde i kommunen.
Avrbejdet omfatter bl.a. undervisning,
Sforedrag, debatopleeg og foreeldreaftener.

At gd til festival behaver ikke vazre noget, vi automatisk forbinder med ol
skriver Steen Segoard.

g

Af Steen Segaard
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Af Steen Bak
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For meget Tuborg - for lidt handicap

Jacob Haugaard er blevet lige s3 fast
inventar pi Gren Koncert, som
Gren Koncert hgrer hjemme i den
danske sommer. I kgen ind til kon-
certpladsen er samtaleemnet de tid-
ligere 4rs koncerter; Hvornir spil-
lede TV-2 sidst p8 Gren Koncert?
eller opforte Michael eller Mette sig
mest tdbeligt sidste 4r? Gron Kon-
cert er blevet en fast sommertradi-
tion, hos bide unge, zldre og fami-
lier med bern. Jacob Haugaard har
derfor ret, nir han kalder Grgn
Koncert "Danmarks stgrste have-
fest’.

Muskelsvindfonden og Tuborg
har fat 1 en stor del af det danske
koncertpublikum. Sidste 3r besagte
i alt ca. 225.000 tilskuere Gron
Koncert."Det kan derfor undre, at

10

Muskelsvindfonden ikke benytter
lejligheden til at f3 et handicappoli-
tisk synspunkt ud. De sidste ir er
Gron Koncert mere blevet Tuborgs,
end det er Muskelsvindfondens. P4
billetterne stir godt nok, at Muskel-
svindfonden praesenterer ... men ses
der f.eks. p3 tv-reklamerne, er det
Tuborg, der stir i forste rekke og
lzeser man f.eks. JyllandsPosten Ior..
dag den 10. juli — dagen for Gron
Koncert i Arhus — bruger avisen %
side pd koncerten, men navner ikke
Muskelsvindfonden en eneste gang.

Muskelsvindfonden har med
Gren Koncert fiet plantet sig godt i
folks bevidsthed. Hvorfor bruger
Muskelsvindfonden s3 ikke koncer-
terne til at sI3 et slag for folk med
muskelsvind og handicappede gene-
relt? Muskelsvindfondens ovrige
arbejde viser, at der i dagens Dan-
mark er et stort behov for en gget
information om vilkirene som han-
dicappet. Gren Koncert vil derfor
vare et oplagt afszt til en bevidst in-
formation til bide politikere og folk
1 almindelighed om forholdene for
handicappede i Danmark. Her kunne
indslag under koncerterne, som
f.eks. Slappendales i *95, vare utra-
ditionelle, spendende og grense-
brydende veje til at give tilskuerne
et andet syn p3, hvordan livet som
handicappet er.

Under koncerten i ir, hvor jeg
deltog i Arhus, var der mindre fokus
pd bide Muskelsvindfonden og de
frivillige, end jeg har oplevet for.
Thomas Helmig huskede heldigvis,

“Muskelsvindfonden skal ses og ikke gemme sig
bag Tuborgs store navn”, skriver Steen Bak.

Jor De Samvirkende Invalideorganisa-

at det var de frivilliges skyld, at ¢
her kunne lade sig gore, |
Hele konceptet, de Gmn{’
Koncerter bygger p3, er unike, 1y
gor ikke noget at se stort pd Jant
loven og profilere sig lidt p3 dg
Der kunne Muskelsvindfonden 2o
skrue en ekstra tand op. Muske
svindfonden skal ses og ikke gemn
sig bag Tuborgs store navn.
Muskelsvindfonden har giortd
godt med de Gronne Koncerter. A
drive en handicaporganisation er
dag en forretning som al anden fo
retning. De Grenne Koncerter e
derfor vigtige for Muskelsvindfon
den, men Muskelsvindfonden ski
passe pd ikke at miste sin betydning
i forretningen Gron Koncert. Musd
kelsvindfonden er ogsd vigtig for
Gren Koncert, og derfor m3 Musd
kelsvindfonden godt veere lidt bedre
til at szelge sig selv igennem koncer-|
terne. Der skal naturligvis vere en
balance i al ting, men som det er nu,
er de Grenne Koncerter blevet for
meget Tuborgs koncerter, M3ske
kunne flere tilskueres viden om det
at leve med et handicap rykkes bare
en lille smule, hvis Evald Krog slut-
tede koncerten af og fik et minut t]
kort at ni 240.000 glade og fest-
stemte danskere,

Steen Bak, 29 ar, er formand Jor Ung-
domskredsen i Dansk Handicap For-
bund, sidder i Dansk Handicap Foy-
bunds Jorretningsudvalg og er Sformand

tioners Ungdom.




Sveert at leve op til moderrollen

Der giver mdske nogle knubs gennem livet at veere handicappet
Joreelder, men de er til at leve med, mener Anita Lorentzen

Hendes drem havde altid veeret at fi
born, men ikke for enhver pris. Hun
ville ikke saxtte bern i verden, hvis
de skulle igennem de samme ople-
velser som hun selv — og fik hun no-
gensinde bern, skulle det vaere med
en mand, der var 100 procent ind-
stillet pd, at hun havde et handicap.

Anita Lorentzen, 29 ir fra Hor-
sens er i dag mor til Anders p3 fire
dr. Han er en aktiv dreng, der helst
vil have, at der sker noget. Han gir
til fodbold og har i sommer varet pi
sin forste mini-fodboldlejr sammen
med sin bedstefar. Det var lettere
end at fi mor med. Det var for
meget bevl for én nat med kerestol
og det hele, mente hun, og Anders
skulle i hvert fald ikke gi glip af fod-
boldlejren.

Anita Lorentzen har muskelsvind
af typen limb-girdle muskeldystrofi

= —|

~®  For Anders er det e

naturlig ting, af hans
mor sidder 7 korestol
Han ved, at ndr han
skal op til hende, skat
han sely kravle op.

eller Duchennebzrer med sympto-
mer. Diagnosen kan ikke stilles mere
praecist. Netop denne usikkerhed
beted, at Anita Lorentzen og hendes
mand Tonny Kristiansen valgte at
tale med flere leger, for de beslut-
tede at f8 bgrn. De ville vide, hvor
stor risikoen var, for at barnet arvede
Anitas sygdom. Svaret fra legerne
var, at det var usandsynligt, at hen-
des bern ville £ muskelsvind.

Med i overvejelserne var ogs3, at
det at fi bern ville stille store krav til
Tonny.

“Det var vigtigt, at Tonny var
indstillet p4, at han skulle tage den
storste del af arbejdet. Jeg kunne jo
ikke lofte et barn op og gere si
meget uden hjzlp. Men det var
Tonny med pd. Han har altid veret
glad for barn og kommer selv ud af
en sgskendeflok pd 13. Og si er han

ikke typen, der har brug for at gi i
byen,” siger Anita Lorentzen.

Da Anders var lille, var Anita
med i alt omkring ham. N3r han
skulle bades, blev baljen sat pi sofa-
bordet, s8 hun kunne n3. Bleskift
foregik ved et bord, hvor andre sgr-
gede for, at de ting, hun skulle
bruge, var inden for rakkevidde
osV.

“Det tog selvfolgelig lengere tid
for mig, men s3 havde jeg det mere
tid til at nusse ham,” siger hun.

Svart at acceptere
Den forste tid var den nemmeste,
husker Anita. Men allerede da
Anders var syv mineder, havde han
nasten lige s3 mange krefter som
sin mor.

“Det var en sver tid, fordi det
var svart at acceptere. Der var
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Karestolen md ikke std
i vejen for, at Anders
laver de ting, han

gerne vil, mener Anita
Lorentzen. 5¢ md far.
Tonny Kristionsen,
treede 1, fieks. ndr
det geelder fodbold.
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mange ting, vi skulle vare to til, og
bare det at skulle sige fra og ind-
remme, at jeg ikke kunne. Det var
en del af moderrollen at kunne gore
de ting selv, syntes jeg.”

Udfyldelsen af moderrollen
handlede i hgj grad om Anitas egne
forventninger til sig selv. Bide fami-
lie og venner bakkede hende op, s3
hun til sidst blev overbevist om, at
hun var god nok som mor, selv om
der var ting, hun ikke kunne klare
fysisk.

“Ingen sd ned pd mig. Jeg kunne
give ham sutteflaske, nir de kom
med ham, men ikke legge ham op
pd skulderen for at bovse,” siger
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Anita, som ikke mener, at hun er
gdet glip af noget. Hun kunne vare
med 1 s mange andre ting med
Anders, at det at legge ham til skul-
deren kun blev en lille del.

“Maiske giver det nogle knubs
gennem livet, men det tror jeg nok,
at jeg kan lere at leve med. Det er
jo knubs til mig og ikke Anders, og
jeg har aldrig fortrudt, at jeg har fiet
ham,” siger hun.

Ingen hj=lpere

Anita Lorentzen og Tonny Kristian-
sen valgte allerede fra starten, at de
ikke ville have hjzlpere i huset. De
mente ikke, at Anders ville have godt

af at f3 s& mange forskellige menne-
sker omkring sig, og tanken om, at
hjzlperne kunne blive en slags re-
serveforaeldre, var skremmende. 1
stedet tog Tonny forldreorlov fra sit
job som kyllingefanger. Siden har
han vearet ansat som personlig hjel-
per for Anita pa aftaler, der bliver
taget op hvert 4r med kommunen.
Han er nu ansat pa tredje ir.

“Det var miske ikke det letteste,
at Tonny blev hjzlper, men det var
sidan, jeg snskede det,” siger Anita,
der selv fir pension og ikke har
vacret pd arbejdsmarkedet, siden hun
tog sin uddannelse som teknisk teg-
ner.

Lasningen har betydet, at fami-
lien somme tider har haft brug for
en ekstra hjelpende hind fra fami-
lie og venner, nir de har skullet
andet end blot handle eller gi pa
legepladsen. Med Anita i en manuel
korestol kan Tonny ikke bide
skubbe hende og tage sig af Anders.
Forst for ganske nylig var familien
for farste gang 1 svemmehallen, hvor
det kun var de tre. Det gik over al
forventning.

“Det var ligesom at overskride
sine egne grenser. Vi skal til at tro
pa, at Anders gor det, vi siger,” siger
Anita.

Oplevelsen har fiet Anita Lorent-
zen til alvorligt at overveje, om hun
skal ansaette en hjzlper og sege om
en elektrisk kgrestol. Det vil give
hende og Anders mulighed for at
gore noget sammen, uden at Tonny
behgver at deltage, og hun vil ogsd
kunne tage afsted til sin egen hobby,
porcelensmaling, uden at skulle in-
volvere andre familiemedlemmer.
Karestolen ville betyde, at hun kunne
gd med Anders pi legepladsen ecller
til den lokale kebmand alene. Den
ville ogsi gore det lettere for Tonny,
nir hun tager med til fodbold for at
se Anders spille. Det kan vaere tungt
at skubbe en manuel korestol frem

- -

pé en fodboldbane, nir det har reg-
net i 14 dage, som hun siger.

De fysiske barrierer maerker
Anita Lorentzen ofte, ndr hun kom-
mer ud, men hun vil ikke have, at
det skal std i vejen for, at Anders fir
nogle oplevelser. Da de var 1 som-
merhus ved Vesterhavet, mitte Tonny
ga til vandet med Anders, og nir de
er 1 Legoland, er det ogsd ham, der
tager med Anders 1 karrusellen. Det
kan ikke vere anderledes, og de vil
ikke sige nej til noget, fordi Anita
sidder i karestol.

Sadan er mor bare
For Anders er det en naturlig ting,
at hans mor sidder i kerestol. Han
ved, at ndr han skal op til hende, skal
han selv kravle op pd bordet. Skal
hun vere med 1 legen, skal den
foregd oppe pid bordet og det uan-
set, om det handler om at spille spil,
lege med biler eller trille bold. Er
det derimod togbanen, han vil lege
med, foregir det pa gulvet med far.
Det er sjeldent, at Anders ud-
nytter, at hans mor ikke kan lobe
efter ham. Han ved godt, at nir
Anitas toneleje bliver havet, si
mener hun, hvad hun siger. Hvis
han alligevel stikker af, kan han vare
sikker pd, at hans far henter ham og

‘ Kursus for foraeldre med handicap !

pé Musholm Bugt Feriecenter.

I maj 1998 arrangerede Institut for Muskelsvind en temadag med titlen “Hel foralder
- halv fysik” om problemstillinger for foraeldre med handicap. Som opfelgning pa
dagen har instituttet besluttet at arrangere et lidt lengerevarende kursus fra den 15.-
19. oktober 1999, det vil sige i dele af skolernes efterarsferie.

P& kurset vil der bade vare plads til opl@g, diskussioner og erfaringsudveksling,
men hovedvaegten vil ligge pa feellesaktiviteter for foraldre og bern. Kurset foregar

Invitationer til kurset bliver udsendt i midten af august. Forzldre med handicap,
der er interesseret i at deltage i kurset, men som ikke har modtaget en invitation,
kan kontakte kursuskonsultent Asger Frost, Institut for Muskelsvind, tif. 89 48 22 22.
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setter ham foran Anita og beder
ham here efter. Han fir ikke bare lov
at lebe.

Anders ved ogsi, at hans mor
skal have hj=lp til nogle ting, og han
hjxlper gerne bide hende og andre.
Det er han opvokset med. Eeks. vil
han gerne dxkke bord, hente ting i
kokkenet eller slukke for Anitas re-
spirator om morgenen, nir hun ikke
lengere skal bruge den.

Nogle gange kan Anita Lorent-
zen merke, at hendes sen bekymrer
sig for hende. Da de skulle 1 som-
merhus, spurgte han bekymret, om
hun nu kunne f3 sin respirator med,
fordi han ved, at den kan hun ikke
undvere om natten. Da svaret var, at
det kunne den sagtens, var det helt i
orden. Eller han spurgte sin mor,
hvorfor bagerens mand selv kunne
kore sin kgrestol, nir hun ikke
kunne. Da han fik forklaringen,
sagde han straks, at sidan en ville
han kebe til hende, sd de sammen
kunne gi op til kebmanden.

“Det er svert at vide, hvad han
tenker, men han teenker i hvert fald
over tingene,” siger Anita.

Anders har kun spurgt lidt til
Anitas handicap. Om hvorfor hun
ikke kan gi, og om hun aldrig kom-
mer til det. P4 den mide kommer
forklaringerne hen ad vejen, nir
sporgsmilene dukker op, men for
det meste er Anders’ holdning, at
sddan er mor bare.

Anita Lorentzen og Tonny Kri-
stiansen vil gerne have et barn mere.
De er begge indstillet pd det og
mener ogsd, at de har overskuddet
nu. Men det skal helst lykkes inden
for de naste par ir, mens Anita har
de krafter, hun har nu. Og rollefor-
delingen mellem dem vil blive den
samme som med Anders. Det kan
ikke vare anderledes, og det har fun-
geret uden problemer, mener de. =
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Af June W. Scheide
Foto: Sonja Iskov

“Jeg havde ingen
anelse om, hvor
handicappet jeg ville
blive, ndr jeg fik et
barn,” siger Chiistine
Jensen, mor il
Christopher.
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Afhaengigheden var den varste

Christine Jensen, der har muskelsvind, folte sio forst handicappet, da hun fik barn
" 1'% ppet, JIR D

“Jeg har aldrig felt mig handicappet
og gor det heller ikke synderligt 1
dag, ndr jeg er mig selv. Men nir jeg
har Christopher, kan jeg love dig, at
jeg foler mig handicappet — selv om
han er verdens dejligste dreng.”

Ordene kommer fra Christine
Jensen, 28 dr og mor til Christopher
pé halvandet ir. Christine Jensen har
diagnosen Limb-girdle muskeldy-
strofi, som hun fik stillet som 25-
irig. Allerede som barn vidste fami-
lien, at der var noget galt med
hendes muskler, men med undta-
gelse af gymnastiktimerne i gymna-
siet har hun deltaget 1 de samme
ting som kammeraterne. Efter stu-
dentereksamen rejste hun til Cali-
fornien, hvor hun tog sin HA-ud-
dannelse og siden arbejdede som
selvsteendig.

I 1995 kom hun tilbage til Dan-
mark efter syv ir i udlandet og har
lige siden fert en aktiv tilvaerelse
som indehaver af et agentur, der for-
handler rettigheder for amerikanske
tegneserieforlag. Jobbet indebzerer
mange udlandsrejser, og dem har
Christine Jensen kunnet klare uden
hjelpere. Rent fysisk kan hun selv
komme op af trapper ved at trakke
sig op med begge arme. Hun kan
ogsa stadig komme op fra en almin-
delig stol og komme ind og ud af'en
almindelig personbil. Med andre ord
har hun ikke behgvet at taenke si
meget over sin fysiske formden i
hverdagen.
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Derfor var omvaltningen til at
blive mor og pludselig vare athen-
gig af sin kaereste, familien og yder-
mere f3 brug for en hjzlperordning
utrolig stor. Afhengigheden kom
ogsi totalt bag pd bide Christine
Jensen og hendes kereste Nick De
Firmian. Det var ikke noget, de
havde talt om under hendes gravi-
ditet, der var forlgbet helt normalt.

Parret havde heller ikke teenkt pa
deres forstesals lejlighed pa Frede-
riksberg som et problem. Christine
kunne fungere 1 lejligheden, og der
var elevator 1 ejendommen. Godt
nok var der fem trin op til elevato-
ren, men dem kunne Christine klare
selv.

Som i et feengsel

Men netop de fem trin voldte store
problemer, da Christine kom hjem
med Christopher. Hun kunne ikke
bere en lift op af trapperne og havde
derfor altid brug for en hjelpende
hind, nir hun skulle ind og ud af lej-
ligheden. Hun oplevede lejlicheden
som et fengsel og havde svaert ved
at leve med den athaengighed, hun
blev sat i. Pludselig skulle hun vide
nasten pd klokkeslet, hvornir Nick
var hjemme, eller familie og venner
kunne trede til.

Mens Christopher var helt lille
og 14 stille, nr hun puslede ham,
kunne Christine vere alene med
ham i lejligheden, men siden han
begyndte at bevage sig omkring og
g3, har hun ikke turdet vare alene.

“Det vil ikke veere forsvarligt. Jeg
kan ikke lofte ham op fra gulvet.
Hyvis han ikke vil det, jeg vil, kan jeg
ikke f3 ham til at kravle op i bord-
hejde, si jeg kan lgfte ham. Og
udenfor er han for lille til at forsta,
at han ikke mi lobe ud foran en bil,”
siger hun.

Da Christopher var knap et ar,

ansatte Christine Jensen en hjxlper.
Hun havde segt hjzlperordning, al-
lerede da Christopher var seks uger,
fordi hun kunne marke behovet.
Iser fordi hendes kareste, der er
professionel skakspiller og deltager 1
turneringer rundt om i verden, rej-
ser adskillige mneder om dret. Men
sagsbehandlingen tog lang tid, og da
bevillingen endelig kom, gik der
yderligere nogle mineder, inden
Christine fandt frem til, hvordan
ordningen kunne fungere.

Selv om det var en lettelse at fi
en hjzlper i huset, var det samtidig
psykisk hirdt at acceptere behovet
for hjelp og athengigheden.

“Bare det, at du som mor ikke
kan vere alene med dit barn. Du er
athengig af alle andre 1 naesten alle
situationer. Det har vaeret ufatteligt
hirdt for psyken. Jeg m3 sige, at pa
det punkt gleder jeg mig, for hver
dag han bliver xldre,” siger Chri-
stine.

Byttede roller

De fysiske begrensninger, som Chri-
stine Jensen oplever, nir hun er sam-
men med sin son, pdvirker ogsi hen-
des moderrolle, mener hun. At hun
ikke bare kan lgfte Christopher op,
nir han vil beres, eller opfylde andre
af hans umiddelbare fysiske behov
betyder, at Christopher som oftest
velger sin far. De har et meget tet
forhold, som Christine godt kan
misunde.

Hun kan ogsd merke, at Chri-
stopher er helt anderledes pylret, nir
han er sammen med sin far end sin
mor. Nick tager ham pi armen, nir
han skal lave mad eller gare andre
ting, mens Christine ikke kan ggre
det samme. Ndar hun laver mad, sid-
der Christopher pd gulvet i kgkke-
net og leger med gryder. Det er lige
s fint, siger hun, og for Christopher

er det en naturlig ting: Sidan er det
bare, nir mor laver mad.

“Men jeg foler stadig, at jeg er
nummer to 1 rekken. Sidan er det
blevet, og det kunne ikke have vaeret
anderledes, med mindre jeg virkelig
havde brugt hjzlpere fra starten, si
jeg var den permanente,” siger Chri-
stine Jensen.

Nogle gange kan hun blive be-
kymret for, om det fir indvirkning
pd Christophers og hendes forhold
senere hen, at hun ikke har kunnet
opfylde hans umiddelbare fysiske
behov som lille.

“Det er jo det, man som mor
frygter,” siger hun, men mener, at
nir Christopher bliver storre, vil han
kunne se, at det ikke er, fordi hun
ikke har villet, men fordi hun ikke
har kunnet.

Iser i den forste tid som nybagte
foreldre kom Nick og Christine
ubevidst til at bytte om p3 de tradi-
tionelle moder- og faderroller. Det
var lettere. Christine fik forsgrger-
rollen og tog sig af alt det se-
kundare: lavede mad, kebte ind og
gjorde alt det, der ikke havde direkte
med Christopher at gore, mens
Nick fik alt det “sjove” med sin son.

“Vi reg bare ind i de roller, ind-
til jeg sagde, at sidan behovede det
ikke at vare. S omfordelte vi rol-
lerne, si Nick lavede maden, mens
jeg legede i stuen med Christopher.
I lgbet af 14 dage kunne jeg marke,
at Christopher knyttede sig mere til
mig end Nick.”

Har overvejet pension

At det er tidskrevende at fi et barn
og samtidig fortsaette med at arbejde
kan Christine Jensen marke pi sin
egen fysik. Hun har ikke si meget
tid til at trave de lange, daglige ture,
hun tidligere gjorde for at holde
musklerne i gang, si det har haft

nogle omkostninger for fysikken, at
hun har haft sit arbejde, mener hun.

“Teg m3 indremme, at jeg har
leget med tanken om pension. Jeg
bliver ikke ved med at arbejde for
enhver pris og slet ikke, hvis jeg fir
barn nr. to. Det bliver for hirdt fy-
sisk, men mit problem er, at jeg ikke
“bare” kan vere mor, men om jeg
skal lzese videre, gd ned i arbejdstid
eller lave noget helt tredje, ved jeg
ikke.”

Lysten til at rejse ud til kunder i
hele verden og til messer i udlandet,
som Christine Jensen stadig gor i
forbindelse med sit arbejde, er ikke
sd stor som tidligere. Nir man fir
barn, er der andre ting, der fir be-
tydning. Eeks. at holde en god som-
merferie med familien i et dansk
sommerhus.

En ting, Christine Jensen tror,
hendes sgn lerer ved at vokse op
med en mor, der har muskelsvind, er
at veere hjelpsom. Det bliver natur-
ligt for ham at hjzlpe, fordi det er
nodvendigt, mener hun. Hun har
hgrt andre mgdre med muskelsvind
fortzlle, at deres teenagebern skam-
mer sig over dem, fordi de sidder 1
korestol, men om det samme vil ske
for hende, mi tiden vise. Hvis hun
selv er xrlig og dben om sit handi-
cap, vil det vare en naturlig ting, at
hun gir sidan eller maske bruger
kgrestol, ndr Christopher kommer i
den alder.

Selv om det ikke er aktuelt nu,
har Christine Jensen overvejet, om
hun kunne taxnke sig at fi et barn
mere. Det, der umiddelbart holder
hende tilbage fra at sige ja, er be-
kymringen for at skulle igennem en
periode med den samme athangig-
hed, som hun har oplevet med
Christopher.

“Det kraever meget — ogsa af et
parforhold, fordi din partner er vant

til, at du kan klare dig selv, og du nu
pludselig bliver athengig af ham.
Det kraver 1 hvert fald, at man er
indstillet pi det,” mener Christine,
som ogsd fremhaever sin egen folelse
af at blive handicappet. Ikke for hun
psykisk er parat til at gd den igen-
nem igen, vil hun have et barn
mere.

Lige nu handler det dog om
Christophers udvikling, hvor hun
ser frem til, at han kan forstid mere
og klare flere ting selv.

“Den starste sejr for mig vil vaere
den dag, hvor jeg kan klare daglig-
dagen med Christopher uden at
have brug for hjxlp. Men det varer
nok nogle ir endnu,” siger Christine
Jensen.
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“Den sterste seyr for
mig vil veere den dag,
hvor jeg kan klare
dagligdogen med
Christopher uden at
have brug for hjzlp”,
siger Christine Jensen.
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Fra tojklemmer til transdisciplinere teams

250 fagfolk diskuterede tverfaglig rehabilitering pa MarselisborgCentrets konference

m—
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ehabilitering, hvad er det for en
1g?

Det er i hvert fald mere end den
mpeskerm af sammenlimede tgj-
emmer, som en foredragsholder
ste frem pd MarselisborgCentrets
nference tirsdag den 8.juni i Mu-
chuset i Arhus. Lampeskarmen var
sultatet af et revalideringscenters
rsgg pa at skabe mening og ind-
ld i foredragsholderens tilvarelse

Ly

STy

som fertidspensionist og handicap-
pet.

Nej, fremtiden hedder transdisci-
plincere teams, fik de knap 250 delta-
gere fra social- og sundhedssektoren
at vide 1 et andet opleg. Bt sveert
fordgjeligt udtryk, som mange alli-
gevel har appetit p3. Tvaerfaglig-
heden i rehabilitering er noget, der
virkelig optager de professionelle i
social- og sundhedssektoren, kunne

man se og hore pd det engagement,
som konferencedeltagerne lagde for
dagen.

Det handler jo om den dybere
mening med ens arbejde som pro-
tessionel. Om opgaven med at give
tolk veerdigheden tilbage; det, som er
den oprindelige betydning af ordet
rehabilitering, og en betydning, som
igen er begyndt at vinde indpas,
fordi rehabilitering er s meget mere
end lige genoptraning, revalidering
og andre enkeltstdende tiltag. R eha-
bilitering er p4 en mide det hele.

Blandt andet derfor fyger det
rundt med ord som helhed og sam-
menhzng, integration og kontinui-
tet, samarbejde og dialog, p3 tvaers
og i teams. Og netop den forvir-
rende mangde af ord er et af pro-
blemerne i gjeblikket. Det bliver
uklart, hvad man taler om, fordi der
mangler afgrensninger og sikre de-
finitioner af begreberne. Det kan
skyldes, at der i Danmark ikke er
nogen nevneverdig forskning og
udvikling — og derfor heller ingen
uddannelse — i rehabilitering.

Norges virkelighed

Anderledes i Norge, som allerede i
1983 gjorde rehabilitering til et
serligt formal i loven om den kom-
munale sundhedstjeneste. Konferen-
cens hovedtaler var da ogsi nord-
mand, némlig ergoterapeuten Mette
Kolsrud, der er afdelingsleder pi
Sunnaas Sykehus ved Oslo.

Mette Kolsrud ankom med en
dugfrisk betenkning fra Stortingets
socialudvalg om en helhedsoriente-
ret rehabiliteringspolitik. De norske
politikere vil styrke rehabiliteringen,
som de mener lider af en rekke
svagheder: For lidt brugerdeltagelse,
mangel pd systematik og helheds-
tenkning, mangelfuld kompetence,
store forskelle mellem kommunerne
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Af Jorgen Jeppesen
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indbyrdes, mangel pd sammenhan-
gende tiltag og netverk, institutio-
ner er ikke samordnede med kom-
munale og amtslige tilbud.

Det ligner jo til forveksling en
dansk virkelighed!

En tingenes tilstand, som amts-
borgmester i Arhus amt Johannes
Flensted-Jensen, der bed velkom-
men og lyttede til formiddagens fire
foredrag, sikkert gerne skriver under
pid. Han gledede sig over, at si
mange — og s mange forskellige
faggrupper og institutioner — havde
tilmeldt sig konferencen.

“Mine indvolde”
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Johannes Flensted-Jensen er for-
mand for MarselisborgCentret, og
han benyttede lejligheden til kort at
orientere om centret. Naeste konfe-
rence kan miske holdes i Marselis-
borgCentrets egne rammer, nir
byggeriet af varmtvandsbassiner og
mgdefaciliteter afsluttes 1 begyndel-
sen af 2000, forudsi amtsborgme-
steren.

Efter formiddagens opleg ar-
bejdede deltagerne i fem works-
hops med den tvarfaglighed, som
filosof og oplegsholder Keld Bri-
kner bade for sjov og for -alvor
kaldte den tvere faglighed. Sidst pa
eftermiddagen medtes alle igen i
Musikhusets lille sal for at here om

arbejdet 1 verkstederne. Psykolog
Bettina Paulsen rundede dagens
mange timers snak af med et kvar-
ters rammende bemaerkninger om
konferencens vigtigste indhold — set
ud fra hendes iagttagelser som en
flue pd vaeggen.

En individuel plan

Mette Kolsrud citerede folgende de-
finition p4 rehabilitering fra Stortin-
gets betenkning: “Tidsafgrensede,
planlagte processer med klare mal og
virkemidler, hvori flere aktorer sam-
arbejder om at give nedvendig assi-

Gennem junglen

“Jeg blev pludselig summen af alt det, jeg
ikke kunne.”

Den bemarkning faldt cirka halvvejs
henne i Isabelle Schwartzbachs foredrag om
Brugerens vej gennem rehabiliteringsjung-
len, Da hun ndede til det punkt i sin Livshi-
storie, hvor hun fik tilkendt fartidspension.

“Jeg skulle til at {zre at se mig selv som
en syg, som en handicappet,” fortalte hun.

Isabelle Schwartzbach fik sygdommen my-

stance til brugerens egen indsats for
at opnd bedst mulig funktions- og
mestringsevne, selvstendighed og
deltagelse socialt og 1 samfundet”.

Hun lagde vaegt p4, at rehabilite-
ring er indviduel. At den tager ud-
gangspunkt 1 individuelle mél og
behov, ikke i sygdomsgruppers be-
hov.“Det samme funktionssvigt kan
udlose meget forskellige individuelle
behov,” sagde hun.

Det er nodvendigt at formulere
en individuel rehabiliteringsplan,
som bide tjener som instrument for
brugerens indflydelse og systemati-
serer processen. S sammenhaengen
1 de forskellige tiltag bliver fornuftig
og forstielig. Desuden skal planen
tydeliggere ansvarsfordelingen mel-
lem de involverede parter. Planen er
ogsd en ngdvendig forudsatning for
at kunne evaluere og kvalitetssikre
rehabiliteringen.

Mette Kolsrud stillede det simple
sporgsmdl ony, hvad der styrer tver-
fagligt samarbejde? Det gor feelles mdl,
svarede hun selv og fortsatte: “Men
har vi det? Jeg tvivler pd det.” Og
naste sporgsmal lod: Er det sd pati-
entens, de pirerendes eller fagperso-
nernes mil, der skal vaere styrende?

Mette Kolsrud mente, at et fel-
les sprog er ngdvendigt for at velge

astenia gravis, da hun var en 16 ar gammel
elitegymnast, der drgmte om at blive skue-
spiller. Begge dele matte hun opgive og i
stedet indlede en karriere i rehabiliterings-
systemets krinkelkroge.

Hun fik betalt en uddannelse til paedagog,
men havde med tiltagende sygdom ikke
kreefter til at passe et almindeligt job i en
berneinstitution. Revalideringen pravede
uden held at fa hende til at fabrikere lam-

mil og midler. Sproget er pi en
mide allerede opfundet og hedder
International Classification of Im-
pairments, Disability and Handicaps
(i daglig tale ICIDH 2). Det er
WHO’s udferlige beskrivelse af be-
grebet handicap, som 1 sig selv er et
ret intetsigende udtryk; at mangle
arme og ben er i nogle situationer et
handicap, i andre ikke, og miske kan
personen kompensere(s) si meget, at
manglen pd arme og ben ligefrem
bliver underordnet.

WHO?’s beskrivelse foreligger
endnu ikke 1 en helt ferdig udgave.
Den bliver til i en langvarig inter-
national proces, hvor et udkast af-
loses af et nyt og bedre. Man nar-
mer sig nu den endelige version, og
under alle omstendigheder har
ICIDH 2’ vigtigste elementer alle-
rede lenge veret 1 brug i praksis.

I Norge, fortalte Mette Kolsrud,
bruger man ICIDH 2 meget.

Syv forskellige sandheder
Tilhererne fik praesenteret en over-
head med syv forskellige faggrup-
pers typiske udsagn om, hvad der er
allervigtigst for brugeren. Udsagn,
som viser, at sandheden afthenger af
gjnene, der ser.

Mette Kolsrud overlod det til

peskarme, og en beskaftigelse med at kal-
kere m@nstre pa porcelen pé et lokalcenter
varede i cirka tre kvarter.

De oplevelser gjorde Isabelle Schwartzbach
sa rasende, at hun i en periode derefter
kunne finde pa at hilse pa fremmede med be-
markningen: “Goddag, jeg hedder Isabelle,
og jeg er mindst almindeligt begavet”.

“Jeg blev mere syg af de tiltag end af min
sygdom. Jeg skulle udslette det mest raske

forsamlingen selv at gette hvem, der
stir bag felgende: “Egenomsorg” —
“Liv er bevaegelse” —“Det medicin-
ske ansvar” — “Kommunikation” —
“Aktiviteter 1 dagliglivet” — “Socialt
netverk” — “Eksistentiel krise”.
Faggrupper fokuserer forskelligt,
og derfor er samarbejde ikke nemt.
Det skal man erkende som ud-
gangspunkt, sagde Mette Kolsrud og
tilfajede: “Den ene faggruppe er
ikke bedre end den anden!”
Tverfaglighed kan opnis pi flere
mider. Den kan bestd af indviduelle
behandlinger fra flere faggrupper.

Eller af et flerfagligt samarbejde, der-

koordineres i en arbejdsplan. Eller af
et egentligt teamarbejde, der er ba-
seret pd fxlles mal.

Mette Kolsrud understregede, at
alle tre former er gyldige. Den ene
er ikke finere end den anden. Man
skal velge den metode, der er bedst
egnet i det enkelte tilfelde. Hvis
brugeren rehabiliterer sig bedst med
en traditionel recept a la “Fysioterapi
x 20 + hjemmesygepleje x 2 pr. uge,
legekontrol om 2 mnd.”, si er det
maden.

Mette Kolsrud mente, at det er
nedvendigt at udvikle nye organisa-
tionsmodeller, som fremmer tveer-
fagligheden. Organisationsmodel-

og hele i mig selv for at gare det, jeg folte,
jeg skulle,” forklarede hun.

Langsomt fandt hun selv en vej ud af jung-
len. Hun lzeste lidt pa universitetet, tog en
rakke kurser og kom pa et tidspunkt ind i fri-
villigt arbejde som bgrneleder i Muskelsvind-
fonden. Gennem nogle ar udviklede hun en
padagogik for muskelsvindbern, Brugerud-
dannetse i knzhgjde, og er i dag fastansat
som bgrnekonsulent i Institut for Muskelsvind.

lerne skal g pd tvaers i modsetning

til de eksisterende, der nasten alle er

autoritert og hierarkisk opbyggede.

Hun sluttede sit foredrag med at
fortelle om en ny koordinatorfunk-
tion, som man m3ske vil etablere i de
norske kommuner. Koordinatoren
skal

1) registrere rehabiliteringsbehov,

2) sikre at helhedsorienterede, indi-
viduelle rehabiliteringsplaner ud-
arbejdes og gennemfores,

3) vare et knudepunkt for samar-
bejdet mellem kommune og amt
om brugere med rehabiliterings-
behov,

4) tage initiativ til, administrere og
folge op pa tverfaglige grupper
omkring den enkelte bruger,

5) koordinere samarbejdet mellem
sundheds- og socialvaesenet og de
lokale statslige myndigheder,

6) tage initiativ til og folge op pa lo-
kale tiltag for kompetenceudvik-
ling pa tvaers af faggrupper og
sektorer.

Det handler om moral

Filosoffen Keld Brikner kaldte ud-
fordringen til at arbejde tvaerfagligt
for et moralsk anliggende. Der er nem-
lig ingen naturlove, som forhindrer
de ansatte i 2gte, tverfagligt samar-

Isabelle Schwartzbach er en god fortzeller
og hestede et stort bifald for sin usenti-
mentale fortaelling om sorg og smerte, tiv og
gleede. Hun er ogsa billedkunstner og brugte
en snes overheadkopier af sine malerier til
at fortzelle det, som ikke rigtigt kan siges
med ord.

Et udvalg af malerierne falger pa de naeste
sider, s& laeseren kan tage med pa en tur
gennem rehabiliteringsjungten.
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bejde. Det er til enhver tid muligt,
hvis man vel at merke vil. Derfor
handler det om moral.

Man m3 vare parat til at udsatte
sig for andres indblanding i ens eget
domane, men heflighed og hensyn
styrer, at man ikke udsatter andre
for kollegial kritik, mente Keld
Brikner.

Han talte om den “tvere faglig-
hed*”, om fagbevaegelsens kultur og
traditioner som en hindring for
tvaerfagligheden. Men enhver ansat
har et ansvar, sd “ud med lenmodta-
gerholdningen!” provokerede han.

Keld Brikner havde i gvrigt
svaert ved at fatte, at tverfaglighed
ikke er fast bestanddel af grund- og
efteruddannelserne pd social- og
sundhedsomridet!

Man kan sige, at Keld Brikner
efterlyste hver enkelts personlige
stillingtagen. At den enkelte ansatte
dyrker egenskaber som wxrlighed,
mod og retferdighed. Et godt mo-
ralsk arbejdsmilje er en forudsat-
ning, sagde han og forklarede ud-
trykket moralsk arbejdsmilje som en
iben udveksling af kritik af hinan-
dens indsats.

Det handler om deltagelse
Jes Rahbek, leder af Institut for Mus-

“Respiratorbillede”
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kelsvind, talte om FN’s Standard-
regler om lige muligheder for han-
dicappede, som Danmark har skre-
vet under pd. Reglerne beskriver
udmerket, hvad der kreves af en
god rehabilitering, sagde Jes Rah-
bek. Herunder begrebet brugerind-
flydelse, som er aktiv indflydelse fra
patient og familie.

“En af de vigtigste ting 1 rehabi-
litering er, at brugeren kan sige fra,”
sagde han.

Ogsd Jes Rahbek inddrog
ICIDH-definitionen og slog endnu
en gang fast med syvtommersagm, at
handicap ikke er en egenskab. Det
handler om deltagelse, sagde han og
viste forsamlingen billeder af handi-
cappede 1 situationer, hvor de har
valgt ikke at vaere handicappet, s at
sige.

Mange fagfolk opfatter patient-
organisationer udelukkende som
pressionsorganisationer, men der er
opsamlet en stor og verdifuld viden
hos dem, sagde Jes Rahbek og op-
fordrede til at samarbejde med or-
ganisationerne.

“Rehabilitering skal hele tiden
evalueres, og det er en evaluering,
som skal bygge pd brugerens livs-
kvalitet,” fastslog Jes Rahbek og
gjorde det klart, at det er pd hgje tid

“I stykker”

at f3 indfert rehabilitering som et
universitetsfag 1 Danmark.

Dem uden initiativ

Efter foredragene var der debat med
panelet. En diskussion handlede om
hvor meget ledelse (om nogen over-
hovedet), der skal vere i et tvaerfag-
ligt team. Mette Kolsrud var ikke 1
tvivl om, at der skal vaere en klar le-
delsesstruktur, mens Jes Rahbek talte
om ledere uden stjerner, dvs. man er
kun noget i kraft af sin faglige kun-
nen.

En deltager spurgte Mette Kols-
rud, om folk i Norge rent faktisk
bliver bedre rehabiliteret end i andre
lande, eller om det bare er fagfol-
kene, som fir det bedre? Desvarre
har man ikke gode metoder til at
maéle rehabilitering, svarede hun og
tvivlede i gvrigt pd, om man kan
sammenligne precist, fordi kulturelle
forskelle betyder meget.

En anden deltager efterlyste mere
mod blandt behandlere til at turde
lade patienten bestemme selv. Lad
vedkommende selv valge, om han
vil ridne op hjemme i sofaen eller
springe i elastikspring, sagde hun.

Jamen, der findes grupper, som
ikke kan tage initiativ, kommente-
rede en deltager. Grupper, som ikke

selv kan beskrive deres behov. Hvad
med dem, spurgte hun?

Mette Kolsrud mente, at man
altid skal vere sig sin faglighed be-
vidst. Man m3 ikke lade folk sejle
deres egen sg, sagde hun.

Giv brugeren ansvar

Psykolog Bettina Paulsen afsluttede
konferencen med sin personlige
vurdering af dagens vasentligste
budskaber.

R ehabilitering er en individuel
proces, hvor der legges vegt pd en
subjektiv opfattelse af mil og behov,
sagde hun. Det stiller krav om flek-
sibilitet hos medarbejderne; den en-
kelte medarbejder skal gore op med
sig selv, om vedkommende virkelig
vil det ofte uforudsigelige arbejde,
som ligger 1 rehabilitering.

“Brugeren er specialist i sit eget
liv” citerede hun en deltager for at
have sagt og gjorde setningen til sin
egen. At vaere anderledes pavirker ens
mide at fungere pd. Det er et faktum,
som man ikke — uanset hvor meget
man rehabiliteres — kan lave om pi.
Men man kan pavirke, hvordan man
fungerer, understregede Bettina Paul-
sen, der selv er spastisk lammet.

Hvad med den personligheds-
forandrende klient? Eller den, der

“Males og vurderes™

ikke vil rehabiliteres? Vi har spurgt
hinanden om, hvordan vi forholder
os til dem, men vi har ikke kunnet
give noget svar, pointerede Bettina
Paulsen.

Men det vigtigste er at give bru-
geren et ansvar, sagde hun.

“Mange handicappede — og jeg
kan tillade mig at sige det, for jeg er
selv handicappet — stiller urimeligt
store krav til deres omgivelser. De er
ikke bevidst om, at de selv har et an-

“Hiulet”

svar,” sagde hun og forklarede det
med, at de er opdraget til at tro, at
andre er til for dem.

R ehabiliteringsmedarbejderen
skal have en hgj faglig bevidsthed
for at kende sine muligheder og be-
grensninger. Det er ngdvendigt for
at kunne og turde lukke andres fag-
lighed ind, sagde Bettina Paulsen og
bad s i evrigt folk huske, at sm3 mal
er vigtige, og at forandringer tager
tid. B

“Skakspillet”
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Paneldebat med kon-
ferencens foredrags-
holdere. Fra venstre
cheflaege Jes Rohbek,
filosof Keld Brikner,
barnekonsulent
Isabelle Schwartzbach
og ergoterapeut Mette
Kolsrud,
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En familiekulturting

80.000 glade born og foreldre kom il Ah Abe

Ah Abe rammer noget i tiden, Miske
opfylder den ligefrem et behov.

“Der er brug for gode familie-
kulturting, der kan samle familien,
for der er nok, der splitter os ad som
sammenhang.”

Udtalelsen er Elisabeth Gjerluff
Nielsens og stod at lese i et lokalt
distriktsblad ved navn “Shopping-
Avisen/Bilavisen” et par dage for,
Ah Abe niede til Arhus. Bladet
ragte som optakt en dobbeltside
m sangerindens karriere, der i de
idste fire dr ogsd har omfattet Mus-
elsvindfondens abekoncerter.

Elisabeth, som hun hedder i

unstnerisk sammenhzang, sagde vi-
lere:“Det er altsd dejligt at sti til en
oncert og kigge ud over en masse
1ennesker, hvor fedrene stir med
eres born pé nakken og er lige si
ptaget af det som bgrnene, fordi
et er ogsd musik, som de kan lide.
er synes jeg nemlig nok, at vi med
h Abc—arrangementerne har ramt
oget, som er mere familieunder-
oldning end “bare” bgrnesange,
rdi det er sjovt for bide barn og
ksne.”

Elisabeths beskrivelse kom til at
sse pd en prik med de fem timer
ider dben sommerhimmel, som
ndt regnet 25.000 gstjyske bern,
reldre og bedsteforaldre tilbragte
Tangkrogen lordag d. 19. juni. At
ccesen ikke gentog sig dagen efter
pe i Alborg, skyldtes udelukkende
t lavtryk, der haldte dagsregn i
cke striler over menageriet — og
ntidig skyllede et par hundrede
inde ‘kroner af det forventede
rskud i kloakken. Ikke meget
>t 7.000 nordjyder orkede at
sde op, og de fleste fortrak efter et
‘timer hjem 1 torvejr. Men week-
len for, i Kabenhavn og Odense,
ledes 25.000-30.000 mennesker
rt sted.

S3 kunstnere, frivillige, Muskel-
svindfonden, sponsorer og en pen
andel af landets bgrnefamilier har
dbenbart fundet ud af sammen at
skabe sidan en hyggelig, god familie-
kulturting. At det skonomiske over-
skud af de mange anstrengelser kun
ndr op over godt en halv mio. kr., er
en helt anden sag. Heller ikke for

Muskelsvindfonden handler alt om
penge.

Er det synd for Jens?

Bubber var ny konferencier i 4r og
lagde for med en forfriskende pre-
sentation af fenomenet muskelsvind
ved at interviewe muskelsvindler
Jens Lund med en stribe ligefremme

Af Jergen Jeppesen
Fotos: Claus Haagensen
/Chili

Der var dobbelt si
mange candy floss
maskiner pd Ah Abe
idr, og de havde
nigeligt at lave,
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Omkring 80,000 barm
g foreldre kem til de
fire Ah Abe-koncerter.

Muskelkraft 5/99

sporgsmil som: Gir du s3 til body-
building? Spiser du piller mod din
muskelsvind? Er det synd for dig?
Jens Lund svarede godt for sig og
oplyste, at han lige netop kan lofte 1
liter cola, men s8 er han ogsa temme-
lig tret bagefter. Men synd for mig?
Nej, det er det ikke, mente Jens Lund.
Bubber var dog ikke overbevist,
for du kan jo aldrig ni den gverste
hylde, ndr du sidder dernede i din
karestol, sagde han. Men s3 steg Jens
med et tryk pd knappen, der haver
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stolesaedet, op i1 gjenhgjde med Bub-
ber. Det var et sprog, som bern i alle
aldre forstod.

Mek Pek sprang nu pd scenen
med Tin Tin frisuren sat og sang for
Gorilla ved hvilken gang sin be-
romte Ah Abe. Ballet var 3bnet, og
Maria Montell lagde sjeelen i Ah
Karl Age og delte en spegesild med
kollegaen Nikolaj Steen — og ikke
med prinsen oppe pd det naerlig-
gende Marselisborg Slot, fristedes
man til at tenke.

Ude pé pladsen var der gang i
aktiviteterne. Kgrestolsrace, cirkus-
akrobatik, forvandlingshule, jungle-
land, penselkrigere. Hoppeborgen
havde den lengste ko. P4 en plat-
form stod en rod Ferrari, eller tre
fjerdedele af den; en flok bern, flest
drenge, byggede Formel 1 vidunde-
ret af ca. 200.000 LEGO-klodser.

Traengsel var der ogsd foran bo-
derne med mad og drikke. Som sed-
vanlig var der rivende afsztning af’
den lysergde candy floss, og ungerane
svingede det sede guf, mens mor og
far gjorde krumspring for ikke at fi
klisteret pd tgjet eller i hiret. En del
familier havde pakket picnickurven
og sad pa plaiden mellem den ale-
ragede spegepwolse, Stryhns den bld
og makrel 1 tomat.

Et sundt syn dbenbaredes i frugt-
bodens bugnende kurve af friske, far-
verige, saftige lekkerier, men arligt
talt: Sddan en abedag i det fri er mest
til fedt og sedt.

En sidebemerkning: Findes der
mon nogen anden begivenhed, hvor
man pi ét sted kan studere sd mange
forskellige fabrikater af barne- og
klapvogne?

Bolcher til Gud

Oppe pa scenen gav Elisabeth san-
gen om de rgde gummistevler. Dul-
ledanserne — det er hendes 10-drige
datter Rosa og dennes veninde —
svingede de rode rojsere 1 takt, og
det s3 ret flot ud. Mange tgser blandt
publikum kunne vist godt tenke sig
at turde det samme.

Maja og Katrine turde godt give
et nummer. P4 opfordring af Bub-
ber sang de Haugaards hammerfede
og fik et kys som tak. Og et stort bi-
fald af forsamlingen.

Der ridede en familicer, afslappet
stemning. Solister og musikere var
for det meste kledt i hverdagstaj,

—_—

Karestolsrace var en af de mange populsere aktiviteter.

Flisabeth og Dulledanserne synger om de rade gummistovler.

ikke noget med r3 rock her. De er jo
lige s8 meget mgdre og fedre som
dem ude pi pladsen. Med én und-
tagelse: Danny spillede pi alle rappe
tangenter, da han indtog scenen
sammen med tre kor- og dansepiger,
der m3 vere mindst fem ir =ldre
end ham selv. Han var vildt populer
hos bernene.

Omme bag scenen havde bal-
lonmanden hele dagen siddet og
blest helium i hundreder af farve-

strilende balloner, som holdtes fan-
get 1 to keempemaessige net. Snart
skulle de stige til himmels, men
inden sluttede kunstnerne af med i
feellesskab at synge Ah Abe. Energi-
bundtet Mek Pek sang for, svedende
lige si meget som alle de andre til-
samimen.

S3 slap ballonerne fri og flgj op
i det bl og blev smi, som havde
nogen kastet en hindfuld bolcher op
til Gud. "
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En god oplevelse rigere

Jeg horer til en af de svindlere, der ofte har over-
vejet at melde mig som crew pd nogle af vores
mange koncerter. Men da jeg pi grund af min fy-
siske formden ( jeg har Myastenia Gravis) nok ikke
ser mig i stand til at deltage 1 en hel tour, og fordi
jeg, som andre lenslaver, kun har fem ugers ferie,
var det en ideel lgsning at deltage som one-day-
crew pi Ah Abe i Kobenhavn den 12. juni 1999.

Min mand, sester og undertegnede medte op
kl. 8.30 pd en koncertplads, som to en halv time se-
nere skulle danne rammen om et forhibentligt vel-
lykket arrangement. Men for os, som ikke har del-
taget for, lignede det et stort kaos. Marius Byriel
(indsamlingschef i Muskelsvindfonden:red) forsik-
rede os hurtigt om, at der var nogenlunde styr pd
det meste. Herefter fik vi udleveret et T-shirt og et
adgangspas, og si blev alle, der var mgdt op, afleve-
ret 1 tilfeldige boder.

Vi kom alle tre sammen 1 Pommes Frites 1, og
lad mig tilstd, at det har aldrig varet min drem at
lave fritter en hel dag. Men takket vare sektions-
chef Tommy og de andre fantastiske crew’er i
boden fik vi alle en uforglemmelig oplevelse.

Fra starten kom vi ind i arbejdet pa lige fod
med de andre — vi hjalp med at klarggre boden,
stege fritter m.m. samt betjene de mange glade
kunder.

Vi fik en utrolig god opfattelse af, hvad det vil
sige at vere crew pd en koncert, samt hvor meget
de alle knokler frivilligt for at give folk en god op-
levelse og skrabe penge sammen til Muskelsvind-
fonden. Det stir imidlertid ogs klart for mig, hvor
hirdt fysisk det er, selv om der indimellem var tid
til en ol og at slappe af i benene.

Vi var alle tre trette, men en god oplevelse
rigere, da vi kl. 17 forlod Valbyparken, og naste dag
gik vores tanker ofte til crewet 1 Pommes Frites 1,
som endnu en dag lavede fritter.

Jeg kan kun opfordre alle til at deltage naeste dr
— jeg er slet ikke 1 tvivl om, at vi vil.

Pi familiens vegne
Janne Unkerskov
medlem af repraesentantskabet
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Jon har Pompes sygdom

i
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Udenpid ligner Jon ikke andre drenge.
Han har en respiratorslange i halsen
og en sonde 1 maven. Han kan ikke
gd og taler utydeligt. Jon har Pompes
sygdom.

Indeni ligner han andre smi-
knzgte pd fem &r og seks maneder.
For eksempel er han vild med at
spille pd computer. Han griner og er
glad — og lidt frek, nir det kommer
over ham.

I gir tabte han den forste mal-
ketand! Jon forteller om begiven-
heden, mens hans hjelper er i gang
med at rense og smere huden om-
kring mavesonden. Bagefter sprojter
hun en afmilt mangde vand gen-

. L] . I
e rederiesent 1 Ra¢

nem sondens slange. Injektionen no-
teres pa et dognskema.

Imens er Jon begyndt pd naste
beretning, der handler om familiens
forestdende ferietur til Fereerne. De
skal flyve derop, hvor hans mor og
far kommer fra.

Familien Frederiksen bor pd en
villavej i Redekro i Senderjylland
og bestdr ud over Jon af storebror Si-
gurd p4 syv &r og forezldrene Mari-
anna, 32, og Erhard, 33. Dertil kom-
mer en stab af hjelpere, fordi Jon har
brug for pleje dognet rundt. Kun
sondage fra syv morgen til syv aften
er der ingen hjzlpere udefra.

“Der har vi fri,” siger Marianna,

der selv er ansat af kommunen som
hjzlper. Det meste af hendes ar-
bejdstid gir med at koordinere vagt-
skemaer, holde styr pi hjelpemidler
og administrere. Erhard er ingenior
og ansat pa Senderjyllands Maskin-
fabrik.

. Huset er stort, 260 kvm. De
kabte det for at i plads nok til Jon
og hans hjxlpemidler. Kommunen
har betalt de nedvendige ombyg-
ninger.

Ben som gele
“Han vejede fire kilo og malte 54

cm.
Marianna forteller om Jons fod-
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Undulaten Piphans
kan godt lide at nappe

Jon | oret.

f Jorgen Jeppesen
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sel den 20. oktober 1993. Han tog
godt pi og trivedes, men Marianna
studsede alligevel over s slap, han
var 1 musklerne. Hun slog det hen,
fordi sundhedsplejersken ikke tog
notits af det, men blot mente, at Jon
var lidt sen 1 det.

Symptomerne tiltog, som mine-
derne gik, og Marianna husker, at
hun en dag sagde til sin sgster: “Hans
ben er som gele!” Det blev sgsteren
temmelig stodt over, selv om hun i
sit eget stille sind frygtede, at noget
var galt, men som alle andre i fami-
lie og omgangskreds tav om det for
ikke at sire Jons foreldre. Det har
Marianna og Erhard fundet ud af
bagefter.

Jons dagplejemor opgav at passe
ham, og kommunen havde ingen al-
ternativer. Marianna fik at vide, at
hun enten mitte lade sygehuset tage

Jon spiller uno med e~
en af sine hjalpere.
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sig af ham eller selv passe ham. Hun
sagde pd stedet sit gode job pid en
veldrevet grillbar i Abenrs op.

P4 et tidspunkt holdt Jon op
med at grede, nir han blev ked af
det. Han kunne ikke f3 luft nok. Si
fik han astmamedicin. 16 méneder
gammel blev han sendt til sygehuset
i Odense for at fi taget en muskel-
biopsi, og efter tre-fire mineders
venten kom resultatet: Pompes syg-
dom. I mellemtiden havde han
forste gang veeret 1 respirator p in-
tensivafdelingen pa Sgnderborg Sy-
gehus. Det var to uger i april 1995.

Pompes sygdom? Marianna og
Erhard fik udleveret nogle fotoko-
pier fra engelsksprogede medicinske
lzerebeger, der gav sparsomme op-
lysninger om den sjeldne sygdom.
Pi et tidspunkt faldt de over en
norsk lerebog, hvori der stod, at

jeder og feringer havde storre risiko
for at fi Pompes sygdom. En besyn-
derlig information, som de ikke har
kunnet f3 bekraftet hos leger her 1
landet.

Marianna har fundet ud af, at
hun har haft en storebror, der dede
som lille, men da begge hendes for-
xldre er dade, kan hun ikke sporge
dem om hans symptomer. Journaler
pi atdede familiemedlemmer har de
ikke kunnet opdrive pi Fergerne.

De er vidende om to andre dan-
skere med Pompes sygdom. En
halvandet 4r gammel pige i Kaben-
havn og en voksen mand pi Fyn.

Et godt liv

I december 1995 fik Jon en slem
lungebetzndelse og kom igen i re-
spirator. Forzldrene fik at vide, at
han nappe ville overleve, men han

“Det skal vaere et godt liv,” siger Marianna. Jon elsker, ndr hun blaeser sebebobler,
allerhelst med cigaretrog indeni. I baggrunden storebror Sigurd.

kom sig, og fra da af skulle han
bruge respirator degnet rundt. Jon
blev trakeostomeret, det vil sige fik
opereret et hul i halsen til respira-
torslangen, og 1 maj 1996, efter et
halvt 4rs ophold pd Sgnderborg
Sygehus, kom han hjem.

De havde ingen anelse om, hvad
det ville sige for Jon og for den
gvrige familie at leve hjemme 1
hverdagen med en respirator. De
savnede 1 den grad at mede andre i
samme situation. Senere madte de
en familie fra Haderslev med en tre-
irig dreng med en helt anden syg-
dom, men som ogsa bruger respira-
tor. Jon og han har meget glede af
hinanden, og forzldrene giver hin-
anden gode rid.

I starten var Marianna og Erhard
bange for, at der skulle ske noget
med respiratoren. Strgmsvigt for ek-
sempel, selv om de havde ekstra bat-
terier.

“Jeg lagde en plan for, hvordan
jeg 1 vaerste fald kunne hente strom
ude fra bilens batterier,” fortaxller
Erhard med et grin.

Jon kan i dag slet ikke treekke
vejret selv. Nédr han skal flyttes fra
seng til kerestol og bliver atkoblet
respiratoren, fir han imens pumpet
luft ind med en manuel luftpose.
Hver fjerde uge skal han pd syge-
huset for at i skiftet trakeostomien.

To gange om ugen er Jon i ber-
nehave, og efter sommerferien skal
han derhen tre gange ugentligt.

“Vi ved, han har et kort liv. Men
det skal vaere et godt liv. Han er psy-
kisk i meget god balance,” siger
Marianna.

Som andre forzldre til bern med
Pompes sygdom Jorden rundt ven-
ter Marianna og Erhard pd resulta-
tet af det hollandske eksperiment
med en enzymbehandling (beskre-
vet i Muskelkraft 3/1999), men de
har ingen forventning om, at det vil
komme Jon til gavn. Og hvis der
skulle komme en behandling, fryg-
ter Erhard, at de danske myndighe-
der ikke vil betale de miske 1 mio.
kr. om dret, som den vil koste.

Marianne siger:“Vi tor ikke hibe
noget.”’ =

Om Pompes sygdom

Pompes sygdom tilhgrer en gruppe pé cirka 40 sjeldne gene-
tiske sygdomme, der kaldes lysosomale aflejringssygdomme.
Et bestemt enzym mangler eller findes i for lille mangde i cel-
lernes lysosomer, som er en slags “fordgjelsesorganer” inde i
cellen. Ved Pompes sygdom drejer det sig om enzymet alfa-
glucosidase, der nedbryder glykogen. Glykogen ophobes der-
for i lysosomerne, og resultatet er, at muskelcellerne efter-
handen gdelzegges og svinder ind.

Sygdommen findes i tre former, afhaengig af hvornar den
bryder ud. Den tidlige form hos nyfedte er dgdelig inden for
de fgrste et-to levedr. En anden form begynder i barndommen
og medfprer tiltagende tab af muskelkraft; de fleste bruger re-
spirator efter 20-ars alderen. Den tredje variant viser sig forst
i 40-50 ars alderen med symptomer pa svigtende muskelstyrke;
ogsé denne form farer ofte til komplikationer med &ndedreet-
tet.

Hyppigheden af Pompes sygdom er meget usikker, men man
regner med, at ca. én ud af 50.000-100.000 nyfadte har syg-
dommen.

En behandling, der nu afprgves i Holland, gar ud pa at
tilfore enzymet alfa-glucosidase. Forsgg pa mus har vist meget
gode resultater: Regelmassige injektioner af alfa-glucosidase
normaliserer tilstedeveerelsen af enzymet og forbedrer mark-
bart muskelvaevets opbygning. For nylig har man pa Sophia
Bernehospitalet i Rotterdam indledt det farste forseg pa
babyer og bgrn. Det foregar ved at indsprajte relativt store
mangder enzymer, som er fremstillet af kaninmalk af det hol-
landske bioteknologiske medicinalfirma Pharming. Pharming
har sbeciah‘seret sig i at konstruere transgenetiske dyr - dyr
med et menneskeligt gen i arvemassen. Hunkaninerne har faet
indsat genet, der koder for enzymet alfa-glucosidase, som de
derfor producerer i deres maelk. Pharmings udvikling af en me-
dicin bygger pa den forskning, som biokemikeren Arnold
Reuser og laegen Ans van der Ploeg har udfgrt pa Erasmus Uni-
versitet i Rotterdam. :

Hvis forspgsbehandlingen virker efter hensigten, skal der
gennemfgres et-to stgrre, internationale forsgg. Derefter kan
medicinen komme pa markedet. Pharming har for nylig ind-
gaet et joint venture med det amerikanske medicinalfirma
Genzyme, som med succes markedsfarer en enzymbehandling
af en anden lysosomal aflejringssygdom ved navn Gauchers
sygdom, Enzymet til denne behandling produceres af ham-
stere. Behandlingen af Gauchers sygdom koster ca. 1 million
kroner pr. patient om aret.
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Hvor er patienterne?

Der er brug for en centraliseret diagnosticering af Pompes
sygdom og mange andre sjeldne neuromuskulore s yedommie

Ingen ved, hvor mange Pompe-pa-
tienter der findes i Danmark. Det er
ikke mange, men er det 10, 25, 50
eller 100?

Ingen ved det, for det er aldrig
undersggt. Professor Flemming
Skovby, Rigshospitalets klinisk-
genetiske afdeling, kender tre og
siger, at der inden for de seneste ca.
10 dr er diagnosticeret fem patienter
pa Rigshospitalet; to voksne og tre
bern. Professor Johannes Jakobsen,
Arhus Kommunehospitals neurolo-
giske afdeling, kender én patient.

Der er flere, siger eksperterne,
men en del voksne er enten fejldiag-
nosticeret eller har slet ingen diag-
nose. Langt de fleste bgrn, der fodes
med sygdommen i udbrud, der
inden for de forste 1-2 levedr, og
mange af dem fir aldrig den rigtige
diagnose, men der af “hjerteproble-
mer”, gatter professor Flemming
Skovby.

“Det er ikke en rutineunder-
sogelse at diagnosticere Pompes syg-
dom. Der skal noget serligt til, at en
lege taenker, at det kunne vaere den
sygdom,” siger han.

I Holland har lidt over 70 med-
lemmer af muskelsvindforeningen
VSN Pompes sygdom. Men der
kommer hele tiden nye til, fordi et
eksperiment med en behandling har
skabt opmarksomhed om og kend-
skab til sygommen. Den hollandske
Pompe-forsker Arnold Reuser me-
ner, at 1 ud 40.000 hollendere har
sygdommen. Men de hollandske tal
kan ikke umiddelbart bruges i en
dansk sammenhang, forklarer Flem-
ming Skovby. Der kan meget vel
forekomme sikaldte isolater — en
geografisk afgranset hgjere hyppig-
hed — i den hollandske befolkning.

“Vi kan ikke bruge hollender-
nes tal til at bestemme hyppigheden
1 Danmark,” siger han.

Centralisering

En systematisk kortlegning af pati-
enter med Pompes sygdom forud-
setter en centraliseret diagnostice-
ring. Ligesom det vil vere tilfeldet
for mange andre sjzldne, neuro-
muskulere sygdomme. Det siger
lederen af Institut for Muskelsvind,
cheflege Jes Rahbek.

Mange muskelsvinddiagnoser er
upracist stillet i dag. Hidtil har det
ikke varet s§ afgorende, om man
kaldte sin sygdom det ene eller det
andet, for man kunne alligevel intet
gore ved den. Men hvis man skal
behandle medicinsk, skal man vide
prcist, hvad der genetisk er galt.

“Vi har i Europa fiet fastlagt fcl-
les diagnostiske kriterier. Nu skal vi
have tilvejebragt viljen, kapaciteten
og skonomien til at f¥ patienterne
diagnosticeret korrekt. I Danmark
kraver det en centralisering af diag-
nosticeringen pd 1-2 lands/lands-
delssygehuse,” siger Jes Rahbek.

Han drager en parallel til den
centralisering af respirationsbehand-
ling og rygoperationer, som blev gen-
nemfprt i begyndelsen af 1990’crne.

“Pompes sygdom er ét eksempel
pd en rzekke sygdomme, hvor en ek-
sakt diagnose er ngdvendig, hvis vi
skal udnytte de medicinske behand-
lingsmuligheder, der vil blive tilbudt
pd baggrund af en lang rekke medi-
cinske forsgg i de kommende 4r,”
siger Jes Rahbek.

Et verdigt initiativ
Flemming Skovby s meget gerne,
at der blev foretaget en kortlegning

af patienterne gennem en systema-
tisk foresporgsel til landets bgrne-
og neurologiske afdelinger. Men han
er bange for, at man vil mede be-
grenset interesse hos de relevante
leger, fordi det er “s3dan noget sjael-
dent noget”, som man regner med,
at Rigshospitalet tager sig af.

Han mener, at der er brug for en
oget faglig opmaerksomhed om og
efteruddannelse i sygdommen.
Navnlig hvis der kommer en be-
handling p4 markedet.

“Det ville vaere et veerdigt initi-
ativ, hvis Muskelsvindfonden gjorde
noget. Jeg vil gerne bidrage,” siger
Flemming Skovby, der er sikker p4,
at der i lgbet af et par 4r kommer en
enzymbehandling p4 baggrund af de
hollandske forsag.

Tror du, behandlingen vil virke?

“Jah ... aflejringerne af glykogen
vil blive mindre. Behandlingen vil
sikkert virke biokemisk, men det er
ikke sikkert, at den vil virke klinisk.
Spergsmilet er, hvor meget aflejrin-
gerne af glykogen har gdelagt. Miske
kan medicinen stoppe progressio-
nen.”

Et andet problem er at méle ef-
tekten af en behandling, pipeger
Flemming Skovby. Hos de helt sm3
bern, hvor hjertet angribes, kan man
let se en eventuel gavnlig virkning.
Og voksne mennesker kan man po-
pulart sagt sctte op pd en cykel og
mile, hvad de kan prestere.

“Men begrns muskelarbejde er
meget svert at mile klinisk,” siger
Flemming Skovby. De mile-proble-
mer kan forsinke udviklingen af en
enzymbehandling.
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DEBAT

Pa ferie uden sit handicappede barn?

Skal hele familien indrette sig efter
et fysisk handicappet familiemed-
lem, eller kan de “tillade” sig at pri-
oritere egne gnsker, selv om det be-
tyder, at den handicappede bliver
udelukket fra at veere med?

Dilemmaet er tydeligt. Familien
skal beslutte, hvor ferien skal g3 hen.
Huvis det skal blive en ordentlig ferie,
skal en reekke forhold vare i orden.
De fleste med et fysisk handicappet
familiemedlem kender den rzkke af
forhold, der kigges pi, inden der
siges ja til et feriemal: Toiletadgang,
muligheden for at bade, bredden pi
indvendige dore, ramper, trappetrin
0.5.v.— bare for at nevne nogle af de
mest basale ting.

Trods alle disse forberedelser
kender vi alle de problemer, der op-
star, dg som skal lgses, nir en toilet-
dor f.eks. er 3,5 centimeter for smal,
eller en hindvask er placeret, s3 det
er umuligt at komme til wc’et.

At elske den man far

Antallet af feriemil, der opfylder de
krav, der stilles, nir en deltager er fy-
sisk handicappet, er f3, og de vaelges
ofte efter konceptet: Hvis man ikke
kan f3 den, man elsker, m3 man elske
den, man f3r. Sat lidt — eller miske
meget — pi spidsen betyder det, at
der vlges nogle feriemil, som ikke
opfylder de @nsker, familien har om
teriemdl eller bosted. P4 denne mide
kommer hele familien til at tilbringe
ferien et sted, som méske kun op-

fylder nogle af de gnsker, man som
familie har. Og det er dbenlyst, at der
er en rekke feriemil eller boformer,
det er helt udelukket at benytte.

Sat lidt mere — maiske meget
mere — pa spidsen betyder det, at der
er nogle af de ikke-handicappede i
familien, som kommer til at til-
bringe ferien pd en mide, de miske
ikke oplever som det bedste, men
“blot” som det, der kunne lade sig
gore.

Norge eller Alperne

For at tydeliggare dilemmaect vil jeg
bruge mig selv som eksempel. Vi er
en familie bestdende af to voksne og
fire born, hvoraf det ene har mus-
kelsvind. I en drreekke har hele fa-
milien taget til Norge og stiet pd
ski. Dette har kunnet lade sig gare,
fordi der i Norge er fysiske facilite-
ter, der gor det muligt for en handi-
cappet at kere i skicart. Der er
treklifter, s3 skicarten kan traekkes
op pa toppen, nir nedturen er faer-
dig. En skicart kan ikke komme ind
i en lukket kabinelift, som er den
mest almindelige lifttype i Alperne,
hvorfor det er meget besverligt, hvis
ikke umuligt at kere skicart i Al-
perne. Her udover skal adgangen til
lgjpen vere sddan, at der er kort af-
stand fra bilen til startstedet.

Men de norske bjerge er ikke si
haje som Alperne, og muligheden
for en lang sammenhaengende ned-
tur pa ski er utrolig meget bedre i

Alperne. Faktisk kan der laves hel-
dagsture, hvor der stort set ikke
kores pd den samme bakke to gange.
Hertil kommer, at der er varmere
sydpi, hyggelige restauranter og til-
med nogle steder med rimelige pri~
ser pd gl!

Her kommer s det store spargs-
mal: Er det rimeligt at tage sydp4 til
Alperne og efterlade den handicap-
pede hjemme i den uge, vi andre
lgber pa ski? Eller er det mere ri-
meligt at tage til Norge, hvor alle
kan deltage, men ikke fi de bedste
lgjper? Skal familien lade sig under-
legge de begransninger, som et
medlem med fysisk handicap giver,
eller skal vi andre sikre, at vi fir op-
fyldt vores behov og gnsker?

Ja, spergsmil er der nok af — og
Jjeg har ikke svarene. Det eneste, jeg
ved med sikkerhed, er, at jeg har et
forzldreansvar. Om dette s3 inde-
berer, at jeg skal holde (hele) min
ferie med mit handicappede barn,
ved jeg ikke. Men tanken om, hvor-
dan det vil opleves at vere det
efterladte barn, er mere, end mit
moderhjerte kan bere.

Jeg er usikker pi, om situationen
ville vere en anden, hvis det efter-
ladte familiemedlem er en voksen.
Men jeg er til gengeld helt sikker
p3, at det er en problematik, der ikke
tager skade af at blive diskuteret.
Derfor disse linier.
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Begraensningens mangfoldighed

Af Finn Mathiesen

Billedkunstneren og digte-
ren Finn Mathiesen, 44 dr,
Sfra Herlev blev i efterdret
1998 inspireret af en tema-
dag i Muskelsvindfondens
lokalgruppe 1 Kobenhavn.
Emnet var livskvalitet.
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Mit livs kvaliteter fra til A

A Jeg anvender min kreativitet i mit kunstneriske livsprojekt. B Min bal-
last som kunstner finder jeg i det, mine forzldre har givet mig med i “ryg-
sekken”, fordi de altid har veeret serdeles kreative, I forbindelse med mit arbejde
som kunstner, debuterede jeg pd Kunstnernes censurerede Efterarsudstilling 1
1977 og har siden da udstillet lobende bide i grupper og separat op til i dag,
C I mit kunstneriske livsprojekt er det en vigtig del af projektet, at jeg tager
chancer, der bringer mig ud steder, hvor jeg ikke kan bunde, og det er der-
ude, de nye ideer opstir. ID Jeg har erfaret, at dagligdagens store som smi
problemer Igses nemmere med min kreative holdning til tilverelsen. E Min
erhvervspraktik i niende klasse foregik hos maleren og grafikeren H.C. Hoier,
det var mit forste skridt i den rigtige retning med hensyn til-en oget livskva-
litet. F' Fordybelse i ensomhed er nedvendigt for, at jeg kan fi ro i sjzlen
til at videreudvikle mit livsprojekt. Jeg arbejder for tiden i et univers, hvor mine
projekter inddrager hele udstillingsrummet, og jeg scenesztter mine tegninger
pd opslagstavler sammen med diverse objekter. Det er her, jeg befinder mig
godt og dybest set altid har befundet mig — p4 det ubevidste plan. Men efter-
hinden er det giet op for mig — efter 28 irs bevidst sagen — at jeg her har fun-
det min rette “hylde”, hvorfra arbejdet med mit livsprojekt fremover vil ud-
vikle sig med iscenesattelser i samarbejde med collager, digte, medhjzlpere,
performance, objekter, rum, tegninger, eller hvad der nu ellers vaekker min in-
teresse. (3 1 mine gener er der et voldsomt behov for at skabe med haen-
derne. Det er drsagen til, at jeg gik ud af 9. klasse og ikke ville lese videre. S3
var det jo narliggende, ndr jeg nu var glad for at tegne, at jeg valgte det kunst-
neriske hindverk. Jeg kontaktede kunstneren fra erhvervspraktikken, og her-
efter startede jeg min tredrige grunduddannelse som kunstner. Det, der star-
tede med at vere hobbypraget interesse for kunst, udviklede sig til at blive et
fuldtidsarbejde. H Min humoristiske sans er en nedvendig distance, der
hjelper mig til at fortreenge hverdagens trivielle strabadser. I Min intuition
er en vigtig samarbejdspartner i mit billedkunstneriske univers. J I mit dag-
lige brug af sproget undgir jeg at bruge man — for at beskytte jeg’et mod ano-
nymitet. K Arsagen til, at jeg altid har haft lyst til at skabe kunst, haenger nok
sammen med at min: Oldefar, der arbejdede som blikkenslager, opfinder og
varkfgrer pd en emaljefabrik, i sin fritid fremstillede vaser, billedrammer, en
dobefont og meget andet kunsthdndvaerk banket ud i diverse metaller hjemme
pd kokkenbordet. Farfar, der arbejdede pd Geodatisk Institut som kemigraf, der
affotograferede og fremstillede trykplader til landkort, i sin fritiden spillede klas-
sisk musik, samlede p frimerker, tegnede, malede og fotograferede. Far, der er

udlert pd en klichevirksomhed, har arbejdet som arbejdsmand pa et skibsverft
m.v., 1 sin fritid altid er fuldt beskaftiget med mange forskellige handvaerks-
massige “sysler” for varetagelse af hjemmets vedligeholdelse. Nér der er noget
hindvarksmaeassigt, han ikke har provet for, bliver det en udfordring at leere det;
han er vild med havearbejde, spiller musik og meget andet. L Det er i mit
kunstneriske arbejdet, at jeg foler livet leves, og at det giver en dybere mening
— her hvor arbejde og fritid smelter sammen og bliver to uadskillelige dele.
mit univers er det vaesentligt at beskaftige sig med det, der er livsngdvendigt —
jeg fungerer forst optimalt, nir mit arbejde giver mig stort personligt udbytte
— kunne slet ikke forestille mig et liv med at “sl3 tiden ihjel” med intetsigende
tidsfordriv. Jeg er staerkt resultatorienteret og har svart ved at slappe af. Jeg kan
ikke leve uden at udrettet noget, der er vaesentligt for mig selv og forventer
hindgribelige resultater i form af gennemarbejdede kunstvarker til glede for
mig selv. Jeg syntes ogsi, det er dejligt, nir jeg opnir at skabe en dialog imel-
lem mine varker og medmennesker, s& de fir en spxndende oplevelse. Mine
begrensninger gor, at jeg pi flere mider er privilegeret — mine hjxlpere ud-
forer alle de trivielle dagligdags goremil, som jeg ikke er i stand til at klare og
giver mig oceaner af tid til mit arbejde. Jeg er pd finansloven, der giver mig fri-
hed til at kunne eksperimentere med lige, hvad jeg har lyst til uden at skulle
bekymre mig om gkonomien. Jeg er kun i stand til at bevage haenderne inden
for Ad-formatet og har trods det et rigt liv, fordi jeg ser mine begransninger
som et mangfoldigt univers af spendende udfordringer. M Lakker mad er
noget jeg setter overordentlig hgjt, og det er noget mit FLEXI-HJZALPER
team heldigvis er “hammer gode” til at klare. IN Jeg er god til at fortrenge de
negative sider af tilverelsen og fokuserer 1 stedet pa livets positive sider, der gir
den nodvendige livsenergi til mine mange projekter. O Jeg opseger inspire-
rende oplevelser pi kunstudstillinger om sommeren, besgger venner og be-
kendete, bilture ud 1 det bl pa Sjxlland og om vinteren via bindbeger og video-
film. P Jeg er staerkt optaget af tidens tendenser i mine projekter: Netto Notater
— projektet handlede om vores Netto kultur, det vil sige, at “vi gerne vil ha’ det
hele — til den halve pris”. Projektet blev udstillet i den lokale Netto pi Ege-
bjerggird, et boligkompleks i Ballerup. Det var i forbindelse med Kulturby 96
arrangementet “Bo i Byen”, sommeren 1996. Transformation — projektet hand-
lede blandt andet om digitalisering, det vil sige fremtidens computerteknologi
og om, hvor vidt det fremover i det 21. drhundrede bliver vores ven eller fiende.
Projektet blev udstillet pd Kulturcentret Gammelgird i Herlev, oktober 1997.
Erindringsalfabet — projektet handlede om vores stressede liv, hvor vi ikke tager
os tid til naerver. Projektet blev udstillet pd Galleri LB Kompagnistrede i
Kgbenhavn, sommeren 1998. Q Jeg nyder udsigten til de mange dejlige
quinder. R For mig er det vigtigt at fastholde hverdagens faste rammer, som
er en ngdvendig struktur, der skal til for, at jeg opnir en eftektiv arbejdsdag. Jeg
star op, spiser morgenmad, begynder det kreative arbejde, spiser frokost, fortsat-
ter det kreative arbejde. Jeg spiser aftensmad og slapper af — ser tv og video eller
herer radioen’s P1, cd’er og bindbeger — for at samle ernergi til nzste dags krea~
tive arbejde. S Et godt eksempel pa min livskvalitet er for eksempel, nir jeg
slapper af og hviler i mig selv. Det inspirerede mig til at skrive digtet “Lavet
rasler meditativt”, som har sit udspring i det store tra over for mit vindue. Trzet
frembringer en utrolig spendende mangfoldighed af lyde, som jeg tit lytter til,
ndr jeg har lenet mig tilbage og lukket gjnene efter morgenens strabadser. Mine
overvejelser bag digtet handler om,at lykken tit sgges ude i fremmede verdens-
dele, men virkeligheden er, at lykken kan opstd hvor som helst. Personligt fin-
der jeg tit lykken i dagligdagens sm3 ritualer, goremil og heendelser.

37

Muskelkraft 5/99

-




it vindue dbnes.

avet vasler meditativt. ..

m en sommerdag i det store tree overfor.”

fbrudt af livsbekreeftende pludren ovre fra bornehaven.

flost af bornenes skrigen og skrdlen.

ingvejen summer sovndyssende.

Ikorestolens skarpe metalliske klikken er tilfeldighedernes spil,
ir jeg starter og stopper.

ovet rasler meditativt, . .

m et vandfald i det store tree overfor.

forudt af pludselig stajende stilhed.

flost af respiratorens sagte pumpen, der spiller duet

ed duens kurrende monotone sang.

ingvejen summer sovndyssende.

lkarestolens skarpe metalliske klikken er tilfeldighedernes spil,
ir jeg starter og Stopper.

et rasler meditativt. . .

m en orkan i det store tree overfor.

forudt af solsortens poetiske flajten.

flost af jetjageren’s infernalske staj

ingvejen summer sovndyssende.

korestolens skarpe metalliske klikken er tilfeldighedernes spil,
v jeg starter og stopper.

et tasler meditativt. . .

n en efterdrsstorm i det store tre overfor.

brudt af traktorens standsning

varmemesterens frokost,

lost af kragernes hakkende sang.

ngvefen summer sovndyssende.

korestolens skarpe metalliske klikken er tilfeeldighedernes spil,
r jeg starter og stopper.

't vindue lukkes.

Jeg bruger meget tid pd at producere, arrangere og finde velegnede udstil-
gsrum til mine projekter samt leesning af kunsttidskrifter, kunstboger og kul-
elt stof i diverse aviser. U For mig er det vasentligt at undga konflikter,
- kunne vere afverget p et langt tidligere tidspunke. V /Mine £ nzre ven-
t er en vigtig ingrediens i mit liv. W Nir min indré varme endnu ikke
‘formiet at fortrenge kulden i mit kadaver efter morgenens strabadser, si er
whisky min bedste medicin, som varmer godt helt fied i storetden og vel-
ren tager atter bolig i mit kadaver. X Min x-kareste er stadigvak min
rmeste ven. Y Min yndlingsfarve er koboltbl3. Z legzzzzzzzzzzzez-
IZZZZLIE LI LI T2 L LI T LT LT E T2 22222222z Z altid godt ved hj;e]p af
>i’hypnose. B For mig er det vasentligt at bevate @re og verdighed blandt
let ved at skelne imellem venskaber og bekendtskab, for jeg vil ikke vere ven
1 bekendt med hvem som helst. Hvis mine medmennesker ikke gnsker mit
rvaer, s er jeg “stiet af”. €@ Mit gnske er, dt jeg ogsi fremover fir prody-
et mange veerker til diverse udstillingsprojekter — si lange som muligt. A
‘mig er dbenhed og gensidig respekt vigtig i medet med mine medmen-
ker, s3 vi opnir et gensidigt nzerver. = B
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Mindeord

Vores gode ven gennem
mange ar, Jack Hvidklint,
Kalundborg, dede lordag
den 12/6 1999, 24 4r.

Vi vil huske Jack som
en god ven, der sd mulig-
hederne frem for begrans-
ningerne 1 sit liv. Dette
kunne merkes, hvor han
end kom frem, bl.a. ved
hockey, pd kurser med
Muskelsvindfonden, ved
socialt samver o.m.a.

Et umiddelbart stille
vaesen udadtil, men han
havde meget mere at byde
pd. Han var en god lyt-
tende ven, som var inter-
esseret 1, at alle skulle have
det godt; en person, der
tog initiativ til at sette ting
1 gang sa som oplevelser,
ferier, hockey, praktiske
goremail osv. bide for sig
selv og andre. Desuden var
han hj=zlpsom i enhver
henseende, 1 det omfang,
det var ham muligt.

Han havde tit idéer til,
hvordan tingene kunne
gores, og det, han satte sig
for, fik han fort ud 1 livet
efter modne overvejelser.
Han wvar altid god for en
vittighed, specielt de sjofle,
og havde altd en kvik be-
markning klar. Bide til
fester og 1 byen var han
altid frisk pa en dans. Man
folte sig altid velkommen i
hans hyggelige hjem, hvor
man kunne vere sikker pi
god mad, som han elskede
at lave og satte stor pris pa.

Kort for sin dod arran-
gerede han en uges ferie
pa Bornholm for nogle at
sine nermeste venner. Det
var en god tur for os, der
var med. Det havde det
ogsa veret for Jack ifelge
hans forzldre.

Der er meget mere at
sige om Jack, men her har
vi fremhaevet, hvad wvi
synes, er noget af det vig-
tigste.

Kort sagt: Jack var en
lille person med en stor
vilje og appetit pa livet.

Vi vil altid mindes

Jack.

Jacob Olsen, Soren Knudsen,
Henrik Knudsen, Christian
Eskildsen, Kim Skov

Erik Jacobsen hadret
Overlege Erik Jacobsen,
leder af Respirationscen-
ter Dst pd Rigshospitalet,
har fiet 100.000 kr. af Van-
forefonden som en aner-
kendelse af sin betydelige
indsats for, at bl.a. menne-
sker med muskelsvind kan
bo i eget hjem og leve et
aktivt liv, selv om de skal
trezkke vejret med en re-
spirator.

Mode om hjeelpemid-
ler og forbrugsgoder
MarselisborgCentret invi-
terer fagpersoner og bru-
gere til en temadag 5.
oktober 1999 for at disku-
tere administrationen af
serviceloven. Seks emner
er valgt ud: Afgrensning
mellem forbrugsgoder og
hjzlpemidler, berns hjal-
pemidler, bevilling af bil,
vasentlighedskriteriet, etik
1 sagsbehandlingen, gri-
zoner til anden lovgiv-
ning. Medet foregir pd
Sehgjlandet i Gjern og
koster 500 kr. at deltage i.
Flere oplysninger og til-
melding hos Hjzlpemid-
delcentralen 86 11 04 22
eller MarselisborgCentret
86 11 89 55.

Ledsager pad inden-
rigsfly

SAS afprever det naste
halve 4r en ledsageordning
for handicappede pd ru-
terne mellem Kobenhavn
og Arhus/Alborg. Fore-
lobig er kun otte afgange
formiddag/middag med 1
forseget, men méiske kom-
mer aftenafgange ogsi
med, nir SAS og DSI
sammen bedemmer erfa-
ringerne ngste ir. En re-
turbillet for en ledsager
koster 414 kr. mellem
Kebenhavn-Alborg  og
389 kr. mellem Koben-
havn-Arhus. Ordningen
geelder for samme person-
kreds som DSB’s ledsa-
geordning. Flere oplysnin-
ger hos Susan Johansen pa
tlf. 36 75 17 93 (k1. 10-12)
eller pd SAS’ salgskonto-

Ier.

Ny medarbejder

Tine Dunvad, 30 ir, er
ansat som rengpringsassi-
stent og servicemedarbej-
der pd Muskelsvindfonden
i Arhus. Tine Dunvad har
iti ar arbejdet pd kontor i
et VVS-engros-firma i
Arhus, men har siden taget
et et-drigt kursus som fir-
mastewardesse. Bt kursus,
der kvalificerer til at yde
all-round service i virk-
somheder med opgaver
inden for kekken, ren-
goring og lettere kontor-
arbejde.

NOTABENE

Korestolsdans
Dansegleden sidder ikke i
benene, men 1 hjertet — og
derfor er der ikke noget til
hinder for at danse, selv
om man sidder i korestol.
Bodil Pedersen, kerestols-
bruger med muskelsvind,
tog 1 fordret initiativ til et
korestols-dansesteevne i
Vonsild, som samlede om-
kring 50 kerestolsbrugere.
Lysten til at fortsaette og
starte et hold med danse-
instrukter har dog veeret si
stor, at Bodil Pedersen nu
opfordrer alle danselystne
korestolsbrugere i trekant-
omridet Vejle — Kolding —
Fredericia til at kontakte
hende.

I forhold til vores na-
bolande er Danmark kom-
met sent 1 gang med keore-
stolsdans, og tilbuddet fin-
des kun fi steder i landet.
Derfor vil Dansk Handicap
Forbund og Seniordanse-
foreningen i foriret 2000
g sammen om at uddanne
flere korestolsdanseinstruk-
torer, som kan vaere med til
at sprede aktiviteterne og
give flere mulighed for at
danse.

Yderligere oplysninger
hos Bodil Pedersen, 75 52
99 22
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En af opgaverne bestod
i at forcere en skrent
ved klitterne.

Af Jesper Hay Jakobsen

Foto: Nils Juel Berg

Muskelkraft 5/99

Udfordringer

Unge fik chancen for at afprove sig selv ved drets ungdomslejr

35 unge med muskelsvind deltog i drets
ungdomslejr for 14-17-drige pd Musholm
Bugt Feriecenter — og omegn. Lejren blev
indledt med en ryste-sammen-tur med
opgaver, udfordringer og overraskelser —
bl.a. overnatning i en holade. Jesper Hoy
Jakobsen var én af deltagerne.

Mandag 21/6 — Sove i hg

Jeg ankom pa sommerlejren ved et-
tiden. Efter at vi var blevet indkvar-
teret 1 husene, madtes alle for at
blive informeret om, hvad der skulle
foregi. Efter mgdet var der stor for-
virring. Lejrlederne sagde noget om,
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at vi miske skulle sove et andet sted
om natten. De ville ikke sige mere,
sd der var faktisk ingen, der kunne
regne ud, hvad der skulle forega.
Vi blev delt op i grupper, som
skulle lagse nogle opgaver. Da vi var
ferdige, korte vi i vores biler ud til
forskellige poster. Her skulle vi bl.a.
folde en presenning sammen, legge
et puslespil, udregne en meget be-
svaerlig opgave og rejse et telt. Ved
21-tiden var vi ferdige ved posterne
og karte si videre til det sted, hvor
vi skulle overnatte. Vi kom til en
bondegird, hvor der var en meget

stor hglade, og dér var det dbenbart
meningen, at vi skulle sove. Men da
jeg fros rimelig meget og ikke havde
sd meget lyst til at sove i hoet, tog
jeg tilbage til Musholm. Det var rart
at komme tilbage, sd jeg kunne f3
noget sgvn. Men jeg kunne ikke
sove si mange timer, da vi skulle
medes pd girden igen klokken fire
om morgenen, si jeg skulle op alle-
rede klokken tre.

Tirsdag 22/6 — Bidende koldt
Det gik faktisk overraskende let med
at std tidligt op, ndr man tenker pé,

at jeg er alt andet end morgenmen-
neske. Men altsd en af mine hjelpere
og jeg keorte derudaf og kom til
laden til tiden. Opgaverne i dag gik
ud p4 at kere op af en stejl skraent og
bagefter legge endnu et puslespil.
Det var pznt sagt skide koldt, 53 jeg
vil ikke ligefrem sige, at det var
specielt morsomt. Men der var hel-
digvis lys forude. Efter at have lgst
fire-fem opgaver skulle vi have mor-
genmad indenders i et lille cafeteria.
Det blaeste meget udenfor og var bi-
dende koldt. Lejrlederne sagde der-
for, at alle skulle tage tilbage til Mus-
holm og fortsztte med opgaverne
der. Det var de fleste ret begejstrede
for.

Da vi kom tilbage, tror jeg vist,
at de sidste opgaver blev droppet. Jeg
korte i hvert fald halvt sovende op
til min seng og tog mig en lur.

Til frokost skulle vi selv grille
polser pa en engangsgrill.

Onsdag 23/6 —Videogys

For vi tog pd sommerlejr, havde vi
valgt nogle kultur-ture, vi ville med
pa. Halvdelen skulle pd tur om ons-
dagen og resten om fredagen. Jeg
skulle pd tur fredag, s3 vi, der blev
tilbage, skulle lave aftensmad.Vi blev
enige om at lave en buffet, s3 vi delte
os op 1 grupper, der lavede hver sin
ret. Min gruppe lavede Chili con
carne. Mens vi lavede maden, blev
jeg mere og mere sulten, s3 jeg
gledede mig meget til, vi skulle
spise. Men da Chili con carnen var
terdig, var den blevet lige lovlig
sterk, sd jeg spiste desvaerre ikke si
meget af den.

Senere om aftenen var der sankt-
hansbal pi stranden, og Evald Krog
holdt biltale. Jeg fik ikke hort meget
af talen, for det var bidende koldt.

Ved 23-tiden holdt vi video-
aften. Mine to hjzlpere og jeg havde

ansvaret for at leje videofilm. Vi
havde fiet lov at leje fire film. Det
var meningen, at vi skulle se de to
forste film i fellesrummet, og de
“hirde”, der kunne holde til at se
flere film, — jeg var selvfolgelig
blandt dem — kunne si fortsztte i et
af husene. Det blev i det hus, jeg
boede i. Vi startede med en god
indsprgjtning opkvikkende action
med “Blade the Daywalker”, dernast
s3 vi “Austin Powers”, og vi sluttede
med et godt gys, da vi si “Rosema-
ry’s Baby”. Da filmen sluttede klok-
ken syv om morgenen, sov alle de

BORN PA BANEN

-

andre, og jeg var pant sagt ogsd helt
smadret.

Torsdag 24/6 — Rallykerere
Der var friformiddag om torsdagen,
hvor vi kunne gore lige, hvad vi
ville, s3 jeg sov lenge. Klokken 14
blev drengene og pigerne delt op
hver for sig. Pigerne lavede noget
med makeup, og vi drenge fik besag
af to rallykerere. Vi fik stort set alt at
vide om rally, si det var ret spen-
dende.

Om aftenen kom der en, der hed
Morten Juul Serensen og holdt fore-
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Farste nat skulle vi
e SOveien holade.

Laeg stumperne rigtigt,
og find vejen til nzste
post, lod opgavert,

Muskelkraft 5/99 |




drag om en rejsedagbog. Men jeg og
nogle andre tog til Korser Bio for at
se “The Matrix” i stedet for.

Fredag 25/6 — Karestesnak

I dag skulle jeg pd kulturtur. Jeg
skulle til Boge Chokolade museum
pi Farp.Vi kerte 1% time og var der
kun i et kvarter. Det var det mind-
ste og mest kedelige museum, jeg
nogensinde har set. Det eneste, der
var godt ved besaget, var, at man fik
gratis chokolade.

Senere pd dagen var der foredrag
om at vere handicappet og have en
kareste. Der kom to hold kerester,
hvor der i hvert par var en muskel-
svindler. Men det var nu ikke si
meget foredrag. Der var i stedet lavet
en sporgeboks, hvor man kunne
legge sporgsmil i. De to par, der
kom, var i trediverne. Der synes jeg
godt, man kunne have fundet nogle
keerestepar, der var lidt mere pé vores
egen alder.

BORN PA BANEN

Lordag 26/6 — Diskofest
Der var fri formiddag igen, sd jeg
sov lenge. :

Om aftenen var der fest. Den be-
gyndte klokken 18.30, hvor vi spi-
ste middag: Ferst fiskemousse, bag-
efter okseked og til sidst is. Der var
lejet to DJs og et lysshow, der kom
senere. Der var ret meget gang i den,
og alle var glade. Da diskoet var fer-
digt, kerte jeg op til nogle andre,
hvor vi sad og snakkede til klokken

Syv om morgenen.

Sendag 27/6 — Farvel

Jeg stod op klokken 12, hvor der var
“brunch”. Alle pakkede og ryddede
op, og ved totiden tog vi hjem. Det
havde vazret en god sommerlejr,
synes jeg. Der var ikke si mange ture
som sidste ir, men det var hyggeli-
gere 1 ar. =

.

Muskelsvindfondens logo skulle legges som
piistespil,

-
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Hdndbog om
studie og job

HANDBOGIFOR
HANDICAPPEDE

Foreningen Han-
dicappede stude-
rende og kandi-
dater (HSK) har i
fordret 1999 ud-
givet en praktisk hindbog for han-
dicappede, der gnsker at pibegynde,
er i gang med eller har afsluttet en

STUDERENDE
OG KANDIDATER

videregdende uddannelse. Formilet
med hindbogen har veret at samle
relevant information om emner
inden for uddannelse og erhverv og
prasentere det i en kort og oversku-
elig form. HSK’s erfaring er nemlig,
at det kan vare svert at finde de op-
lysninger, man har brug for.

Hindbogen er inddelt i fem af-
snit. 1. afsnit tager fat 1 problemstil-
linger specielt for studerende, dvs.
emner som studieststte, studieophold
i udlandet, studenterridgivningen
m.m. 2. af§nit henvender sig primaert
til kandidater og bringer emner som
arbejdsleshedskasse, jobsggning og
job pd serlige vilkdr. 3. afsnit hand-
ler om hjzlperordninger, transport
og hjzlpemidler — forhold, der bade
gelder studerende og kandidater. 4.
afsnit er en liste over nyttige adres-
ser, mens 5. afsnit indeholder et stik-
ordsregister.

Bogens mange afsnit er skrevet
dels af fagfolk, dels af handicappede
studerende og kandidater, der vide-
regiver deres personlige erfaringer.
En mangel ved denne forste udgave
af hindbogen, som HSK selv nev-
ner 1 sit forord, er, at de fleste afsnit
er skrevet med udgangspunkt i for-
holdene i Kgbenhavnsomridet, men
emnerne vil dog oftest vaere relevant
andre steder i landet. Milet er dog,
at hindbogen med tiden skal blive
landsdxkkende.

Hindbogen kan rekvireres hos
HSK pi tIf. 35 32 91 01, men findes
ogsd 1 en internetudgave pd HSK’s
hjemmeside:
http://dorit.ihi.ku.dk/~hsk.

Pris: Gratis, dog betaling af for--

sendelsesudgifterne.

EEmE Storbyferie i
s Europa

HANDIGUIDE

Efter positiv re-
pons pi forste
udgave af Han-
diguide Europa,
som udkom i
1997, har forfat-
teren Poul Riber Schacksen netop
udgivet Handiguide Europa II.
Mens forste udgave omhandlede
storbyferie i Rom, Prag, Paris, Lon-
don, Kgbenhavn og Stockholm, har.
Poul Riber Schacksen denne gang
besogt seks nye storbyer: Amster-
dam, Barcelona, Berlin, Bruxelles,
Oslo og Wien.

I guiden har forfatteren under-
sogt forhold, der er vigtige at vide
for bevagelseshemmede. Feks.
derbredder pid hotelverelser, ad-
gangsforhold til severdigheder, te-
atre og koncertsale, handicaptoilet-
faciliteter, transportmuligheder, og
hvor man kan fi hjelp, hvis kere-
stolen bryder sammen.

Handicapguiden er udgivet af
forlaget Mafiana, tlf. 86 99 36 65.

Pris: 150,- kr. 112 sider.

[ _ 3. | Efterskole for
[ \ wl unge med
|EFTERSKOLE? | ZZ::%_ Zl;es-

|
p—.
i@ -4 | Videnscenter for
L B Bevegelseshan-
dicap har udgivet
en rapport om efterskolemuligheder
for unge med bevaegelseshandicap.
Rapporten er en opfelgning af dels
en konference om efterskolemulig-
heder, der blev holdt i 1996, dels en
sporgeskemaundersggelse foretaget
i slutningen af 1998.

Milet med sivel konferencen
som udgivelsen af rapporten er at
synliggore behov, muligheder og
problemstillinger pi efterskoleomri-
det og inspirere til at finde losninger
til, hvordan unge med bevaegelses-
handicap pd samme mdde som andre
unge kan f3 opfyldt behovet for at
komme pi efterskole.

NYE UDGIVELSER

——

Rapporten bringer resultatet af
sporgeskemaundersagelsen,
samtlige efterskoler i Danmark blev
opfordret til at svare pd en rekke
sporgsmal. Af 244 efterskoler svarede
86, hvilket er en svarprocent pi godt
35%.

Som bilag til rapporten bringes
en oversigt over de 86 efterskoler
med faktuelle oplysninger om sko-
lernes tilbud til unge med bevagel-
seshandicap, fysiske rammer, antal
pladser m.v.

Rapporten kan fis ved henven-
delse til Videnscenter for Bevagel-
seshandicap, tlf. 86 27 05 22.

Pris: 30,- kr. 32 sider.

hvor

Rettigheder og
samarbejde
Hyvilke rettigheder
har jeg som pati-
ent, og hvordan
fir jeg det bedste
samarbejde med
legen? Disse
sporgsmil  har
Den Almindelige Danske Lagefor-
ening, De Samvirkende Invalideor-
ganisationer, Forbrugerrddet og en
rxkke patientforeninger forsggt at
give sit bud pd i en lille pjece, der
har fiet titlen: Patienten og Legen.
Pjecen omhandler bdde de rettighe-
der, patienter har i felge “Lov om
patienters retsstilling”, der blev ved-
taget af Folketinget i juni 1998, og
patienters forventninger til leger og
sundhedsvaesen. Pjecen omhandler
alts3 bide “skal” og “ber” i forholdet
mellem patient og lege og kommer
dermed ind pd, hvad der er vigtigt
for at f3 et godt samarbejde i stand
mellem de to parter.

Pjecen kan fis pa apoteker og bibli-
oteker eller ved henvendelse til Den
Almindelige Danske Legeforening,
tlf. 35 44 82 22.

Pris: Gratis.
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Aktivitetskalenderen

Medarbejderrad - Muskelsvindfonden, Arhus
Bestyrelsesmade i Muskelsvindfonden — Musholm Bugt Feriecenter

Weekendkursus - Blommehaven Camping v/Arhus
Forste kursus for den landsdekkende foreldregruppe med piger med muskelsvind i alderen
6-9 dr.

Made i Muskelsvindfondens reprasentantskab - Musholm Bugt Feriecenter

Boligendring - Fysioterapeutskolen, Arhus
Institut for Muskelsvind arrangerer temadag for familier, der stdr over for boligaendring,
og deres sagsbehandlere.

Internet - Vejle Handelsskole
ALS-Sydjylland inviterer alle med ALS, pdrarende og andre interesserede til temamade om
brug af Internet.

Temadag om job og pension - Muskelsvindfonden, Arhus
Medlemsgruppen for kvinder med Duchennebarer-syndrom arrangerer temadag om at vare
pd arbejdsmarkedet.

Weekend med bernebgrnene - Billund Vandrerhjem
Bedsteforaldregruppen inviteret til weekendarrangement med barnebsrnene.

Udflugt
Foreldregruppen Sydjylland I arrangerer udflugt for medlemmerne.

ALS-kursus - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for brugere med ALS samt deres pdrorende.

Mgde - Holstebro
Foraldregruppen Vestjylland arrangerer made for medlemmerne.

Laege-nyt - Tarup v. Odense
ALS-gruppen Fyn inviterer medlemmer med ALS og pdrerende til mode med overlege
Michael Binzer.

Temadag om hjzlpemidler og biler - Musholm Bugt Feriecenter
Yoksengruppen arrangerer temadag for medlemmer 1 pst-Danmark.

Planlaegningsmade
Foraldregruppen Sjzlland mades for at planlzgge aktiviteter i 2000.

Introduktionskursus - Pindstrup Centret v/ Ryomgérd
Institut for Muskelsvind arrangerer weekendkursus for nye bornefamilier.

Weekendkursus for CMT - Musholm Bugt Feriecenter
Forzldregruppen for born med Charcot-Marie-Tooth arrangerer weekendkursus.

Introduktionskursus for voksne - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer weekendkursus for nye voksne brugere af instituttet.

Uddannelse - Musholm Bugt Feriecenter
Foraldregruppen Vestjylland arrangerer weekendkursus om _uddanneLsesmuligheder.

Mede - Nordjylland
ALS-gruppen i Nordjylland holder mode for medlemmer med ALS, pdrerende og andre
interesserede.

Kursus om skolestart - Musholm Bugt Feriecenter
Institut for Muskelsvind arrangerer kursus for familier, lzerere og born om skolestart.
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Et uovertruffent arrangement
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P3 denne solbeskinnede sidste ons-
dag i juli, hvor jeg skriver disse lin-
jer, ser alt ud til, at Gren Koncert 1
ir ender med ca. 9,6 mio. kr. til
Muskelsvindfonden: Det vil vere
det bedste resultat i de 17 ir, vi har
holdt Gren Koncert. Naturligvis
striler jeg selv af gleede, men resul-
tatet er overordentlig gledeligt for
alle i Muskelsvindfonden.

Gron Koncert var 1 dr en vel-
komponeret menu, som i den kuli-
nariske verden ville have givet ind-
samlingsafdelingens mesterkokke 6
kokkehuer pid en skala fra 1 til 5.
Programmet var fremragende og
havde den optimale bredde til at
virke attraktivt pd alle aldre. Der var
til de sm3, der var til de unge, og der
var i fuldt mal til de voksne. Og til
at binde det hele sammen var der en
veloplagt Jacob Haugaard, der fejrede
sit 10 4rs jubileeum som konferencier
pd Gren Koncert. Siden sidste ar var
der arbejdet med arrangementet til
mindste detalje for at gere det si
godt som muligt for Muskelsvind-
fonden og de mange gaster. Alle for-
udsetninger var til stede for suc-
cesern.

Men forudsztninger er som be-
kendt ikke nok. Det, der sikrede, at
succesen ogsd blev en realitet, var
den enorme indsats fra det frivillige
“krav” (eller “crew”, som det vist
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hedder pa udenlandsk). 500 menne-
sker sled og slebte 1 dogndrift for at
skaffe det smukke resultat hjem til
Muskelsvindfonden.

Under mit bessg hos kraevet
mellem forste og anden halvdel af

Gren Koncert — “overliggerdagene”
— fik jeg desuden en utrolig dejlig
fornemmelse af den varme og den
dybe kerlighed, de frivillige narer
til vores forening. Jeg kan godt sige,
at keerligheden er gensidig, og jeg vil
gerne sige rigtig mange tak for ind-
satsen.

Mindre imponerende bliver re-
sultatet ikke af, at det i hgj grad er
en ny generation, der har gjort sit
indtog i det frivillige korps. Vi
hostede frugterne af blandingen
mellem helt nye friske krefter og
veteranernes overblik, rutine og ind-
arbejdede traditioner. Det blev en
enestiende opvisning i sammen-
hold, hjzlpsomhed og ansvarsfuld-
hed — alt i alt en fantastisk cocktail.

Det slider naturligvis pd kref-
terne at give en kvart million gaester
en god koncertoplevelse med alt,
hvad dertil horer, sd som noget nyt
havde vi i ir indfert *“én-dags-hjel-
pere” for at tilfare boderne ekstra ar-
bejdskraft pd de forskellige spilleste-
der. Ogsi det blev en succes. Iszr er
jeg meget glad for, at ogsd mange af
foreningens egne medlemmer gav et

ordentligt nap med. Forhibentlig er
én-dags-hjzlperne starten pa en ny
tradition, og maske ser vi til naste r
endnu flere muskelsvindlere pa
turen rundt i Danmark.

Naturligvis er Gron Koncert et
indsamlingsarrangement, og derfor
ser vi meget pd det gkonomiske re-
sultat; men det er ikke uden betyd-
ning, hvordan pengene skaffes. Gron
Koncert er ogsa et af vore flagskibe,
en del af vor kultur og en del af vor
grundholdning. Vi vil sprede opti-
misme og livsmod, og vi vil levere
en oplevelse, der giver genlyd over-
alt. Allerede den grenne avis lagde
linjen med de mange artikler om
muskelsvind. Medlemmerne fulgte
op med deres massive deltagelse pd
koncerterne, og ved siden af scenen
knejsede stolt det store flotte logo
med vort “M” som et symbol pd
sammenhzngen mellem kultur og
muskelsvind.

Gren Koncert er slut for 1 ar.
Planlegningen af Gren Koncert ir
2000 er startet. Det skulle simand
ikke undre mig, om indsamlingsaf-
delingen og de frivillige penser pa at
sld rekorden igen naste ar, og dét vil
bestemt ikke mede modstand fra
min side.

Men tilbage stir de mange ind-
tryk, de mange glade gaxster, de dej-
lige toner, overraskelserne undervejs,
folelsen af et uovertruffent arrange-
ment — og de stolte smil fra 500
trette ansigter, der sagde mere end

selv nok si mange ord.




