
YT FRA MUSKELSVINDFONDEN

AUGUST 1999

/9g

*
A,&åwr

s

I den grønne himmel

læs side 5

Mor med muskelsvind

læs side 13



sket
raft

05

a6

Indhold

07

13

19

25

29

33

35

36

41

KORT NYI I Grøn Koncert på vej til Afrika? - Kursusiværksætrere søges.

GRøN KONCERT Solskin, god musik, mange rnennesker og stor omsætning gav rekordoverskud.

KONCERTKOMMENTARER Tre fagfolk skriver deres syn på Grøn Koncert 1999

HANDICAPFORÆLDRE To mødre med muskelsvind fortæ11er om moderroller., handicap og jalousi.

KONFERENCE 250 fagfok diskuterede lehabilitering og nødvendigheden af wæfagligt samarbejde.

AH ABE Fire koncerter for børnefamilier blev til tre hyggelige og 6n våd oplevelse.

UVSBETINGETSER På besøg hos åmilien Frederiksen, hvor sønnenJon har Pompes sygdon.

POMPES SYGDOM Antallet af Pompe-patienter er ukendt i Danmark.

DEBAT Skal hele familien indrette sig efter et fisisk handicappet barn? spørger en mor.

LIVSKVATITET Billedkunstner og digter Finn Mathiesen har sar ord på sit livs kvaliteter fra A til Å.

NOTABENE Kørestolsdans - Mindeord - Pris ti1 Erik Jacobsen - Temadag - Ledsager på fly.

BøRN PÅ BANEN , Ungdomslejr handlede om udholdenhed, nattesøvn i halmballer og kulturture.

slee

Grøn Koncert er et indsamlingsarrangement, og derfor ser vi meget på det økono-
miske resultat, men det er ikke uden berydning, hvordan pengene skaffes. Grøn
Koncert er en de1 afvor kultur, skriver Evald Krog.
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NYE UDGIVELSER Håndbog for studie og job - StorbyGrie - Efterskoleophold - Patientrettigheder.

FORENINGSIN FORMATION Al<tivitetskalender * Adresser.

TEDER ]

Hvari h{tr tøjklennter nted rehobiliteing at gøre? Ingenting, rtrcn
nogle troede rlet enganq. f dag hanrller rehobiliteing om at give

folk værrligherien tilbage - kom det frent på Morselisborgcentrets
re h a bi lite i n g s ko nferen ce i j tt ni.
Foto: lvlkhael LangelChili

"Fra tøjklemmer til transdisciplinære leams", side 19.
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Grøn Koncert på vej til Afrtkø?

Grøn Koncert i Sydafrika? Eller i

Japan? Lyder det usandsynligt, så

spørg den lille gruppe repræsentan-

ter fra to handicaporganisationer i
Sydafrika eller deltageren fra rnus-
kelsvindorganisationen i Japan, der i
juli var i Danmark for at deltage i et

fundraising-seminar arrangeret af
Muskelsvindfonden. De mener nem-
lig ikke, at id6en er så tosset eller
usandsynlig, og de har i hvert fald se-

riøse overvejelser om at gøre forsøget.

Som led i seminaret om, hvordan
danske handicaporganisationer for-
sØger at tjene penge til deres arbejde,

og hvad handicaporganisationer i

udlandet måske kan lære af os, over-
værede sydafrikanerne og japaneren

Grøn Koncert i Næswed og Køben-
havn for over to dage at få et indblik
i arbejdet på koncertpladsen fra start

ti1 slut. Og deltagerne var både be-
gejstrede og imponerede over såvel

id6en med at afiangere koncerter,
som måden det hele blev organise-
ret og afviklet på. Især de frivillige
crew'ers indsats imponerede dem,
men også den fredelige og hyggelige

atmosfære, der var på koncertplad-
sen, lagde de mærke til.

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

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

Begejstringen fra især de sydafri-
kanske deltagere betød, at de alle-
rede inden fuemrejsen havde seriøse

diskussioner om, hvordan de kon-
kret kan komme videre med pla-
nerne i Sydafrika.

(Jd over Grøn Koncert-delen
indgik også møder med Danida og
De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner i progralnmet.

Fundraisingseminaret i juJi var en

del af Muskelsvindfondens projekt*
samarbejde med den sydafrikanske
forældreorganisation DiCAG (Dis-
abled Childrens Action Group) og
er derfor finansieret via projektbe-
villingen fraDanida. 
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Ku rs u s-i v ær ksætte re sø g es

I 1998 blev der afholdt 20 week-
endkurser, 19 temadage,20 aften-
rnøder, et landsmøde, 3 sommerlejre
plus mange lokale møder. Med
andre ord en lang række tilbud om
aktiviteter med et indhold af høj
faglig og social karakter til Muskel-
svindfondens 1 800 medlemmer.

KORT NYT

Alligevel har vi en formodning
om, at der er en del spirende kursus-

iværksættere i foreningen, som lig-
ger inde med nye id6er til spænd-

ende og anderiedes medlemskurser
i år 2000. Så er det nu, de skal freå.
De nye id6er kunne være kurser
som:
. "Virvar og sammenhæng" - poli-

tiske hofteskud fra skabere og
brugere af de sociale love.Arran-
geret i samarbejde med X-fore-
ningen.

. "Salwandsindsprøjtning" - Som-
merhøjskole med vægt på samvær

og udvikling - for alle aldre.
. "Reden er tom" - træf for for-

ældre, hvor barnet er blevet vok-
sent og flyttet ud til egen rede.

. "Biffen" - masser af film med
åglige kommentarer. Mød din
indre Humphrey/Sofia Loren.
Efterårskursus for filmfreaks.

Dette er blot ren fantasi, men mu-
lighederne er mange. Kurserne kan
planlægges ud fra interesse og fæl-
lesskab: alder, køn, fritid, uddannelse,

åmilierolle osv. og måske kan der

også i de økonomiske og tidsmæs-

sige ramner for afviklingen af kur-
ser ske nytænkning og id6udvikling.

Nærmere beskrivelse af, hvordan
man kan planlægge, afuikle og eva-

luere kurser, findes i "Budgetpakken

for medlemsaktiviteter b 2000",
som sendes til konmktpersonerne i
Muskelsvindfonden - det vil sige de
"kendte", aktive medlemmer i fore-
ningen. Er du ikke kontaktperson,
men har en god id6 til et medlems-
tilbud, så ring til os, og vi sender

budgetpakken.
Ansøgningsfristen for budget-

ønsker til medlemsaktiviteter i 2000

er den 1. oktober 1999.

Vi glæder os til at høre nyt fra
kendte som ukendte id6skabere.

Anita Gustafsson ogJens Spanfelt

medlemskonsulenter

b

d.
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Familjen Danmark til koncert
Crøn Koncet't '99 gat; releorrtortrysl<ud til Aituslaelsui*.tlfontlen.-for andet år i trrrle

Muskelkraft bad tre fagfolk - en tekstforfatter i et rektamebureau. en

misbrugsforebyggetses-konsulent og en handicappol.itiker - om at opleve

Grøn Koncert'99 og beskrive arrangementet ud fra deres fagtige syns-

vinke[. Pressefotograf Lasse Jørgensen kiggede med gennem sit kamera.

AJ Jane W. Schelde

Foto: Lasse Jørgensen

"Vejret var uforskammet godt, og

programmet var heller ikke helt ved

siden af. Mest af alt lignede det en

lwdag aften på w for hele familien.
Først tegnefilm for børnene efter-
fulgt af lidt sæbeopera og dirty dan-
cing for teenagere og dem, der øn-
ikede, at de stadig var det. Dernæst

bittersøde, romantiske dramaer og til
sidst lun dansk satire med hjertet på

rette sted."

Citat: Formiddagsbladet BT
dagen efter starten på Grøn Kon-
cert-turn6en' 99. Og avisens beskri-
velse af sommerens Grønne Kon-
certer var ikke helt ved siden af. Der
var noget at komme efter for hele

åmilien, og det var også meningen.

Med et bredt program bestående af
tegneseriebandet Cartoons, den en-

gelske pigegruppe All Saints, danske

Thomas Helmig og TV-2, de to
sidstnævnte efterhånden veteraner i
Grøn Koncert-sammenhæng, appel-

lerede koncerten til en bred mål-
gruppe, som kvitlerede ved at

komme. Ca. 220.000 mennesker

overværede koncerterne, og tallet
kunne endda have været højere.Ved

koncerten iValby Parken i Køben-
havn måtte Muskelsvindfonden for
første gang i 17 fu lukke indgangen,

da 50.000 gæster var kommet ind.
Ifølge politiet var der stadig mellem

10-20.000 mennesker uden for ind-
gangen.

Tilstrømningen og omsætnin gen

på pladsen betød, at Muskelsvind-
fonden for andet år i træk fik re-
kordoverskud på de syv koncerter.
De foreløbige tal lyder pi ca.9,6
mio. kr. mod sidste års overskud på

8,4 mio. kr. De endelige tal vil være

klar i begyndelsen af september.

En tradition
Forklaringen på successen i år skal

ifølge indsamlingschef Marius By-
riel findes flere steder. Dels er det ef-

terhånden tydeligt, at Grcn Koncert
er blevet en institution, som mange

danskere både kender og har skabt

en tradition for at komme til. Dels

mener han,at Grøn Koncert nu har

et optimalt koncept med et musik-
program, der både har et interna-
tionalt tilsnit, appellerer til hver sin

målgruppe og alligevel udgør en

helhed. Det er ikke 6t band, der er

trækplaster, men fire stærke bands.

"Det er klart, at vi har lænet os

op ad successen i 1998 og har brugt
de erfaringer til dette års koncerter,"

siger Marius Byriel, som fremhæver

tre andre vigtige faktorer for over-
skuddet i år.Ælerede før GrønKon-
cert-karavanen tog på turn6, var

koncerterne knap 1,5 mio. kroner
bedre kørende end sidste år på

grund af flere og større sponsor-

bidrag og lavere omkostninger. Det
gode vejr var en anden faktor, der

betød, at omsætningen på koncert-.
pladserne var større end sidste år.

Og endelig har der været en

øget markedsføring af koncerterne i
1,999.flere reklamer i busserne, flere

radioreklamer og tv-sPots og som

noget nyt i år lanceringen af Grøn
Koncert-skrabelodder, solgt i detail-

butikker før koncertstarten deri 9.

juli.

Godt gået, si'r jeg bsre

a.

Friske tropper
Også selve afviklingen af Grøn Kon-
cert i år med introduktion af det nye

begreb endags-$ælpere var en suc-

ces. lJdover de 540 frivillige, som

deltog i hele turn6en, havde såvel

medlemmer af Muskelsvindfonden
som de øvrtge 1..700, der er med-
lemmer af crewet, fået tilbud om at

give et nap med eri enkelt dag, hvis

de ikke havde tid og lyst til at del-
tage i hele Grøn Koncert-turn6en.
125 medlemmer og crew'er tog
imod tilbuddet og deltog ved en en-

kelt koncert.
"De gav et godt supplement til

basisbemandingen i boderne. Det
var friske tropper hver dag, så en-
dags-hjælperne er helt klart kommet
for at blive," siger Marius Byriel, som

forventer, at antallet af endagsfuæl-

pere vil blive højere næste år, når

flere har hørt om muligheden.
Overskuddet fra Grøn Koncert

'99, der tyder på at kunne forbedre

Muskelsvindfondens samlede kon-
cernresultat for 1999 rned ca. 2,2

mill. kroner og dermed resultere i et

overskud pi ca.4,7 mio. kr., er et til-
ffærLgt skub i den rigtige retning.
Muskelsvindfonden har i de sidste
tre år haft underskud og været nødt
til at tære på sin egenkapital. Un-
derskuddene L 1996, 1997 og 1998
har ligget på henholdsvis 3,8 mio.
kr.,7 ,4 mio. kr. og 1,8 mio. kr.

Hvad i alverden får en forening for
syge mennesker ud af at arrangere en

stor, årlig koncertturn6? Ja, hvad er

det overhovedet de vil opnå? Et
besøg i Muskelsvindfondens formåls-
beskrivelse fortæller mtg, at forenin-
gen søger at forbedre levevilkårene
for mennesker med muskelsvind -
både gennern stØrre social forståelse

og fysiske behandlingstilbud. Til
dette formål nærmer Grøn Koncert
sig en genistreg i markedsføring!
Ikke mange organisationer med en
"alvorlig" sag er kommet så klart
igennem med deres budskab. Og
den gode stemning går hånd i hånd
med forståelse og sympati.

Jeg tvivler på, at der findes en
mere "direkte vej til vi danskeres

hjerte end en.sommerdag sammen
med familie og venner med kolde ø1

og god ?nusik. Når diverse kunstnere

og den evige Haugaard ta'r kærlig
strøm på muskelsvindlerne, sender de

et meget stærkt sigrlal ud over scene-

kanten: Muskelsvindsramte er også

mennesker og har masser af humor

- lad os feste og grine sammen!

Resultatet bør I væte stolte af;

Selv om vi "kun" har 3000 muskel-
svindsramte i Danmark, kender de

fleste af os en del til sygdommen og
møder de berørte med sjælden stor
sympati. Og d6t er noget, der kan
ibne døre til alt fra politikere og
pengeskabe over medierne til sam-

fundet som socialt rum. Godt gået,

si'r jeg bare!

Til slut et par ord om Tuborgs

tilstedeværelse - en velvalgt sponsor

af de grønne koncerter med et pro-
dukt, der støtter temaet rigtig godt.

Ja, måske næsten for godt: Muskel-
svindfonden kunne nok ha'fordel af
at betone arrangementets uafhæn-
gighed, så foreningens profil og fri-
villige arbejde kom til at stå renere

for os almindelige udenforstående.

Mette Lund Clausen, 27 år, er tekst-

fofatter i rel<lamebureauet Nørgård Mik-
kelsen A/S i Odense, et af Danmarks

største reklamebureauer, huis største succes

hidtil har uæret flmserien on1 Gunner

og Minna i kampagneø for fiskebran-
chen.

Af ltette Lunr! tlausen

"Jeg tvivler på, at der

findes en nere direkte
t'ej til vi danskeres
hjerte encl en soffimet-
dag sanmen med

fanilie ag venner
ned kalde øl og gad
musik", skriver Nette
Luttrj {lausen.
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Sæt Squash-flasker op i stedet

Jeg må indrømme med det samme:

Jeg har den grundholdning, at vi
ikke skal se tingene som sorte/hvide,
som enten/eller. Sådan harjeg det
også efter Grøn Koncert 1999 iVejle.

For nogle måneder siden gik
Handelsskolerne i Danmark i kødet
på bryggerierne, berettiget nok, for
skolerne angreb bryggerierne for
deres spekuleren i frigivelse afjuleøl
på en onsdag, hvilket betød, at sko-
lerne kunne indregne et frafald i
størrelsesordenen 25-30%o 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 altså Dan-
mark år 1999!!Tirborg gav sig og har
flyttet frigivelsen af dette års juleøl
til en fredag.

Jeg synes, det er fedt at være til
Grøn Koncert, og jeg synes, vi skal
holde åst i vores kulturelle tradition
med udendørs rockkoncerter spredt

over det ganske land og hele som-
meren.Jeg synes også, vi skal over-
veje, hvorfor vi tager a{ited, og hvor-
for disse koncerter afholdes. Med
ære og respekt for det arbejde Mus-
kelsvindfonden udfører. synes jeg
stadig, det er betænkeligt, at nogle
13-14 fuige tager til en koncert pri-
mært for at blive fulde og sekundært
for at høre musik. danse og more sig.

Det er realiteter, jeg forholder mig
til og ikke en for,/imod holdning til
Grøn Koncert.

Jeg mener ikke, der er noget for-
kert i at drikke sig fuld, men jeg
synes, vi skal stoppe op og tænke,
når så unge mennesker gør det. Ikke
fordi de gør det 6n gang, men når
det bliver en del af det at mødes, så

er tingene væltet den forkerte vej.
Kan vi gøre noget ved det? Ja,

selvfølgelig kan vi det.Vi kan stoppe

med at lade Tuborg-reklamer køre i
pauserne ved Grøn Koncert og

ferne de oppustelige flasker. Ikke
fordi der er noget forkert i sponsore-

ring, men fordi vi ikke må lade det
at gå til festival være noget vi auto-
matisk forbinder med øl.Tuborg gav

sig med hensyn til juleøllet, hvorfor
ikke gøre det igen? Grøn Koncert
forbindes pr. automatik med Tuborg,
og lige præcis d6r ligger forskellen
fra så mange andre festivaler/rock-
koncerter og så Grøn Koncert. Sæt

dog Squash-flasker op i stedet.
Ansvaret ligger naturligvis ikke

alene hos bryggerierne og reklame-
bureauerne, men især hos forældrene.

Det er altså sådan, at voksne, uanset
pubertetens indgriben, er rollemo-
deller, og det inkluderer langt hen af
vejen også forældre. Når vores børn
oplever, at enhver festlighed eller be-
givenhed ikke kan fejres på behørig
vis uden alkohol,ja hvofor skulle de

så ikke gøre det samme? Nårjeg taler
med unge i 7. klasse, og de skal for-
holde sig til alkohol, så er det jule-
frokoster, nytårsaften, påskefrokosten,

havefesten osv., der nævnes.

Jeg synes, vi alle har et ansvar for,
at danske unge er de unge i EU, der
drikker mest, og det skal vi tage se-

riøst. Svaret ligger ikke i forbud og
regler, men det at lære at omgås al-
kohol fornuftigt - også til Grøn
Koncert år 20001

Steen Søgaard, 37 år, er SSP-konsulent
(samarbej det mellem skole, socialforualt-

ning og politi) i Vejle Konmune og er

koordinator for kriminalitets- og mis-

brugsforebygende arbej de i kommunen.

Arbej det omfatter bl.a. undervisning,

fore drag, deb atoplæg og foræl dre aftener.

Åf Steen Søgøard

''Åt gå til Jestiv*i belløver ikke r,ære noget, v! cLttotxatisk forbinrler ned ø1",

skiver Steen S*goarri.

* Muskelkraft 57'99



For meget Tuborg - for lidt høndicøp

Af Steen Bak Jacob Haugaard er blevet lige så åst
inventar på Grøn Koncert, som
Grøn Koncerthører hjemme i den
danske sommer. I køen ind til kon_
certpladsen er samtaleemnet de tid_
ligpre års koncerter; Hvornår spil_
lede TV-2 sidst på Grøn Koncerr?
eller opførte Michael eller Mette sig
mest tåbeligt sidste år? Grøn KonI
cert er blevet en fast sommertradi_
tion, hos både unge, ældre og åmi_
lier-med børn.Jacob Haugalrd har
derfor ret, når han kalder Grøn
Koncert 'Danmarks stØrste have_
fest'.

Muskelsvindfonden og Tuborg
har fat i en stor del af det dansk!
koncertpublikum. Sidste år besøgte
i alt ca. 225.000 tilskuere Gån
Koncert."Det kan derfor undre, at

Muskelsvindfonden ikke benytter
lejligheden til at fr, et handicapioli_
tisk synspunkt ud. De sidste å. e,
Grøn Koncert mere blevetTuborgs,
end det er Muskelsvindfondens. Få
billetterne står godt nok, at Muskel_
svindfonden præsenterer ... men ses
der f.eks. på tv-reklamerne, er det
Tuborg, der står i første række og
læser man f.eks. Jyllandsposten lør]
dag den 10.juli - dagen før Grøn
Koncert i Århus - bruger avjsen i/t
side på koncerten, men nævner ikke
Muskelsvindfonden e

Mu s kels vin d{b 
" 

d J"'T'.T 
*#?

Grøn Koncerr {ået plantet sig godt i
folks bevidsthed. Hvorfo. biug.,
Muskelsvindfonden så ikke korr.I._
terne til at slå et slag for folk med
muskelsvind og handicappede gene_
relt? Muskelsvindfonden, ø',r.ig"
arbejde viser, at der i dagens Dai_
mark er et stort behov for en øget
information om vilkårene som han_
dicappet. Grøn Koncert vil derfor
være et oplagt a6æt til en bevidst in_
formation til både politikere og folk
i almindelighed om forholdene for

at det var de frivilliges skyld, at
her kunne lade sig gøre.

Hele konceptet, de
Koncerter bygger på, er unikt.
gØr ikke noget at se stort på
loven og profilere sig lidt på
Der kunne Muskelsyindfonden
skrue en ekstra tand op.
svindfonden skal ses og ikke
sig bagTuborgs store navn.

Muskelsvindfonden har gjort
godt med de Grønne Koncerter
drive en handicaporganisation
dag en forretning som al anden
retning. De Grønne Koncerter
derfor vigtige for
den, men Muskelsvindfonden
passe på ikke at miste sin b
i forretningen Grøn Koncert. M
kelsvindfonden er også vlgtlg
Grøn Koncert, og derfor ma
kelsvindfonden godt være lidt
til at sælge sig selv igennem
terne. Der skal naturligvis være
balance al trng, men som det er flU,
er de Grønne Koncerter blevet for

handicappede i Danmark. Her kunne
indslag under koncerterne, som
f.eks. Slappendales i ,95, 

være utra_
ditionelle, spændende og grænse_
brydende veje til ar give tilskuerne
et andet syn på, hvordan livet som
handicappet er.

(Jnder koncerten i år, hvorjeg
deltog i Århus, var der mindre fokus
på både Muskelsvindfonden og de
frivillige, .end jeg har oplevet-før.
Thomas Helmig huskede heldigvis,

meget Tuborgs koncerter. Måske
kunne flere tilskueres viden om det
at leve med et handicap rykkes bare
en lille smule, hvis Evald Krog slur
tede koncerten af og fik er minut til
kort ar nå 240.000 glade og fest_
stemte danskere.

S,teen.Baf, 2 9 år, er formand for Ung_
domskredsen i Dansk Handicap Få_
bund, sidder i Dansk Handkap For_
bunds forretningsudualg og er firmand

for De Samuirkende InuaTideårganis a_
tioners Ungdom.

Musketkraft 5/99 10
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Svært at leve op til moderrollen
Ilr:t git:t:r måske fit;gfg t'<ftytLts ,ittrtfie*t livet ;tt ttært: hartr{itt4tpct

_forefdr:r, trzen. ilr. ey ii{ *t !*'e *tt.rl, rcerrcyÅ*.itc Larttttzets

Hendes drøm havde altid været at få
børn, men ikke for enhver pris. Hun
ville ikke sætte børn i verden, hvis
de skulle igennem de samme ople-
velser som hun selv - og fik hun no-
gensinde børn, skulle det være med
en mand, der var 100 procent ind-
stillet på, at hun havde et handicap.

Anita Lorentzen,2g år fra Hor-
sens er i dag mor til Anders på fire
år. Han er en aktiv dreng, der helst
vil have, at der sker noget. Han går
til fodbold og har i solnmer været på
sin første mini-fodboldlejr sammen
med sin bedsteår. Det var lettere
end at {å mor med. Det var for
meget bøvl for 6n nat med kørestol
og det hele, mente hun, og Anders
skulle i hvert åld ikke gå glip af fod-
boldlejren.

Anita Lorent zen har muskelsvind
af typen limb-girdle muskeldystrofi

eller Duchennebærer med sympto-
mer. Diagnosen kan ikke stilles mere
præcist. Netop denne usikkerhed
betød,atAnita Lorentzen og hendes
mand Tonny Kristiansen valgte at
tale med flere læger, før de beslut-
tede at frbørn. De ville vide, hvor
stor risikoen var, for at barnet arvede
Anitas sygdom. Svaret fra lægerne
var, at det var usandsynligt, at hen-
des børn ville få muskelsvind.

Med i overvejelserne var også, at
det at fr, børn ville stille store krav til
Tonny.

"Det var vigtigt, at Tonny var
indstillet på, at han skulle rage den
største del af arbejdet. Jeg kunne jo
ikke løfte et barn op og gøre så,

meget uden trjælp. Men det var
Tonny med på. Han har altid været
glad for børn og kommer selv ud af
en søskendeflok på 13. Og så er han

ikke rypen, der har brug for at gå i
byen," siger Anita Lorentzen.

Da Anders var lille, var Anita
med i alt omkring ham. Når han
skulle bades, blev baljen sat på sofa-
bordet, så hun kunne nå. Bleskift
foregik ved et bord, hvor andre sør-
gede for, at de ting, hun skulle
bruge, var inden for rækkevidde
osv.

"Det tog selvfølgelig længere tid
for mig, men så havde jeg det mere
tid til at nusse ham," siger hun.

Svært at acceptere
Den første tid var den nemmeste,
husker Anita. Men allerede da
Anders var syv måneder, havde han
næsten lige så mange kræfter som
sin mor.

"Det var en svær tid, fordi det
var svært at acceptere. Der var

Far Anders er det zri
neturlig tirtg, øi hans
mor siritler i køresio!.
Han vetl, et ntir han
skal ap ti! hende, :ks!
han selt, krat'le a{i,

Åi Jane W. Schelde

Foto: Cicus llaaqensen
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mange ting, vi skulle være to til, og
bare det at skulle sige fra og ind-
rØ1Ji,:rrle, at jeg ikke kunne. Det var
en del af moderrollen at kunne gøre
de ting selv, syntes jeg."

Udfyldelsen af moderrollen
handlede ihøj grad omAnitas egne
forventninger til sig selv. Både åmi-
lie og venner bakkede hende op, så

hun til sidst blev overbevist om, at
hun var god nok som mor, selv om
der var ting, hun ikke kunne klare
fysisk.

"Ingen så ned på mig.J.g kunne
give ham sutteflaske, når de kom
med ham, men ikke lægge ham op
på skulderen for at bøvse," siger

Anita, som ikke mener, at hun er
gået glip afnoget. FIun kunne være

med i så mange andre ting med
Anders, at det at lægge ham til skul-
deren kun blev en lille del.

"Måske giver det nogle knubs
gennem livet, men det tror jeg nok,
at jeg kan lære at leve med. Det er
jo knubs til mig og ikke Anders, og
jeg har aldrig fortrudt, at jeg har fået

ham," siger hun.

Ingen hjælpere
Anita Lorentzen ogTonny Kristian-
sen valgte allerede fra starten, at de

ikke ville have hjælpere i huset. De

mente ikke, atAnders ville have godt

af at fr så mange forskellige menne*
sker omkring sig, og tanken om, at

hjælperne kunne blive en slags re-
serveforældre, var skræmmende. I
stedet togTonny forældreorlov fra sit

job som kyllingeånger. Siden har
han været ansat som personlig hjæl-

per for Anita på aftaler, der bliver
taget op hvert år med kommunen.
F{an er nu ansat På tredje år.

"Det var måske ikke det letteste,

ar Tonny blev hjælper, men det var
sådan, jeg ønskede det," siger Anita,
der selv får pension og ikke har
været på arbejdsmarkedet, siden hun
tog sin uddannelse som teknisk teg_

Løsningen har betydet, at farni-
lien somme tider har haft brug for
en ekstra hjælpende hånd fra åmi-
lie og venner, når de har skullet
andet end blot handle eller gå på

legepladsen. MedAnita i en manuel
kørestol kan Tonny ikke både

skubbe hende og tage sig afAnders.
Først for ganske nylig var familien
for første gang i svømmehallen, hvor
det kun var de tre. Det gik over al

forventning.
"Det var ligesom at overskride

sine egne grænser.Vi skal til at tro
på, a1 Anders gør det, vi siger," siger

Anita.
Oplevelsen har {åetAnita Lorent-

zenttl alvorligt at overveje, om hun
skal ansætte en hjælper og sØge om
en elektrisk kørestol. Det vil give
hende og Anders mulighed for at

gøre noget sammen, uden at Tonny
behøver at deltage, og hun vil også

kunne tage afsted til sin egen hobby,

porcelænsmaling, uden at skulle in-
volvere andre åmiliemedlemmer.
Kørestolen ville beryde, at hun kunne
gå med Anders på legepladsen eller
til den lokale købmand alene. Den
ville også gøre detlettere forTonny,
når hun tager med til fodbold for at

se Anders spille. Det kan være tungt
at skubbe en manuel kørestol frem

på en fodboldbane, når det har reg-
net i 14 dage, som hun siger.

De fysiske barrierer mærker
Anita Lorentzen ofte,når hun kom-
mer ud, men hun vil ikke have, at

det skal stå i vejen for, at Anders får
nogle oplevelser. Da de var i som-
merhus vedVesterhavet, måtte Tonny
gå til vandet med Anders, og når de

er i Legoland, er det også ham, der
tager med Anders i karrusellen. Det
kan ikke være anderledes, og de vil
ikke sige nej til noget, fordi Anita
sidder i kørestol.

Sådan er rnor bare
For.Anders er det en naturlig ting,
åt hans mor sidder i kørestol. Han
ved, at når han skal op til hende, skal

han selv kravle op på bordet. Skal
hun være med i legen, skal den
foregå oppe på 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, foregår det på gulvet med år.
Det er sjældent, at Anders ud-

nytter, at hans mor ikke kan løbe
efter ham. Han ved godt, at når
Anitas toneleje bliver hævet, så

mener hun, hvad hun siger. Hvis
han alligevel stikker af, kan han være

sikker på, at hans år henter ham og

sætter ham foran Anita og beder
ham høre efter. Han får ikke bare lov
atLøbe.

Anders ved også, at hans mor
skal have hjælp til nogle ting, og han

hjælper gerne både hende og andre.

Det er han opvokset med. Feks. vil
han gerne dække bord, hente ting i
køkkenet eller slukke for Anitas re-
spirator om morgenen, når hun ikke
længere skal bruge den.

Nogle gange kan Anita Lorent-
zen mærke, at hendes søn bekymrer
sig for hende. Da de skulle i som-
rrrerhus, spurgte han bekymret, om
hun nu kunne få sin respirator med,
fordi han ved, at den kan hun ikke
undvære 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
køre sin kørestol, når hun ikke
kunne. Da han fik forklaringen,
sagde han. straks, at sådan en ville
han købe til hende, så de sammen
kunne gå op til købmanden.

"Det er svært at vide, hvad han
tænker, men han tænker i hvert åld
over tingene," siger Anita.

Anders har kun spurgt lidt til
Anitas handicap. Om hvorfor hun
ikke kan gå, og om hun aldrig kom-
mer til det. På den måde kommer
forklaringerne hen ad vejen, når
spørgsmålene dukker op, men for
det meste er Anders' holdning, at

sådan er mor bare.

Anita Lorentzen og Tonny Kri-
stiansen vil gerne have et barn mere.

De er begge indstillet på det og
mener også, at de har overskuddet
nu. Men det skal helst lykkes inden
for de næste par ir, mens Anita har
de kræfter, hun har nu. Og rollefor-
delingen mellem dem vil blive den
samme som med Anders. Det kan
ikke være anderledes, og det har fun-
geret uden problemer, mener de. E

Kursus for forældre med høndicop

I maj 1998 arrangerede Institut for MuskeLsvind en temadag med titten "He[ forætder

- haLv fysik" om problemstiltinger for forældre med handicap. Som opfølgning på

dagen har instituttet bestuttet at arrangere et lidt længerevarende kursus fra den 15.-

19. oktober 1999, det viL sige i dele af skolernes efterårsferie.

På kurset vil der både være plads tit opLæg. diskussioner og erfaringsudveksting,

men hovedvægten vit tigge på fæLLesaktiviteter for forældre og børn. Kurset foregår

på Musholm Bugt Feriecenter.

Invitationer til kurset btiver udsendt i mjdten af august. Forældre med handicap,

der er interesseret i at deltage i kurset, men som ikke har modtaget en invitation,

kan kontakte kursuskonsutent Asger Frost. Institut for Musketsvind, tLf. 89 48 22 22.
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Afhængigheden vsr den værste
CfristinrJtnsen, der har muskclst'i*d,-følre sig.{ørst handi*4tpet, da hun.^fik barn

Ai Jane W. Scheide

Foto: Sonja Iskov

"Jeg havde ingen
qnelse am, hvor

handicappet jeg ville
btive, når jeg fik et

bam," siger Chistine
Jensen, nor tiL

thistopher.

i.-

'Jeg har aldrigføLt mig handicappet
og gØr det heller ikke synderligt i
dag, når jeg er mig selv. Men når jeg
har Christopher, kan jeg love dig, at
jegføIer mig handicappet - selv om
han er verdens dejligste dreng."

Ordene kommer fra Christine

Jensen,28 fu ogmor til Christopher
på halvandet år. ChristineJensen har
diagnosen Limb-girdle muskeldy-
strofi, som hun fik stillet som 25-
årig.Allerede som barn vidste åmi-
lien, at der var noget galt med
hendes muskler, men med undta-
gelse af gymnastiktimerne i gymna-
siet har hun deltaget i de samme

ting som kammeraterne. Efter stu-
dentereksamen rejste hun til Cali-
fornien, hvor hun tog sin HA-ud-
dannelse og siden arbejdede som
selvstændig.

I 1.995 kom hun tilbage til Dan-
mark efter s1w år i udlandet og har
lige siden føtt en aktiv tilværelse
som indehaver afet agentur, der for-
handler rettigheder for amerikanske
tegneserieforlag. Jobbet indebærer
mange udlandsrejser, og dem har
Christine Jensen kunnet klare uden
hjælpere. Rent $'sisk kan hun selv

komme op af trapper ved at trække
sig op med begge arme. FIun kan
også stadig komme op fra en almin-
delig stol og komme ind og ud af en

almindelig personbil. Med andre ord
har hun ikke behøvet at tænke så

meget over sin $'siske formåen i
hverdagen.

Derfor var omvæltningen til at

blive mor og pludselig være afhæn-
gig af sin kæreste, åmilien og yder-
mere få brug for en hjælperordning
utrolig stor. Afhængigheden kom
også totalt bag på både Christine

Jensen og hendes kæreste Nick De
Firmian. Det var ikke noget, de

havde talt om under hendes gravi-
ditet, der var forTøbet helt normalt.

Parret havde heller ikke tænkt på

deres førstesals lejlighed på Frede-
riksberg som et problem. Christine
kunne fungere i lejligheden, og der
var elevator i ejendommen. Godt
nok var der fem trin op til elevato-
ren, men dem kunne Christine klare

selv.

Som i et fængsel
Men netop de fem trin voldte store

problemer, da Christine kom hjem
med Christopher. Hun kunne ikke
bære en lift op af trapperne og havde

derfor altid brug for en hjælpende
hånd, når hun skulle ind og ud af lej-
ligheden. Hun oplevede lejligheden
som et fængsel og havde svært ved
at leve med den afhængighed, hun
blev sat i. Pludselig skulle hun vide
næsten på klokkeslet, hvornår Nick
var hjemme, eller årnilie og venner
kunne træde til.

Mens Christopher var helt lille
og 1å stille, når hun puslede ham,
kunne Christine være alene med
ham i lejligheden, men siden han
begyndte at bevæge sig omkring og
gå, har hun ikke turdet være alene.

"Det vil ikke være forsvarligt.Jeg
kan ikke 7øfte harr. op fra gulvet.
Hvis han ikke vil det,jeg vil, kan jeg
ikke Iå ham til at kravle op i bord-
højde, så jeg kan løfte ham. Og
udenfor er han for lille til at forstå,

at han ikke må løbe ud foran.en bil,"
siger hun.

Da Christopher var knap et år,

ansatte Christine Jensen en hjælper.

Hun havde søgt hjælperordning, al-
lerede da Christopher var seks uger,

fordi hun kunne mærke behovet.
Især fordi hendes kæreste, der er
professionel sftakspiller og deltager i
turneringer rundt om i verden, rej-
ser adskillige måneder om året. Men
sagsbehandlingen tog lang tid, og da

bevillingen endelig kom, gik der
yderligere nogle måneder, inden
Christine åndt frem til, hvordan
ordningen kunne fungere.

Selv om det var en lettelse at få
en hjælper i huset, var det samtidig
psykisk hårdt at acceptere behovet
for hjælp og afhængigheden.

"Bare det, at du som mor ikke
kan være alene med dit barn. Du er

afhængig af alle andre i næsten alle

situationer. Det har været uåtteligt
hårdt for psyken.Jeg må sige, at på

det punkt glæder jeg mig, for hver
dag han bliver ældre," siger Chri-
stine.

Byttede roller
De fysiske begrænsninger, som Chri-
stineJensen oplever, når hun er sam-

men med sin søn, påvirker også hen-
des moderrolle, mener hun. At hun
ikke bare kan løfte Christopher op,

når han vil bæres, eller op$'lde andre

af hans umiddelbare fysiske behov
beryder, at Christopher som oftest

vælger sin far. De har et meget tæt

forhold, som Christine godt kan

misunde.

Hun kan også mærke, at Chri-
stopher er helt anderledes pylret, når
han er sarrunen med sin år end sin

mor. Nick tager htm på armen, når
han skal lave mad eller gøre andre
ting, mens Christine ikke kan gøre

det samme. Når hun laver mad, sid-
der Christopher på gulvet i køkke-
net og leger med gryder. Det er lige
så fint, siger hun, og for Christopher

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

"Men jeg føler stadig, at jeg er
nummer to i rækken. Sådan er det
blevet, og det kunne ikke have været

anderledes, med mindre jeg virkelig
havde brugt hjælpere fra starten, så

jegvar den permanente," siger Chri-
stine Jensen.

Nogle gange kan hun blive be-
kymret for, om det år indvirkning
på Christophers og hendes forhold
senere hen, at hun ikke har kunnet
opfylde hans umiddelbare fysiske

behol som 1i11e.

"Det er jo det, man som mor
frygter," siger hun, men mener, at

når Christopher bliver større, vil han
kunne se, at det ikke er, fordi hun
ikke har villet, men fordi hun ikke
har kunnet.,

Især i den første tid som nybagte
forældre kom Nick og Christine
ubevidst til at bytte om på de tradi-
tionelle moder- og åderroller. Det
var lettere. Christine fik forsørger-
rollen og tog sig af alt det se-

kundære: lavede mad, købte ind og
gjorde alt det, der ikke havde direkte
med Christopher at gøre, mens
Nick fik alt det "sjove" med sin søn.

"Yi røgbare ind i de roller, ind-
tiljeg sagde, at sådan behøvede det
ikke at være. Så omfordelte vi rol-
lerne, så Nick lavede maden, mens
jeg legede i stuen med Christopher.
lløbet af 1.4 dage kunne jeg mærke,

at Christopher knyttede sig mere til
mig end Nick."

Har overvejet pension
At det er tidskrævende at få et barn
og samtidig fortsætte med at arbejde

kan Christine Jensen mærke på sin

egen $rsik. Hun har ikke så meget

tid til at trave de lange, daglige ture,
hun tidligere gjorde for at holde
musklerne i gang, så det har haft

nogle omkostninger for fysikken, at

hun har haft sit arbejde, mener hun.
'Jeg må indrømme, at jeg har

leget med tanken om pension. Jeg
bliver ikke ved med at arbejde for
enhver pris og slet ikke, hvisjeg får
barn nr. to. Det bliver for hårdt $'-
sisk, men mit problem er, at jeg ikke
"bare" kan være mor, men om jeg
skal læse videre, gå 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 gør i
forbindelse med sit arbejde, er ikke
så stor som tidligere. Når rr'an fr,r
barn, er der andre ting, der får be-
tydning. F,eks. at holde en god som-
merferie med åmilien i et dansk

sommerhus.
En ting, Christine Jensen tror,

hendes søn lærer ved at vokse op
med en mor, der har muskelsvind, er

at være hjælpsom. Det bliver natur-
ligt for ham at hjælpe, fordi det er
nødvendigt, mener hun. Hun har
hørt andre rnødre med muskelsvind
fortælle, at deres teenagebørn skam-
mer sig over dem, fordi de sidder i
kørestol, men om det samme vil ske

for hende, må tiden vise. Hvis hun
selv er ærlig og åben om sit handi-
cap, vil det være en naturlig ting, at

hun går sådan eller måske bruger
kørestol, når Christopher komrner i
den alder.

Selv om det ikke er aktuelt nu,
har ChristineJensen overvejet, om
hun kunne tænke 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 afll.ængig-

hed, som hun har oplevet med
Christopher.

"Det kræver meget - også af et

parforhold, fordi din partner er vant

til, at du kan klare dig selv, og du nu
pludselig bliver afhængig af ham.
Det kræver i hvert fald, at man er
indstillet på' detl' mener Christine,
som også fremhæver sin egen følelse

afat blive handicappet. Ikke før hun
psykisk er parat til at gå 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 forstå mere
og klare flere ting selv.

"Den stØrste sejr for mig vil være

den dag,hvorjeg kan klare daglig-
dagen med Christopher uden at

have brug for hjælp. Men det varer
nok nogle år endnu," siger Christine

Jensen.

"fren største sejr ior
mig vil være den dag,
l:vorjeg kan kksre

dagligdagen med
(hristapher uslen at
have brug for hjælp",
siger Chisti*e Jensen.
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Fra tøjklemmer til transdisciplinære teams
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.ehabilitering, hvad er det for en
tg?

Det er i hvert åld mere end den
mpeskærm af sammenlimede tøj-
emmer, som en foredragsholder
ste frem på MarselisborgCentrets
rnference tirsdag den 8.juni i Mu-
ihuset i Å"h,tr. Lampeskærmen var
sultatet af et revalideringscenters
rsøg på at skabe mening og ind-
rld i foredragsholderens tilværelse

som førtidspensionist og handicap-
pet.

Nej, fremtiden hedder t'ransdisci-

plinære teams,fik de knap 250 delta-
gere fra social- og sundhedssektoren
at vide i et andet oplæg. Et svært
foÅøjeligt udtryk, som mange alli-
gevel har appetit på. Tværåglig-
heden i rehabilitering er noget, der
virkelig optager de professionelle i
social- og sundhedssektoren, kunne

man se og høre på det engagement,
som konferencedeltagerne lagde for
dagen.

Det handler jo om den dybere
mening med ens arbejde som pro-
Gssionel. Om opgaven med at give
foTk værdigheden tilbage; det, som er
den oprindelige betydning af ordet
rehabilitering, og en berydning, som
igen er begyndt at vinde indpas,
fordi rehabilitering er så meget mere
end lige genoptræning, revalidering
og andre enkeltstående tiltag. Reha-
bilitering er på en måde det hele.

Blandt andet derfor $'ger det
rundt med ord som helhed og sam-
menhæng, integration og kontinui-
tet, samarbejde og dialog, på tværs
og i teams. Og netop den forvir-
rende mængde af ord er et af pro-
blemerne i øjeblikket. Det bliver
uklart, hvad man taler om, fordi der
mangler afgrænsninger og sikre de-
finitioner af begreberne. Det kan
skyldes, at der i Danmark ikke er
nogen nævneværdig forskning og
udvikling - og derfor heller ingen
uddannelse - i rehabilitering.

Norges virkelighed
Ånderledes i Norge, som allerede i
1983 gjorde rehabilitering til et
særligt formål i loven om den kom-
rrunale sundhedstj eneste. Konferen-
cens hovedtaler var da også nord-
mand, nemlig ergoterapeuten Mette
Kolsrud, der er afdelingsleder på

Sunnaas Sykehus ved Oslo.
Mette Kolsrud ankom med en

dugfrisk betænkning fra Stortingets
socialudvalg om en helhedsoriente-
ret rehabiliteringspolitik. De norske
politikere vil styrke rehabfiteringen,
som de mener lider af en række
svagheder: For lidt brugerdeltagelse,
mangel på systematik og helheds-
tænkning, mangelfuld kompetence,
store forskelle mellem kommunerne

Ai Jørgen Jeppesen

Foto: l4{thael Ltnge
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indbyrdes, mangel på sammenhæn-
gende tiltag og netværk, institutio-
ner er ikke samordnede med kom-
munale og arntslige tiibud.

Det ligner jo til forveksling en

dansk virkelighed!
En tingenes tilstand, som amts-

borgmester i Århus amt Johannes
Flensted-Jensen, der bød velkorn-
men og lyttede til formiddagens fire
foredrag, sikkert gerne skriver under
på. Han glædede sig over, at så

mange - og så lnange forskellige
åggrupper og institutioner - havde

tilmeldt sig konferencen.

Johannes Flensted-Jensen er for-
mand for MarselisborgCentret, og
han benyttede lejligheden til kort at

orientere om centret. Næste konfe-
rence kan måske holdes i Marselis-
borgCentrets egne rammer, når
byggeriet af varmtvandsbassiner og
mødeåciliteter alSluttes i begyndel-
sen af 2000, forudså amtsborgme-
steren.

Efter formiddagens oplæg ar-
bejdede deltagerne i fern works-
hops med den tværåglighed, som
filosof og oplægsholder Keld Bri-
kner både for sjov og for .alvor

kaldte den tuære faglighed. Sidst på

eftermiddagen mØdtes alle igen i
Musikhusets lille sal for at høre om

arbejdet i værkstederne. Psykolog
Bettina Paulsen rundede dagens

mange timers snak af med et kvar-
ters rammende bemærkninger om
konferencens vigtigste indhold - set

ud fra hendes iagttagelser som en
flue på væggen.

En individuel plan
Mette Kolsrud citerede følgende de-
finition på rehabilitering fra Stortin-
gets betænkning: "Tidsafgrænsede,
planlagte processer med klare mål og
virkemidler, hvori flere aktØrer sam-

arbejder om at give nødvendig assi-

stance til brugerens egen indsats for
at opnå bedst mulig funktions- og
rnestringsevne, selvstændighed og
deltagelse socialt og i sarnfundet".

Hun lagde vægt på, at rehabilite-
ring er indviduel. At den tager ud-
gangspunkt i individuelie mål og
behov, ikke i sygdomsgruppers be-
hov. "Det samlrre funktionssvigt kan
udløse meget forskellige individuelle
behov," sagde hun.

Det er nødvendigt at forrnulere
en individuel rehabiliteringsplan,
som både tjener som instrument for
brugerens indflydelse og systemati-
serer processen. Så sammenhængen

i de forskellige tiltag bliver fornuftig
og forståelig. Desuden skal planen
tydeliggøre ansvarsfordelingen mel-
lem de involverede parter. Planen er

også en nødvendig forudsætning for
at kunne evaluere og kvalitetssikre
rehabiliteringen.

Mette Kolsrud stillede det sirnple

spørgsmå1 om, hvad der styrer tvær-
ågligt sanrarbejde? Det gør;t'ælles må\,

svarede hun selv og fortsatte: "Men
har vi det? Jeg wivler på det." Og
næste spørgsmål lød: Er det så pati-
entens, de pårørendes eller ågperso-
nernes rnål, der skal være sryrende?

Mette Kolsrud mente, at et fæl-
les sprog er nødvendigt for at vælge

mål og midler. Sproget er på en

måde allerede opfundet og hedder

International Classification of Im-
pairments, Disabiliry and Handicaps

(i daglig tale ICIDH 2). Det er
'WHO's udførlige beskrivelse af be-
grebet handicap, sorn i sig selv er et

ret intetsigende udtryk; at mangle

arnre og ben er i nogle situationer et

handicap, i andre ikke, og måske kan
personell kompensere(s) så meget, at

manglen på arrne og ben ligefi'ern
bliver underordnet.

WHO's beskrivelse foreligger
endnu ikke i en helt færdig udgave.

Den bliver til i en langvarig inter-
national proces, hvor et udkast af-
iøses af et nyt og bedre. Man nær-

mer sig nu den endelige version. og

under alle ornstændigheder har

ICIDH 2's vigtigste elernenter alie-

rede længe været i brug i praksis.

I Norge, fortalte Mette Kolsrud,

bruger rnan ICIDH 2 rneget.

Syv forskellige sandheder
Tilhørerne fik præsenteret en over-
head rned syv forskellige åggrup-
pers typiske udsagn om, hvad der er

allervigtigst for brugeren. Udsagn,
som viser, at sandheden afhænger af
øjnene, der ser.

Mette Kolsrud overlod det til

folsanrJingen selv at gætte hvem, der

står bag følgende: "Egenomsorg" -
"Liv er bevægelse" - "Det medicin-
ike ansvar" - "Kornmunikation" -
"Aktiviteter i dagliglivet" - "Socialt

netværk" - "Eksistentiel krise".
Faggrupper fokuserer forskelligt,

og derfor er sarnarbejde ikke nemt.

Det skal man erkende som ud-
gangspunkt, sagde Mette Kolsrud og

tilføjede: "Den ene faggruppe er

ikke bedre end den anden!"
Tværåglighed kan opnås på flere

rnåder. Den kan bestå af indviduelle
behandlinger fra flere faggrupper.

Eller af et flerfagligt sanarbejde, der
koordineres i en arbejdsplan. Elier af
et egentligt teamarbejde, der er ba-

seret på fælles mål.
Mette Kolsrud understregede, at

a1le tre former er gyldige. Den ene

er ikke finere end den anden. Man
skal vælge den metode, der er bedst

egnet i det enkelte tilfælde. Hvis
brugeren rehabiliterer sig bedst med

en traditionel recept a la "Fysioterapi

x 20 + hjemmesygeplele x 2 pr. uge,

lægekontrol om 2 mnd.", så er det

måden.
Mette Kolsrud mente, at det er

nødvendigt at udvikle nye organisa-

tionsmodeller, som fremmer tvær-
fagligheden. Organisationsmodel-

lerne skal gå på tværs i modsætning

til de eksisterende, der næsten alle er

autoritært og hierarkisk opbyggede.

Hun sluttede sit foredrag med at

fortælle om en ny koordinatorfunk-
tion, som man måske vi1 etablere i de

norske kommuner. Koordinatoren
skal

1) registrere rehabiliteringsbehov,
2) sikre at helhedsorienterede, indi-

viduelle rehabiliteringsplaner ud-
arbejdes og gennernføres,

3) være et knudepunkt for samar-

beidet mellern kommune og amt
om brugere med rehabiliterings-
behov,

4) rage initiativ til. administrere og

følge op på tværfaglige grupper
omkring den enkelte bruger,

5) koordinere samarbejdet rnellem
sundheds- og socialvæsenet og de

lokale statslige myndigheder,
6) tage initiativ til og følge op på 1o-

kale tiltag for kompetenceudvik-
ling på tværs af faggrupper og
sektorer.

Det handler orn moral
Filosoffen Keld Brikner kaldte ud-
fordringen til at arbejde tvæfagligt
for et moralsk anligende.Der er nem-
lig ingen naturlove, som forhindrer
de ansatte i ægte, tvæfagiigt samar- *'

Af Jørgen Jeppesen

Gennem junglen

"Jeg btev ptudseLig summen af att det, jeg

ikke kunne."

Den bemærkning fatdt cirka hatvvejs

henne i Isabelle Schwartzbachs foredrag om

Brugerens vej gennem rehabiliteringsjung-

[en. Da hun nåede tit det punkt i sin Ljvshi-

storie. hvor hun fik ti[kendt førtidspension.

"Jeg sku[e ti[ at lære at se mig setv som

en syg, som en handiciippet," fortalte hun.

Isabelle Schwartzbach fik sygdommen my-

astenia gravis, da hun var en L6 år gammel

elitegymnast. der drømte om at blive skue-

spi[[er. Begge dete måtte hun opgive og i

stedet indlede en karriere i rehabititerings-

systemets krinketkroge.

Hun fik betalt en uddannelse til. pædagog,

men havde med tittagende sygdom ikke

kræfter tiI at passe et atmindel.igt job i en

børneinstitution. Revatideringen prøvede

uden held at få hende tiI at fabrikere Lam-

peskærme, og en beskæftigetse med at kat-

kere mønstre på porcelæn på et tokatcenter

varede i cirka tre kvarter.

De optevelser gjorde Isabe[[e Schwartzbach

så rasende, at hun i en periode derefter

kunne finde på at hilse på fremmede med be-

mærkningen: "Goddag, jeg hedder Isabe[te,

og jeg er mindst atmindetigt begavet".

"Jeg blev mere syg af de tittag end af min

syqdom. Jeg skutle udslette det mest raske

og hele i mig selv for at gøre det, jeg føtte,

jeg skutte," forklarede hun.

Langsomt fandt hun setv en vej ud afjung-

[en. Hun tæste Ljdt på universitetet, tog en

række kurser og kom på et tidspunkt ind i fri-

vil"l.igt arbejde som børneteder i Muskelsvind-

fonden. Gennem nogle år udviklede hun en

pædagogik for muskelsvindbørn, Brugerud-

dannetse i knæhøjde, og er i dag fastansat

som børnekonsutent i Institut for Musketsvind.

Isabetle Schwartzbach er en god fortæ[ler

og høstede et stort bifatd for sin usenti-

mentate fortætting om sorg og smerte, liv og

g[æde. Hun er også bittedkunstner og brugte

en snes overheadkopier af sine malerier til
at fortælle det, som ikke rigtigt kan siges

med ord.

Et udvalg af materierne tølger på de næste

sjder, så læseren kan tage med på en tur

gennem rehabiliteringsjungten.
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bejde. Det er til enhver tid muligt,
hvis man vel at mærke uil.Derfor
handler det om moral.

Man må være parat til at udsætte
sig for andres indblanding i ens eget
domæne, men høflighed og hensyn
styrer, at man ikke udsætter andre
for kollegial kritik, mente Keld
Brikner.

Han talte om den "tvære faglig-
hed", om fagbevægelsens kultur og
traditioner som en hindring for
tvæfagligheden. Men enhver ansat

har et ansvar, så "ud med lønmodta-
gerholdningen! " provokerede han.

Keld Brikner havde i øvrigt
svært ved at fatte, at tværfaglighed
ikke er åst bestanddel af grund- og
efteruddannelserne på social- og
sundhedsområdet!

Man kan sige, at Keld Brikner
efterlyste hver enkelts personlige
stillingtagen. At den enkelte ansatte

dyrker egenskaber som ærlighed,
mod og retfærdighed. Et godt mo-
ralsk arbejdsmiTjø er en forudsæt-
ning, sagde han og forklarede ud-
trykket moralsk arbejdsmiljø som en
åben udveksling af kritik af hinan-
dens indsats.

Det handler om deltagelse

Jes Rahbek,leder af Institut for Mus-

kelsvind, talte om FNt Standard-
regler om lige muligheder for han-
dicappede, som Danmark har skre-
vet under på. Reglerne beskriver
udmærket, hvad der kræves af en
god rehabilitering, sagde Jes Rah-
bek. Herunder begrebet brugerind-
flydelse, som er aktiu indflydelse fra
patient og familie.

"En af de vigtigste ting i rehabi-
Iitering er, at brugeren kan sige fra,"
sagde han.

Også J"r Rahbek inddrog
IClDH-definitionen og slog endnu
en gang åst med syvtommersøm, at

handicap ikke er en egenskab. Det
handler om deltagelse, sagde han og
viste forsamlingen billeder af handi-
cappede i situationer, hvor de har
valgt ikke atvære handicappet, så at

sige.

Mange fagfolk opåtter patient-
organisationer udelukkende som
pressionsorganisationer, men der er
opsamlet en stor og værdifuld 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 på brugerens livs-
kvalitet," åstslog Jes Rahbek og
gjorde det klart, at det er på høje tid

at fa indført rehabilitering som et
universitetsfag i Danmark.

Dem uden initiativ
Efter foredragene var der debat med
panelet. En diskussion handlede om
hvor meget ledelse (om nogen over-
hovedet), der skal være i et wærfag-
ligt team. Mette Kolsrud var ikke i
wivl om, at der skal være en klar le-
delsesstruktur, mens Jes Rahbek talte

om ledere uden stjerner, dvs. man er

kun noget i kraft af sin åglige kun-
nen.

En deltager spurgte Mette Kols-
rud, om folk i Norge rent faktisk
bliver bedre rehabfiteret end i andre

lande, eller om det bare er ågfol-
kene, som får det bedre? Desværre
har man ikke gode metoder til at

måle rehabilitering, svarede hun og
tvivlede i øvrigt på, om man kan
sammenligne præcist, fordi kulturelle
forskelle beryder meget.

En anden deltager efterlyste mere

mod blandt behandlere til at turde
lade patienten bestemme selv. Lad
vedkommende selv vælge, om han
vil rådne op hjemme i sofaen eller
springe i elastikspring, sagde hun.

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

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

Mette Kolsrud mente, at rn n
altid skal være sig sin åglighed be-
vidst. Man må ikke lade folk sejle

deres egen sø, sagde hun.

Giv brugeren ansvar
Psykolog Bettina Paulsen afsluttede

konferencen med sin personlige
vurdering af dagens væsentligste
budskaber.

Rehabilitering er en individuel
proces, hvor der lægges vægt på en
subjektiv opåttelse af mål og behov,

sagde hun. Det stiller krav om flek-
sibililsl hos medarbejderne; den en-
kelte medarbejder skal gøre op med
sig selv, om vedkommende virkelig
uil det ofte uforudsigelige arbejde,
som ligger i rehabilitering.

"Brugeren er specialist i sit eget

liv" citerede hun en deltager for at

have sagt og gjorde sætningen til sin

egen.At være anderledes påvirker ens

måde at fungere på. Det er et åkrum,
som man ikke - uanset hvor meget
man rehabiliteres - kan lave om på.

Men man kan påvirke, huordan rrran

fungerer, understregede Bettina Paul-
sen, der selv er spastisk lamrnet.

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

lkke uil 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-

svar," sagde hun og forklarede det
med, at de er opdraget til at tro, at

andre er til for dem.
Rehabiliteringsmedarb ej deren

skal have en høj åglig bevidsthed
for at kende sine muligheder og be-
grænsninger. Det er nødvendigt for
at kunne og turde lukke andres åg-
lighed ind, sagde Bettina Paulsen og
bad så i øvrigt foJk huske, at små mål

er vigtige, og at forandringer tager
tid. *

Paneldebat ned kcn-

ferencens faretlrags-
hoklere, {ra t'enstrc
cheftæge 3es Rshbek,

filosoi Ketd Sriknel
børnekcnsuleni
Istlbelte Schwtrtzbach
ag etgotenpeut ftiette
Kokrud.

"Respiratorbiltede"
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En familiekulturting
B*.*A{) glafu lsørn *,g_{or,r*!re kotn ti/ Åh Ålre

Åh Ab. ranurer noger i tiden. Måske
opfylder den ligefrem er behov.

"Der er brug for gode åmilie-
kulturting, der kan samle åmilien,
for der er nok, der splitter os ad som
sammenhæng."

Udtalelsen er Elisabeth Gjerluff
Nielsens og stod at læse i et lokalt
Cistriktsblad ved navn .,shopping_

Avisen/Bilavisen" et par dage før,
Ah Abe nåede til Århus. Bladet
)ragte som optakt en dobbeltside
>m sangerindens karriere, der i de
idste fire år også har omfattet Mus-
lelsvindfondens ab ekonc erter.

Elisabeth, som hun hedder i
:unstnerisk sammenhæng, sagde vi_
Lere:"Det er altså dejligt at stå til en
:oncert og kigge ud over en masse
rennesker, hvor fædrene står med
eres børn på nakken og er lige så
ptaget af det som børnene, fordi
et er også rnusik, som de kan lide.
)er synes jeg nemlig nok, at vi med
.h Abe-arrangementerne har ramt
oget, som er mere åmilieunder_
cldning end "bare" børnesange,
rrdi det er sjovt for både børn og
rksne."

Elisabeths beskrivelse kom til at
Lsse på en prik med de fem timer
rder åben sommerhimmel, som
ndt regnet 25.000 østjyske børn,
rældrq og bedsteforældre tilbragte
Tangkrogen lørdag d. 19.juni.At
ccesen ikke gentog sig dagen efter
pe i Æborg, skyldtes udelukkende
t lavtryk, der hældte dagsregn i
<ke stråler over menageriet - og
ntidig skyllede et par hundrede
rinde kroner af det forventede
:rskud i kloakken. Ikke meget
:r 7.000 nordjyder orkede at
rde op, og de fleste fortrak elier et
'timer hjem i tøwejr.Men week-
len før,i København og Odense,
rledes 25.000-30.000 mennesker
:rt sted.

, Så kunstnere, frivillige, Muskel_
svindfonden, sponsorer og en pæn
andel af landets børnefamilier har
åbenbart fundet ud af sammen at
skabe sådan en hyggelig, god.familie-
kulturting. At det økonomiske over-
skud af de mange anstrengelser kun
når op over godt en halv mio. kr., er
en helt anden sag. Heller ikke for

Muskelsvindfonden handler alr om
penge.

Er det synd forJens?
Bubber var ny konferencier i år og
lagde for rned en forfriskende præ-
sentation af fænomenet muskelsvind
ved at interviewe muskelsvindler
Jens Lund med en stribe ligefremme

Af Jørgen Jepnesen

Føtos : C{ous tlaagensen

/LhtIt

Der var dobbeit så
ntanqe condy tLoss
naskiner på Åh Abe
i & ag de havde
igeligt at lave.
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spØrgsmål som: Går du så 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 løfte 1

liter cola, men så er han også temme-
lig træt bagefter. Men synd for mig?

Nej, det er det ikke, menteJens Lund.
Bubber var dog ikke overbevist,

for du kan jo aldrig nå den øverste
hylde, når du sidder dernede i din
kørestol, sagde han. Men så stegJens

med et tryk på knappen, der hæver

stolesædet, op i øjenhøjde med Bub-
ber. Det var et sprog, som børn i alle

aldre forstod.
Mek Pek sprang nu på scenen

medTinTin frisuren sat og sang for
Gorilla ved hvilken gang sin be-
rømte Åh Abe.BaITet var åbnet, og
Maria Montell lagde sjæ7en t Åh
Kail Åge og delte en spegesild med

kollegaen Nikolaj Steen - og ikke
med prinsen oppe på det nærlig-
gende Marselisborg Slot, fristedes
man til at tænke.

Ude på pladsen var der gang i
aktiviteterrie. Kørestolsrace, cirkus-
akrobatik, forvandlingshule, jungle-
land, penselkrigere. Hoppeborgen
havde den længste kø.Pi en plat-
form stod en rød Ferrari, eller tre

ferdedele afden; en flok børn, flest

drenge, byggede Formel 1 vidunde-
ret af ca.200.000 LEGO-klodser.

Trængsel var der også foran bo-
derne rred mad og drikke. Som sæd-

vanlig var der rivende afsætning af
den lyserøde candy floss, og ungerne
svingede det søde guf, mens mor og
år gjorde krumspring for ikke at få

klisteret på, tøjet eller i håret. En del

åmilier havde pakket picnickurven
og sad på plaiden mellem den åle-
røgede spegepølse, Stryhns den blå
og makrel i tomat.

Et sundt syn åbenbaredes i frugt-
bodens bugnende kurue af friske, far-
verige, saftige lækkerier, men ærligt
talt: Sådan en abedag i det fri er mest

ti1 fedt og sødt.

En sidebemærkning: Findes der
mon nogen anden begivenhed, hvor
man på 6t sted kan studere så mange

forskellige fabrikater af barne- og
klapvogne?

Bolcher til Gud
Oppe på scenen gav Elisabeth san-

gen om de rcde gumrnistøvler. Dul-
ledanserne - det er hendes 10-årige
datter Rosa og dennes veninde -
svingede de røde røjsere i takt, og
det så ret flot ud. Mange tøser blandt
publikum kunne vist godt tænke sig

at turde det samme.

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

Der rådede en familiær, afslappet
stemning. Solister og musikere var
for det meste klædt i hverdagstøj,

Kørestokrsre t'cr en aJ de n*nge papulære aktit'iteter-

{li*beth ag frLi{leaanserne- syriqei oft1 de rørie guørnist*vLer.

ikke noget med rå rock her. De er jo
lige så meget mødre og fædre som
dem ude på pladsen. Med 6n und-
tagelse: Danny spillede på alle rappe

tangenter, da han indtog scenen

sarrunen med tre kor- og dansepiger,

der må være mindst fem år ældre

end ham selv. Han var vildt populær

hos børnene.
Omme bag scenen havde bal-

lonmanden hele dagen siddet og
blæst helium i hundreder af farve-

strålende balloner, som holdtes ån-
get i to kæmpemæssige net. Snart
skulle de stige til himmels, men

inden sluttede kunstnerne af med i
fællesskab at synge Ån AU.. Energi-
bundtet Mek Pek sang for, svedende

lige så meget som alle de andre til-
sammen.

Så slap ballonerne fri og fløj op
i det blå og blev små, som havde
nogen kastet en håndfuld bolcher op

til Gud. t

En god oplevelse rtgere

Jeghører til en af de svindlere, der ofte har over-
vejet at melde mig som crew på nogle af vores

mange koncerter. Men da jeg på grund af min $r-
siske formåen ( jeg har Myastenia Gravis) nok ikke
ser mig i stand til at deltage i en hel tour, og fordi
jeg, som andre lønslaver, kun har fem ugers ferie,
var det en ideel løsning at deltage som one-day-
crew på Ått aUe i København den 12. juni 1,999.

Min mand, søster og undertegnede mØdte op
kl. 8.30 på en koncertplads, som to en halv time se-

nere skulle danne rammen om et forhåbentligt vel-
lykket arrangement. Men for os, som ikke har del-
taget fw,lignede det et stort kaos. Marius Byriel
(indsamlingschef i Muskelsvindfonden:red) forsik-
rede os hurtigt om, at der var nogenlunde sryr på

det meste. Herefter fik vi udleveret etT:shirt og et

adgangspas, og så blev alle, der vat r.r,Ødt op, afleve-
ret i tilfældige boder.

Vi kom alle tre sarnmen i Pommes Frites 1, og
lad mig tilstå, at det har aldrig været min drøm at

lave fritter en hel dag. Men takket være sektions-

chef Tommy og de andre fantastiske crew'er i
boden fik vi alle en uforglemmelig oplevelse.

Fra starten kom vi ind i arbejdet på lige fod
med de andre - vi hjalp med at klargøre boden,
stege fritter m.m. samt bedene de mange glade

kunder.
Vi fik en utrolig god opfattelse af,hvad det vil

sige at være crew på 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 står imidlertid også klart for mig, hvor
hårdt fysisk det er, selv om der indimellem var tid
til en ø1 og at slappe af i benene.

Vi var alle tre trætte, men en god oplevelse
rigere, da vi kl. 17 forlodValbyparken, og næste dag

gik vores tanker ofte til crewet i Pommes Frites 1,

som endnu en dag lavede fritter.

Jeg kan kun opfordre alle til at deltage næste år

- jeg er slet ikke i tvivl om, at vi vil.

Påfamiliens uegne

Janne Unkerskou

me dlem af repræ s ent øntsk ab et

Arnking 80.0C0 børn
oq farældre kam til de

fire Åh Åbe-kanrerter.
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Udenpå lignerJon ikke andre drenge.

Han har en respiratorslange i halsen
og en sonde i maven. Han kan ikke
gå og taler urydeligt.Jon har Pompes
sygdom.

Indeni ligner han andre små-
knægte på fem år og seks måneder.
For eksempel er han vild med at
spille på computer. [{an griner og er
glad - og lidt fræk, når det kommer
over ham.

I går tabte han den første mæl-
ketand! Jon fortæller om begiven-
heden. mens hans hjælper er i gang
med at rense og smøre huden om-
kring mavesonden. Bagefter sprøjter
hun en afmålt mængde vand gen-

nem sondens slange. Injektionen no-
teres på et døgnskema.

Imens erJon begyndt på næste

beretning, der handler om familiens
forestående ferietur til Færøerne. De
skal flyve derop, hvor hans mor og
far komrner fra.

Familien Frederiksen bor på en
villavej i Rødekro i Sønderjylland
og består ud overJon afstorebror Si-
gurd på s1w år og forældrene Mari-
anna,32, og Erhard,33. Dertil kom-
mer en stab af hjælpere, fordiJon har
brug for pleje døgnet rundt. Kun
søndage fra syv morgen til syv aften
er der ingen hjælpere udefra.

"Der har vi fri," siger Marianna,

der selv er ånsat af kommunen som
hjælper. Det meste af hendes ar-
bejdstid går med at koordinere vagr-
skemaer, holde styr på hjælpemidler
og administrere. Erhard er ingeniør
og ansat på Sønderjyllands Maskin-
åbrik.

Huset er stort, 260 kvm. De
købte det for at få plads nok til Jon
og hans hjælpemidler. Kommunen
har betalt de nødvendige ombyg-
ninger.

i:i jørgen JeDpeseii

Falc: ;,:ariti rtiggtlsen

Ben sorn gele
"Han vejede fire kilo og målte 54
cm."

Marianna fortæller omJons fød-
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Am Pompes sygdom

Pompes sygdom tithører en gruppe på cirka 40 sjætdne gene-

tiske sygdomme, der kaldes lysosoma[e aflejringssygdomme.

Et bestemt ehzym mangter e[[er findes i for Lil.l.e mængde i ce[-

lernes lysosomer, som er en slags "fordøjelsesorganer" inde i

ce[[en. Ved Pompes sygdom drejer det sig om enzymet alfa-

glucosidase, der nedbryder gtykogen. Gtykogen ophobes der-

for i tysosomerne, og resultatet er, at musketcelterne efter-

hånden ødetægges og svinder ind.

Sygdommen findes i tre former, afhængig af hvornår den

bryder ud. Den tidlige form hos nyfødte er dødelig inden for

de første et-to leveår. En anden form begynder i barndommen

og medfører tiltagende tab af musketkraft; de fLeste bruger re-

spirator efter 20-års alderen. Den tredje variant viser sig først

i 40-50 års atderen med symptomer på svigtende musketstyrke;

også denne lorm fører ofte tit komptikationer med åndedræt-

tet.

Hyppigheden af Pompes sygdom er meget usikker, men man

regner med, at ca. 6n ud af 50.000-100.000 nyfødte har syg-

dommen.

En behandling, der nu afprøves i Hotland. går ud på at

titføre enzymet atfa-gtucosidase. Forsøg på mus har vist meget

gode resuttater: Regetmæssige injektioner af alfa-g[ucosidase

normatiserer tilstedeværetsen af enzymet og forbedrer mærk-

bart muskelvævets opbygning. For nylig har man på Sophia

Børnehospitatet i Rotterdam jndtedt det første forsøg på

babyer og børn. Det foregår ved at indsprøjte relativt store

mængder enzymer, som er fremstittet af kaninmælk af det hot-

landske bioteknologiske medicinatfirma Pharming. Pharming

har specialiseret sig i at konstruere transgenetiske dyr - dyr

med et menneskel.igt gen i arvemassen, Hunkaninerne har fået

indsat genet. der koder for enzymet alfa-glucosidase, som de

derfor producerer i deres mæ|.k. Pharmings udvikLing af en me-

dicin bygger på den forskning, som biokemikeren Arnotd

Reuser og [ægen Ans van der Ptoeg har udførl på Erasmus Uni-

versitet i Rotterdam.

Hvis forsøgsbehandlingen virker efter hensigten, skaI der

gennemføres et-to større, internationate forsøg. Derefter kan

medicinen komme på markedet. Pharming har for nytig ind-

gået et joint venture med det amerikanske medicinalfirma

Genzyme, som med succes markedsfører en enzymbehand[ing

af en anden lysosomaI aflejringssygdom ved navn Gauchers

sygdom. Enzymet tiI denne behandting produceres af ham-

stere. Behandlingen af Gauchers sygdom koster ca. 1 miltion

kroner pr. patient om året.

sel den 20. oktober 1.993.Hantog
godt på og trivedes, men Marianna
studsede alligevel over så slap, han
var i musklerne. FIun slog det hen,
fordi sundhedsplejersken ikke tog
notits af det, men blot mente, atJon
var lidt sen i det.

Symptomerne tiltog, som måne-
derne gik, og Marianna husker, at
hun en dag sagde til sin sØster:"Flans

ben er som gele!" Det blev søsteren

temmelig stØdt over, selv om hun i
sit eget stille sind frygtede, at noget
var galt, men som alle andre i åmi-
lie og omgangskreds tav om det for
ikke at såre Jons forældre. Det har
Marianna og Erhard fundet ud af

, bagefter.

Jons dagplejemor opgav at passe

ham, bg kommunen havde ingen al-
ternativer. Marianna fik at vide, at
hun enten måtte lade sygehuset tage

sig af ham eller selv passe ham. Hun
qagde på stedet sit gode job på en
veldrevet grillbar i Åbenrå op.

På et tidspunkt holdt Jon op
med at græde, når han blev ked af
det. Han kunne ikke få luft nok. Så

fik han astmamedicin. 16 måneder
gammel blev han sendt til sygehuset

i Odense for at fa taget en muskel-
biopsi, og efter tre-fire måneders
venten kom resultatet: Pompes syg-
dom. I mellemtiden havde han
første gang været i respirator på in-
tensivafdelingen på Sønderborg Sy-
gehus. Det var to uger i aprll 1995.

Pompes sygdom? Marianna og
Erhard fik udleveret nogle fotoko-
pier fra engelsksprogede medicinske
Lærebøge4 der gav sparsomme op-
lysninger om den sjældne sygdom.
På et tidspunkt åldt de over en
norsk lærebog, hvori der stod, at

jøder og færinger havde større risiko
for at {å Pompes sygdom. En besyn-
derlig information, som de ikke har
kunnet {å bekræftet hos læger her i
landet.

Marianna har fundet ,ud af, at

hun har haft en storebror, der døde

som lille, men da begge hendes for-
ældre er døde, kan hun ikke spørge

dem om hans symptomer.Jburnaler
påafdøde åmiliemedlemmer har de

ikke kunnet opdrive på Færøerne.

De er vidende om to andre dan-
skere med Pompes sygdom. En
halvandet år gammel pige i Køben-
havn og en voksen mand på Fyn.

Et godt liv
I december 1995 fik Jon en slem
lungebetændelse og kom igen i re-
spirator. Forældrene fik at vide, at
han næppe ville overleve, men han

"Det skal være et godt Lfv," siger Marianna. Jon elske, når hun blæser sæbebabler,
alLerhelst med dgaretrøg indeni. I baggrunrlen storebror Sigurd.

Jo* spiller
en af sfne

una med
hjælpere.

kom sig, og fra da af skulle han
bruge respirator døgnet rundt.Jon
blev trakeostomeret, det vi1 sige fik
opereret et hul i halsen til respira-
torslangen, og i maj 1,996, efter et
hal-i't års ophold på Sønderborg
Sygehus, kom han {em.

De havde ingen anelse om, hvad
det ville sige for Jon og for den
øvrige åmilie at leve hjemme i
hverdagen med en respirator. De
savnede i den grad at møde andre i
samme situation. Senere mødte de

en åmilie fra Haderslev med en tre-
årig dreng med en helt anden syg-
dom, men som også bruger respira-
tor.Jon og han har meget glæde af
hinanden, og forældrene giver hin-
anden gode råd.

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

"Jeglagde en plan for, hvordan
jeg i værste åld kunne hente strøm
ude fra bilens batterier," fortæller
Erhard med et grin.

Jon kan i dag slet ikke trække
vejret selv. Når han skal flyttes fra
seng til kørestol og bliver afkoblet
respiratoren, {år han imens pumpet
luft ind med en manuel luftpose.
Hver f erde uge skal han på syge-
huset for at {å skiftet trakeostomien.

To gange om ugen erJon i bør-
nehave, og efter sommerferien skal

han derhen tre gange ugentligt.
"Vi ved, han har et kort liv. Men

det skal være et godt liv. Han er psy-
kisk i meget god balance," siger
Marianna.

Som andre forældre til børn med
Pompes sygdomJorden rundt ven-
ter Marianna og Erhard på 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 måske 1 mio.
kr. om året, som den vil koste.

Marianne siger:"Vi tør ikke håbe

noget." I

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

Ingen ved det, for det er aldrig
undersøgt. Professor Flemming
Skovby, Rigshospitalets klinisk-
genetiske afdeling, kender tfe og
siger, at der inden for de seneste ca.

10 år er diagnosticeret fem patienter
på Rigshospitalet; to voksne og tre
børn. Professor Johannes Jakobsen,
Århus Kommunehospitals neurolo-
giske afdeling, kender 6n patient.

Der er flere, siger eksperterne,
men en del voksne er enten fejldiag-
nosticeret eller har slet ingen diag-
nose. Langt de fleste børn, der fødes
med sygdommen i udbrud, dør
inden for de første 1,-2 leveår, og
mange af dem Iår aldrig den rigtige
diagnose, men dør af "hjerteproble-
mer", gætter professor Flemming
Skovby.

"Det er ikke en rutineunder-
søgelse at diagnosticere Pompes syg-
dom. Der skal noget særligt til, at en
læge tænker, at det kunne være 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 opmærksomhed om og kend-
skab til sygommen. Den hollandske
Pompe-forsker Arnold Reuser me-
ner, at 1 ud 40.000 hollændere har
sygdommen. Men de hollandske tal
kan ikke umiddelbart bruges i en
dansk sammenhæng, forklarer Flem-
ming Skovby. Der kan meget vel
forekomme såkaldte isolater - en
geografisk afgrænset højere hyppig-
hed - i den hollandske befolkning.

. "Vi kan ikke bruge hollænder-
nes tal til at bestemme hyppigheden
i Danmark," siger han.

Centralisering 
,

En systematisk kortlægning af pati-
.enter med Pompes sygdom forud-
sætter en centraliseret diagnostice-
ring. Ligesom det vil være tilfældet
for mange andre sjældne, neuro-
muskulære sygdomme. Det siger
lederen af Institut for Muskelsvind,
cheflæge Jes Rahbek.

Mange muskelsvinddiagnoser er
upræcist stillet i dag. Hidtil har det
ikke været så afgørende, om man
kaldte sin sygdom det ene eller det
andet, for man kunne alligevel intet
gøre ved den. Men hvis man skal
behandle medicinsk, skal man vide
præcist, hvad der genetisk er galt.

"Vi har i Europa fået åstlag fæl-
les diagnostiske kriterier. Nu skal vi
have tilvejebragt vilj en, kapaciteten
og økonomien til at få patienterne
diagnosticeret korrekt. I Danmark
kræver det en centralisering af diag-
nosticeringen pi 1-2 lands,/1ands-
delssygehuse," siger Jes Rahbek.

Han drager en parallel til den
centralisering af respirationsbehand-
ling og rygoperationer, som blev gen-
nemføft i begyndelsen af 1.990'erne.

"Pompes sygdom er 6t eksempel
på en række sygdomme, hvor en ek-
sakt diagnose er nødvendig, hvis vi
skal udnytte de medicinske behand-
lingsmuligheder, der vil blive tilbudt
på baggrund af enlangrække medi-
cinske forsøg i de kommende år,"
sigerJes Rahbek.

Et værdigt initiativ
Flemming Skovby så meget gerne,
at der blev foretaget en kortlægning

af patienterne gennem en systema-
tisk forespørgsel til landets børne-
og neurolbgiske afdelinger. Men han
er bange for, at man vil møde be-
grænset interesse hos de relevante
lægea fordi det er "sådan noget sjæl-
dent noget", som man regner med,
at Rigshospitalet tager sig af.

Han mener, at der er brug for en
øget faglig opmærksomhed om og
efteruddannelse i sygdommen.
Navnlig hvis der kommer en be-
handling på markedet.

"Det ville.være et værdigt initi-
ativ, hvis Muskelsvindfonden gjorde
noget.Jeg vil gerne bidrage," siger
Flemming Skovby, der er sikker på,

at der i løbet af et par år kommer en
enzymbehandling på baggrund af de
hollandske forsøg.

Tior du, behandlingen uil uirke?
"J^h ... aflejringerne af glykogen

vil blive mindre. Behandlingen vil
sikkert virke biokemisk, men det er
ikke sikkert, at den vil virke klinisk.
Spørgsmålet er, hvor meget aflejrin-
gerne af glykogen har ødelagt. Måske
kan medicinen stoppe progressio-
nen-"

Et andet problem er at måle eG
fekten af en behandling, påpeger
Flemming Skovby. Hos de helt små
bøtn,hvor hjertet angribes, kan man
let se en eventuel gavnlig virkning.
Og voksne mennesker kan man po-
pulært sagt sætte op på en cykel og
måle, hvad de kan præstere.

"Men børns muskelarbejde er
meget svært at måle klinisk," siger
Flemming Skovby. De måle-proble-
mer kan forsinke udviklingen af en
enzymbehandling.

Af Jørgen Jeppesen
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DEBAT

På ferie uden sff handicappede barn?

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

Dilemmaet er tydeligt. Familien
skal beslutte, hvor ferien skal gå hen.
Hvis det skal blive en ordentlig Grie,
skal en række forhold være i orden.
De fleste med et fysisk handicappet
åmiliemedlem kender den række af
forhold, der kigges på, inden der
siges ja til et feriemål:Toiletadgang,
muligheden for at bade, bredden på
indvendige døre, ramper, trappetrin
o.s.v. - bare for at nævne nogle af de

mest basale ting.
Trods alle disse forberedelser

kender vi alle de problemer, der op-
står, og som skal løses, når en toilet-
dør f.eks. er 3,5 centimeter for smal,

eller en håndvask er placeret, så det
er umuligt at komme til wc'et.

At elske den rnan Iår
Antallet af feriemål, der opS'lder de

krav, der stilles, når en deltager er $r-
sisk handicappet, er {å, og de vælges

ofte efter konceptet: Hvis man ikke
kan få den, man elsker, må man elske

den, man får. Sat lidt - eller måske
meget - på spidsen betyder det, at
der vælges nogle feriemål, som ikke
opfylder de ønsker, åmilien har om
feriemål eller bosted. På denne måde
kommer hele åmilien til at tilbringe
ferien et sted, som måske kun op-

filder nogle af de ønsker, man som
åmilie har. Og det er åbenlyst, at der
er en række feriemål eller boformeq
det er helt udelukket at benytte.

Sat lidt mere - måske meget
mere - på spidsen beryder det, at der
er nogle afde ikke-handicappede i
familien, som kommer til at til-
bringe ferien på en måde, de måske
ikke oplever som det bedste, men
"blot" som det, der kunne lade sig
gØfe.

Norge eller Alperne
For at rydeliggøre dilemmaet vil jeg
bruge mig selv som eksempel.Vi er
en åmilie bestående af to voksne og
fire børn, hvoraf det ene har mus-
kelsvind. I en årrække har hele å-
milien taget til Norge og stået på
ski. Dette har kunnet lade sig gøre,
fordi der i Norge er $zsiske åcilite-
ter, der gør det muligt for en handi-
cappet at køre i skicart. Der er
træklifter, så skicarten kan trækkes
op på toppen, når nedturen er fær
dig. En skicart kan ikke komme ind
i en lukket kabinelift, som er den
mest almindelige lifttype i Alperne,
hvorfor det er meget besværligt, hvis
ikke umuligt at køre skicart i Al-
perne. FIer udover skal adgangen til
Løjpen være sådan, at der er kort af-
stand fra bilen til startstedet.

Men de norske bjerge er ikke så

høje som Alperne, og muligheden
for en lang sammenhængende ned-
tur på ski er utrolig meget bedre i

Alperne. Faktisk kan der laves hel-
dagsture, hvor der stort set ikke
køres på den samme bakke to gange.

Hertil kommer, at der er varmere
sydpå, hyggelige restauranter og til-
med nogle steder med rimelige pri-
ser på øl!

Her kommer så det store spørgs-
mål: Er det rimeligt at tage sydpå til
Alperne og efterlade den handicap-
pede hjemme i den uge, vi andre
løber på ski? Eller er det mere ri-
meligt at tage til Norge, hvor alle
kan deltage, men ikke {å de bedste
løjper? Skal åmilien lade sig under-
lægge de begrænsninger, som et
medlem med fysisk handicap giver,
eller skal vi andre sikre, at vi får op-
fyldt vores behov og ønsker?

Ja,spørgsmll er der nok af - og
jeg har ikke svarene. Det eneste, jeg
ved med sikkerhed, er, at jeg har et
forældreansvar. Om dette så inde-
bærer, at jeg skal holde (hele) min
ferie med mit handicappede barn,
ved jeg ikke. Men tanken om, hvor-
dan det vil opleves at være det
efterladte barn, er mere, end mit
moderhjerte kan bære.

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

Åf ificheile Charltan

Itlustratian:

Kenn llaJf Lassen
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Begræn sni ngens m qn gfoldi g h ed

ilj F!nn itl*ifuiesen

Billedkunstneren og digte-

ren Finn Mathiesen, 44 år,

fra Herleu bleu i efteråret

1998 inspireret af en tema-

dag i Muskekuindfondens

lokalgruppe i Københaun.

Emnet uar liuskualitet.

:1 Jii i l i,: ;.'r, :,r111', i 1 l1. r

A J.g anvender'rin kreativitet i mit kunstneriske rivsprojekt. B wtin bal-
last sorn kunstner finderjeg i det, mine florældre har givet mig med i,,ryg-
sækken", fordi de aitid har været særdeles kreative. I forbindelse med mit arbejde
som kunstner, debuterede jeg på Kunstnernes censurerede Efterårsudstilling i
1277 og har siden da udstillet løbende både i grupper og separar op tir i dag.
C t -it kunsrneriske livsprgekt er det en vigtig del ,f pro.iet tet, 

"r;.g 
,rg..

chancer, der'bringer mig ud steder, hvorjeg ikke kan bunde, og det er der-
ude, de nye ideer opstår. D J.g har erfaret, at dagligdagur, ,år. som små
problemer løses nenunere med min kreative holdning til tilværelsen. E vtin
erhvervspraktik i niende klasse foregik hos maleren og grafikeren H.c. Høier,
det var mit første skridt i den rigtige retning med hensyn til.en øget livsk-va-
litet. F Fordybelse i ensomhed er nødvendigt for, arjeg kan fåL i sjælen
til at videreudvikle mit livsprojekt.Jeg arbejder for tiden i er univers, hvor mine
prq ekter inddrager h ele u åstillin grru rn-.i, og j eg scenes-,r;;; ;;,.il;;;
på opslagstavler sammen med diverse objekter. Det er her, jeg befinder mig
godt og dybest set altid har befundet mig - på det ubevidste plan. Men efter-
hånden er det gået op for 

','ig - efter 28 års bevidsr sØgen - at jeg her har fun-
det min rette "hylde", hvorfra arbejdet med mit livsprojekt fremover vil ud-
vikle sig rned iscenesættelser i samarbejde med collager, digte, medhjælpere,
performance, objekter, rum, tegninger, eller hvad der nu ellers vækker min in-
teresse. G I *in. gener er der et voldsomt behov for at skabe med hæn-
derne. Det er årsagen til, at jeg gik ud af 9. klasse og ikke ville læse videre. Så
var detjo nærliggende, nårjeg nu var glad for at tegne, atjeg valgte d.et kunst-
neriske håndværk.Jeg kontaktede kunstneren fra erhvervspraktikken, og her-
efter startede jeg min treårige grunduddannelse som kunstner. Det, der star-
tede med at være hobbypræget interesse for kunsr, udviklede sig til at blive et
fuldtidsarbejde. H Min hurnoristiske sans er en nødvendig dista.rce, de,
fuælper mig til ar fortrænge hverdagens trivielle strabadser. I ntin intuition
er en vigtig samarbejdspartner i mit billedkunstneriske univers. J r mit dag-
lige brug af sp^roget undgårjeg at bruge man - for at beskytte jeg;et mod ano-
nymitet. K Årsrgen til, ar jeg altid har haft lyst til at skabe kunst, hænger nok
sammen med at rnin: oldefar, der arbejdede som blikkenslager, opfinder og
vætkfører på en emaljeåbrik, i sin fritid fremstillede vaser, billedrammer, en
døbefont og meget andet kunsthåndværk banket ud i diverse metaner \emme
på køkkenbordet. Fafar,der arbejdede på Geodætisk Institut som kemigral der
affotograferede og fremstillede trykplader til landkort, i sin fritiden spillede klas-
sisk musik, sam-lede på frimærker, tegnede, malede og fotografer ed,e. Far, der er

udlært på en klichevirksomhed, har arbejdet som arbejdsmand på et skibsværft

m.v., i sin fritid altid er fuldt beskæftiget med mange forskellige håndværks-

mæssige "sysler" for varetagelse af hjemmets vedligeholdelse. Når der er noget

håndværksmæssigt, han ikke har prØvet før, bliver det en udfordring at lære det;

han er vild med havearbejde, spiller musik og meget andet. L Det er i mit
kunstneriske arbejdet, at jegfø7er livet leves, og at det giver en dybere mening

- her hvor arbejde og fritid smelter sammen og bliver to uadskillelige dele. I
mit univers er det væsentligt at beskæftige sig med det, der er livsnødvendigt -
jeg fungerer først optimalt, når nrit arbejde giver mig stort personligt udbytte

- kunne slet ikke forestille mig et liv med at "slå tiden ihjel" med intetsigende

tidsfordriv.Jeg er stærkt resultatorienteret og har svært ved at slappe af.Jeg kan

ikke leve uden at udrettet noget, der er væsentligt for mig selv og forventer
håndgribelige resultater i form af gennemarbejdede kunstværker til glæde for
mig selv.Jeg syntes også, det er dejligt, når jeg opnår at skabe en dialog imel-
lem mine værker og medmennesker, så de får en spændende oplevelse. Mine
begrænsninget gØr, at jeg på flere måder er privilegeret - mine hjælpere ud-
fører a7l,e de trivieile dagligdags gørenåI, som jeg ikke er i stand til at klare og

giver mig oceaner af tid til mit arbejde.Jeg er på finansloven, der giver mig fri-
hed til åt kunne eksperimentere med lige, hvad jeg har lyst til uden at skulle
bekymre mig om økonomien.Jeg er kun i stand til at bevæge hænderne inden
forA4-formatet og har trods det et rigt liv, fordi jeg ser mine begrænsninger
som et mangfoldigt univers af spændende udfordring.r. M Lækker mad er
noget jeg sætter overordentlig højt, og det er noget mit FLEXI-HJ,4ELPER
team heldigvis er "hammer gode" til at klare. N J.g er god til at fortrænge de

negative sider af tilværelsen og fokuserer i stedet på livets positive sider, der gir
den nødvendige livsenergi til mine mange projekter. O J"g opsøger inspire-
rende oplevelser på kunstudstillinger om sommeren, besøger venner og be-
kendte, bilture ud i det blå på Sjælland og om vinteren via båndbøger og video-
flm. P Jeg er stærkt 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 på Ege-
bjerggård, et boligkompleks i Ballerup. Det var i forbindelse med Kultur\ 96

arrangementet "Bo i Byen", sorrrrneren 1996. Tiansformation - prqektet hand-
lede blandt andet om digitalisering, det vil sige fremtidens computerteknologi
og om, hvor vidt det fremover i det 21. århundrede bliver vores ven eller f ende.

Projektet blev udstillet på Kulturcentret Gamrnelgård i Herlev, oktober 1997.
Erindringsafabet - projektet handlede om vores stressede liv, hvor vi ikke tager
os tid til nærvær. Projektet blev udstillet på Galleri LB Kompagnistræde i
København, sommeren 1998. Q Jeg nyder udsigten til de mange dejlige
quinder. R For mig er det vigigt at åstholde hverdagens åste rarnmer, som
er en nØdvendig struktur, der skal til foa atjeg opnår en effektiv arbejdsdag.Jeg

står op, spiser morgenmad, begynder det kreative arbejde, spiser frokost, fortsæt-
ter det kreative arbejde.Jeg spiser aftensmad og slapper af - ser w og video eller
hører radioen's P1, cd'er og båndbøger - for at samle ernergi til næste dags krea-
tive arbejde. S ft godt eksempel på min livskvalitet er for eksempel, når jeg
slapper af og hviler i mig selv. Det inspirerede mig til at skrive digtet"Løvet
rasler meditativt", som har sit udspring i det store træ over for mit vindue.Træet
frembringer en utrolig spændende mangfoldighed af lyde, som jeg tit lytter til,
når jeg har lænet mig tilbage og lukket øjnene efter morgenens strabadser. Mine
overvejelser bag diget handler om,at lykken tit søges ude i fremmede verdens*

dele, men virkeligheden er, at lykken kan opstå hvor som helst. Personligt fin-
der jeg tit lykken i dagligdagens små ritualer, gøremil og hændelser.

,'l iiii .3
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t[it uindue åbnes.

øuet rasler meditatiut.. .

tm en sommerdag i det store træ ouefor.

fbrudt af liusbekræftende pludren oure fra børnehauen.

fløst afbørnenes skrigen og skrålen.

'.ingu ej en sLrmmer s øv n dy s s ende.

ilkørestolens skarpe metalliske klikken er tifæIdighedernes sytil,
frrjeg starter og stoppet.

øuet ruslu meditatiut. . .

,m et yandfald i det store træ ovefor.

lbrudt øf pludselig støjende stilhed.

fløst af respiratorens sagte pumpen, dey spiller duet
ed duens kurrende monotone sang.

ingu ej en s ummer s øu n dy s s en de.

lkørestolens skarpe metalliske klikken er tilfæIdighedernes sltil,
irjeg starter og stopper.

ryet rasler meditatiut, . .

m en orkan i det store træ ouefor.

fbrudt af solsortens poetiske fløjten.
fløst af j etj ageren's infernalsk e støj
inguej en summer søundy ssende,

'kørestolens skarpe metalliske klikken er tifældighedernes spil,
'r jeg starter og stopper.

ruet rasler meditatiut. , .

n en efterårsstorm i det store træ ouerfor.

brudt af traktorens støndsning

varmeme s terens froko s t.

Iørt afkragernes hakkende sang.

ngu ej en s ummer s øu ndy s s en de.

børestolens skarpe metølliske klikken er tifældighedernes spil,
rjeg starter og stopper.

tt vindue lukkes.

Jeg bruger meget tid på at producere, arrangerc og finde
gsrum til mine projekter samt læsning afkunsttidskrifter,
'elt stof i diverse aviser. Lf For mig er det væsentligt at
: kunne være afværgetpå v
r er en vigtig ingrediens
: formået at forrrænge kulden i mit kadaver e{ter
whisky min bedste medicin, som varmer godt helt
ren tager atter bolig i mit kadaver. X Min
rmeste ven. Y Min yndlingsårve er koboltblå.

ri'hypnose. Æ For mig er det væsentligt at
let ved at skelne imellem venskaber og
:r bekendt med hvem som helst. Hvis mine
rvær,så erjeg"stået 

^f". Ø Mit ønske er,
et mange værker til diverse
'mig er åbenhed og gensidig respekt
ker, så vi opnår et gensidigt næwær.

godt ved hjælp af
værdighed blandt
vil ikke være ven
ikke ønsker mit

med mine medmen-
'f

nære ven-

og kul-
udstil-

endnu ikke
sa er
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Mindeord
Vores gode ven gennem
rnange år, Jack Hvidklint,
Kalundborg, døde lørdag
den 12/6 7999,24 år.

Vr vil huske Jack som
en god ven, der så rnulig-
hederne frern fbr begræru-
ningerne i sit liv. Dette
kunne mærkes, hvor han
end kom frem, bl.a. ved
hockey, på kurser med
Muskelsvindfonden, ved
socialt samvær o.m.a.

Et umiddelbart stille
væsen udadtil, men han
havde meget mere at byde
på. Han var en god lyt-
tende ven, som var inter-
esseret i, at alle skulle have

det godt; en person, der
tog initiadv riJ at særte ting
i gang så som oplevelser,
ferier, hockey, praktiske
gøremål osv. både for sig
selv og andre. Desuden var
han hjælpsom i enhver
henseende, i det omfang,
det var ham rnuligt.

Han havde tit id6er til,
hvordan tingene kunne
gØres, og det. han satte sig

for, fik han ført ud i livet
efter modne overvejelser.

Han var altid god for en
vittighed, specielt de sjofle,

og havde altid en kvik be-
mærkning klar. Både til
Gster og i byen var han
altid frisk på en dans. Man
følte sig altid velkommen i
hans hyggelige hjem, hvor
man kunne være sikker på

god mad, son han elskede

at lave og satte stor pris på.

Kort før sin død arran-
gerede han en uges ferie
på Bornholm for nogle af
sine nærmeste venner. Det
var en god tur for os, der
var rned. Det havde det
også været for Jack ifølge
hans forældre.

Der er meget mere at

sige omJack, men her har
vi frernhævet, hvad vi
synes. er noget afdet vig-
tigste.

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

Vi vil altid mindes

Jack.

Jacob Olsen, Søren Knudsen,

Henrik Kn.udsen, Christian
Eskildsen, Kim Skou

Erik Jocobsen hædret
Overlæge Erik Jacobsen,
leder af Respirationscen-
ter Øst på Rigshospitalet,
har fået 100.000 kr. afVan-
førefonden som en aner-
kendelse af sin berydelige
indsats for, at bl.a. menne-
sker med muskelsvind kan
bo i eget hjem og leve et
aktivt liv, selv om de skal
trække vejret med en re-
spirator.

Møde om hjælpemid-
ler og forbrugsgoder
MarselisborgCentret invi-
terer fagpersoner og bru-
gere tii en temadag 5.

oktober 1999 for at disku*
tere administrationen af
serviceloven. Seks emner
er valgt ud: Afgrænsning
mellern forbrugsgoder og
hjælpemidler, børns hjæl-
pemidler, bevilling af bil,
væsendighedskriteriet, etik
i sagsbehandlingen, grå-
zoner til anden lovgiv-
ning. Mødet foregår på
Søhøjlandet i Gjern og
koster 500 kr. at deltage i.
Flere oplysninger og til-
melding hos FIjælpemid-
delcentralen 86 11 04 22
eller MarselisborgCentret
86 11 89 55.

Ledsøger på inden-
rigslly
SAS afprøver det næste

halve ar en ledsageordning

for handicappede på ru-
terne mellem København
og Århus/Ålborg. Fore-
løbig er kun otte afgange
forrniddag/middag rned i
forsøget, men måske kom-
mer aftenafgange også

med, når SAS og DSI
sarnmen bedømmer eda-
ringerne næste år. En re-
turbillet for en ledsager
koster 4L4 kr. mellern
København-Ålbo.g og
389 kr. mellem Køben-
havn-Århus. Ordningen
gælder for samme person-
kreds som DSBI ledsa-
geordning. Flere oplysnin-
ger hos SusanJohansen på

tlf.367s 17 e3 (kJ.10-12)
eller på SAS' salgskonto-
rer.

Ny medorbejder
Tine Dunvad, 30 år, er
ansat sonr rengøringsassi-
stent og servicemedarbej-
der på Muskelsvindfonden
i Århus.Tine Dunvad har
i ti år arbejdet på kontor i
et VVS-engros-firma i

Århus, rnen har siden taget
et et-årigt kursus som fir-
mastewardesse. Et kursus,
der kvaiificerer til at yde
all-round service i virk-
somheder med opgaver
inden for køkken, ren-
gøring og lettere kontor-
arbejde.

NOTABENE

Kørestolsdøns
Danseglæden sidder ikke i
benene, men i hjertet - og
derfor er der ikke noget til
hinder for at danse, selv

om man sidder i kørestol.
Bodil Pedersen, kørestols-
bruger med muskelsvind,
tog i foråret initiativ til et
kørestols-dansestævne i
Vonsild, som samlede om-
kring 50 kørestolsbrugere.

Lysten til at fortsætte og
starte et hold med danse-
instruktør har dog været så

stor, at Bodil Pedersen nu
opfordrer alle danselystne
kørestolsbrugere i trekant-
områdetVejle - Kolding -
Fredericia til at kontakte
hende.

I forhold til vores na-
bolande er Danmark kom-
met sent i gang med køre-
stolsdans, og tilbuddet fin-
des kun få steder i landet.
Derfor vil Dansk Handicap

Forbund og Seniordanse-
foreningen i foråret 2000
gå sammen om at uddanne
fl ere kørestolsdanseinstruk-

tØrer, som kan være med til
at sprede aktiviteterne og
give flere mulighed for at
danse.

Yderligere oplysninger
hos Bodil Pedersen, T5 52
99 22
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Udfordringer

3 5 uøge med muskelsuind deltog i åre*
ungdomslejr for 1 4- 1 7 - årige på Musholm

Bugt Feriecenter - og omegn. Itjren bleu

indledt med en ryste-sammen-tur med

opgauer, udfordringer og ouerraskelser -
bl.a. ouernatning i en hølade.Jesper Høy

Jakobsen uar ån af deltagerne.

Mandag 2l/6 - Sove i hø

Jeg ankom på sommerlejren ved et-
tiden. Efter at vi var blevet indkvar-
teret i husene, mødtes alle for at
blive informeret om, hvad der skulle
foregå. Efter mødet var der stor for-
virring. Lejrlederne sagde noget om,

at vi måske skulle sove et andet sted

om natten. De ville ikke sige mere,

så der var faktisk ingen, der kunne
regne ud, hvad der skulle foregå.

Vi blev delt op i grupper, som
skulle løse nogle opgaver. Da vi var
færdige, kørte vi i vores biler ud til
forskellige poster. Her skulle vi bl.a.
folde en presenning samrnen, lægge

et puslespil, udregne en meget be-
sværlig opgave og rejse et telt.Ved
2I.-tiden var vi færdige ved posterne
ogkørte så videre til det sted, hvor
vi skulle overnatte. Vi kom til en
bondegård, hvor der var en meget

stor hølade, og d6r var det åbenbart
meningen, at vi skulle sove. Men da

jegftøs rimelig meget og ikke havde
så meget lyst til at sove i høet, tog
jeg tilbage til Musholm. Det var rart
at komme tilbage, så jeg kunne få
noget søvn. Men jeg kunne ikke
sove så mange timer, da vi skulle
mødes på gården igen klokken fire
om morgenen, så jeg skulle op alle-
rede klokken tre.

Tirsdag 22/6 - Bidende koldt
Det gik åktisk overraskende let med
at stå tidligt op, når man tænker på,

at jeg er alt andet end morgenmen-

neske. Men altså en af mine hjælpere

og jeg kørte derudaf og kom til
laden til tiden. Opgaverne i dag gik
ud på at køre op afen stejl skrænt og

bagefter lægge endnu et puslespil.

Det var pænt sagt skide koldt, Så jeg

vil ikke ligefrem sige, at det var

specielt morsomt. Men der var hel-
digvis lys forude. Efter at have løst

fire-fem opgaver skulle vi have mor-
genmad indendørs i et lille cafeteria.

Det blæste meget udenfor og var bi-
dende koldt. Lejrlederne sagde der-
for, at alle skulle tage tilbage til Mus-
holm og fortsætte med opgaverne
der. Det var de fleste ret begejstrede

for.
Da vi kom tilbage, tror jeg vist,

at de sidste opgaver blev droppet.Jeg

kørte i hvert fald halvt sovende op
til min seng og tog mig en lur.

Til frokost skulle vi selv grille
pølser på en engangsgrill.

Onsdag 23/6 -Yideogys
Før vi tog på sommerlejr, havde vi
valgt nogle kultur-ture, vi ville med
på. Halvdelen skulle på tur om ons-
dagen og resten om fredagen. Jeg
skulle på tur fredag, så vi, der blev
tilbage, skulle lave aftensmad.Vi blev
enige om at lave en buffet, så vi delte
os op i grupper, der lavede hver sin
ret. Min gruppe lavede Chili con
carne. Mens vi lavede maden, blev
jeg mere og mere sulten, så jeg
glædede mig meget til, vi skulle
spise. Men da Chili con carnen var
færdig, var den blevet lige lovlig
stærk, så jeg spiste desværre ikke så

meget af den.

Senere om aftenen var der sankt-
hansbål på stranden, og Evald Krog
holdt båltale.Jeg fik ikke hørt meget
afialen, for det var bidende koldt.

Yed 23-tiden holdt vi video-
aften. Mine to hjælpere og jeg havde

ansvaret for at leje videofilm. Vi
havde fået 1ov at leje fire film. Det
var meninge4, at vi skulle se de to
første film i fællesrummet, og de

"hårde", der kunne holde til at se

flere film, - jeg var selvfølgelig
blandt dem - kunne så fortsætte i et

af husene. Det blev i det hus, jeg
boede i. Vi startede med en god
indsprøjtning opkvikkende action
med "Blade the Da1.walker", dernæst

så vi "Austin Powers", og vi sluttede

med et godt gys, da vi så "Rosema-
ry's Baby". Da filmen sluttede klok-
ken syv om morgenen, sov alle de

BØRN PÅ BANEN

andre, ogjeg var pænt sagt også helt
smadret.

Torsdag 24/6 - Rallykørere
Der var friformiddag om torsdagen,
hvor vi kunne gøre lige, hvad vi
ville, så jeg sov længe. Klokken 14
blev drengene og pigerne delt op
hver for sig. Pigerne lavede noget
med makeup, og vi drenge fik besøg

af to rallykørere.Vi fik stort set alt at
vide om rally, så det var ret spæn-
dende.

Om a{tenen kom der en, der hed
MortenJuul SØrensen og holdt fore-

{,f**eJile dtittxer:.,for t:t afltrøva sig -rglv ttd å{€ts etrwilorrzslrjr

AJ Jesper Høy Jakabsen

Fota: NiLs Juel frerg

{ørste nat skulle vi
sove i en hølade,

Læg stumpeme rigtigt,
og find vejen tiL ftæste
plst, !ød opgavetl.

opgaverne bestod

forcere en skrænt
ved klitterne.

En af
idt

*-.-l-'-
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BøRN PÅ BANEN

Muskelstinrlfontlens logo skulle !ægges san
ptislesp!!.drag om en rejsedagbog. Men jeg og

nogle andre tog til Korsør Bio for at

se "The Matrix" i stedet for.

Fredag 25/6 - Kærestesnak
I dag skulle j.g på kulturtur. Jeg
skulle til Bogø Chokolade museum
plFarø.Yikørte l'/, 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 besøget, var, at man fik
gratis chokolade.

Senere på dagen var der foredrag
om at være handicappet og have en
kæreste. Der kom to hold kærester,

hvor der i hvert par v^r en muskel-
svindler. Men det var nu ikke så

meget foredrag. Der var i stedet lavet

en spørgeboks, hvor man kunne
lægge spørgsmål i. De to par, der
kom, var i trediverne. Der synes jeg
godt, man kunne have fundet nogle
kærestepar, der var lidt mere på vores

egen alder.

Lørdag 26/6 - Diskofest
Der var fri formiddag igen, så jeg
sov længe.

Om aftenen var der fest. Den be-
gyndte klokken 18.30, hvor vi spi-
ste middag: Først fiskemousse, bag-
efter oksekød 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 fær-
digt, kørte j.g op til nogle andre,

hvor vi sad og snakkede til klokken
syv om morgenen.

Søndag 27/6 - Farvel

Jeg stod op klokken l2,hvor der var
"brunch". Æle pakkede og ryddede
op, og ved totiden tog vi hjem. Det
havde været en god sommerlejr,
synes jeg. Der var ikke så mange ture
som sidste år, men det var hyggeli-
gere i år. :

L

il
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Håndbog om
studie og job

Foreningen Han-
dicappede stude-
rende og kandi-
dater (HSK) har i
foråret 1999 ud-

givet en praktisk håndbog for han-

dicappede, der ønsker at påbegynde,

er i gang med eller har afsluttet en

videregående uddannelse. Formålet
med håndbogen har været at samle

relevant information om emner
inden for uddannelse og erhverv og
præsentere det i en kort og oversku-
elig form. HSK's efaring er nemlig,

at det kan være svært at finde de op-
lysninger, man har brug for.

Håndbogen er inddelt r fem af-
srut. 1. afsnit tager åt i problemstil-
linger specielt for studerende, dvs.

errrner som studiestøtte, studieophold
i udlandet, studenterrådgivningen
m.m.2. afsnit henvender sig primært
til kandidater og bringer errner som
arbej dsløshedskasse, jobsøgning og
job på særlige vilkår.3. afsnit hand-
ler om hjælperordninger, transport
og hjælpemidler - forhold, der både

gælder studerende og kandidater. 4.

a6nit 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 første udgave

af håndbogen, som HSK selv næv-
ner i sit forord, er, at de fleste afsnit

er skrevet med udgangspunkt i for-
holdene i Københavnsområdet, men
emnerne vil dog oftest være relevant
andre steder i landet. Målet er dog,
at håndbogen med tiden skal blive
landsdækkende.

Håndbogen kan rekvireres hos

HSK på tlf.35 32 91 01, men findes

også i en internetudgave på HSK's
hjemmeside:
http : / / dorit.ihi. ku. dkl-hsk.

Pris: Gratis, dog betaling af for-'
sendelsesudgifterne.

Storbyferie i
Europø

Efter positiv re-
pons på første
udgave af Han-
diguide Europa,
som udkom i
1997,har foråt-

teren Poul Riber Schacksen netop
udgivet Handiguide Europa II.
Mens første udgave omhandlede
storbyferie i Rom, Prag, Paris, Lon-
don, København og Stockholm, har.

Poul Riber Schacksen denne gang

besøgt seks nye storbyer: Amster-
dam, Barcelona, Berlin, Bruxelles,
Oslo ogWien.

I guiden har forfatteren under-
søgt forhold, der er vigtige at vide
for beVægelseshæmmede. F.eks.

dørbredder på hotelværelser, ad-
gangsforhold til seværdigheder, te*
atre og koncertsale, handicaptoilet-
faciliteter, transp ortmuligheder, og
hvor man kan få hjælp, hvis køre-
stolen bryder safiunen.

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

Pris:150,- kr. 112 sider.

Efterskole for
unge med
bevægelses-
høndicøp

Videnscenter for
Bevægelseshan-
dicap har udgivet

en rapport om efterskolemuligheder
for unge med bevægelseshandicap.

Rapporten er en opfølgning af dels

en konference om efterskolemulig-
heder, der blev holdt i 1.996, dels en

spørgeskemaundersø gelse foretaget
i slutningen af 1998.

Målet med såvel konferencen
som udgivelsen af rapporten er at

synliggøre behov, muligheder og
problemstillinger på efterskoleområ-
det og inspirere til at finde løsninger
til, hvordan unge med bevægelses-

handicap på samrne måde som andre

unge kan få op$'ldt behovet for at

komme på efterskole.

NYE U DGIVELSER

Rapporten bringer resultatet af
spørgeskemaundersøgelsen, hvor'
samtlige efterskoler i Danmark blev
opfordret til at svare på en række
spørgsmåI. Af 244 efterskoler svarede

86, hvilket er en svarprocent på godt

35%.

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

Rapporten kan fås ved henven-
delse tilVidenscenter for Bevægel-
seshandicap, tlf .86 27 05 22.

Pris: 30,- kr. 32 sider.

Rettigheder og
ssmqrbiejde
Hvilke rettigheder
harjeg som pati-
ent, og hvordan
fårjeg det bedste

samarbejde med
lægen? Disse
spørgsmål har

Den Almindelige Danske Lægefor-
ening, De Samvirkende Invalideor-
ganisationer, Forbrugerrådet og en
række patientforeninger forsøgt at

give sit bud på i en lille pjece, der
har fået titlen: Patienten og Lægen.

Pjecen omhandler både de rettighe-
der, patienter har i følge "Lov om
patienters retsstilling", der blev ved-
taget af Folketinget ijuni 1998, og
patienters forventninger til læger og
sundhedsvæsen. Pjecen omhandler
altså både "skal" og"bør" i forholdet
mellem patient og læge og kommer
dermed ind på, hvad der er vigtigt
for at fa et godt samarbejde i stand

mellem de to parter.

Pjecen kan {ås på apoteker og bibli-
oteker eller ved henvendelse til Den
Almindelige D anike Læ geforening,
tlf.35 44 82 22.

Pris: Gratis.

HÅNDBOG FOR

HANDICAPPEDf

STUDEBENDE

OG KANDIDATER

H,rirntcutot:
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FORENINGSIN FORMATION

Aktivitetskalenderen
18. august

20. august

20.-?2. august

21. august

23. august

26. august

28. august

28.-29. august

29. august

3.-5. september

5. september

7. september

8. september

9. september

L0.-12. sePtember

10.-12. sePtember

10.-12. september

17.-19. sePtember

23. september

24.-26. sePtember

Medarbejderråd - Muskel'svindfonden, Århus

BestyrelsesmødeiMusketsvindfonden-Musho[mBugtFeriecenter

Weekendkursus - Bl,ommehaven Camping v/Århus

Første kursus for den Landsdækkende foræLdregruppe med piger ned muskelsvind i aLderen

6-9 år.

Møde i Musketsvindfondens repræsentantskab - Musholm Bugt Feriecenter

Botigændring - Fysioterapeutskolen, Århus

InstitutforMuskeLsvindorrangerertemødagforfamilier,derståroverforboLigænding,

og deres sagsbehandlere'

Internet - Vejte Handel"sskote

ALS-SydjytLand inuiterer aLLe med ALS, pdrørende og andre interesserede tiL temomøde om

brug af Internet.

Temadag om job og pension - Muskelsvindfonden, Århus

Medlemsgruppen for kvinder med Duchennebærer-syndrom lrrangerer temadag om at være

på arbejdsmorkedet'

Weekend med børnebørnene - Bittund Vandrerhjem

Bedsteforætdregruppen i nviteret tit weeken darrangenent med børnebørnene'

Udftugt

Forældregruppen SydjyLLand I arrongerer udfLugt for medlemmerne'

ALS-kursus - Musholm Bugt Feriecenter

Institut for MuskeLsvind arrlngerer kursus for brugere med ALS samt deres pårørende'

Møde - Hotstebro

Forældregruppen Vestjytlan d orrangerer møde for medLemmerne'

Læge-nyt - TaruP v' Odense

ALS-gruppen Fyn inviterer medLemmer med ALS og pårørende tiL møde med overlæge

MichaeL Binzer.

Temadag om hjæl,pemidter og biter - Musholm Bugt Feriecenter

Voksengruppen urrangerer temadag for medLemmer i øst-Danmork'

Ptan[ægningsmøde

Forældregruppen SjælLond mødes for at pLonlægge aktiviteter i 2000'

Introduktionskursus - Pindstrup Centret v/ Ryomgård

Institut for Muskelsvind arrongerer weekendkursus for nye børnefamilier'

Weekendkursus for CMT - Musholm Bugt Feriecenter

Forældregruppen for børn med Charcot-Møie-Tooth arrlngerer weekendkursus'

Introduktionskursus for voksne - Musholm Bugt Feriecenter

Inititut 7or Muskelsvind ørrongerer weekendkursus for nye volsne brugere af instituttet.

Uddannetse - Mushotm Bugt Feriecenter

Forældregruppen Vestjyltand arrdngerer weekendkursus om uddannelsesmuligheder'

Møde - NordjYLtand

ALS-gruppen i NordjylLand holder møde for medlemmer med ALS' pårørende og andre

interesserede.

Kursus om skotestart - Musholm Bugt Feriecenter

InstitutforMuskelsvindarrongererkursusforfamilier,lærereogbørnomskolestart.
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ostbesorget blad. 8245 ARC. 50886

Af EvaLd Krog

Foto: Lasse Jørgensen

På denne solbeskinnede sidste ons-
dag ijuli, hvorjeg skriver disse lin-
jer, ser alt ud til, at GrØn Koncert i
år ender med ca. 9,6 mio. kr. til
Muskelsvindfonden. Det vil være

det bedste resultat i de 77 år, vi har

holdt Grøn Koncert. Naturligvis
stråler jeg selv af glæde, men resul-
tatet er overordentlig glædeligt for
alle i Muskelsvindfonden.

Grøn Koncert var i år en vel-
komponeret menu, som i den kuli-
nariske verden ville have givet ind-
samlingsafclelingens mesterkokke 6
kokkehuer på en pkala fra 1 til 5.

Programmet var fremragende og

havde den optimale bredde til at

virke attraktivt på alle aldre. Der var

til de små, der var til de unge, og der

var i fuldt mål til de voksne. Og til
at binde det hele sarnmen var der en

veloplagl Jacob Haugaard, der fejrede

sit 10 årsjubilæum som konferencier
pi Grøn Koncert. Siden sidste år var

der arbejdet med arrangementet til
mindste detalje for at gøre det så

godt som muligt for Muskelsvind-
fonden og de mange gæster.Alle for-
udsætninger var til stede for suc-
cesen.

Men forudsætninger er som be-
kendt ikke nok. Det, der sikrede, at

succesen også blev en realitet, var
den enorme indsats fra det frivillige
"kræv" (eller "crew", som det vist

hedder på udenlandsk).500 menne-
sker sled og slæbte i døgndrift for at

skaffe det smukke resultat hjem til
MuSkelsvindfonden.

Under mit besøg hos krævet
mellem første og anden halvdel af
Grøn Koncert - "overliggerdagene"

- fik jeg desuden en utrolig dejlig
fornemmelse af den varme og den

dybe kærlighed, de frivillige nærer
til vores forening.Jeg kan godt sige,

at kærligheden er gensidig, og jeg vil
gerne sige rigtig mange tak for ind-
satsen.

Mindre imponerende bliver re-
sultatet ikke af, at det i høj grad er
en ny generation, der har giort sit
indtog i det frivillige korps. Vi
høstede frugterne af blandingen
mellem helt nye friske kræfter og

veteranernes overblik, rutine og ind-
arbejdede traditioner. Det blev en
enestående opvisning i sammen-
hold, hjælpsomhed og ansvarsfuld-
hed - alt i alt en fantastisk cocktail.

Det slider naturligvis på kræf-
terne at give en kvart million gæster

en god koncertoplevelse med alt,
hvad dertil hører, så som noget nyt
havde vi t år iodført "6n-dags-hjæl-
pere"for attiføre boderne ekstra ar-
bejdskraft på de forskellige spilleste-

der. Også det blev en succes. Især er
jeg meget glad for, at også mange af
foreningens egne medlemmer gav et

ordentligt nap med. Forhåbentlig er
6n-dags-hjælperne starten på en ny
tradition, og måske ser vi til næste år

endnu flere muskelsvindlere på

turen rundt i Danmark.
Naturligvis er Grøn Koncert et

indsamlingmrrangement, og derfor
ser vi meget på det økonomiske re-
sultat; men det er ikke uden betyd-
ning, hvordan pengene skaffes. Grøn
Koncert er også et afvore flagskibe,

en del afvor kultur og en del afvor
grundholdning.Vi vil sprede opti-
misme og livsmod, og vi vil levere
en oplevelse, der giver genlyd over-
alt. Allerede den grønne avis lagde
linjen med de mange artikler om
muskelsvind. Medlemmerqe fulgte
op med deres massive deltagelse på

koncerterne, og ved siden afscenen
knejsede stolt det store flotte logo
med vort "M" som et symbol på

sammenhængen mellem kultur og
muskelsvind.

Grøn Koncert er slut for i år.

Planlægningen af Grøn Koncert år

2000 er startet. Det skulle såmænd

ikke undre mig, om indsamlingsaf-
delingen og de ftivillige pønser på at

slå rekorden igen næste år, og d6t vil
bestemi ikke rnøde modstand fra
min side.

Men tilbage står de mange ind-
tryk, de mange glade gæster, de dej-
lige toner, overraskelserne undervejs,

følelsen af et uovertruffent arrange-
ment - og de stolte smil fra 500
trætte ansigter, der sagde mere end
selv nok så mange ord.
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