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Louise Kjeldsen viste mod og vilje, da hun keempede mod “systemet” og vandt.
En flot efterdrsdag blev 2. etape af Musholm Bugt Feriecenter officielt indviet.
Fotobog fra Aero — Pjece om hjelperordning — Omlegning af hjemmeside.
Hvordan er voksenlivet for mand med Duchennes muskeldystrofi? Institut for
Muskelsvind har sat fokus pd emnet. To mand forteller om deres liv.

Den curopaiske sammenslutning har overvundet krisen og kigger nu fremad.
Muskelsvindfonden seger sommerlejrledere til fire sommerlejre i 2003.

Musik betyder alt for muskelsvindler og guitarist Claus Hoilund.

Behandling fylder meget i mit liv, og det er ikke altid lige sjovt, mener 13-irig.
MarselisborgCentret blev officielt indviet af en veloplagt sundhedsminister.
Zldre med muskelsvind modtes til seminar — maske som start pi eldrepolitik.
Salg af tej fra drets koncerter,

To unge vil starte teaterforening af og for handicappede og ikke-handicappede.

Aktivitetskalender — Adresser.

Det er opmuntrende, at to si staerke damer som Henriette Kjaer og Louise Kjeld-
sen fra hver deres udgangspunkt tor lukke munden op og give uderyk for deres
inderste synspunkter uden taktiske hensyn ¢l, hvem de tilfeldigvis mitte komme
til at treede over tacerne, skriver Jes Erik Jessen. Han hentyder ul socialministerens
tale til drsmodet 1 Foreningen af Socialchefer, og til den 21-drige med sclerose, som
tog kampen op mod systemet og vande retten ¢l en anstendig bolig,

“Maske bliver vi en dag det forste hirde rockband, der hor
en siddende quitarist som vartegn,” siger Claus Hoilund, der
er guitarist i bandet Epicenter og har muskelsvind,

foto: Nils Rosenvold.

Om jeg sa skal baeres op pd scenen..., side 26,




Af Bodil Jensen
Foto: Hennk
Petit/EKKO
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Pris for kampvilje og mod

Muskelsvindfondens handicappris gtk til Lonise Kjeldsen

Louise Kjeldsen kempede ikke bare
sin egen sag og vandt. Hendes ind-
sats har 1 hgj grad veeret med til at
sxtte fokus pd problemstillingen om-
kring egnede boliger til handicap-
pede unge — til gavn for andre.

Sidan lyder begrundelsen for at
give Muskelsvindfondens Handicap-
pris til Louise Kjeldsen fra Herfolge.

I slutningen af oktober modtog
hun handicapprisen ved en recep-
tion pd Christiansborg med delta-
gelse af blandt andre socialmini-
steren og medlemmer af Muskel-
svindfondens bestyrelse og repras-
entantskab.

Louise Kjeldsen, der er 21 &r, har
sclerose. Hun blev landskendt 1 som-
mer, da hun nzgtede at acceptere

Skovbo Kommunes tilbud om en
bolig 1 et plejecenter sammen med
xldre og demente.

“Louise symboliserer “individet”,
der tor traede op mod “systemet”.
Hun har med sit eksempel vist, at
det nytter at std fast, ogsd sclv om
systemet umiddelbart virker uigen-
nemtrengeligt,” siger formand for
Muskelsvindfonden, Jes Erik Jessen.

Med overrekkelsen af handicap-
prisen, der bestod af en check pa
10.000 kr., ensker Muskelsvindfon-
den at give Louise et skulderklap for
hendes vilje, mod og selvstendig-
hed. Men sigtet med prisen gir vi-
dere end det.

“Ved at uddele prisen vil vi ogsa
gerne gore opmarksom pd, at der

Fandeme nej, om jeg vil
finde mig i det!

Louise Kjeldsen mitte tage pressen til hjelp, for hun fik en tilfredsstillende bolig

Det er lige for, 21-drige Louise
Kjeldsens historie kunne bruges
direkte 1 de tv-reklamer, der med
grove og groteske historier forsgger
at szlge et landsdekkende formid-
dagsblad under overskriften: ‘Find
dig 1 Ekstra Bladet — eller find dig i
hvad som helst.

I hvert fald har Louise fundet ud
af, at hvis det kniber med at fi en
anstendig behandling 1 det kommu-
nale system, kan det gore underveer-
ker at fi pressen til at interessere sig
for sagen.

I sommer blev hun landskendt i
lgbet af fi dage, da hun valgte at std
frem med sin historie 1 aviser og pd

tv. En historie om utrolig langsom-
melig og dirlig sagsbehandling, og
om en kommune der flyttede Louise,
som har sclerose, rundt fra det ene
midlertidige boligtilbud til det andet
for til sidst at ende med at tilbyde
hende en bolig blandt @ldre og de-
mente pd et plejecenter.

Tilbudet om plejeboligen var
driben, der fik bageret til at flyde
over for Louise Kjeldsen.

“En ting er, at jeg har sclerose,
men jeg folte virkelig, at al min livs-
kvalitet blev taget fra mig. Det
kunne simpelthen ikke passe, at jeg
som 21-drig skulle bo pa et pleje-
hjem. Min hund mitte jeg ikke have

stadig er problemer pd handicap-
omridet, og det gelder ikke kun i
forbindelse med boligproblematik-
ken. P4 mange omrider er intentio-
nerne i den sociale lovgivning om-
kring handicappede gode nok. Men
hvad nytter det, nir nogle kommu-
ner pd grund af gkonomitenkning
ikke lever op tl loven,” siger Jes Erik
Jessen.

Muskelsvindfondens Handicap-
pris uddeles som en paskennelse til
personer, der har gjort en sxtlig ind-
sats pd handicapomridet. Prisen blev
indstiftet 1 1985.

Lees ogsd lederen pd bagsiden.

med, og kommunens melding var, at
jeg mitte fi den passet et sted — og
hvis jeg 1 gvrigt ikke ville tage imod
det tilbud, sd kunne de ikke hjzlpe

mig,” forklarer Louise.

Sagen syltet
Louise Kjeldsen fik konstateret scle-
rose som femtenirig og har 1 dag
hjelperordning 12 timer om ugen.
Hun bruger stok og manuel kere-
stol, ryster meget og har brug for
hjzlp til madlavning, indkeb og i
forbindelse med maltider.

“Da jeg blev atten ar, gik jeg i
gang med at 3 i sagsbehandler ¢
at hjxlpe mig med at finde en egnet

bolig. Jeg boede pd det tidspunkt hos
mine forzldre. Jeg udfyldte en bolig-
ansegning — men derefter skete der
ikke noget i meget lang tid. Heller
ikke selv om jeg rykkede og ryk-
kede,” siger Louise.

Hun blev boende hos sine for-
xldre, men da de 1 foriret 1 ir satte
deres hus til salg, mitte Louise igen
rykke sin sagsbehandler for handling.

“Og sd fandt jeg ud af, at sagsbe-
handleren slet ikke havde visiteret
mig til Kege Kommune, sidan som
vi havde aftalt. Miin ansegning var
simpelthen blevet syltet!”

I maj blev forzldrenes hus solgt,
s nu var Louise nedt til at have et
sted at bo.

“Min sagsbehandler tilbgd mig
et verelse hos to andre, hvoraf den
ene arbejdede hos kommunen. Det
madtte jeg acceptere, men varelset
var pd ingen mdde handicapegnet.”

I juli blev Louise pludselig sagt
op og mitte flytte, men sagsbehand-
leren kunne tilbyde hende en ferie-
bolig i Karlslunde. Det sagde hun ja
til, fordi hun mente, det kunne g3 et
stykke td.

Sagde nej

Men ferieboligen havde Louise kun
1 14 dage. Si blev hun igen ringet op
af sin sagsbehandlers chef, der for-
talte, at hun skulle veere ude af ferie-
boligen k1. 12 dagen efter. Der var
nogle andre, der havde lejet sig ind
— og det havde de glemt. Men Louise
kunne fi en wxldrebolig pd et pleje-
center ved Borup.

“Jeg spurgte, om det var en selv-
steendig bolig og ikke inde pi pleje-
hjemmet — og det var det, fik jeg at
vide. S4 mdtte jeg 1 gang med at pak-
ke igen,” siger Louise, der sammen
med sin kareste tog ud for at kigge
pé aldreboligen.

“Da vi kom, viste det sig, at bo-

ligen 14 inde pi selve plejecentret.
Der var en lang, lang gang, hvor bo-
ligerne 13 side om side — og det hele
virkede simpelthen sd hospitalsagtigt.
Da jeg sd ovenikgbet fandt ud af; at
jeg ikke kunne have min hund der,
blev det bare for meget.”

Hun sagde nej til boligen og
flyttede midlertidigt ind hos sine
bedsteforaeldre.

“Jeg var virkelig ude af den. Men
sd tenkte jeg: Fandeme nej, om jeg
gider at finde mig 1 det. Og sd be-
sluttede jeg mig til at ringe til Ekstra
Bladet,” forklarer Louise.

Det satte gang 1 sagen. Dagen
efter var hun 1 avisen, og si begyndte
journalister fra andre aviser og fra
flernsynet at ringe.

Tilbudt sommerhus
Pressens interesse for sagen forte til,
at kommunen, Louise og direktoren
for Scleroseforeningen holde et
made, hvor det umiddelbare resultat
blev en midlertidig bolig til Louise
i et sommerhus.

To-tre uger senere kom der brev
fra Kege Kommune om, at der nu

var en bolig. En stuelejlighed med

have, sd hunden Frida ogs3 kunne
flytte med.

“Jeg er bare sd glad for at bo her.
Men hvor er det @rgerligt, at der
skal si meget tl, for man fir en or-
dentlig behandling. Det koster vir-
kelig mange krefter,” siger hun.

Efter forlobet har hun fiet et
attack — en forvarring i sygdom-
men, som betyder, at hun er blevet
vasentligt darligere. Derfor er hun
ikke, som ellers planlagt, gdet 1 gang
med en overbygning pi sin hejere

handelseksamen, men holder i ste- |

det en pause for at bruge krefterne
pa at {3 det bedre.

Pa trods af forlgbet synes Louise,
at hun 1 forhold dl si mange andre
har veret heldig.

“Jeg har haft hele min familie

bag mig til at stette, og det betyder
meget. Men jeg tenker pd de, der

har det dirligere end jeg, og som
miske ikke finder krafterne il at
keempe for deres sag. For deres skyld
er det vigtigt at vise, at man ikke vil
finde sig 1 sidan en behandling,”
mener Louise Kjeldsen.

“Hvar er det erae:liol
at der skal sd mege!
til, for mian for e
ardentii behandling, ™
siger Louise Kjeldsen,
der matte kaempe
lenge for at f4 ey
agnit bolfg.
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En konkurrent til Storebaeltsbroen

Anden etape af Musholm Bugt Feriecenter indviet

Vejret viste sig fra sin smukkeste
side, da anden ctape af Musholm
Bugt Feriecenter blev indviet man-
dag den 23. september. Blandt gas-
terne var bl.a. forhenvaerende stats-
minister Anker Jorgensen, der sad i
Musholmfondens praesidium sam-
men med de tidligere statsministre
Poul Hartling og Poul Schliiter. Til
stede var ogsd 20 bern med muskel-
svind, deres foraldre og represen-
tanter for arkitekterne, entrepreng-
rerne og for de bidragydere, der har
gjort det hele muligt.

Anden etape omfatter foruden 12
nye boliger ogsd et handicapegnet
strandmilje, naturlegeplads, berne- og
aktivitetshus samt glasgange, der for-
binder feelleshuset med de nye byg-
ninger.

I sin egenskab af udviklings-
direkter i Musholmfonden holdt
Evald Krog velkomsttalen ved ind-
vielsen. Han indrgmmede, at han var
raevestolt over, at det er lykkedes
Muskelsvindfonden at skabe s3 ene-
stdende et byggeri.

“Strandmiljget, der ikke har sin
lige i hele verden, har @ndret bade-
kulturen i den gamle Korsar kab-
stad,” sagde han blandt andet.

“Alle kommer der! Vores bade-
bro er blevet en sterk konkurrent til
Storebzltsbroen om at veere den mest
sevaerdige bro 1 Korser.”

Feriecenter for alle

Direkter Bodil Mogensen fra Ar-
bejdsmarkedets Feriefond var ogsd
tilfreds med, hvad hun sé:

“Musholm Bugt Feriecenter er
blevet et moderne, smukt og hej-
teknologisk feriecenter, hvor Mus-
kelsvindfondens medlemmer kan
holde en tryg og god ferie,” sagde
hun 1 sin tale og tilfgjede, at centret
dog ikke er forbeholdt mennesker
med muskelsvind. Der er plads til
alle.

Arbejdsmarkedets Feriefond har
finansieret 70% af omkostningerne
ved byggeriet. De resterende 30% er
kommet fra Muskelsvindfonden og
en lang rackke cksterne bidragydere.

Naturlegepladsen, der egentlig
hedder “Jonas og Hvalfisken”, har
hurtigt fiet kalenavnet “Hvalen”
blandt feriecentrets mange beso-
gende bgrn. Selv om sommerens
feriegaester og kursister havde tyv-

L]

Den nye badebro ved
Musholm er blevet et
yndet udflugtsmdl.

Af: Rasmus Dahl
Foto: Nils Juel Berg
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Gaesterne tog en lille rundtur for at besigtige det nye strandmilje.

startet lidt, blev Hvalen officielt ind-
viet ved, at 20 bern pd Mini Cros-
sere og i korestole demonstrerede,
hvordan man kerer ras pd de smalle
og ind i mellem stejle stier.

Hvalen har ikke som andre lege-
pladser gynger og rutsjebaner. Den
er et naturskent rum for bernenes
udfoldelse og fantasi. Det gelder
ikke kun for handicappede bgrn.
Hvis man ikke har korestol, er den
perfekt som Mooncar bane. Frilufts-
ridet har stettet Hvalen med en
mio. kr.

Meget passende blev indvielses-
talerne og receptionen atholdt i det
nye borne- og aktivitetshus, som
Roskildefonden har stettet med
775.000 kr. Borne- og aktivitets-
huset kan bide huse meder og arran-
gementer for op til 50 personer og
legge areal til indenders berneakti-
viteter f.eks. pi Muskelsvindfondens
mange familiekurser eller sommer-
lejre.

Strandmiljo skaber nye
muligheder

P4 den smukke efterdrsdag, som ind-
vielsesdagen blev, var strandmiljaet
med badebro, toilet- og badehus samt

den kerestolsegnede sti langs stran-
den den sterste attraktion. Strand-
miljoet er sponseret af et bidrag pa tre
mio. kr. fra Egmont Fonden.

Korestole og strande har altid
veret en dirlig cocktail, men det pro-
blem tager det nye strandmilje ved
Musholm netop hegjde for. Den nye
badebro er med en rampe forbundet
med en pontonplatform, hvor man
nasten kan f3 hjulene i vand og i
hvert fald opleve at blive vippet af
bolgerne. Broen har ogsd en lift,
hvorfra man kan blive laftet ned i
vandet eller ned 1 en bid, der har
lagt til ved broen.

I skreenten ved hulvejen ned til
stranden er bygget et toilet- og bade-
hus med handicaptoiletter og om-
kleedningsrum med rumdaxkkende
loftslift og badebriks. Toiletbygnin-
gen falder helt 1 et med naturen og
er kun synlig fra hulvejen.

Endnu kan man som kerestols-
bruger ikke feerdes langs vandet pd
stranden, men pd den nyanlagte sti
pé toppen af klinten kan man kere
langs stranden og nyde udsigten over
Storebelt til den ene side og ferie-
centret til den anden side.

Stranden ved Musholm Bugt er

ikke forbeholdt feriecentrets gaester,
men er dben for alle, der har lyst til
at besege den. Og det er der mange,
der har. Siden badebroen og toilet-
bygningen blev taget i brug, er
stranden blevet et yndet udflugtsmal
for Korsers borgere, og pd gode som-
merdage har der varet flere hun-
drede mennesker pi stranden, for-
teeller Musholms personale.

Hermed md man sige, at strand-
miljget opfylder Egmont Fondens
onske. Eller som fondens direktor
Bente Groth sagde 1 sin tale, har til-
gengelighed og ligestilling altid veeret
i Egmont Fondens fokus:

“Vi vil gerne veere banebrydende
og skabe nye muligheder. Det, synes
vi, Musholms strandmiljo ger, fordi
det skaber nye rammer for samveeret
mellem handicappede og ikke-han-
dicappede.”

Omkring 120 personer deltog i
indvielsen, der efter rundvisning pa
centret blev sluttet af med forfrisk-
ninger 1 fxlleshuset og levende musik
ved Bjarne Jes Hansen. B
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20 born pd mini
crossere og 1 kerestole
karte res pd det nye
legeareal.
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Fotobog fra Aero-koncerten

I samarbejde med Aalborg Kom-
mune, NEG Micon og Elsam, har
Eventmustonden udgivet en 60 si-
ders totobog med billeder fra Jean
Michel Jarre koncerten, Aero, der
fandt sted 7. september 1 en vind-
mellepark nord for Aalborg.

Bogen forteller 1 en kavalkade at
billeder historien om koncerten lige
fra opbygningen at den gigantiske
scenckonstruktion og hele koncert-
omradet pa den bare mark 1 vind-
molleparken ved Tylscrup tl afvik-
lingen og koncertens hojdepunkeer.

Billederne i bogen er taget af
fotograterne Lars Horn, Michael Bo
Rasmussen, Claus Haagensen, Hen-
rik Bjerregrav, Kare Viemose og
Ammar Abd Rabbo.

Fotobogen kan kebes af Mus-
kelsvindfondens medlemmer for
160 kr. + 40 kr. 1 forsendelsesom-
kostninger. Betalingen vil blive op-
kravet pr. giro. Karina Wendt, Mus-
kelsvindfondens bogholderi, tager
imod bestillinger helst pad email:
kawe@muskelsvindfonden.dk eller
pa tlf. 89 48 22 60.

ik Srerregron

Pjece om hjaelperordningen

De Samvirkende Invalideorganisa-
tioner og Forbundet at Offentligt
Ansatte har 1 fellesskab udgivet pje-
cen “I gensidig respekt — om hjel-
perordning efter Servicelovens §
T

Pjecen henvender sig til arbejds-
givere og arbejdstagere 1 §77-ord-
ningen samt sagsbehandlere og andre
interesserede. Den setter bade fokus
pa ordningens praktiske sider som
lovgrundlag, bevilling og ansttel-
sesvilkar og pa de mere menneske-
lige aspekter af den.

Udgangspunkeet for pjecen er, at
§77-ordningen er verdens bedste

hjelperordning, men at den ogsa
byder pa en rakke specielle forhold,
der er helt anderledes, end hvad man
traditionelt ser pa arbejdsmarkedet.
Det stiller f.eks. store krav til bade
arbejdsgiver og -tager, at arbejds-
pladsen er et privat hjem, og en be-
tingelse for succes er, at begge par-
ter er villige til at indgd 1 en kon-
struktiv dialog med hinanden.

Pjecen er indbydende, velskrevet,
overskuelig og kortfattet uden at
veere overfladisk. Dens store styrke
er, at den ser hjelperordningen bade
fra bruger og hjzlpers side.

I gensidig respekt — om hjeelper-

ordning efter Servicelovens § 77 kan
hentes gratis pa www.handicap.dk
eller bestilles pa clf. 36 75 17 77.

LGEnsIdigTespert
- om hjmlpeardning efter Servicelovens § 27 I\

Omlaegning af hjemmesiden

Muskelsvindfondens hjemmeside har
fort en lidt omtumlet tilvaerelse 1
den seneste tid. Arsagen er en raekke
tekniske forhold, der har resulteret 1,
at websiden er ved at blive lagt om.
En proces, der endnu ikke er helt
feerdig.

Problemet opstod 1 slutningen af
september, da vi blev gjort opmark-
som pa, at websiden pa nogle omra-

der ikke levede op til sikkerheds-
kravene. Kunder i hjemmesidens
netkiosk havde ved en fejl mulighed
for at se bestillinger fra andre kun-
der pa websiden.

Fejlen forte straks til, at Muskel-
svindfondens it-afdeling lukkede
hjemmesiden og pabegyndte en om-
fattende omlegning af hjenumesiden
og alle underliggende websider.

Omlagningen betyder, at ikke
alle tdligere funktioner er pa plads
endnu, og at hjemmesiden grafisk
har @ndret udseende. Det betyder
ogsa, at det nye tiltag pa hjemme-
siden: opslagstavlen, som vi omtalte
1 sidste nummer af Muskelkraft, end-
nu ikke virker ved deadline pa dette
blad.
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Af Jane W. Schelde
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Hvordan er voksenlivet?

Institut for Muskelsvind har sat fokus pd voksne med Duchennes

smuskeldystrofi_for at indsamle viden og erfaringer

Hvordan er livet som voksen, nir
ingen har haft forventninger til, at
man ville fi et voksenliv? Hvad gor
det ved mennesker, at de tidligt har
skullet treeffe nogle essentielle valg
om at fi respirator, rygoperation
m.m.? Hvordan klarer man sig fysisk,
psykisk og socialt, nir man ikke leen-
gere er en dreng med Duchennes
muskeldystrofi (DMD), men en
voksen mand?

Konsulenterne 1 Institut for Mus-
kelsvind satte sig tidligere 1 4r et mal
om at finde svar pd nogle af de
mange sporgsmal, de havde, nir det
drejer sig om gruppen af voksne
med DMD. De agnskede at indsamle
mere viden, og metoden var i farste
omgang at tilbyde et hjemmebesog
og derefter et kursus for alle personer
i gruppen. Senere er det meningen,
at erfaringerne skal indgi 1 et forsk-
ningsprojekt med Institut for Mus-
kelsvind og Respirationscenter Vest.

Sporadisk kontakt

I instituttet er registreret 67 perso-
ner over 18 dr med diagnosen DMD,
defineret ud fra de officielle diagno-
sekriterier. Konsulenterne har fulgt
denne gruppe igennem deres op-
vaekst, men siden de er blevet vok-
sne og tilsyneladende ikke lengere
har haft brug for ridgivning fra in-
stituttets konsulenter, har kontakten
varet meget sporadisk.

“De har ikke henvendt sig sa tit,
formentlig fordi de har niet et punkt
i deres tilverelse, hvor der ikke sker
s4 mange nye ting. De bor for sig
selv, har fiet hjalperordning, pen-
sion, er miske blevet rygopereret og
har fiet respirator. De har haft de in-
terventioner, vi plejer at blive spurgt
om,” siger fjfsioterapeut Birgit Werge,
konsulent i Institut for Muskelsvind,
der sammen med cheflege Jes Rah-
bek, psykolog John Marquardt og

12

ergoterapeut Anny Madsen har ud-
gjort det faglige team i instituttet,
der har stiet bag alle hjemmebe-
sagene og kurset.

Gensidigt udbytte
Milgruppen blev opdelt i to efter
alder. De forste hjemmebesag i som-
meren 2002 og ugekurset i septem-
ber gjaldt den xldste del af gruppen
fra 27-41 dr, mens den yngre gruppe
fra 18-26 dr forst vil blive tilbudt
hjemmebesgg og kursus i 2003.
Mailet for hjemmebesagene var
dels at opsamle viden ved at stille de
enkelte personer en rxkke spergsmil.
Dels at finde ud af, om gruppen var
interesseret 1 at mades pi et kursus.
“Vi havde nok en forventning
om, at vi ikke bare kunne sende in-
vitationer ud, men at der skulle lidt
mere til, for de ville komme pé kur-
sus,” siger Anny Madsen, der frem-
hever, at selve kurset ikke kun var
tenkt som et redskab for konsulen-
terne til at indsamle viden. Kurset
skulle ogsd give deltagerne udbytte.
Og interessen for kurset var stor.
I alt 20 personer fra den aldste grup-
pe tilmeldte sig kurset, der havde et
meget alsidigt program. Kurset blev
indledt med Jean Michel Jarre-kon-
certen 1 Nordjylland, mens resten af
ugen foregik pd Musholm Bugt Fe-
riecenter og bestod af biloriente-
ringsleb, brandevelse, teater, com-
putercafé, kerestolsfodbold og snak
om emner som fritidsinteresser, job-
muligheder, kerlighedsliv og livs-
kvalitet.

Forventninger holdt stik

Birgit Werge: “Vores forventninger til
gruppen var pa forhind, at de brugte
lang tid p4 de daglige aktiviteter.
Men ogsi at hovedparten forte en
stille tilveerelse og ikke havde kraef-
ter til aktiviteter mange dage i trek.”

Anny Madsen: “Vi forventede
ogsd, at mange ikke havde sd meget
social omgang med andre menne-
sker og forholdt sig lidt afventende 1
tilvaerelsen.”

Baggrunden for forventningerne
var bl.a., at netop den wldste gruppe
horte til de forste personer med
DMD i Danmark, der fik tilbudt re-
spiratorbehandling. Derfor var der
ikke pd forhind erfaringer eller for-
ventninger til deres voksenliv. Des-
uden beted holdningen til handi-
cappede generelt, at der ikke blev
stillet krav eller forventet, at de selv
tog ansvar for deres liv, men at de
passivt blev aktiveret, og at andre
overtog styringen.

Nogle af forventninger holdt
stik, mens andre viste sig at vare for-
kerte. Bl.a. kunne deltagerne holde
til langt mere, end de selv havde
troet eller sagt pa forhind. Desuden
var det tydeligt, at selv om der var
visse felles treek 1 gruppen og felles
fysiske vilkdr, bestod gruppen af'in-
dividuelle personer, der var lige si
forskellige indbyrdes som alle andre
med forskellige hib, dremme, res-
sourcer og sociale netverk.

“De var ikke bare en samlet
gruppe, som man kan vare tilbgje-
lig til at opfatte dem som, og de
havde heller ikke lyst til at blive
sammenlignet,” siger Birgit Werge.

Et af resultaterne af kurset var, at
der blev skabt nye netverk mellem
deltagerne — ikke pd grund af den
felles diagnose, men pd grund af
felles interesser.

For instituttets konsulenter gav
kurset og hjemmebesggene vigtige
erfaringer, som fremover vil blive
udbygget, ndr anden del af kursus-
forlebet bliver gennemfert til naeste
ar.

Sveert at fa styr pa livet

Thomas Svendsen kom ud i alkoholmisbrug for at glemme sine

problemer, men det skabte blot flere

“Et fedt kursus.”

Den positive kritik kommer fra
Thomas Svendsen, 27 ar, fra Hor-
sens, der var én af de 20 deltagere pa
kurset for de “gamle” Duchenne-
drenge, som Institut for Muskelsvind
arrangerede 1 begyndelsen af sep-
tember.

Thomas Svendsen havde sagt ja
til at deltage, fordi han treengte til at
komme vak hjemmefra. Indholdet
lod spendende, syntes han. Iser gle-
dede han sig over, at kurset skulle
begynde med Jean Michel Jarre-
koncerten 1 Nordjylland, men ogsd
at han skulle vaere sammen med
andre 1 samme situation.

“Kurset har givet mig lidt mere
gi-pa-mod,” siger Thomas Svend-
sen, som erkender, at han engang
imellem har brug for et skub. Hans
tilveerelse er stille, og hans sindsstem-
ning svinger meget. Nogle gange
glemmer han at fokusere p4 det, han
kan 1 stedet for det, han ikke kan,
siger han.

“I perioder kan jeg blive ked af
det og har svert ved at {3 mig selv til
at sige det. Jeg har tendens til at vende
det indad og mene, at det kun er
mig selv, der har det sddan. Det hjeel-
per, nir jeg fir det sagt, men det er
ikke altid, jeg lige har overskud til at
sige det. Det kaemper jeg meget
med.”

Sddan har han altid haft det.

“Det har jeg arvet fra min far.
Han er ogsd meget sortseer, men
han har lert at tackle det — og si kan
jeg ogsd.”

For Thomas Svendsen var Jean
Michel Jarre-koncerten en stor op-
levelse trods regnvejr og besvaer med
at komme derfra. Ogsd opgaven pa
kurset med teambuilding, der fore-
gik som en brandgvelse pid Brand-
skolen i Korsgr, var god. Men nogle
af de andre udfordringer pd kurset

.
“Der er en masse ting, jeg snakker om, jeg gerne vil, men ndr det kommer til stykket, vil jeg alligevel ikke.”

var han ikke med til, fordi han ikke
havde det si godt og mdske heller
ikke var helt klar til den slags opga-
ver. Bl.a. en teatergvelse, hvor de
hver iser fik tildelt en rolle. Thomas
skulle spille Master Fatman.

“Jeg tror godet, jeg turde, hvis jeg
havde veret oplagt. Men jeg fik dar-
lig mave, s& det blev ikke til noget.
Men man skal lige venne sig til og
acceptere, at folk kigger pd en. Nogle
var rigtig gode. Jeg ville gnske, at jeg
kunne leve mig lige sd meget ind i
rollen, som nogle af de andre, men
der skal man nok gve sig.”

Synes du, det var for meget at skulle
spille en rolle?

“Det var miske lidt for meget...
Men jeg tror godt, jeg turde en
anden gang.”

Bange for forandringer
Det med at springe ud i nye ting har

Thomas Svendsen ikke altid mod pa.

“Der er mange ting, jeg gerne
vil. Men jeg er nok sidan en person,
at nir der er noget, jeg tenker pi,
jeg gerne vil, s er det ikke altid, jeg
forer det ud 1 livet. Det opnir man
sddan set ikke noget ved, har jeg
fundet ud af.”

Hvotfor bliver det ikke til noget?

“Jeg tror, det er en vane, jeg har
fiet. At der er en masse ting, jeg
snakker om, at jeg gerne vil, men
nir det kommer til stykket, vil jeg
ikke alligevel.”

Hovotfor har du fiet den vane?

“Jeg tror, det er, fordi jeg er lidt
bange for forandringer. Jeg har det
bedst med, at tingene er, som de plej-
er. Jeg tror, det er det, der bremser
mig, og sd har jeg meget generthed,
nér jeg er ude i store forsamlinger.
S3 klapper jeg i som en gsters. Men
det er jeg ved at lere efter det
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kursus, jeg har vaeret pi. Det har sat
gang 1 noget.”

Mor ansat som hjzlper

Thomas Svendsen har boet for sig
selv, siden han var 20 3r. Han over-
tog familiens hus, der var indrettet
efter hans behov, mens hans forzl-
dre og lillebror flyttede ud i et nyt
hus. Det var mest praktisk, var fami-
lien enige om.

“Det var nu lidt stille, men jeg
ville gerne have mit eget,” siger
Thomas Svendsen, som syntes, det
var alletiders, men ogs3 svart at bo
for sig selv — og sveert at f3 styr pd sit
liv.

“Der var mange ting, jeg skulle
til at lere. Tojet blev ikke straget af
sig selv, og keleskabet blev ikke fyldt
af sig selv.”

Ogsd administrationen af hjel-
perne var en stor mundfuld. Han
havde haft hjzlperordning, siden han
fik respirator og blev trakeostomeret
som 17-4rig, men det var mest hans
mor, der styrede det.

“Men nir man stir som 20-4rig
og pludselig skal styre en konto pi
100.000 kr., er det svart,” siger
Thomas Svendsen, som var glad for,
at hans mor hjalp ham i gang. Hun
var ogsd ansat som hjzlper 1 de
forste fem ar. Det var hans egen idé.
I'starten gik det ogsd fint, og de syn-
tes begge, det var hyggeligt, men pi
et tidspunkt kerte de sur i det.

“Der var mange ting, som jeg
ikke bred mig om, at min mor
skulle vide, og ting, hun ikke brad
sig om at vide.Vi skeendtes ogsa tit.
Nir man er mor, er det svert at
vare hjxlper samtidig, fordi moder-
rollen altid vil vere der. Det er na-
turligt. Men sd besluttede jeg, at hun
ikke skulle veere hjxlper mere, men
kun mor. Efter det har jeg fiet et
godt forhold til hende.”

Vidste ikke, hvad han ville

Thomas Svendsen gik ud af skolen
kort for niende klasses eksamen.
Han orkede ikke mere efter mange
nederlag i skoleforlabet: forst syv &r

Ndr Thomas Svendsen er i humaor til det, maler han akvarel. Han har leert sig at male med munden,

i specialklasse, fordi “en sundheds-
plejerske 1 sin tid mente, at jeg var
retarderet.”

Derefter blev han overflyttet til
en almindelig klasse, hvor han falte
sig mobbet af klassekammeraterne
pé grund af sin tilknytning til Jeho-
vas Vidner, og en klasselerer, fordi
hun ikke kunne lide ham.

I nogle ar var han tilmeldtVUC.
Ikke fordi han havde lyst, men fordi
kommunen sagde, han skulle vere
aktiv, ndr han havde hjelperordning,
Men han pjekkede — fik sine hjal-
pere til at kore et andet sted hen end
til skolen - s3 han til sidst blev smidt
ud af undervisningen.

Hvad teenkte du om din fremtid?

“Det ved jeg ikke. Lige pd det
tidspunkt havde jeg nok ikke min
egen mening.”

Havde dine foreeldre nogle forvent-
ninger til dig?

“De ville gerne, at jeg gennem-
forte undervisningen, og de holdt
mig lidt i grerne. Men jeg havde
ikke lyst til VUC og fik heller ikke
det fag, jeg havde lyst til. Det var
edb, og det 14 pa tredje sal. Og s gad
jeg ikke rigtigt.”

Pa det tidspunkt vidste Thomas
Svendsen ikke, hvad han ville, og
hans foreldre lagde op til, at det var
ham selv, der skulle bestemme.

“Ellers var det jo at gore mig en
bjernetjeneste, hvis de besluttede for
mig,” siger han.

Alkoholiker

Efterhinden gik det helt skevt for
Thomas Svendsen, og han begyndte
at drikke. Ikke ndr han var i byen,
men nir han kom hjem.

Hvotfor endte du dér?

“Miske fordi jeg fandt ud af| at
nar man drak sig fuld, glemte man
alle problemerne. Men de er der jo
dagen efter, og sd drikker man igen.
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Det er en ond cirkel at komme ind
1, og til sidst er kroppen athengig af
det, og man ender som alkoholiker.

Mine forzldre og lillebror har
veret meget kede af det. Det har
gdelagt meget, for det gor det, nir
man drikker og mister besindelsen.”

Kan du forstd det?

“Ja, nu kan jeg, men ikke den-
gang. Dengang blev jeg bare sur og
drak endnu mere. Da jeg drak, be-
handlede jeg ikke mine hjalpere ret
godt, og det gjorde ogs, at kommu-
nen kom ind, fordi der var s3 mange
klager.”

Kunne du styre hjcelperne?

“Por at veere wrlig tror jeg ikke,
jeg kunne, men jeg gjorde det. Det
er ikke serlig smart, nir man skal
administrere kommunens penge, at
man si ikke gor det ordentligt. Det
kraever et vist ansvar, og det skal man
Jjo tage, ndr man er arbejdsgiver. Det
er ogsa noget, jeg har kempet med.
Gennem drene er jeg blevet bedre til
det, synes jeg.”

For halvandet 4r siden holdt
Thomas Svendsen op med at drikke.
En hjzlper sagde direkte, at hun ikke
ville vaere der, hvis han ikke opforte
sig ordentligt.

“S4 lavede vi en hindfestning,
hvor jeg skrev en erklering om, at
hjzlperne ikke skulle give mig noget.
Selv om jeg faldt i engang imellem,
var det godt.”

Han kom ogsd ind 1 AA — ano-
nyme alkoholikere — som siden har
stgttet ham.

“Jeg er glad for, at jeg ikke drik~
ker mere. Jeg vil faktisk sige, at jeg
har aldrig haft det bedre. Jeg er pd
vandvognen, og jeg vil ikke begynde
at drikke igen, for jeg ved, hvor det
ender. Al den energi, jeg har brugt
pé at holde op, vil vare spildt, hvis
jeg begynder igen. Jeg har ogs fun-

det ud af, at man ikke behgver at
drikke for at have det sjovt.”

Religigst netvaerk

Thomas Svendsen er i1 dag flyttet til
en handicapegnet lejlighed ved et
lokalcenter 1 Horsens midtby. Her
tilbringer han det meste af sin tid.
Iser om vinteren, nir det er kolde,
foretrekker han at v#re inde og
hjemme.

“I de perioder, hvor jeg ikke laver
noget og holder mig hjemme, bliver
jeg 1 dirligere humer, og hjxlperne
bryder sig ikke om at veere her. S8 er
jeg nadt til at tvinge mig dl at kom-
me ud at opleve noget.”

Hovad foretager du dig sa?

“Sa ringer jeg til mine forzldre
eller til en kammerat og sperger, om
han vil komme pi besog, eller jeg
kan tage derop. Eller karer en tur i
bilen. Jeg er tit ude ved mine forel-
dre.”

Netvaerket 1 Jehovas Vidner be-
tyder ogsd meget for Thomas Svend-
sen. Han kommer der ikke si tit,
men de kender ham alligevel, fordi
han er opvokset med menigheden
og har deltaget 1 mange stevner og
meder sammen med familien.

“Det er rart, nir der er nogle, der
synes om én og stadig er glade for at
se mig.”

Hjemme bruger Thomas Svend-
sen mange timer ved sin computer.
Den er han bidt af; siger han. Han
har fiet installeret en sender og mod-
tager, s han kan bruge sit joystick
pé korestolen i stedet for tastatur og
mus. Han bruger computeren til at
tegne, hore musik, surfe pd Inter-
nettet og lese de daglige nyheder pd
avisernes hjemmesider.

Han er ogsd ved at udvikle sin
idé om at f3 bygget et feriecenter i
Horsens ala Musholm Bugt Ferie-

center. Idéen har han haft et stykke
tid, han har fundet frem til placerin-
gen af et nyt handicapegnet ferie-
center og er giet 1 gang med at teg-
ne byggeriet.

“Det er et stort projekt, og det er
jo ikke sikkert, at det kan lade sig
gore, men man kan jo lige s3 godt
prave,” siger han.

Maler med munden

Nir Thomas Svendsen er i humer til
det, maler han ogsi akvarel. Han har
lzert sig at male med munden, fordi
han ikke lzengere kan bruge arme og
haender.

“Det ligger nok til familien. Min
bedstefar har ogsd malet, og jeg har
tegnet og malet, siden jeg var lille.
Men nu er det mere spontant, at jeg
maler”

Thomas Svendsen fik idéen ¢il at
male med munden, da han havde
leert at betjene fjernbetjeningen til
fjernsynet og sterecanlzgget med en
pind styret af leberne og tungen.
Teknikken og motorikken overfarte
han tl en pensel, og ved hjlp af et
bordstaffeli og farver placeret i den
rigtige hgjde, har han siden brugt
mange timer pd at male.

Pa vaeggen 1 stuen henger ct lille
indrammet maleri af en buket lyse-
rode roser i vase. Det maleri er han
selv glad for. Det er blevet godt,
synes han. Han har fiet et par bestil-
linger fra familien, og miske kunne
han engang komme til at udstille
sine billeder. Han har i hvert fald
fiet lovning pd at kunne udstille et
sted.

“Jeg er ikke rigtigt kommet i
gang endnu, men jeg regner snart
med det. Det skal snart vare,” siger
han. m
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“Jeg havde nok haft godt af at flytte hjemmefra meget for, men min mor var ikke glad for, at jeg skulle flytte, sd det
var Tkke let,” siger Jens Jargen Knudsen, der i dag bor for sig selv og klarer sig med hjalpere.

At klare sig selv giver respekt

Det var en stor omveltning for Jens Jorgen Knudsen at flytte hjemmefra,
men det har givet et storre selvveerd

Lejligheden er enkel og stilfuldt
mgbleret. En lejlighed indrettet i en
nedlagt kebmandsbutik pd hoved-
gaden og istandsat for ikke si lenge
siden, fornemmer man. Bide inven-
tar og indretning virker nyt: Lyse
treegulve og -lofter, hvide kekken-
elementer, spisebord 1 bagetr, sorte
ledersofaer, et stort widescreen fjern-
syn, stereoanlag og computer.

Det er ogsi kun et dr siden, lejlig-
hedens beboer, Jens Jorgen Knudsen,
flyttede hjemmefra og ind i den tre-
varelses lejlighed i landsbyen Balling,
vest for Skive. En stor og vanskelig
beslutning, selv om han ikke skulle
flytte s langt. Hans mor og lillebror
bor 4-500 meter derfra, den enc
halvsgster 200 meter vek, og den
anden lidt leengere oppe 1 byen.
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“Jeg havde nok haft godt af at
gore det meget for, men det kan
man jo ikke ggre om,” siger Jens Jor-
gen Knudsen, der netop er fyldt 31
4r. Han har diagnosen Duchennes
muskeldystrofi, fik kerestol, da han
var ni ir, og respirator og hjzlper-
ordning, da han var 20.

“Jeg har haft lyst til det igennem
lengere tid, men min mor var ikke
glad for, at jeg skulle flytte, sa det var
ikke let. Man harer jo om, at det er
sveerere for foreldre at give slip, nir
barnet er handicappet,” siger han.

“Men det har ogsd noget med
selvstendighed at gere og at tage
beslutninger selv. Det har jeg ikke
altid vaeret s god til, men jeg har
maske heller ikke fiet lov. Hvis jeg
havde det, kunne jeg jo... det er

det, jeg har fundet ud af, det er ikke
spor sveert.”

Hvad var din mor bange eller nervas
Sor?

“At jeg ikke kunne klare det
med hjzlperne. At jeg ikke havde
styr pd dem, og at det var dem, der
kom til at styre det hele. Men sidan
har det ikke vaeret, men jeg er selv-
folgelig ogsd blevet noget xldre og
har lert mange ting.”

Hvad siger din mor i dag?

“Hun synes, det er fint.”

Forst nu er det hverdag

Jens Jorgen Knudsen mener ogsd
selv, at det gir godt, selv om han ind-
rgmmer, at det fprste ir har veret en
meget stor omvaltning. Han har
skullet lere mange ting: at admini-

strere hjzelperne, kebe ind, lave mad
og fi hverdagen til at fungere.

Det svacreste har varet det med
personalet, som hans mor stod for,
da han boede hjemme. Han har altid
haft sine hjzlpere 1 lang tid, men det
sidste ir har veret anderledes med
en nasten total udskifining pa grund
af barsel, flytning og en fyring. Det
sidste var svert.

Oveni alt dette har nogle vold-
somme begivenheder i familien pi-
virket ham meget. Hans stedfader
gennem 20 dr dede, og ud over sor-
gen har det givet en del turbulens 1
familien. Farst nu foler Jens Jorgen
Knudsen, at han er ved at fi over-
skud til at komme ud.

“Det forste ar har ikke vaeret al-
mindelig hverdag,” siger han, men
konkluderer samtidig, at nir han har
kunnet klare at flytte hjemmefra og
alt det folelsesmeessige, som, han
synes, har veret svaert at hindtere,
foler han nu, at han kan klare det
hele. Han har fiet en ildddb, men
den har til gengzld givet ham et
starre selvvaerd og en lyst til at prove
noget mere, siger han. Faktisk har
han selv veret overrasket over, hvor
meget han har kunnet klare.

“At klare sig selv giver en respekt.
Men jeg ved ogsd, hvor mine graen-
ser er. Jeg kunne ikke have et ar-
bejde hver dag. Det kunne jeg slet
ikke holde til. S3 ville jeg ikke have
overskud til at hygge mig.”

Sundt at stille krav
Jens Jorgen Knudsen er opvokset i
Balling. Han har giet ni dr i den lo-
kale folkeskole, hvor han fik lidt spe-
cialundervisning, men ellers fulgte
sine klassckammerater. Miske blev
der ikke stillet s mange krav, fordi
lererne var lide for sede ved mig,
lyder hans egen vurdering i dag, nir
han kigger tilbage pd skoletiden.
Han og hans tre ir yngre lillebror,
der ogsd har muskelsvind, var de
eneste handicappede pa skolen — og
formentlig ogsa i byen.

Men Jens Jorgen Knudsen tog

niende klasses eksamen og kom der-
efter pd efterskole ved Struer, hvor
kravene og forventningerne var helt
anderledes.

“Det var et rigtigt godt ir og
noget af det bedste, jeg havde pro-
vet. Ogsd at komme vack hjemme-
fra. Jeg blev stillet over for nogle
store krav, og det var sundt og godt.
Man kunne jo godt, og det viser
blot, at man ikke altid skal skanes sa
meget,” siger han.

Handelsskolen 1 Skive var naste
trin. Jens Jorgen Knudsen ville gerne
vere revisor eller bankmand og tog
efg-basisir. Han var dog nedt til at
tage dret om, da han 1 lgbet af det
forste skoledr blev rygopereret og var
vak fra skolen 1 fire-fem mineder.

Fagligt klarede han sig nogen-
lunde, men drgmmen om en revi-
sor- eller bankuddannelse blev drop-
pet, da han fandt ud af, hvor meget
det krevede. I stedet kom han pi
cdb-skole.

“Det skulle jeg aldrig have gjort.
Det var ikke mig — men si fik jeg
respirator, og s syntes jeg, det hele
blev lidt besverligt.”

Gik i sta

Jens Jorgen Knudsen gennemferte
ikke edb-forlgbet og kom heller
ikke i gang med Hgjere Handels-
skole. Det ville méske have veret det
rette sted for Ham, men det er jo det,
man fprst finder ud af bagefter, siger
han. I stedet blev det til enkeltfag pd
VUC og HF 1 et par dr.

Huvad ville du bruge det til?

“Det var bare for at have noget at
give mig til. Jeg tenkte ikke pd at
bruge det til noget bestemt. Jeg har
altid vaeret vild med geografi og en-
gelsk, og havde engelsk pd hojeste
niveau pd efg. Men ellers lavede jeg
ikke si meget andet end, hvad jeg
lige kunne finde pa og havde lyst til.”

Satte du dig andre mal, da du opgay
at blive revisor?

“Ney, det gik lidt i std for mig.”

Huorfor?

“Nok fordi jeg boede hjemme,

og det kgrte meget i samme trum-
merum. [ familien har vi nok ment,
at vi havde nok, min lillebror og
jeg”
Var du tilfreds?
“Nej, det var ogsd derfor, jeg til
sidst flyttede. Der skulle ske noget
andet. Jeg ville klare mig selv”’
Hvad har dine foreldre haft af for-
ventninger til, hvad du skulle?
“Ingenting, tror jeg. Min mor var
miske lidt gammeldags pa det plan.
Hun havde fiet at vide, hvor gamle
vi ca. blev, og hun taenkte ikke pa, at
udviklingen gor nogle ting. Hun har
veret meget si'n og si'n — og si
korte hun efter det menster. Hun
troede ikke, at vi skulle blive sd gam-
le. Sidan sagde man jo dengang”

Voksen og genert

Som 17-3rig blev Jens Jorgen Knud-
sen rygopereret som én af de forste
med Duchennes muskeldystrofi. Tre
ir senere fik han en trakeostomi og
respirator — ogsd som ¢én af de forste
med den diagnose. Nir han i dag
teenker tilbage pd de to begivenhe-
der, mener han ikke, at han var i
tvivl, om han skulle sige ja eller nej
til behandlingerne. Sidan var det
bare, og han havde tillid til legerne.
Generelt har behandling og kontrol
fyldt meget 1 hverdagen — ogsa for
meget nogle gange.

“Jeg var traet af det. Iseer fysiur-
gerne. Det gjorde bare pisseondt, nir
de skulle streekke ens ben, og jeg
blev sur pd dem,” siger Jens Jergen
Knudsen, som stadig far fysioterapi.
I dag opfatter han det dog noget an-
derledes.

“Det er varre, nir man er barn.
S4 teenker man ikke sd logisk pa det.
Man synes, det gor ondt, og si gider
man det ikke. Nir man er voksen,
kan man bedre forstd det”

Da Jens Jorgen Knudsen var barn
og ung, deltog han i Muskelsvind-
fondens sommerlejre, pd familiekur-
ser 1 Institut for Muskelsvind og 1
foreldregrupper sammen med fami-
lien, men da han blev voksen,
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ebbede kontakten til andre med
muskelsvind ud. Kun nogle meget
fi, deriblandt selvfwlgelig hans bror,
havde han forbindelse med. Enkelte
gange var han pd ungdomskursus,
men han havde ikke rigtigt mod til
at veere aktiv.

* “Jeg havde maske lyst, men turde
ikke. Jeg har nok ikke troet s meget
péd mig selv,” siger han.

Sidan har han det stadig nogle
gange. Han er ikke s3 udfarende, som
han gerne vil vere. Han ser meget
til familien, er tit sammen med sin
bror og passer af og til sin sasters
born pi fem og ti &r. En aften om
ugen gir han til madlavning for
unge meend pd aftenskole, mest for
at komme ud og mgde andre, men
ogsd med den bagtanke, at hans
mandlige hjzlper vil have godt af
lidt inspiration i kekkenet. I biogra-
fen, pé restaurant, til fodboldkamp
pa stadion eller i byen en lordag aften
kommer han ogs ind imellem, men
alt for sjaldent, .

“Jeg synes, det er for dirligt af
mig, at jeg ikke kan tage mig sam-
men. Jeg gor det for lidt, og det siger
jeg ikke, fordi andre synes det. Da jeg
var yngte, gjorde jeg tit noget for at
fi fred, men sidan er det ikke mere.
Men jeg ved ikke, hvorfor man
laegger sddan nogle band pi sig selv.”

Vil du gerne have lavet det om?

“Nej ikke helt. Det er godt med
lidt rammer og nogle faste ting,
ellers turde jeg slet ikke. Men jeg
prover pi det. Det tager bare tid.

Da jeg var lille, legede jeg altid
med klassekammerater, men da jeg
kom i teenagealderen, var det lidt

svaert at holde fast 1 kammeraterne,

fordi de arbejdede efter skole og gik
til fester. Det begyndte de jo med
meget for, jeg fik hjzlper, si jeg kom
ikke ret meget med. Det er dér, det
gik galt”

Men da du fik hjelpere, kunne du
sd ikke veere med igen?

“Jo noget, men det var stadig
ikke helt det samme.”

Venner vigtigere end kareste
Jens Jorgen Knudsen mener, at han
generelt har et godt liv, men han
savner en omgangskreds, der ikke
kommer fra familien. Han kan godt
lide, at der sker noget omkring ham
og vil f.eks. gerne til fester, hvis der
er god plads, s han kan danse.

“Jeg har lige veret til svende-
gilde, og der var mange sade piger,
som jeg var ude at danse med. Jeg
sad ikke stille i fem minutter — kun
da jeg spiste. Det var ret hyggeligt.”

Flirter du?

“Ja. Jeg har aldrig haft s3 store
problemer med at komme 1 kontakt
med pigerne eller byde dem op. Iseer
de lidt ldre piger. De ter lidt mere
end de helt unge.”

Har du haft kcerester?

“Jeg har prevet at vaere forelsket
et par gange. S er det giet galt, og
sd gider man ikke alle de problemer.
Jeg skal heller ikke have en keereste
for enhver pris. Der er jeg nok lidt
krasen.”

For Jens Jorgen Knudsen er en
omgangskreds vigtigere end en kee-
reste. Eller miske det vigtigste pd
liengere sigt, mener han. At have et
netvark, si folk kommer til ham, og
han kan komme til dem.

Det arbejder han p3, men det sker
ikke fra den ene dag til den anden,
erkender han. Si er et andet mail
mere konkret: Han vil have fat i bil-
letter til Rolling Stones koncerten 1
Kgbenhavn nzste sommer.

“Jeg kan godt lide gammel rock-
musik. Og de dér gamle mand over
60 dr, der stdr pa scenen og rocker,
det er lidt vildt. Dem bliver jeg nadt
til at se,” siger Jens Jorgen Knudsen.

Og endnu mere konkret er han
netop begyndt at spille kerestols-
fodbold med nogle andre unge
mand med Duchennes muskeldy-
strofi. Et af resultaterne af det uge-
kursus for alle de “gamle” Duchen-
ne-drenge, der i dag er blevet voksne,
som Institut for Muskelsvind arran-
gerede i begyndelsen af september i
dr. Her fandt han bl.a. sammen med
to fra Aalborg og hans lillebror, som
alle blev helt bidt af at spille fodbold.

“Jeg har kun prevet det to gan-
ge, og nu skal vi allerede til turne-
ring. Og ikke for at prale, men min
lillebror og jeg er faktisk gode til
det. Det, synes jeg, er sjovt.” "
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EAMDA’s nedtur er vendt

Arsmodet [ den europeiske sammenslutning af muskelsvindorganisationer

var i dr anderledes optimistisk og fremadskuende

Sloveniens hovedstad, Ljubljana,
dannede 1 & ramme om irsmedet i
Den europaziske sammenslutning af
muskelsvindorganisationer, EAMDA.
Medet blev afviklet i en meget po-
sitiv og fremadskuende ind uden
den krisesnak og -stemning, der har
preget EAMDA de seneste par ir.
Indtrykket var, at organisationen har
tiet vendt udviklingen og fundet et
realistisk aktivitetsniveau efter flere
ars nedtur.

Sidste drs gkonomisk begrundede
beslutning om at flytte sekretariatet
fra London til en billigere lokalitet
hos den maltesiske muskelsvindorga-
nisation er blevet fort vellykket ud i
livet, om end det har varet en lang
proces. Flytningen har betydet klare,
pkonomiske forbedringer. De sene-
ste drs underskud i organisationen er
blevet vendt dl et forventet overskud
12002, som delvist vil kunne bruges
til aktiviteter.

Med et velfungerende sekretariat
pd Malta har EAMDA’s bestyrelse
haft mulighed for at kigge fremad og
planlegge en rxzkke spandende
workshops med temaet “Live longer,
live better”.

Den forste workshop bliver af-
viklet allerede i december i ir pi
Malta og har titlen: “Duchenne: why
are the Dutch and the Danes living
past 40?”. Idéen er at hore om og
undersege “den nordiske model”, og
blandt deltagerne forventes at veere
bide handicappede, lxger, ovrige
behandlere og andre interesserede.

Udover workshops har bestyrel-
sen prioriteret at bruge ressourcer pi
at ibne EAMDA mod forskellige
europziske paraplyorganisationer og
at styrke EAMDA rolle i forhold til
forskningssamarbejdet ENMC (Eu-
ropean Neuromuscular Centre) for

at opnd, at EAMDA bliver mere
kendt og accepteret i videnskabelige
kredse.

Dilemma
Selv om gkonomien er bedre, er et af
de store dilemmaer ifolge EAMDA’s
bestyrelse stadig, at EAMDA mister
(eller risikerer at miste) stzrke og
veletablerede medlemmer, som 1 sin
tid var med il at starte EAMDA,
fordi de er utilfredse med EAMDA’
position. Samtidig mister man (eller
risikerer at miste) organisationer, som
gerne vil vere medlemmer, og som
kan drage fordele af EAMDA, men
ikke kan betale kontingentet.
Arsmadet i Slovenien havde del-
tagelse af repraesentanter fra 16 euro-
paiske nationer: Irland, England, Slo-
venien, Jugoslavien, Malta, Tyrkiet,
Schweiz, Ungarn, Ostrig, Norge,
Cypern, Bosnien-Hercegovina, Kro-
atien, Holland, Danmark og Mol-
dova. Det er en pen fremgang i for-
hold til sidste ir, hvor drsmadet fore-
gik pd Cypern med 13 medlems-
lande reprasenteret. Fra Muskel-
svindfonden deltog 1 ar formand Jes
Erik Jessen og undertegnede.

Kun fa aktive unge
Det europeiske ungdomsarbejde i
EYO (European Youth Organisa-
tion), der kort blev bergrt pd medet,
har desvaerre ikke kunnet fremvise
mange aktiviteter i de seneste par 4r.
Den maltesiske organisation arbejder
dog stadig pd at arrangere en ung-
domslejr i sommeren 2003, hvilket,
Jeg naturligvis hiber, vil lykkedes.
Seneste EYO-ungdomslejr blev
atholdt i 1997 i Dublin, men siden
har ingen organisationer pitaget sig
den ressourcckravende opgave at
arrangere ungdomslejr.

Det sidste punkt pd dagsordenen
til drsmedet var valg til EAMDA’s
tillidsposter, men idet Patricia
Melsom (Norge) var eneste nomi-
nerede til de to ledige poster som
vice-prasident (to-arige valgperio-
der), fik bestyrelsen mandat til at be-
sxtte den flerde plads i lobet af 4ret.
Dermed kom den samlede besty-
relse til at bestd af:

- praesident Piraye Serdaroglu
(Tyrkiet)

- viceprasident Patricia Melsom
(Norge)

- viceprasident Boris Sustarsic
(Slovenien)

- viceprasident Eliofotos Kakouli
(Cypern)

* generalsekreteer Dennis Azzopardi
(Malta).

Rehabilitering pa slovensk
Arsm@det, der blev arrangeret af den
slovenske muskelsvindsorganisation,
var et meget vellykket og velorgani-
seret arrangement, hvor verterne
gjorde deres yderste for at give gaes-
terne en god oplevelse.

Udover selve drsmedet bestod
arrangementet af et symposium
(“Symposion on Biological and
Social Resources for the Advance-
ment of the Quality of Life of
People with Neuromuscular Dis-
orders”) med en raekke medicinsk
orienterede indleg af doktorer og
professorer. Fokus var i hgj grad ret-
tet mod behandling og ultimativ kur
mod sygdom og i mindre grad mod
sociale aspekter.

Lordag eftermiddag blev vi kort
ud til Adriaterhavskysten, hvor den
slovenske organisation har skabt et
rehabiliteringshospital. Her kan men-
nesker med muskelsvind komme pi
lzengere- eller korterevarende be-
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handlingsophold. Behandlingen fore-
gir eksempelvis pd vibratorseng,
med stremferende bukser () eller 1
Adriaterhavet, idet de har bygget et
meget imponerende anlaeg med ram-
per ned i vandet og bassiner med
havvand. P4 rehabiliteringshospitalet

arbejdes der meget med at doku-
mentere effekterne af behandlingen.

Naste drsmede 1 EAMDA afhol-
des pa Malta 1 efteriret 2003, mens
Ungarn har meldt sig som vart for
arsmegdet 1 2004.

Sommerlejrledere soges

Sotnnrersjov; hirde arbejde og venskaber

I sommeren 2003 atholder Muskel-
svindfonden fire sommerlejre for
born og unge med muskelsvind.
Lejrene er for aldersgrupperne 8-9
ar, 10-11 4r, 12-14 ir og 15-17 ar.
Sommerlejrene afvikles over en uge
fra lprdag/sendag til lordag.

Muskelsvindfonden soger lejr-
ledere til alle fire lejre. Vi vil gerne
have to personer til at lede hver lejr,
og vi foretraekker et par (venner,
studiekammerater, keerester eller
lign.}.Til alle lejre — og specielt til de
to lejre for aldersgruppen 12-17 ar
— vil vi vaere meget glade for ansgg-
ninger fra ledere med muskelsvind.

I hver sommerlejr deltager 25
bern/unge, og bruttotruppen bestir
desuden af 30 hjzlpere, Muskelterer
og ledere.

Lejrledernes opgaver:

- At std for forberedelse af lejren

- At forberede et alsidigt og herligt
program til lejrugen madlrettet
aldersgruppen

- I samarbejde med medlemskon-
sulenterne at udarbejde politikker
og definere forventningerne i for-
hold ¢l hjzlpergruppen med det
formdl at skabe ct feelles udgangs-
punkt for lejren

- At forberede begrnene/de unge og
deres familier samt hjzlperne pa
lejren

- At sikre den praktiske gennem-
forelse af lejren

- At samarbejde med hjxlpergrup-
pen under lejren

- At sikre en god kontakt til lejr-
stedet

- At deltage 1 evaluering af lejren.

Lon:
10.000 kr. pr. leder, en bunke nyttige
erfaringer og en uge sammen med
25 dejlige bern eller unge og en
masse dygtige hjelpere og Muskel-
terer.

Krav:

I skal helst have arbejdet med bern
eller unge for, vaere gode til at
“styre” en stor blandet flok, have
masser af energi og gipamod, veere i
besiddelse at en god situationsfor-
nemmelse og vare indstillet pd sam-
arbejdet med mange forskellige men-
nesker bide for og under lejrene.
Det er naturligvis et plus, at I er krea-
tive, har padagogiske evner og or-
ganisationstalent. [ skal vaere villige
til at arbejde hirdt og gerne ville
lzere nyt — og bruge det! '

Stotte:

Vil I f fra medlemskonsulenterne,
tidligere lejrledere og via en detal-
jeret hindbog.

Huis 1 er interesseret, sd send en A4-side
til Muskelsvindfonden, Kongsvang Allé
23, 8000 Arhus C — Att. Jens Spanfelt
med en kort beskrivelse af jeres baggrund
og jer sely, og hvilken af lejrene I er in-
teresseret i. Alle ansogere vil blive kon-
taktet.

Ansogningsfristen er 13. december 2002.

Lars Lundsgaardvig er medlem af
Muskelsvindfondens bestyrelse og for-
mand for EYO. "

Foto: Nv’eLIs Juel Berg
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“Du skal lige here den her!”

Claus lader c¢d’en glide ind i
maskinen. Et par hirdtarbejdende
guitarer setter 1 gang til en tung,
energisk rytme.

“Det er Mustasch, som vi var-
mede op for fredag aften pé Pitstop.
Et pissegodt svensk band. Flinke fyre,
som var helt nede pd jorden. Da
vores bassist “sprang” en streng under
vores set, linte de os deres bas. De
syntes, vi spillede fedt. Prov lige og
hor! Det er noget, der rykker!”

Det er sondag middag i Kolding.
Claus skjuler meget godt, at det ikke
er det mest velvalgte tidspunke ail et
interview. Epicenter har haft job
bide fredag og lerdag, og nir man
spiller stoner rock, gir man alts3 ikke
lige hjem bagefter.

“Jeg tror, den blev henad fem 1
nat. Der var vel omkring 75 til kon-
certen, men stemuingen var fed, og
det er det vigtigste.”

Kan man spille rock, ndr man har
muskelsvind? Claus Heilund kan, og
han har tenkt sig at blive ved, ogsd
selv om han maske engang skal beeres
op pa scenen. I en alder af 31 er han
tortsat mobil med diagnosen Beckers
muskeldystrofi. T halvdelen af sit liv
har Claus kendt diagnosen, men det
var hirdt at fi den stukket ud af en
ny lege dengang 1 teenagedrene.

Sig det!

“Jeg murede mig inde med det. Jeg
ville ikke fortelle folk, hvad der var
ag til de fysiske proble-
mer, jeg havde. Jeg péstod, at jeg var

den reelle 3

faldet, men den gik jo ikke i leng-
den. I dag kan jeg kun opfordre
andre muskelsvindlere il at st ved
deres diagnose og fortelle folk om
den. At fortie det forer ingen steder
hen.”
Claus Hoilund bred tavsheden,
da han var pa hejskole. Det var efter
klasse, handelsskole, efg, HH og en
spediteruddannelse, hvis afslutning
uheldigvis faldt sammen med ind-
forelsen af EU’s dbne marked. Claus
blev arbejdsles et halve drs tid.
skole,

havde jeg besluttet at fortxlle om

“Den dag, jeg tog pi |

min muskelsvind til alle, som spurg-
te. Det dbnede en helt ny verden for
mig. Det blev fuldt accepteret, og
der kom egentligt ikke nogen reak-
tioner. Mine gamle venner havde jo
nok gettet, hvordan det hang sam-
men. Det var, som om de sagde:
“N3, nu snakker han om det!” for-
teller Claus.

Allerede som 22-4rig kobte Claus
det nydelige lille parcelhus 1 Kol-
dings sydlige udkant. Dels skulle han

have noget ved jorden at bo i, dels
ville han hellere spare penge op ved
investering i fast ejendom frem for
at betale leje. Han fir en smwle inva-
liditetsydelse, som Muskelsvindfon-

den hjalp ham med at sgge, men
ellers klarer Claus sig selv. En ren-
goringshjelp giver huset en grundig
omgang hver 14. dag, og foreldrene
hjelper med haven. Sammen med
sin far har Claus for nylig investeret
1 en havetraktor til deling.

Claus har et godt fuldtidsjob. Det
er lykkedes ham at bruge sin ud-
dannelse. Forst blev det tl fem ir pd
fragtcentralen 1 Kolding, efterfulgt af
to dr i et mobeltransportfirma.

“For tre dr siden blev jeg ansat
hos en af de vognmeand, jeg havde
brugt 1 transportfirmact. I dag har
jeg 23 lastbiler ude at kere dagligt.
Jeg dirigerer dem rundt og serger
tor, at de har noget at kere med, og
jeg skatter chaufteraflosere ved syg-
dom. Det foregir alt sammen ved
hjelp af telefon og computer og er
et spendende og atvekslende job,”
fortaeller han.

Ny musik for “headbangere”
Men det mest spaendende i Claus’ liv
er og bliver musikken. Sin forste
guitar fik han som 18-drig. Efter at
have klimpret akkorder hjemme pa
veerelset 1 nogle ir fande Claus sam-
nien med andre amatermusikere.
Han har gennem tden spillet i tre-
fire bands. Det startede med kopi-
numre, og pd et tidspunkt kom Claus
med i en gruppe, som udelukkende
spillede numre af de amerikanske
grunge godfathers Pearl Jam. Men
herefter var tiden inde til at std p4
egne ben.

[ efterdret 2000 fandt Epicenter
sammen 1 et lille ovelokale i Kol-
ding. Jackie “Jaxx” Petersen, sang,
Per B.Therkelsen, guitar, Claus “Fly”
Heilund, guitar og korsang, Claus
“Bonzo™ Jacobsen, bas og Stephan
“Paris” Green, trommmer. Musikken
er “stoner-rock”, miske bedst be-
skrevet pd engelsk med dette pluk




Claus Hoilund - leadguitanst med muskelsvind,

fra bandets uszdvanligt flotte hjem-
meside — to af medlemmerne arbej-
der professionelt som web-designere
— (www.cepicenterband.com):

“Heavily distorted fuzzy guitars,
low bass lines, power riffs, smash
drums, melodic songs and a lotta
drive”.

“Jeg plejer at sige, at det skal
vare headbanger-venligt. Det er ikke
metal, for det skal swinge, og man
skal kunne svinge hovedet til det.
Inspirationen er bands som Monster
Magnet, Kyuss, men ogsi aldre nav-
ne som Black Sabbath. Hver iser
herer vi meget forskellig musik, men
vi mgdes omkring den hirde rock.
Helt personligt er det nok Twisted
Sister, AC/DC eller de svenske Hel-
lacoptors, jeg har lyttet mest til gen-
nem tiden,” siger Claus.

Det tunge og det hurtige

Inspirationskilder er der nok af, men
musikken er Epicenters egen. Den
bliver bygget op over riffs — figurer,
temaer — og mange af dem lokker

Claus ud af sin mahognibrune Gib-
son Les Paul.

“Vi finder pd en masse riffs og
melodistumper og gemmer dem i
en verktajskasse, hvorfra de bliver
hevet op og sat sammen. Selv om vi
er enige om den musikalske linie i
bandet, kan vi godt komme op at
toppes lidt over, hvordan numrene
skal kgre. To af de andre vil gerne
traekke tempoet ned, s det bliver
meget tungt. Jeg er mere til den
punkede lige-ud-ad-landevejen stil,”
tilstir Claus.

Skismaet bliver lgst pa salomo-
nisk vis ved at lade numre skifte
tempo undervejs. Selv en ballade —
sidan en har de skam ogsd — som
“Sun Goddess” eksploderer til sidst.

“Det er en fed oplevelse at fi et
klap pd skulderen efter en koncert
og vide, at al musikken er lavet af os
selv helt fra bunden. Det er en helt
anden fornemmelse end at have spil-
let covernumre.

I den senere tid har vi brugt al
energi pd at forberede os pd de to

optredender her 1 weekenden, men
ndr vi medes 1 gvelokalet 1 morgen,
kan vi naesten ikke vente med at fi
komponeret nye sange. Der ligger si
mange numre og venter pd at blive
pudset af,” siger Claus.

Lige nu har Epicenter ti numre
pa repertoiret, der reekker til en times
optrzeden. Gruppen har veret ude at
spille tre gange i alt i dr, hvoraf de to
var delvist selvarrangerede koncer-
ter. Stoner-rock pd amatorplan er
der ingen penge i.

“Vi mi tage, hvad vi kan f3, og
mens coverbands raskvaek gener 7-
10.000 kr. pr. job, fir vi hgjst dek-
ket transporten og nogle ol. Det er
prisen for at lave sin egen musik,
men vil man frem, er det den eneste
vej,” fastslar Claus.

Sceneshow er de andre

Guitarsoloer er omdrejningspunktet
i denne type rock. Dem deles Claus
pent om med sin medguitarist, og
pa det seneste er han begyndt at
synge andenstemme, ivrigt opfordret
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af gruppens forsanger. Sceneshowet
derimod overlader Claus til de andre.

“Jeg kan af gode grunde ikke
springe rundt og vere si vild, som
de kan, s jeg ngjes med at std og
rykke lidt med hovedet. Det er hel-
ler ikke mig, der tager slebet med
forstzerkere og hejttalere for og efter
koncerten. Det m3 de andre klare,
men jeg kan s3 til gengeld tage mig
af det administrative omkring job og
den slags.”

Claus er aktiv p3 flere omrader
omkring musikken. Dels'i forenin-
gen Musikere I Kolding, dels som
crew pi Gren Koncert. Det sidste
kom han ind i gennem et voksen-
giende kursus i Muskelsvindfonden.
Her medte Claus sin navnebror
Klaus Rosenlund.

“Han kom der i sin kerestol i
crew-jakke, og jeg kunne straks se,
at ham var der gang 1.

“Du skal da med pid Roskilde
Festival,” sagde han. Jeg anede ikke,
at fonden havde boder derovre, men
siden har jeg varet med bide der og
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p3 Gren Koncert-turneen. Jeg skaen-
ker fadgl, smerer sandwiches eller
andet, som man kan sidde ned ¢il.
Og Klaus er blevet en af mine bed-
ste venner. Han synes, det er fedt, at

en svindler spiller rock, og nir han
herer os til koncert, er han med helt
oppe foran. Desvarre kan hans hjael-
pere ikke helt klare mosten. De be-
svimede sidste gang!”

Hvad synes du om musikken til
Gron Koncert?

“Den m3 godt vare lidt hirdere.
Hyvis de satte AC/DC pé plakaten,

skulle de nok f3 solgt nogle flere ol. -

Og der mi vare nogen, der sover 1
den indsamlingsafdeling, for hvorfor
har de ikke tilbudt os at spille pd
Gron Spot? De kan nd det endnu!”
konstaterer Claus.

Den rigtige

Ja, for Epicenter har tenkt sig at
blive ved. Lige nu overvejer gruppen
at poste penge i produktion af en
ordentlig demo-cd. Den forste, der
blevet indspillet i et studie pd Fyn,

“Jeg kan jo ikke fd mine aggressioner ud ved
spille fodbold og den slags, sd jeg md trykke ¢
af pd scenen. Mdske bliver vi en dag det forst
hdrde rockband, der har en siddende guitarist
som vartegn.”

er de ikke tilfredse med. Og sky
det engang bliver til en rigtig plat
kontrakt, som den Mustasch
med EMLI, ville det bare vere dro
men. Forelgbig bryster Epicenter
af, at et undergrundsblad i New
har anmeldt dem positivt.

31 4r og rockmusiker med an
tioner. Inkarneret ungkarl eller hy
En ung kvinde fik et afskedsknt
entreen, da intervieweren dukk

op, men hun er “bare en god ve
forsikrer Claus.

“Indeni er jeg stadigvek 16;
men det kan jo ikke nagtes, at 11
bliver xldre, og det med f:m#
kunne godt blive aktuelt, hvis {
rigtige dukkede op. Det er bare ij
sket endnu. Musikken holder jeg|
i uanset hvad. Jeg kan jo ikke
mine aggressioner ud ved at sp
fodbold og den slags, sd jeg
trykke den af p4 scenen. Maske i
ver vi en dag det forste hd
rockband, der har en siddende gu
rist som vartegn.”




BORN PA BANEN

Nogle gange gider jeg ikke

Behandling fylder egentlig ret meget 1 ens liv, mener Zerina Lekic

Jeg gir til fysioterapi tre gange om
ugen for at holde mine muskler ved
lige. Nogle gange gider jeg bare
ikke. Det bruger en masse af ens tid.
Jeg laver nogle gvelser med benene
og armene, og s bliver mine musk-
ler strukket ud. Det er da rart en-
gang imellem, nir jeg er treet, for
bagefter foler jeg mig mere frisk,
som et “‘nyt menneske”.

Men det kan tage ret meget tid,
for jeg bliver kort derud med taxa.
Farst skal jeg vente pa taxaen, og
bagefter skal jeg vente pd, at den skal
kore mig hjem. Nogle gange er de
lidt forsinket, og si kommer man se-
nere hjem end forventet. Jeg skal
ogsd tenke pi fysen, nir jeg laver af-
taler med vennerne, og hvis jeg er
treet, kan jeg ikke bare tage hjem og
slappe af.

Engang imellem er mine venner
med, for si kan vi vere sammen lidt
lengere tid. Det bliver ogsd hygge-
ligere, nir de er der. Det bliver sjo-
vere, for man kan snakke med dem
og pjatte, mens man laver gvelser.
Det fylder egentlig ret meget af ens
liv.

Fys resten af livet

Jeg har giet til fysioterapi 1 rigtig
lang tid (selv hjemme 1 Bosnien). Jeg
har tit teenkt pa, om det nu er noget,
man skal gi til hele ens liv, og det er
det vel. Hvis man vil preve at holde
det lidt ved lige. Men det er svert,
for musklerne bliver ikke staerkere.
P3 et tidspunkt bliver det vaerre, men
det her gor vel bare, at det nogle gan-
ge gar lidt langsommere.

Jeg har spurgt min fysioterapeut,
hvad der vil ske, hvis jeg ikke lavede
gvelserne og blev strukket ud. Hun
fortalte mig, at mine muskler ville
blive meget stramme, si jeg skulle
opereres. Hun sagde ogsi, at det, jeg
kan nu, skal vedligeholdes, for hvis

jeg ikke gik til fys i lang tid, ville jeg
ikke kunne gore nogle af de ting, jeg
kan 1 dag.

Jeg har da ogsd kunnet maerke, at
det gor ondt, nir jeg bliver strukket
ud, hvis jeg ikke har veret til fysio-
terapi 1 lang tid, f.eks. hvis jeg har
varet syg.

Engang imellem gir jeg ogsd til
bandagisten eller bliver tjekket pa
Rigshospitalet. Det plejer at tage
meget tid, da jeg bor langt vak fra
Kebenhavn. Jeg kan heller ikke tage
i skole den dag, og det er irriterende,
for ndr man kommer hjem, skal man
lave mange flere lektier, og sd bliver
man rigtig tret. Men det er rart at
komme derud og fi at vide, at alting
er 1 orden.

Lzgen tog fejl

For halvanden dr siden blev jeg ryg-
opereret. Min ryg er blevet rettet og
gjort stiv med nye knogler og skruer
rundt om rygsegjlen.

Jeg vidste godt lang tid for ope-
rationen, at jeg skulle opereres. Jeg
havde snakket med legen, der skulle
operere mig, si jeg var godt forbe-
redt pd det, der skulle ske. Men dagen
for operationen kom lagerne for at
kigge pd min ryg. Den ene havde
lige vaeret pa ferie, og han sagde
pludselig, at jeg skulle opereres to
gange. Jeg blev vildt chokeret og be-
gyndte at graede. S4 kiggede de lidt
pd min ryg og pd deres papir, og sd
sagde han, at han havde taget fejl.

Bagefter da min mor og jeg
skulle ned med elevatoren, turde han
ikke kgre med. Nu kan jeg da godt
se, at det var lidt sjovt, men den gang
var det ikke spor sjovt.

Men operationen gik rigtig godt.
For jeg skulle opereres, fik jeg for-
klaret alt fra bedgvelsen, til nir jeg
vignede. Det var ret fedt, for sd er
man ligesom forberedt og ved, hvad

det egentlig er, de laver. Selvfolgelig
var det ikke serlig fedt den forste
uge efter operationen, hvor jeg kun
kunne se fjernsyn og glo pi loftet,
men lige s8 snart mit nye korset blev
faerdigt, og jeg kom op at sidde i min
karestol, kunne jeg naesten ikke ven-
te med at komme hjem. Og det
gjorde jeg heldigvis ogsd den samme
dag.

[ april i 4r var jeg pd hospitalet for
at fi min ryg rentgenfotograferet.
Laegerne skulle finde ud af, om jeg
skulle have mit korset af, eller om
jeg skulle beholde det lidt endnu.
Men det gik ikke si godt for dem!
Forst sagde de, at jeg ikke skulle have
korsettet pd mere, sd var legen allige-
vel ikke s sikker, for de kunne ikke
finde mine gamle rentgenfotogra-
fier. S4 maétte jeg selv bestemme, og
s skulle jeg kun have det pd engang
imellem.

Jeg blev lidt bange. Det foltes,
som om de ikke havde styr pa det,
og hvad skulle der nu ske? Til sidst
fandt han heldigvis ud af; at jeg ikke
skulle have det pa lengere. Fantas-
tisk, ikke? Sidan kan det dbenbart

gal
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Verbale roser og kulorte ballone

Et wundveerligt center, lod det fra sundhedsminister Lars Lokke Rasmuissen,

da relhabiliteringsparken MarselisborgCentret blev indviet

Der var ingen rede snore, der skulle
klippes over.I stedet blev en stor flok
kulgrte balloner sluppet los i efter-
arsblaesten, da R chabiliteringsparken
MarselisborgCentret i Arhus offici-
elt blev indviet den 20. september.
For nedtzllingen og afsendelsen af
ballonerne stod sundhedsminister
Lars Lokke Rasmussen, der i en
humoristisk tone kaldte det en ynd-
lingsbeskaeftigelse for politikere —
bade at fi lov at indvie og at sende
proveballoner op!

I en mere alvorlig tone roste han
MarselisborgCentret for den forer-
troje, centret har pataget sig pd reha-
biliteringsomradet, og han kaldte
centret for et cksempel, der ber have
national bevigenhed.

“Denne dag rekker ud over
Arhus. R ehabilitering er et kompli-
ceret omride, som er athengig af
mange pa tvars af faggrupper og
sektorer. Her er det gladeligt, at Mar-
selisborgCentret illustrerer, hvordan
det er muligt 1 praksis at samarbejde
om samme opgave til gavn for bru-
gerne,” sagde Lars Lokke Rasmus-
sen, som mente, at Marselisborg-
Centret med sit arbejde og sin op-
bygning har gjort sig vigtig og

(]
Dr. Brock, ekspert 1 billettering, causerede over
udtrykket re-ha-billettering.

uundverlig, nir det drejer sig om
indsamling af viden og dokumenta-
tion pi rehabiliteringsomridet.

“Dokumentation er vigtig og en
nedvendig forudszetning for at selge
sig selv til politikerne. Nir der skal
ske en politisk prioritering af res-
sourcerne — og det skal der, for res-
sourcerne slir aldrig til — sd skal
politikerne have dokumentation for
at kunne traeffe de rigtige beslutnin-
ger,” sagde han.

MarselisborgCentret bestar i dag
af 16 private og offentlige instituti-
oner og organisationer, og netop
samarbejdet mellem det private og
det offentlige fremhavede sund-
hedsministeren som varende helt i
ind med regeringens ambitioner.

“Resultatet bliver bedst, nir man-
ge trackker pd samme hammel,” sagde
han og navnte, at man ikke kan lov-
give om god rehabilitering. Den
gode rehabilitering skal komme
nedefra og vokse ud af faglig viden
og indsigt. Og her spiller Marselis-
borgCentret en vigtig rolle, mente
han.

Ekspert i billettering
Der var ogsi kun rosende ord til
rchabiliteringsparken fra amtsborg-
mester 1 Arhus,Johannes Flensted
Jensen, fra sygehusudvalgsformand
Carl Johan Rasmussen og forman-
den for Muskelsvindfonden, Jes Erik
Jessen. De talte om vidensdeling,
dynamiske miljger, systematisk kom-
petenceudvikling, ligeverdighed,
brugerinddragelse og synergi-effekt.

Sidstnaevnte var ogsi et ord, som
Dr. Brock, alias muskelsvindler og
amatprskuespiller Dan Brock, tog op
1 sit mere underholdende indslag
ved indvicelsen.

Dr. Brock, som 1 gvrigt var “cks-
pert i billettering”, causerede bl.a.

“Vi har hdrdt brug for MarselisborgCentret, De opgaver, centret har pctaget
sig, har regeringens fulde opbakning,” sagde sundhedsminister Lars Lokke

Rasmussen 1 sin tale, fer han slap balloneme fri.

over nggleudtryk som rehabilitering
og synergi. Det sidste kaldte han
“noget med smaxk i”.

Ordet rehabilitering delte han op
i re-ha-billettering, hvor billettering
var det almindelig udtryk for at fi en
billet, “re” antydede, at man skulle
tilbage til noget, alts en slags retur-
billet, mens “ha” var puttet ind i ordet
for at give det en positiv klang.

“At blive rehabiliteret skal netop
ikke vare trist, men vare noget
muntert og glad,” sagde Dr. Brock,
som ogsd kom ind p4, at man 1 ‘re-
billettering’ skal huske at holde fast i
den enkelte, der skal ‘genbilletteres’.

“Ellers vil det jo vere som at f3
en forkert billet — f.eks. til en opera,
ndr man hellere vil dl rock. Det dur
jo ikke,” sagde Dr. Brock, og til-
fajede sin pointe med ‘rebilletterin-
gen’: At det er vigtigt at vide, hvor
man vil hen med sin returbillet.

35

Af Jane W. Schelde
Foto: Jens Hasse/Chili

Muskelkraft 7/2002




Af Rasmus Dahl
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Det gra gulds gruppe

Seniorer med muskelsvind pa seminar

Der var vldig stille i lokalet, da
medlemskonsulent Jens Spanfelt var
ferdig med sit opleg om medlems-
grupper 1 Muskelsvindfonden, og det
13 1 luften, at det var nu, man skulle
melde sig til en ny arbejdsgruppe.

“Vil I lave en gruppe cller hvad?”
spurgte han deltagerne pd seminaret
for seniorer.

“Det har i hvert fald varet s&
positivt, at jeg gerne vil se jer alle
sammen igen, s jeg synes, vi skal
arbejde videre,” svarede Inga Marie
Nielsen fra Thyholm efter yderligere
en stunds stilhed, og rigtig mange af
de gvrige deltagere nikkede sam-
tykkende.

Zldre med muskelsvind udger
en stadig starre del af brugerne 1
Institut for Muskelsvind og af Mus-
kelsvindfondens medlemsskare, men
trods flere forsigtige ansatser har for-
eningen ikke en seniorpolitik eller
serlige aktiviteter for wldre. Det var
baggrunden for, at Institut for Mus-
kelsvind i oktober havde inviteret til
seminar for seniorer og parerende pa
Musholm.

Formdlet var at give seniorerne
mulighed for at made ligestillede og
at give input til en fremtidig handi-
cappolitik for ldre. Instituttet havde
1 denne forbindelse defineret en
senior som en person over 55 ir.

Ikke mindre end 80 seniorer med
muskelsvind tilmeldte sig seminaret,
og det var si mange, at man var ngdt
til at aftholde det over to omgange.
Forste seminar i oktober var for se-
niorer vest for Storebelt. Seniorerne
fra Pstdanmark medes i december.

Pa det tidspunkt er seniorarbej-
det vest for Storebzlt allerede 1 gang.

36

Jens Spanfelts opfordring blev fulgt,
og fire af seminardeltagerne meldte
sig til en arbejdsgruppe, der skal lave
aktiviteter for seniorerne og vare
bindeled mellem gruppen af senio-
rer og Muskelsvindfondens sckre-
tariat.

Ind med sundhed

Det var den gamle garde, der var
kommet pd seminar. Mange af del-
tagerne har veret med i1 Muskel-
svindfonden siden pionerdagene i
70’crne, og det var tydeligt, at de
ned samveret med bekendte gen-
nem mange ir. Man fornemmede, at
uanset programmet skulle det nok
blive et godt seminar med en god
stemning.

Ferste programpunkt var “Livs-
lvalitet i den 3. alder,” men det ville
radiodoktoren Carsten Vagn-Hansen
ikke tale om. Sammen med afde-
lingsleder i £ldre Sagen, Poul Dahl
Hede var han blevet indbudt som
oplaegsholder for at inspirere semi-
nar-deltagerne.

““Ud med livskvalitet og ind med
sundhed. Kun det enkelte menneske
kan vurdere sit livs kvalitet,” sagde
Carsten Vagn-Hansen og citerede
professor Johannes Slgk: “Livskvali-
tet — det er noget forbandet slud-
der”

Sidan kom de naste to timer til
at std i sundhedens tegn. I et has-
blesende tempo og med iver og en-
gagement gav Carsten Vagn-Hansen
sit bud p3, hvad sundhed er, og hvor-
dan man bliver (ved med at vare)
sund.

“Sundhed er at have det godt
med sin krop, sin sjl, sit sind, sine

omgivelser, sit miljg, sin familie og
sit arbejde,” sagde han.

“Det er ngdvendigt at tenke
bredt, ndr det drejer sig om sundhed.
Vi skal have det godt pa trods af den
modgang, vi oplever. Alle oplever
modgang. Det skal vi vare glade for,
for det er det, der gor os til menne-
sker.”

Mange af Carsten Vagn-Hansens
sundhedsrdd var gamle kendinge,
som at lade veere med at ryge, drikke
meget vand og spise fornuftigt, d.v.s.
groft, gront og varieret. Det er ogsd
sundt at bevaege sig og at bruge
hjernen. Andre af ridene var at fi
masser af lys, huske at have bergring
med og se det gode i andre, give
rum for sine fglelser, smile og traekke
vejret ordentligt.

Mere overraskende var det, da
Carsten Vagn-Hansen sagde, at man
endelig ikke mitte g til lege, hvis
man havde det dirligt. I hvert fald
ikke de forste tre uger. Hos legen fir
man bare medicin, og medicin er gift,
mente han. I stedet skal man satte sig
ned og tenke igennem, hvorfor man
har det darligt og eventuelt tale med
en god ven om det. Har det ikke lgst
problemet, kan man g3 til leegen og
fortelle ham, hvad man har veret
igennem, sagde han.

Seminarets deltagere modtog
Carsten Vagn-Hansens sundheds-
budskab med knusende ro og lod sig
ikke gribe af hans modstand mod
den etablerede legeverden. Ingen
reagerede pd provokationen om ikke
at ga til lege, hvis man er dérlig. Et
langt liv med muskelsvind og et hav
af lzeger og andre behandlere mi
have efterladt en sund skepsis hos

deltagerne. Efter et par sporgsmadl var
det slut, og pausen med kaffe ven-
tede.

“Man fir jo slet ikke tid til at
leve et godt liv, ndr man skal folge
alle hans sundhedsrad,” lad det fra en
deltager 1 pausen.

Helbredt som folkepensionist
“Vi plejer at sige, at I bliver helbredt
for jeres muskelsvind, ndr I bliver
folkepensionister,” sagde Annemarie
Mikkelsen, der er socialridgiver i
Institut for Muskelsvind. Sidan kan
man i hvert fald godt tolke den
sociale lovgivning, der lader de han-
dicapkompenserende ydelser bort-
falde, nir fortidspensionisten bliver
folkepensionist.

Desvzerre er det jo noget sludder
og ydermere et stort problem for de
®ldre med muskelsvind, der har
ngjagtig de samme udgifter pd grund
af deres handicap, for og efter de er
fyldt 65 dr. Det vidnede flere af semi-
nar-deltagerne om: De havde mar-
ket det pd deres egen gkonomi; og
bide Poul Dahl Hede fra Zldre
Sagen og udviklingschef i Muskel-
svindfonden Jergen Lenger kom ind
pd den samme problemstilling.

“Politikerne siger, at de ikke kan
forskelsbehandle de «=ldre, der f3r
deres handicap, efter de er fyldt 65
4r” (Underforstdet: vi har ikke rid dl
ogsa at give dem handicapkompen-
serende ydelser.) “Det er gkonomien,
der taler imod at lave om pi det, sd
det er en meget sver politisk sag,”
sagde Jorgen Lenger.

“Politikerne har opfundet be-
grebet “seniorpolitik” som vern mod
“aldrebyrden”, som de stigende ud-

gifter til zldre kaldes. Men i virke-
ligheden er seniorpolitik en slags
omvendt diskrimination,” sagde Poul
Dahl Hede, der hellere si et samfund
indrettet med ligevardighed mellem
xldre og yngre.

Poul Dahl Hede lancerede ideen
om “alder” som noget funktionsbe-
stemt og ikke dikteret af et fodselsér.

“Hvorfor skal de, der kan, ikke
lave noget fornuftigt? Lad os hjzlpe
hinanden og spare skattckronerne til
der, hvor der virkelig er behov for
det,” sagde han.

“Miske kan man ved at gore
offentlige ydelser som folkepension
og hjemmehjxlp indkomstathengig
omfordele nogle af de offentlige kro-
ner, si alle fir rimelige vilkdr,” sagde
han, men erkendte samtidig, at det i
dag ville vare politisk selvmord at
foresld noget sidant.

Boliger, pleje og social
deltagelse

Problemer med computeren, som-
merens ferie 1 campingvognen, der
selv kan kere pi plads, bernebor-
nene og det nye sangkor var nogen
af samtaleemnerne, nir der ikke var
punkter pd seminarprogrammet. Det
var pafaldende, sd lidt de seedvanlige
samtaleemner: invalidebiler, hjzlpe-
midler og dirlig sagsbehandling fyld-
te, ndr talen var fri. Muskelsvind og
hjxlpen fra social- og sundhedssek-
toren var nok nerverende, men det
centrale for deltagerne var de dag-
ligdags ting, der fylder meget i alle
menneskers liv. Men almindelige ting
er ikke 1 centrum, hvis man ikke har
ordentlige betingelser for at leve sit
liv.

Zldrepolitik 1 Institut for Mus-
kelsvind og Muskelsvindfonden var
temaet for deltagernes gruppear-
bejde. Ud fra egne erfaringer og on-
sker skulle de diskutere, hvad der
skal til for at fi et godt liv som se-
nior. Det viste der sig at vare stor

enighed om.

En god og egnet bolig til en pris,
der er til at betale, syntes alle, var en
forudsetning for en god senior-til-
varelse.

Den nedvendige pleje og om-
sorg og de rigtige hjelpemidler 1
alderdommen er ogsd vigtigt. De
seneste rs blest om hjemmehjxlpen
har ikke efterladt det indtryk, at man
som senior fir den hjelp, man har
brug for.

Gruppearbejdet viste ogsd, at
deltagerne pa seminaret havde et
gnske om at kunne blive ved med at
leve et aktivt og udadvendt socialt
liv, hvor det fortsat er muligt at g 1
teatret og biografen, besgge venner
og familie, gi pi aftenskole og tage
pi ferie. Mange forhold spiller ind
her: Der skal vare transportmulig-
heder, tilgengelighed og mulighed
for at medbringe en ledsager, for at
det kan lade sig gore.

Jorgen Lenger samilede gruppe-
diskussionerne op og konstaterede,
at selv om der var stor enighed om,
hvilke temaer der er vigtige 1 en 2l-
drepolitik, s er det ikke det samme
som, at der kun er brug for én les-
ning.

“Hvad der er rigtigt for den ene,
er det ikke nedvendigvis for den
anden. Vi skal gi efter retten til at
kunne velge selv,” sagde han.
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Leeserindleg:

Braender du for teater?

To unge handicappede vil skabe en ny teaterforening

-Vil du vere med til at lave debat-
skabende teater, af og for fysisk han-
dicappede og ikke-handicappede?

-Vil du gennem teater formidle et
budskab om, at handicappede er
lige s3 forskellige, eller almindelige,
om man vil, som alle andre?

- Vil du gennem teater vare med til
at bearbejde fordomme 1 forhold
til andre handicappede?

-Vil du vare med til at bearbejde
fordomme i forhold til resten af
omverdenen?

S& ver med i skabelsen af en
revolutionerende ny teaterforening!

Det er en malsetning at lave
serigst teater ved integration af fysisk
handicappede og ikke-handicappe-
de.I modsxtning til tidligere teater-
projekter, som har haft en social
beskeeftigelsesterapeutisk karakter,
satses der her pd teater for teaters
skyld. Gennem opforelse af kendte

stykker sgger vi at vise, at et handi-

cap ikke er i vejen for at formidle en

given karakter, men blot kan bidrage
til en anderledes og mere nuanceret
skildring.

Vores mission er opfyldt, nr pub-
likum oplever skuespilprastationen,
frem for handicappet!

Teaterkompagniet har to mil-
grupper: )

1. Udgvere, som sgger en chance for
at preve kraefter med serigs, pro-
fessionelt udfert teater inden for
deres specifikke felt.

2. Et bredt og varieret publikum af
bide handicappede og ikke-han-
dicappede.

Organisationen er en non-profit
organisation. Alle indtaegter, sponso-
rater mv. vil gi til daglig drift og en
kontinuerlig opsztning af nye fore-
stillinger.

En sekundzr milsetning er at

sammensatte et repertoire af dels
“almindelige” teaterstykker, opsat af
fysisk handicappede kunstnere, dels
stykker skrevet af mennesker med
handicap.V1i inviterer hermed tekst-
forfattere, koreografer og teater- og
scenefolk, som reprasenterer et bredt
spektrum af fysisk handicappede til
at komme med bidrag, ideér, viden
og evner for teater.

Er din interesse blevet vakt, og
gnsker du at vide mere om denne
nye forening, si kontakt:

Seren Knudsen
Email: sknudsen@email.dk
TIf. 46 36 39 28

Mikkel H. Lund
Email: mhi@handi.dk
TIf. 39 76 34 14

Okonomiske bidrag

Muskelsvindfonden har i det sene-
ste halve dr modtaget en rekke bi-
drag fra fonde, legater, offentlige
puljer og private til statte for for-
eningens arbejde. Nogle bidrag er
gremarket specifikke aktiviteter,
mens andre er generel stotte til Mus-
kelsvindfonden.

Hgjrestiende oversigt daekker
perioden fra 16. april til 15. oktober
2002. Kun bidrag pd 5.000 kr. og
derover er medtaget.

Alex Hilmar Hansen og Hustru Gerdas Fond
Brandvasnets Idretsforening

Danske Fysioterapeuters Forskningsfond

Danske Fysioterapeuters Jubileeumsfond

Deloitte & Touche

Dir. J. P. Lund og hustrus Fond (Lund/Bugge Fonden)
Dronning Margrethe og Prins Henriks Fond

Ellen Hgrup's Fond

Enid Ingemanns Fond

Familien Hede Nielsens Fond

Jascha-Fonden

Konsul, grosserer Osvald Christensens Mindefond, Vejle
Ministeriet for Videnskab, Teknologi og Udvikling
Mgllerens Fond

Nordea Danmark Fonden

Tryg i Danmark

Temmerhandler Johannes Fogs Fond

Ville Heises Legat

Aage og Johanne Louis-Hansens Fond

130.000
10.000
15.000

7.000
33.900
14.000
10.000

5.000
50.000
10.000
68.000

5.000

121.100
25.000
25.000

300.000
25.000
20.100

297.840
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FORENINGSINFORMATION

Aktivitetskalenderen

15.-16. november  Brickless Centre - Skejby Sygehus og MarselisborgCentret
Udviklingscentret holder seminar om skolioser og nordisk referenceprogram.

15.-17. november  Sektionschef- og muskelter-mode - Musholm Bugt Feriecenter
Arets aktiviteter ved koncerter, pd kurser, landsmade m.v. evalueres.

18. november  ‘Romeo og Julie’. Crazykomik pd hjul - Geelsgardskolen, Virum
Akasku-projektets deltagerne spiller teater.

20. november  ‘Romeo og Jutie’. Crazykomik pé hjul - Sendersphjemmet, Maribo
Akasku-projektets deltagerne spiller teater.

20. november  Medarbejderrad i Muskelsvindfonden — Arhus

23. november  “Hjaelpere: Ansvar og roller” - Rodovregard, Rpdovre
Kobenhavns lokalgruppe holder temadag for alle medlemmer pd Sjaelland.

3. december  Feelles juleafslutning - MarselishorgCentret
ALS grupperne Jylland/Fyn.

4.-5. december  Diagnesekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer to-dages kursus for voksne med diagnosen spinal muskelatrofi.

5. december  Bestyrelsesmade i Muskelsvindfonden — Musholm Bugt Feriecenter

6.-7. december Diagnosekursus - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* arrangerer to-dages kursus for barn med diagnosen spinal muskelatrofi og deres familie.

9.-10. december  Seminar - Musholm Bugt Feriecenter
IfM* holder seminar for seniorer og pérorende 1 @stdanmark.

13. december  Medarbejderrad i Muskelsvindfonden - Musholm Bugt Feriecenter

* TfM - Institut for Muskelsvind

Sat allerede nu kryds i kalenderen:
24.-25. maj 2003 ~ Muskelsvindfondens landsmgde pa Musholm Bugt Feriecenter.
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ostbeserget blad. 8245 ARC.

To stoerke damer

Muhelkmadt 7

Det horer ol sjeldenhederne, at en
minister kaster diplomatiet at sig og
taler fra hjertet. Men det gjorde
socialminister Henriette Kjeer, da
hun talte ved arsmodet 1 Foreningen
at Socialcheter:

“Det er kommet bag pa mig,
hvor stort et problem det er, at nye
love dlsvneladende forsvinder op i
den bla luft. Nogle kommuner cr
yderst fodslebende. f.eks. nar det
geelder kvalitetsstandarder 1 2ldre-
plejen, botlbud ul handicappede og
handtering af bornesager,” sagde
soclalministeren.,

Hendes bramiri og serdeles vel-
komue udtalelser rammer lige ind 1
centrum af ere torskellige debatter,

Det er mere end to ar siden, at
sagen om de manglende bomulig-
heder dl unge kom frem. Den vakte
naturligt nok stor opmarksomhed
blandt Folketingets parner, og der
gik faktisk ikke ret lang ud. far de
afsatee penge ul at lose problemet.
Og sa kan vi jo darligt torlange mere
at Folkeunget.

Men problemet er bare. at det er
kommunerne, der skal fore losnin-
gen ud 1 hivet. Og der er @rlig tale
ikke sket ret meget 1 den ud. selv om
der da ellers burde vere nemt nok,
nar staten skaffer pengene, og kom-
munerne blot skal brige dem,

Og sa er det, at socialnunisteren
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il

bliver irriteret. Det forstar jeg godt,

for det gor vi andre naturligvis ogsa.
Men dermed ramumer hun ogsa di-
rekte ind 1 debatten om amternes og
kommunernes fremtid.

Man kan diskucere 1 det uende-
lige, om amterne skal nedlegges, og
kommunerne geres storre, eller om
kommunerne skal nedlaegges, am-
terne gores mindre, 0g opgaver tyt-
tes over til staten.

Men 1 bund og grund handler
det hele om, at der er nogle opga-
ver, der skal loses. Hvis de ikke bli-
ver lost, ma svstemet laves om pa
den cne eller den anden made. I den
torbindelse er det af mindre betyd-
ning, hvad man kalder de enheder,
der nedlegges, og dem. der bestar.

Vi fanges 1gen oggen 1 et spil,
hvor den ene oftentlige myndighed
henviser til den anden. som henvi-
ser til den tredje, som henviser til
den terste, Og sadan et svstent med
hele tre niveaner — stat, amt og kom-
mune — er abenlyst som skabt ol den
ansvarstorflvgtigelse, Det taler tor, at
i hvert fald det ene niveau skal viek,
nar udgangspunktet ma vare, at op-
gaverne skal loses. Nojagug som
socialministeren laegger op ul,

Bomuligheder til unge menne-
sker med et handicap er 1 den for-
bindelse bare ét eksempel pa, at gode
politiske intentioner 1kke bliver fuigt.

At det desvaerre stadig ikke er en
selvtolge, at man har rec ul og far
hjzelp dl at feve et hy pa egne berin-
gelser, selv om man har et handicap.

[ hverr tald kreever det. at man
har mod og kretrer ul at slas. Det
havde Louise Kjeldsen, og dertor har
vi netop tldelt hende Muskelsvind-
tondens handicappris.

Mange andre bryder sig ikke om
og har ikke kretter ul at tage kam-
pen op mod et system, der virker
overvieldende og uigennemrrenge-
ligt, og sa kommer man meget neme
il kort, Det er med andre ord de
svage, der isar taber pa de forviklin-
ger, der opstar undervejs 1 svstemets
snirklede og uransagelige veje. Det
kan vi naturligvis ikke teve med.

Det ma vaere sadan, at hvis man
har en ret, sa far man den ogsa, og da
ikke nmundst hvis man er 1 en situa-
tion. hvor man ikke kan slas for sin
Cgen sag,

[kke alle mennesker er ens, hel-
ler ikke selv om man har en tunk-
tionsnedsacttelse. Men retren ul at
bestenune aver sit eget liv og 1. eks.
selv velge en boligtype blandr flere
muligheder md vare ens for alle. For
det er netop et af grundprincipperne
i dansk handicappolivik, at der skal
skabes lige muligheder, og ar det en-
kelte menneske med et handicap skal
have mulighed for at leve sit hv sa
taet pa det “normale” som muligt.

Det er opmuntrende, at to sa
sterke damer som Henriette Kjaer
og Louise Kjeldsen tra hver deres
udgangspunke tor lukke munden op
og give uduyk for deres mnderste
synspunkter uden takaske hensyn
til, hvem de dlteldigvis matte kom-

me til at trede over teerne.




