


KASS E M E STE R- M E NTALITET

Samspilsproblemer mellem offentlige
kasser er et velkendt fænomen. Med
den pressede offentlige økonomi har
staten og kommunerne udstyret sig med
et stigende antal kasse-bestyrere, som
alle har til opgave at flytte udgifter fra
den ene offentlige kasse til den anden.
Kassetænkningen florerer. Den samlede
udgift bliver større. Løsningen bliver rin-
gere. lngen bliver rigere. Jo, kasse-besty-
reren naturligvis. Men ellers ikke.

Det er kassetænkningen, der har ført
til forslaget om, at pensionsudgifter og
kontanthjælpsudgifter skal fordeles på
samme måde mellem offentlige kasser,
for man mener, at kommunerne er alt
for tilbøjelige til at indstille folk pension
alt for tidligt for derved at slippe for en
kommunal udgift til kontanthjælp. Pen-
sionen er jo hidtil blivet betalt af staten.

Hvor er det dog middelmådigt - på
vej mod en ny verdensorden og nye
samarbejdsformer i Europa - at vi i Dan-
mark bruger ressourcer på at flytte ud-
gifter fra den ene offentlige kasse til
den anden og tilbage igen - samtidig
med at vi diskuterer SYSTEM-EKSPORT.
gad vide, hvem der vil købe et sådant
system?

Brugerne ikke spurgt!
Egentlig kan det være os lige måget,
hvordan udgifterne fordeles, og vi kan
godt undre os over, hvorfor vi overhove-
det skal inddrages i kasse-bestyrernes
overflødige sysler.

Men det er vi altså blevet med forsla-
get om ændring af pensionslovgivnin-
gen. lkke på den måde, at vi er blevet
spurgt. Det er vi nemlig ikke, og det er
helt uhørt, at man foreslår store struktu-
raendringer i pensionssystemet uden at
spørge brugerorganisationerne. Næh,
man benytter samtidig lejligheden til at

Krog, rman

gennemføre andre ændringer i lovgiv-
ningen, og de berører os.

Først og fremmest bliver det fremover
273 forskellige kommuner, der skal vur-
dere pensionsansøgninger. Det er på in-
gen måde dokumenteret, at så mange
kommuner besidder så megen ekspertise
om så forskellige sygdomme og situatio-
ner, at de vil være i stand til at vurdere
ansøgningerne på kvalificeret måde. Ja,
faktisk ville det være spild af ressourcer,
hvis kommunerne skulle besidde så me-
gen forskellig ekspertise.

Der vil blive store forskelle mellem
kommunernes tildelings-praksis. Den si-
tuation har vi bl.a. oplevet tidligere
omkring hjælperordninger, hvor den
ene kommune siger ja og den anden nej,
selv om personen og situationen er den

samme. Det kan man naturligvis begrun-
de med den hellige lokale selvbestem-
melse; men begrundelsen dur ikke, for
den lokale selvbestemmelses grænse må
være nået, når noget så basalt som eksi-
stensgrundlag og retssikkerhed står på
spil.

Begrænser demokratiet
Hvis man begrænser borgernes fri bevæ-
gelighed inden for landets grænser, for-
di de i nogle kommuner ikke kan opnå
det samme eksistensgrundlag som i and-
re kommuner, har man anfægtet indivi-
dets retssikkerhed og frihed.

Brugernes medindflydelse og særlige
ekspertise - bl.a. gennem de Samvirken-
de I nva I ideorganisationers repræsentan-
ter i Revaliderings- og Pensionsnævnene
- bliver en illusion. Dermed er forslaget
også udtryk for en begrænsning af bor-
gernes medvirken i beslutningsproces-
sen, en begrænsning af demokratiet.

lkke desto mindre lægges forslaget
frem som noget, der er aftalt mellem
"begge parter". De to parter er Social-
ministeriet og - Kommunernes Landsfor-
ening. Jeg har ikke noget imod nogen af
"parterne"; men det forekommer mig
ikke indlysende, at de tilsammen
repræsenterer alle interesser i denne
sag. Borgerne har også en slags interes-
se, der repræsenteres af handicaporga-
nisationerne; men vi er ikke blevet ind-
draget i beslutningsprocessen. Det er
usædvanligt og i strid med enhver efter-
hånden anerkendt fremgangsmåde.

Jeg håber derfor, at folketingspoliti-
kerne besinder sig, siger nej til struktu-
rændringen i pensionssystemet og i ste-
det løser de smålige kassetænknings-
problemer.

Lad os i stedet åbne vinduerne ud til
den store verden.
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Muskelsvindfonden
Muskelsvindfonden er en medlems-
forening. der har som mål at forbed-
re vilkårene for folk med muskels-
vind. Det sker gennem støtte til
forskning, ved oplysning og ved at
forbedre behandl inosmu liohederne
for de ca. 5000 dans[ere, dår har en
muskelsvindsygdom.

Muskelsvindfonden
Sekretariat;
Vestervano 40 - 41
8000 Århu"s C.
tlf.86 13 97 77
telefax. 86 18 80 76
Giro 901 11 10

Vejlednings- og
behandlingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tll.86 13 97 77

Brøndby Møllevej 2
2505 Brøndby
tlf. 43 43 48 55

Udviklingscenter:
Vester"Ringgade 150
8000 Arhus C.
tlf.86 13 97 77

Klinik for fysioterapi:
Vesteryang 40
8000 Arhus C.
tlf. 86 19 10 23

Handicaprådgivningen 5amliv
99 Sexualitet:
Aben onsdage i lige uger k1.19-22.
Muskqlsvindfonden, Vestervang 41,
8000 Århus c. Tlf. 86 1397 77 -

Forsidefoto:
Det kan godt lade sig gØre at
i nteg rere æl d re, ga n g besværede
og handicappede i den kollektive
trafik - hvis man vil.
læs srderne 4, 5 og 7.
Foto: Morten N i lsson / Rag na rok.

GRøNT LYS - Senest 1. maj 1992 skal alle amter have etableret indi-
viduelle kørselsordninger for handicappede. Det vil partier i Folke-
tinget gennemtvinge ved lov.

KøBENHAVNERNE KAN - HT udbygger tilbud til handicappede.

PÅ KANTEN AF MAGTFORDREJNING - odense kommunes stram-
ning af arbejdstidsreglerne for handicaphjælperne er på kanten af
magtfordrejning, mene r Jørgen Lenger.

"...under hensyntagen til alternative muligheder." - Der er
uro blandt brugere af hjælperordningen i Odense. Kommunen vil
afgrænse målgruppen for 48,4-bevillinger.

FOSTERDTAGNOSTIK PÅ DYSTROFIA MYOTONICA . ATVEbiOIO-
gisk lnstitut i København tilbyder nu en undersøgelse, der kan afslø-
re, om et foster har anlæg for sygdommen dystrofia myotonica.

EN RUSSER I KøBENHAVN - Jurij Kornov fortæller om sin opvækst
og tilværelse som handicappet i det sovjetiske samfund. Han kom til
Danmark for to år siden og bor nu på plejehjem.

JUBILÆUMSLANDSMøDE 1991 - I pinsen holder Muskelsvindfon-
den 20-års jubilæumslandsmøde. Vi bringer program, tilmelding og
præsentation af kandidater til repræsentantskabet.

HøRT I FARTEN - The American Way of Life har skiftet stil

HELTENE OG OS FEJE - Forfatteren Per Højholt hader helte og er
som alle feje hunde en stor blærerøv. Læs åen nye gæsteskribEnts
bemærkninger fra sidelinien.

NYE FILM OG BøGER - Kreativ søvn (med Nick Nolte).

NYT OG NOTER

VOR EGEN VERDEN - Christians Hus, ny video om boligændringer.
- Fondspenge til voksne med muskelsvind.
- Tak til fhv. socialminister Aase Olesen.
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- Mit liv ville være endt i en langsom, pinefuld
død, hyis jeg skulle være blevet i Moskva,
siger Jurij Kornov.

Gl' OS PENGE OG BLAND JER UDENOM! - De unge i Muskel-
svindfonden vil være mere synlige - og selv bestemme. Mød tre af
slagsen.
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GR NT
Der tegner sig et flertal i Folketinget for at
tvinge alle amter til at etablere individuelle
kørselsordninger for handicappede. Det har
jyder, fynboeiog bornholmere' ventet længe
på.

Af Jørgen Jeppesen

Senest 1. maj 1992 skal alle
amter have etableret indivi-
duelle kørselsordninger for
handicappede.

Det bliver resultatet, hvis
et bebudet lovforslag fra So-
cialdemokratiet og CD vedta-
ges. De to partier arbejder i

øjeblikket på at samle flertal
for forslaget, og meget tyder
på, det vil lykkes.

Forslaget tår først og frem-
mest betydning for handicap-
pede i Jylland, på Fyn og
Bornholm. Her findes i dag
ingen amtslige ordninger for
såkaldt fritids- og spontan-
kørsel, selv om Folketinget al-
lerede for fire år siden hen-
stillede, at de kollektive tra-
fikselskaber også inddrog
handicappede i deres tilbud.

Kun på Sjælland og Lol-
land-Falster har man gjort
noget ved sagen. Derfor vil
politikerne nu tvinge en
landsdækkende ordning
igennem ved lov.

- Det er urimeligt, at man-
ge amter ikke har etableret
ordninger. På den måde er
man med til at isolere de be-
vægelseshæmmede, siger
fhv. minister Tove Lindbo Lar-
sen, Socialdemokratiet. Sam-
men med CDs Arne Melchior
har hun taget initiativ til lov-
forslaget, som ventes fremsat
i begyndelsen af marts må-
ned.

Amterne er imod
I Amtsrådsforeningen hilser
man kke forslaget velkom-
ment.

- Vi ser ingen grund til via
lov at detaljere tingene yder-
ligere. Det kommunale selv-
styre er bedst til at løse de
lokale behov, siger admini-
strerende direktør Otto Lar-
sen, Amtsrådsforeningen.

- Mener du, at amterne i
Jylland, på Fyn og Bornholm
har gjort nok på området?

- Alle vil selvfølgelig gerne
gøre noget mere. Behovene
er jo uendelige. Og vi så da
gerne flere ordninger, men
det er et spørgsmål om øko-
nomi, svarer Otto Larsen.

Hvis Folketinget pålægger
amterne at etablere ordnin-
ger, vil Amtsrådsforeningen
kræve, at der følger penge
med.

- Eller også må Folketinget
sige, at det nuværende servi-
ceniveau er for højt. Vi vil bli-
ve nødt til at finde kompen-
serende besparelSer, siger Ot-
to Larsen.

Han mener ikke, at trafik-
selskaberne kan forhøje taks-
terne. Hver gang det sker,
mistes kunder. Og så stiger
underskuddet, siger han.

Tove Lindbo Larsen er enig
i, at forslaget vil koste penge.
Men der er tale om småpen-
ge i forhold til den kollektive
trafiks samlede budgetter,
mener hun.

- Erfaringerne fra Sjælland
viser, at det er et ganske lille
beløb, der skal lægges på bil-
letten. Vistnok omkring 19
øre, og det tror jeg ikke vil
afholde folk fra at benytte
bussen, siger hun.

I øvrigt mener hun, at øko-
nomiske overvejelser ikke kan
begrunde, at man udelukker
en stor gruppe af samfundets
borgere. Trafikselskaberne
har ganske enkelt pligt til at
sikre lige adgang for alle, si-
ger hun.

Lovforslaget vil ikke inde-
holde detaljerede anvisninger
på, hvordan de enkelte amter
skal indrette sig. Der lægges
op til at lave lokale løsninger
i samarbejde med handicap-
organisationerne og bruger-
ne.

Nul-kommuner
At det på landsplan står skralt
til med kørselsordninger for
handicappede, dokumenterer
en nylig undersøgelse, som

Amtsrådsforeningen har fore-
taget. Foreningen bad samtli-
ge amtskommuner lave en
oversigt over ordninger i bå-
de amtsligt og kommunalt
regi.

Blandt amterne er det kun
hovedstadsområdet, Vest-
sjællands amt og Storstrøms
amt, der har iværksat indivi-
duelle ordninger.

I de enkelte kommuner er
der store forskelle. Specielt
de største bykommuner har
en del ordninger, hvoraf en-
kelte også omfatter tilbud
om transport til andet end
det mest basale (skole, dag-
center, læge, terapi mv.).

Men mindst 34 kommuner
glimrer i undersøgelsen med
et stort rundt nul. Her er der
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Handicappede over hele landet skal
have adgang tilfritids- og
spontan kørsel. O rd n i nqer som
amterne skal iværkæfte.

o
9
o

o
N

Man har også indgående
diskuteret, hvordan det sik-
retr"at pengene udelukkende
anveindes til noget, der enty.-
digt kommer handicappedå
og andre gangbesværede til
gode.

Pengene skal ikke gå til at
understøtte den almindelige
drift, men må kun bruges til
merudgifter for målgruppen,
mener handicaporganisatio-
nerne.

Men hvad er merudgifter?
Spørgsmålet kan illustreres
med følgende: Hvis et trafik-
selskab anskaffer en lavt-
gulvsbus til at køre nogle af
turene på en af dets ruter, er
hele bussens pris så en mer-
udgift af hensyn til handicap-
pede? Eller er merudgiften
kun prisforskellen mellem en
almindelig bus og lavtgulvs-
bussen?

De amtslige trafikselskaber
vil være tilbøjelige til at mene
det første. Handicaporganisa-
tionerne det sidste.

John Frederiksen, sekreta-
riatsleder i Bolig-, Motor- og
Hjælpemiddeludvalget, ser
frem til, at Trafikministeriet
snart gør sig færdig med et
sæt regler for pengenes an-
vendelse.

- De burde have været ude
for lang tid siden. Nu må vi
have nogle projekter sat i
gang, siger han. tr

ingen ordninger overhove-
det. Og antallet af nul-kom-
muner er sandsynligvis høje-
re, da såvel Viborg som Ring-
købing amtskommuner har
afgivet yderst sparsomme op-
lysninger.

Særbevilling forcinket
I de kommende år kan der
rådes nogen bod på de man-
gelfulde forhold. Først og
fremmest gennem føromtalte
lov. Men også i kraft af den
særbevilling på fem gange 50
millioner kroner for årene
1991-1995, som Folketinget
gav i juni sidste år til at for-
bedre handicappedes og æld-
res adgang til den almindeli-
ge kollektive bustrafik.

Desværre har bevillingen

endnu ikke udmøntet sig i
konkrete projekter. Der er i

skrivende stund end ikke ved-
taget regler for pengenes
anvendelse, men det "er tæt
på", oplyser kontorchef Bo
Tarp, Trafikministeriet. Reg-
lerne skulle have været klar
ved årsskiftet.

. Det sidste halve år har mi-
nisteriet sammen med handi-
caporganisationerne og de
kommunale organisationer
diskuteret bevillingsvilkår.
Der har ikke været enighed,
og nu skal trafikminister Kaj
lkast træffe en afgørelse.
Hvad embedsmændenes ind-
stilling lyder på, vil kontor-
chef Bo Tarp ikke sige noget
om.

Uenige om finansiering
Uenigheden har især gået på,
om man skulle/kunne kræve
en fifty-fifty finansiering. Tra-
fikministeriet og handicapor-
ganisationerne har forsøgt at
overtale de kommunale orga-
nisationer til en ordning,
hvorefter de ved hver bevil-
ling selv lågde det samme be-
løb oveni.

. Men det står der ikke no-
get om i Folketingets be-
tænkning. Og vore budget-
ter er vedtaget. Vi kan ikke
være med til en sådan finan-
siering, der faktisk ændrer
Folketingets bevilling til to
gange fem gahge 50 millio-
ner, siger kontorchef Niels
Mortensen, Amtsrådsfore-
ningen.
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Af Jørgen Jeppesen

Siden december sidste år har Hoved-
stadsområdets Trafikselskab (HT) kørt
torsøg med en servicebus, der er specielt
indrettet til bevægelseshæmmede, her-
under kørestolsbrugere.

Forsøget, der sker i samarbejde med
Høje Taastrup kommune, er en udvidelse
af HTs tilbud til handicappede. I forvejen
har selskabet individuelle kørselsordnin-
ger, nu prøver man også at gøre den
mere ordinære trafik tilgængelig for al-
le.

Servicebussen, der har lavt, plant gulv
og plads til tre kørestole, forbinder en
række udvalgte steder i Høje Taastrup
kommune. Ældreboliger, plejehjem, ak-
tivitetscentre, indkøbscentre, rådhus,
bus- og togterminaler.

Køreplanen omfatter foreløbig seks
afgange dagligt, mandag-fredag. I we-
ekenden er der ingen kørsel.

- Servicebussen ser ud til at være en
stor succes. Den har mange passagerer,
siger kontorchef Boris Damsgaard, der er
leder af HTs handicapafdeling.

HT håber at få del i de fem gange 50
millioner kroner, som Folketinget har
bevilget til at forbedre handicappedes
adgang til den kollektive trafik. Og man
har, selv om der endnu ikke er fastlagt
regler for pengenes anvendelse, allere-
de ansøgt Trafikministeriet om tilskud
til investeringer og drift af servicebus-
sen.
' Forsøget er budgetteret til tre millio-

ner til køb af busser og 312.000 kroner
årligt til driften. Foreløbig har man lejet
busser i Sverige.

HT har også søgt penge til at installere
et effektivt edb-system i handicapafde-
lingen. Det skal sikre en mere smidig be-
stilling fra brugerne, som selskabet nu
har cirka 4.600 af.

Er det dyrt?
HTs individuelle ordninger, også kaldet
fritids- og spontankørsel, med special-
vogne, der kører efter forudbestilling
dagen tør, har et maksimum på 136 en-
keltture om året pr. bruger.

Det er betydeligt mere end de amtsli-
ge trafikselskaber i Vestsjællands og
Storstrøms amter, som tilbyder et maksi-
mum på henholdsvis 80 og 60 enkeltture
årligt.

Men i forhold til landets øvrige amter
har handicappede på Sjælland og Lol-
land-Falster i det mindste ordninger, selv
om de rummer temmelig store begræns-
ninger.

Det tilbagevendende argument for
ikke at etablere individuelle ordninger i

Jylland, på Fyn og Bornholm er økono-
mien. Det er for dyrt, siger man.

HT anvender årligt 53 millioner kroner
på handicapkørsel. Heraf fem millioner
til administration.

- Er det dyrt? Ja, måske, siger Boris
Damsgaard, som i øvrigt mener, at det
ikke er særligt relevant at anstille den
slags økonomiske betragtninger. De

handicappede har jo ret til som alle and-
re at kunne gøre brug af den kollektive
trafik, siger han.

Handicapkørslen i HT er totalt set ikke
dyrere end den almindelige buskørsel.
Snarere billigere.

- Vi har 4.600 handicappede brugere
til et budget på 53 millioner kroner. Det
giver et gennemsnit pr. næse på 11.521
kroner, forklarer Boris Damsgaard.

En almindelig bus-bruger koster om-
kring 13.500 kroner.
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lJan/.icappele i Høie .Taastrup kan nu i højere grad benytte den kottektive trafik. Hovedstadsom-rådets
lraflkselskab, som å.rligt.anvender 53 millioner kroner til kørselsordninger for handicappede, har
etableret en servicebuslinie i samarbejde med kommunen.

Forskellen på de to er, at den handi-
cappede kun betaler 700 kroner selv,
mens den almindelige bruger betaler
omkring 7.500 kroner.

Langt hovedparten af HTs handicap-
kørsel varetages af private vognmænd.
Omkring 80 procent.

I nær fremtid vil selskabet i øvrigt for-
bedre tilbuddene ved at etablere døgn-
service, åbne for bestilling lørdaglsøn-
dag samt give mulighed for tilkøb af
ekstra ture.



En kommune kan ik-
ke pålægge en bru-
ger at følge en afta-le, som kommunen
h.r- indgået med en
tagforening.
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Af lørgen Jeppesen

Odense kommunes stramningaf arbejdstidsreglerne toir
handicaphjælperni er på
kanten af magtfordrejning.
, Ogl mener tørgen-Lenler,
handicappolitisk konsuterit i
Muskelsvindfonden.

Som beskrevet i Muskel_
kratt 1191 har kommunen ef_
ter krav fra Husligt Arbejder
Forbund påtagt frj--f p"rnå- ai
overholde normale arbejdsti_
der. Højst 74 timer over to
uger. Kommunen erkender
dog samtidig, at man ikke har
juridisk rygdækning for kra_
vet. Hvis en hjælper og den_
nes arbejdgiver ikke vii- over_
holde normen, har kommu_
lel ingen sanktionsmulig_
hed.

- En hjælperordning er i
pnncrppet en kontanthjælp_
sydelse. Den bevilges får åt
give brugeren mulighed for
selv at "købe" den n?dvendi_
9!..hjælp. Der kan naturligvis
stilles betingelser for anven_
delsen, men disse skal enten
være.hjemlede eller logiske.
Det vil sige på en eller aiden
måde relevante. Stilles der
betingelser herudover, er der
tale.om magtfordrejning, si_
ger Jørgen Lenger.

- En kommune kan under
ingen omstændigheder på_
lægge en bruger at følge en
aftale, som kommuneri har
indgået .med en fagforening.
Lige så lidt som en 

-kommune

i øvrigt kan pålægge en bru_
ger at anvende sin kontanth_
jælp på en bestemt måde, for
eksempel kun købe rugbrød
hos en bestemt bager- eller
kun købe fuldkornslu gbrød,
selv om dette er det sundes-
te.

man synes er ,,normalt,,, 
siger

han og understreger, at et
ansættelsesforhold i en hjæl_
perordning indgås mellem to
voksne og myndige personer.
. Brugeren bør klage, hvis
kommunen fastsætte-r'betin_
gelser for hjælperordningen,
som ligger ud over, hvadleier direkte eller indirekte

gens eksistens og ånd, siger
Jørgen Lenger.

,. : D9t er jo ingen hemme-
trghed, at paragraf 4g_hjæl_
perordntngerne er anderle_
des. Det er hele deres eksl_
stensberettigelse. Hvis man
torsøger at skære en tå oo
klippe en hæl for at få de;til at ligne noget, man ken_
der i forvejen, så er de der
reelt slet ikke mere, tilføjer
han.

Som omtalt i Muskelkraft
1/9'l vil Socialministeriet un-
dersøge arbejdstidsreglerne i
Odense kommune. kontor_
chef Poul petersen oplyser, at
ministeriet har modt'alet nye
forespørgsler på baggiunA åt
lokal medieomtale. -

- Vi har kontaktet kommu_
nen og indhenter i øjeblikket
oplysninger, siger han.

ka
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- En kommune kan indgå
nøjagtig de aftaler med fo'r_
eninger, også fagforeninger,
som den har lyst til. Men den
kan ikke smøre aftalens ind_
hold af på brugeren.

Hvis interesser?
Jørgen Lenger siger, at man
kan ha.ve al mulig sympatifor
oe Tagttge organisationers in_
teresse i, hvordan hjælper_
ordningerne fungerer-i prak_
sis. Og det er muligt, at fag_

Som beskrevet i Muskelkraft l /91
ha.r Odense kommune strammet
a r b ej d sti d s reø I e r n e f o r
handicaphjælperne.

foreningerne ikke holder af
arbejdstider, der traditionelt
opfattes som ubekvemme.

- Men faktisk er der hjæl_
pere, der netop ønskei at
være. hjælpere, fordi det pas_
ser dem fint at koncentrere
ugens eller månedens arbej_
de på.ganske få dage. En faj_
fore.ning bør vel- varetagt-e
medlemmernes egne udtry"k_
te interesser og ikke forsøge
at presse alle ned i en bl_
stemt skabelon, fordi man til-
fældigvis har vedtaget, hvad

hjemmel til. Men i praksis er
det lettere sagt end gjort, for
mange.brugere har ikke lysttil at klage, fordi de også
fremover er afhængige "ai
kommunen, mener - iørgen
Lenger.

Hvis kommunen truer
Men er der tale om en gene-
rel regel, som er uhjemlåt, vil
ggsa en organisation være
berettiget til at klage. I så
fald vil det ikke vaere en kla_
ge over en individuel udmå_
ling eller behandlingen af en
bestemt bruger. Men der_
rmod over.en generel regel,
og der skal da klages til iil_
synsrådet i det på!ældende
amt.

- Det er en indlysende op_
gave for en handicaporgani_
sation at tage sig af en sådan
klage. lkke i tide og utide,
men hvis en kommune reelitruer selve hjælperordnin_
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Odense kommune vil af-,
grænse målgruppen for
48,4-bevi I I inger. Alternativet
kan være døgninstitution,
hvis hjælperordningen bliver
for dyr.

Af Jørgen Jeppesen

Der er uro blandt brugere af hjælper-
ordningen i Odense kommune. Rygter
om nedskæringer svirrer.

Og meget tyder på, at kommunen vil
ændre sin administration af bistandslo-
vens paragraf 48, stk.4. Området "revur-
deres", siger vicedirektør Palle Hansen,
socialforvaltningen.

Hvad det præcist betyder i praksis er
ikke til at få klare svar på. En analyse-
gruppe skal i 'løbet af april måned afle-
vere en indstilling til byrådet. Men at det
ikke handler om at øge bevillingerne er
soleklart. Tværtimod.

- Vi undersøger blandt andet, hvordan
vi skal afgrænse målgruppen, siger Palle
Hansen.

- Vi skal jo altid vurdere, om en hjæl-
perordning nytter. Om den giver et bed-
re livsindhold, tilføjer han.

Allerede sidste år vedtog Odense
kommune at være "tilbageholdende"
med yderligere 48,4-bevillinger, oplyser
vicedirektøren. Af økonomiske årsager,
siger han.

Blandt brugere verserer blandt andet
rygter om, at kommunen vil henvise til
døgninstitution, hvis hjælperordningen
bliver for dyr. Det vil sige, hvis man nær-
mer sig behov for døgnhjælp.

Et andet rygte går på, at hjemmehjæl-
pere skal overtage de rutinemæssige
funktionel mens der kun bevilges hjæl-
pertimer til særlige udgående aktivite-
ter.

Palle Hansen vil hverken be- eller af-
kræfte disse rygter.

- Jeg forstår da godt, at brugerne kan
frygte ændringer. Men vores overvejel-
ser er slet ikke så detaljerede endnu, si-
ger han.

Dyre sager
At man har kig på omkostningerne til
hjælperordningerne, fremgår af en un-
dersøgelse, som kommunens socialmedi-
cinske afdeling har lavet.

"Formålet med denne undersøgelse
har været at vurdere personsagernes
omkostninger, graden af opnået livskva-
litet, og i hvilken udstrækning loven le-
ver op til sin intention," hedder det i

undersøgelsen, som blandt andre socia-
loverlæge Britt Toftgaard Jensen har
været med til at foretage. Undersøgel-
sen er omtalt i Ugeskrift for Læger, 3/91.

- Baggrunden for undersøgelsen var,
at sagerne er så dyre.l flere tilfælde op
til eller over 1 million kroner om året,
siger hun.

Man har analyseret samtlige 48,4-be-
villinger i 1989. lalt 34 personsager. 10
personer modtog trekvart million kroner

eller mere årligt. 19 personer op til
400.000 kroner. Fem fik mellem 400.000
og 700.000 kroner. Hertil kommer een-
gangsydelser.

I undersøgelsen hedder det at der
generelt er stor tilfredshed med ordnin-
gen, at den i vid udstrækning synes at
leve op til intentionen, samt at livskvali-
tetsforbedring synes opnået i forhold til
alternativer.

Alligevel konkluderer man, at "vurde-
ring af livskvalitet og specielt prisfast-
sættelse er overordentlig svær og må i
sidste ende være en politisk stillingtagen
og prioritering under hensyntagen til al-
ternative muligheder." >



Hensyn til
omkostningerne
- Hvad kan undersøgelsen
bruges til?

- At se nærmere på grund-
laget for tildeling af 48,4-be-
villinger, siger Britt Toftgaard
Jensen og understreger, at
hendes vurderinger ikke er
Odense kommunes officielle
politik endnu.

- Men jeg mener, vi bliver
nødt til at definere målgrup-
pen bedre. Præcisere krave-
ne, der skal opfyldes, for at få
en hjælperordning.

- Vi må også tydeligere de-
finere det, som hjælperne
kan bruges til.

- Og så er der den økono-
miske side af sagen. Hvad
koster det? Med den økono-
miske situation, vi har, bliver
vi simpelthen nødt til at tage
hensyn til omkostningerne,
siger Britt Toftgaard Jensen.

- Er der brugere i kommu-
nen i dag, som ikke lever op
til kravene for tildeling af
48,4?

- Ja, jeg mener godt, vi kan
sige, at nogle eksisterende
bevillinger ikke lever 100 pro-
cent op til kravene, siger hun
men understreger, at det vil
være meget svært - og ube-
hageligt - at ændre nævne-
værdigt ved allerede tildelte
bevillinger. Hun tror heller
ikke det vil ske, med mindre
der foreligger "særlige om-
stændigheder".

Præcisere kravene
- Kan man definere målgrup-
pen for 48,4 tydeligere, end
det gøres i Socialministeriets
vej led ni ng ti I bestem melse n?

- Ja. Det mener jeg sagtens,
man kan. Vi kan præcisere
kravene. For eksempel at
hjælperne skal bruges til ud-
advendt virksomhed.

I den forbindelse mener
Britt Toftgaard Jensen, at
kommunen fremover i højere
grad vil bruge en kombina-
tion af hjemmehjælpere/han-
dicaphjælpere. Sådan at
hjemmehjælpere udfører
"hjemmehjælpsopgaver", og
hjælperne kun ansættes til
udadvendte aktiviteter.

Hun oplyser, at der ikke er
sat et "decideret loft" over,
hvor mange hjælperordnin-
ger kommunen vil bevilge.
Men man har været "afven-
tende" i 1990, og er det fort-
sat.

- Fordi det er dyrt at betale
millioner år efter år for en
lidt bedre eller måske ikke
bedre livskvalitet, siger hun.

Hjemmestrikkede
regler
- Vi holder et vågent øje
med Odense kommune, for-
di det ikke er første gang,
der er vrøvl med den kom-
mune. De har flere gange
haft tilbøjelighed til at fast-
lægge hjemmestrikkede
regler, både på kanten og
på den anden side af kan-
ten.

Det siger Muskelsvind-
fondens handicappolitiske
konsulent, Jørgen Lenger.

- ldeen om kun at tilbyde
et begrænset antal hjælper-
ordninger, for eksempel for
at holde budgettet, er ulov-
lig. Man kan jo heller ikke
beslutte kun at tilbyde et
bestemt antal mennesker
kontanthjælp af budget-
mæssige grunde, siger han.

Og tilføjer:
- En sådan beslutning er

så stjerneklar ulovlig ud fra
almindelige forvaltnings-
retlige grundprincipper og
desuden i strid med Social-
ministeriets vejledning om
hjælperordninger, at vi vil
klage til Tilsynsrådet, hvis
en kommune finder på
den

Ulovligt område
Jørgen Lenger er kritisk
over for undersøgelser af
omkostningerne ved hjæl-
perordninger, hvor man
sætter udgiften i forhold til
en person på plejehjem.

- Den slags er ikke særlig
lødigt. Hvis en kommune
beslutter at være meget re-
striktiv med bevilling af
hjælperordninger, så det
kun bliver de, der har det
absolut største behov, som
får dem, er det jo ingen
kunst at komme bagefter
og sige, at deres hjælper-
ordninger er dyrere end
den gennemsnitlige pris på
en institution!

- Og hvis man oven i kø-
bet fastsætter et maksimum
for hjælperordningen, så
det svarer til gennemsnits-
prisen for en institutions-
plads, så har man bevæget
sig ud i det ulovlige områ-
de, fordi udmålingen af
hjælperordningen skal ske
individuelt. Og fordi en
person, som ønsker en
hjælperordning og er be-
rettiget hertil, ikke skal ha-

ve tilbudt en anden form
for hjælp. Det er formuleret
direkte i Socialministeriets
vejledning.

Teoretisk sludder
Jørgen Lenger mener i øv-
rigt, at gennemsnitspriser
for institutionspladser er
noget "teoretisk sludder".

- For man bygger vel ikke
en institution med kun en
plads! I virkelighedens ver-
den er situatioen enten, at
man har en institution med
en ledig plads, e//er også
har man ingen ledige insti-
tutionspladser.

- Hvis man har en ledig
plads, så er det jo ikke gen-
nemsnitsudgiften, men
marginaludgiften man skal
se på, og den er meget lille,
fordi man i forvejen har
personale, indretning og så
videre. Og så er det jo billi-

gere at flytte stort set hvem
som helst ind på institutio-
nen.

- Hvis man derimod ikke
har en ledig plads, så er
snakken uden hold i virke-
ligheden medmindre, man
vil bygge en helt ny institu-
tion. Det vil man sjældent,
og så holder den økono-
miske sammenligning for
øvrigt heller ikke, for så er
institutionen pludselig
langt dyrere. Trods al teori-
en.

- lngen institutionsbebo-
ere koster nøjagtig "gen-
nemsnitsprisen". Derfor er
sammenligningen med en
"gennemsnitspris" det sam-
me som at sammenligne
med noget, der ikke eksi-
sterer, siger Jørgen Lenger. 
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At tilbyde et.begrænset antal hjælperordninger for at holde budgettet
er utovltgt, stger JØrgen Lenger.



FOSTERDIAGNOSTIK PA
DYSTROFIA MYOTONICA

barnet har arvet den fra sin
mor - et fænomen, der ikke
har nogen oplagt forklaring.

Dystrofia myotonica skyl-
des fejl i et gen på kromosom
nummer 19. Genet er domi-
nant, og det betyder, at ge-
net slår igennem, selv om der
findes et raskt gen i samme
position på det andet kromo-
som nummer 19.

Mennesker, der lider af dy-
strofia myotonica, har altså et
raskt og et sygt kromosom
nummer 19. Når de skal have
bØrn, videregiver de et af
kromosomerne. Der er 50
procents chance for, at bar-
net får det raske kromosom,
og 50 procents risiko for, at
det syge kromosom videregi-
ves.

Den test, som udføres På
Arvebiologisk lnstitut kan afs-
løre hvilket af de to kromoso-
mer, det ufødte barn har få-
et.

Kigger på nabogenerne
Det er en god ide at konsul-
tere Arvebiologisk lnstitut al-
lerede under planlægningen
af graviditeten. For overhove-
det at være i stand til at teste
fosteret, må Hans Eiberg
nemlig først analysere blod-
prØver fra de vordende for-
ældre og fra nære familie-
medlemmer.

Der findes ingen prøve, der
direkte afslører dystrofia my-
otonica-genet. Selv om man
ved, nogenlunde hvor genet
sidder, kendes ikke den nøj-
agtige position. Genets sam-
mensætning er heller ikke
fastlagt.

I stedet for går Hans Eiberg
mere indirekte til værks. Han
undersøger, hvordan kromo-
somerne ser ud i det område,
hvor genet ligger. Analyserne
kan foretages på cellerne fra
en almindelig blodprøve.

Kromosomets udseende
fastlægges ved hjælp af så-
kaldte markør-gener. Det er
gener, der ligger i nabo-om-
rådet til sygdoms-genet. Tæt
ved dystrofia myotonica-ge-
net kender man 10 markør-

o

gener. Man kender ikke funk-
tionen af alle markør-gener-
ne. Det vigtige er, at de kan
påvises ved laboratorieprø-
ver.

Ved undersøgelsen på Ar-
vebiologisk lnstitut fastlæg-
ger Hans Eiberg mønsteret af
markør-gener på kromosom
nummer 19.

Karakteristisk mønster
Hvert kromosom nummer 19 -
både syge og raske - har et
karakteristisk mønster. Det
syge kromosoms mønster va-
rierer fra slægt til slægt, og
derfor må Hans Eiberg identi-
ficere mønsteret i hvert en-
kelt tilfælde. Når han kender
det mønster af markør-gener,
der omgiver sygdomsgenet
på kromosomet, kan han lede
efter det syge kromosom hos
fosteret.

Et eksempel kan være en
kvinde med begyndende
symptomer på dystrofia myo-
tonica. Hun har en far, der
også er ramt af lidelsen. Nu
planlægger hun at få et
barn.

Hans Eiberg undersøger en
prøve fra kvinden og fra hen-
des syge far. Da kvinden har
arvet sygdommen, har hun
med sikkerhed også arvet fa-
derens syge kromosom.

Markør-mønsteret er ens
på kvindens syge kromosom
og på faderens syge kromo-
som, og man kender nu
mønsteret på det kromosom,
der bærer sygdomsgenet.
Derefter kan fosteret under-
søges.

Fremgangsmåden betyder,
at Hans Eiberg må have blod-
prøver fra mindst to syge fa-
miliemedlemmer, eller fra en,
der er syg, og en, der med sik-
kerhed er rask. Ellers kan han
ikke sige, hvilket af kromoso-
merne, der bærer sygdoms-
genet.

Prøve fra moderkagen
For at undersøge fosteret må
man have fat i nogle af dets
celler. Fosterceller findes i

moderkagen, og det er den,

En forholdsvis simpel undersØgelse kan afs-
lØre, om et foster har anlægget for den ar-
velige muskelsygdom dystrofia myotonica.
Tidllgt under graviditeten tages en prØve fra
mod"erkaqen.-Når den sam-menlighes med
blodprøv6r fra forældrene og andre nære
slæqtninqe, kan eksperterne med 95 pro-
cen{ sikktrhed sige, om fosteret har arvet
sygdomsgenet.

Af Charlotte Frendved Hansen

Arvebiologisk lnstitut i Kø-
benhavn vil gerne udbrede
kendskabet til en moderka-
geprøve, der tidligt under
svangerskabet kan fortælle
de vordende forældre, om
det ufødte barn risikerer at få
sygdommen dystrofia myoto-
nica.

En del forældrepar har al-
lerede gennemgået testen.

Cand. scient. Hans Eiberg,
der står for testen, mener, at
omkring 40-50 danske famili-"
er har sygdomsgenet i slaeg-
ten.

Familierne kender sygdom-
men og ved, at de kan risike-
re at videreføre den til even-
tuelle børn.

Men testen er ikke kun et
tilbud til folk, der selv lider af
sygdommen. Mennesker i

den aldersgruppe, der typisk
får børn, er ikke altid klar
over, om de har genet eller
ej. Sygdommen begYnder
nemlig ofte ikke før 35-års
alderen. Nogle bliver måske
50, inden symptomerne viser
sig.

Atter andre går helt fri,
selvom de har det syge gen.
Det betyder imidlertid ikke,
at de ikke kan videregive ge-
net til deres børn, som kan
rammes alvorligt af lidelsen.

Undersøgelsen er derfor
også relevant for raske gravi-
de, der ved, at sygdommen
optræder i familien eller i

mandens familie.

Svage muskler
og grå stær
Dystrofia myotonica angriber
kroppens muskulatur, som
efterhånden svækkes. Et an-
det symptom er, at musklerne
kan have svært ved at slappe
af, når de først har trukket sig
sammen.

Størstedelen af patienter-
ne får desuden øjensygdom-
men grå stær. Øjenlinsen bli-
ver uklar, og synet kan ned-
sættes. Også andre organer -

blandt andet hormonkirtler
kan være syge.

De allertidligste sygdoms-
tegn kan lægerne registrere
ved undersøgelse af de elek-
triske impulser, der udsendes
under muskelsammentræk-
ninger. Det sker ved en så-
kaldt elektromyograf i (EMG).

Trænede øjenlæger kan
også i sygdommens tidlige
stadier se karakteristiske krys-
taller i øjets linse. Det er
dem, der siden medfører grå
stær.

Enkelte børn udvikler sYg-
dommen meget tidligt, og da
er den mest alvorlig. Børnene
kan allerede fra fødslen være
slappe. De kan have besvær
med at sutte og endda med
at trække vejret, fordi musk-
lerne er svage. Samtidig går
sygdommen ud over den
mentale udvikling, og børne-
ne bliver retarderet.

Sygdommen udvikler sig
hurtigst og kraftigst, hvis



lægerne tager prøven fra ved
en såkaldt biopsi.

Selve moderkagebiopsien
foretages på et hospital. Prø-
ven skal helst tages så tidligt
som muligt under svanger-
skabet, sådan at forældrene
til det ufødte barn har mulig-
hed for at vælge abort, hvis
prøven viser, at barnet har
anlæg for sygdommen.

I praksis foretages moder-
kagebiopsien som regel i gra-
viditetens 8. - 10. uge. Den
skader ikke barnet, men
medfører dog cirka en pro-
cents risiko for ufrivillig
abort.

dystrofia myotonica, kender
sygdommen fra familiemed-
lemmer - eventuelt fra sig
selv. De har derfor en god
baggrund for at tage stilling
til, hvorvidt de ønsker at brin-
ge et barn til verden med
denne lidelse.

De vordende forældre kan
desuden modtage rådgivning
på hospitalerne eller på Arve-
biologisk lnstitut. De skal vi-
de, at sygdommen kan udvik-
le sig til en invaliderende li-
delse - men at den ikke altid
gør det.

- Forældrene skal tage stil-
ling til, hvad de vil gøre, hvis

foreligger. Beslutningen er
helt op til dem selv.

Tætpaselvegenet
Arvebiologisk lnstitut har

en tradition for at beskæftige
sig med kromosom nummer
19 og med dystrofia myotoni-
ca.

I starten af 1950'erne op-
dagede instituttets nuværen-
de professor, dr. med. Jan
Mohr, det første eksempel på
fænomenet genetisk kobling
hos mennesker. Han opdage-
de, at to blodtypegener (Lu-
theran og Sekretor) næsten
altid fulgtes ad gennem ge-

netisk kobling mellem blodty-
pe-generne og yderligere et
gen (for proteinet comple-
ment komponent 3), som
man på det tidspunkt havde
lokaliseret til kromosom
nummer 19.

Arvebiologisk lnstitut har
desuden for næsten 20 år si-
den indsamlet blodprøver fra
medlemmer af 30 danske
familier med dystrofia myoto-
nica. Prøverne ligger på lager
og kan indgå i fremtidig
forskning.

Forskningen i gener går
stærkt i øjeblikket. Hans Ei-
berg venter, at man inden

Ved hjælp af avancerede laboratorieundersøgelser fastlægger Hans Eiberg det mønster af markør-gener, som afslører kromosomet og dermed det syge arveanlæg.

Fra hospitalet sendes mo-
derkageprøven til Arvebiolo-
gisk lnstitut, hvor den under-
søges. Resultatet kan forelig-
ge efter et par uger. Det siger
med over 95 procents sikker-
hed, om fosteret har anlæg-
get.

Rådgivning
Langt de fleste af dem, som
risikerer at føde et barn med

fosteret viser sig at have syg-
domsanlægget. Vi anbefaler,
at beslutningen tages, inden
testen gennemføres, siger
Hans Eiberg.

- Og de fleste vælger en
abort, hvis undersøgelsen afs-
lører, at barnet har sygdoms-
genet, siger han.

Men selvfølgelig kan for-
ældreparret ombestemme
sig, også efter at resultatet

nerationer. Sandsynligheden
for, at de to gener lå tæt på
hinanden på samme kromo-
som, var derfor stor. Samtidig
opdagede Jan Mohr, at blod-
type-generne var koblet med
genet for dystrofia myotoni-
ca.

At de tre gener ligger på
kromosom nummer 19 fandt
Hans Eiberg ud af 30 år sene-
re. Han fandt nemlig en ge-

for en overskuelig fremtid
kender den nøjagtige posi-
tion og sammensætning af
genet for dystrofia myotoni-
ca.

Opdagelsen vil medføre, at
det bliver hurtigere og nem-
mere at undersøge, om genet
er til stede hos både voksne,
børn og fostre.



Når man har mu-
skelsvind og ingen til
at hjælpe sig længe-
re. Når næste (og
sidste) station bliver
en anstalt for ud-
stødte. Når KGB tru-
er...
Ja, så er valget ikke
så svært. Hvis man
da får chancen.
Heller ikke selv om
prisen er "fravær af
samvær".

Af Jørgen Jeppesen

Tre lyde skiller sig ud. P3's
lindt flydende pop, togene
ude på S-banen og så den rus-
siske talen.

- Jeg holder meget af dans-
kerne. De er søde, venlige,
høflige. Det kan slet ikke
sammenlignes. Folk er gode
her.

- Og personalet. De er fan-
tastisk venlige.

Værelset ligger i kælder-
højde, på kanten af skrånin-
gen ned til banelegemet.
Bøger, tidsskrifter, aviser
dækker to borde. Så er der
stereoen og videoen. Og sen-
gen ved endevæggen, hvor
to skønmaleriske fotografier
er blevet til særegne collager
ved hjælp af sovjetiske em-
blemer og en tom pakke rus-
siske cigaretter.

Det er, hvad der fYlder i

Jurij Kornovs rum På Lions
Kollegiet i Københavns nord-
vestkvarter, hvor han bor
sammen med 73 andre svært
handicappede. Selv har han
muskelsvind, spinal muskela-
trofitype ll.

- Her om vinteren har jeg
svært ved at komme ud. Jeg
fryser let. Men om sommeren
er jeg ude næsten hver dag.

Personalet tager os med På
ekskursioner, for eksemPel til
Zoologisk Have.

Fravær af samvær
Det er snart to år siden, Jurij
Kornov kom til Danmark.
Med en gruppe kunstnere in-
viteret til en filmworkshoP i

forbindelse med Roskildefes-
tivalen 1989. Da vennerne
skulle hjem, søgte han asYl,
og efter nogle måneders ven-
ten på Hillerød Sygehus og
Rigshospitalet lod mYndighe-
derne ham blive af humani-
tære grunde.

- Danmark har frelst mig,
siger han.

- Er du gladere her end i
Rusland?

Jurij Kornov tøver og sva-
rer langsomt.

- Det er svært at svare På.
Det er kompliceret. At rejse
ud i den alder. Jeg har jo en
masse venner i Moskva. Og
med mit kendskab til dansk
er det meget svært fra tid til
anden.

- Hvordan svært?
- Det er ensomheden, siger

han.



Og omformulerer sit svar.
- Fraværet af samvær, bli-

ver det til.
- Der er også andre tradi-

tioner og måder at opføre sig
på her. I Rusland er samværet
helt anderledes.

To gange om ugen får han
undervisning i dansk. Men
det går trægt. Det er uende-
ligt svært for ham at lære
sproget, og han kan næsten

ingenting endnu. Derfor ken-
der han heller ikke ret mange
danskere.

- Men jeg har russiske ven-
ner her i København. Lands-
mænd med tilknytning til
Den Russiske Kirke i Bredga-
de.

Sort kaviar - og frygten
I 1950, tre år før Stalins død,
blev Jurij født i Moskva. Han
husker især to ting fra den
tidlige barndom: Sort kaviar.
Og frygten.

- Dengang kunne man kø-

be sort kaviar i butikkerne.
Det er for længst forbi. Vare-
forsyningen var faktisk bedre
dengang.

lngen slægtninge eller næ-
re venner forsvandt i lejre,
men den allestedsnærværen-
de angst satte sig i barnesin-
det. Hvor den er blevet lige
siden.

- Frygten ligger i blodet på
et russisk menneske. Den ta-
ger man ikke lige væk.

Familien var heldig. Mod-
sat så mange andre, der måt-
te bo i fælleslejlighed med
op til 30 personer om et køk-
ken og et toilet, havde Kor-
novs deres egen. I et gam-
melt hus og langtfra den

standard, som partiappara-
tets folk fik, men tålelig.

Ringere forhold ville også
have gjort tilværelsen næsten
umulig for familien. Far, mor
og to sønner med muskels-
vind. Jurijs bror har også syg-
dommen, dog i langt mildere
grad.

Da Jurij er fem, kan han
ikke længere gå.

- Min far byggede en køre-
stol til mig. Af cykelhjul og
hvad han ellers kunne finde.
Den brugte jeg i mange år.

Stalinistiske diagnoser
I de 39 år i Sovjetunionen
nåede Jurij Kornov aldrig at
få stillet en korrekt diagnose.
Polio, erklærede lægerne til
en start. De havde ikke be-
greb skabt om genetiske syg-
domme. Forskningen på om-
rådet var årtier bagud, blandt
andet fordi stalinismen anså
arvelighedsforskning efter
vestlig modelsom en imperia-
listisk foreteelse, forklarer
Jurij Kornov.

- Jeg fik en utrolig primitiv
behandling af lægerne. De
gav mig forkert medicin, som
svækkede mig yderl igere.

Gennem årene fik han stil-
let en stribe nye diagnoser.
Havde den sidste været kor-
rekt, ville han have været
død for adskillige år siden,
fortalte de danske læger
ham.

Jurij Kornov ved kun af, at
der findes een specialafdeling
for folk med muskelsvind på
Moskvas hospitaler. For syv år
siden opsøgte han stedet,
hvor der var plads til fem pa-
tienter.

- Men de ville kun have
gående patienter. Jeg kom i

kørestol og blev derfor afvist.

39 år med far og mor
Hele sit sovjetiske liv har Jurij
Kornov boet sammen med sin
far og mor. De første 20 år til-
bragte han dog en stor del af
tiden på diverse sygehusafde-
linger.

Han kunne ikke komme i

t



skole. Der var internater for
handicappede, men kun for
selvhjulpne. Så nogle lærere
kom, så vidt det nu lod sig
gØre, og underviste ham
hjemme. Ellers var han over-
ladt til sig selv og forældre-
ne.

Da han blev voksen, ville
han gerne studere fremmed-
sprog på universitetet. Det
ville blive besværligt, vidste
familien, for faren måtte
transportere ham derhen, og
der skulle ekstra hjælp til at
forcere læreanstaltens mange

Hans far er i dag meget
syg, og hans mors helbred er
også svagt. De kan ikke læn-
gere tage sig af ham.

Men det er kun en del af
forklaringen. Trusler fra KGB
hører også med.

Jurij Kornov var begyndt
at interessere sig for, hvor-
dan handicappede uden fa-
milie og venner til at drage
ornsorg for sig, lever. Sam-
men med bekendte ville han
lave en film om deres for-
hold.

- De bor i gamle huse uden

af personalet, som reagerede
ved at straffe samtlige beboe-
re. De fik frataget deres per-
sonlige ejendele, og de to
brevskrivere blev slået om
natten.

Han fik aldrig lavet filmen
færdig. Det kunne ikke lade
sig gøre, fordi personalet på
de hjem, de opsøgte, simpelt-
hen smed dem ud.

Politisk ekstremist
Den nærgående interesse for
forholdene på anstalterne
noterede man sig i KGB. Men
Jurij Kornov gjorde sig uhel-
digt bemærket på andre om-
råder også.

For eksempel forsøgte han
at overtale Ministeriet for
Social Forsyning til at indkøbe
et eller flere køretøjer, så kø-
restolsbrugere lettere kunne
transporteres omkring. Bare
en eller anden form for en
pick-up truck.

lntet resultat.
Sammen med ligestillede

søgte han midler til at danne
en teatergruppe. De havde
set en engelsk gruppe handi-
cappede, der lavede teater og
fik lyst til at prøve noget lig-
nende.

lntet resultat.
Så foreslog han kulturmini-

steriet at skaffe videoer til
handicappede, så kunne de
da i det mindste få tiden til at
gå med at kigge på"dem der-
hjemme.

lntet resultat.
På et tidspunkt ville han så

arrangere en demonstration
foran kulturm in isteriet.

Resultatet blev, at et lovet
ophold på en kuranstalt på
Krim blev taget fra ham.

Samt et besøg af en herre
fra KGB, som kaldte ham poli-
tisk ekstremist og truede med
anbringelse på et af førom-
talte hjem, hvor der også ville
være beboere med delirium
tremens og narkomaner fra
Afghan istan-krigen...

5å enkelt er det
- Det ville være døden for mig
at komme sådan et sted. Og
mine forældre kunne ikke
tage sig af mig mere, så jeg
var faktisk alene.

- Jeg ville gerne overleve.
Så enkelt er det. Derfor søgte
jeg asyl, siger Jurij Kornov.

I Danmark er menneskene
anderledes, siger han. Helt
anderledes. Det sovjetiske
samfund er uden moral, uden
etik. Ligegyldigheden domi-
nerer, og det rammer især
handicappede.

- Sammen med nogle ven-

ner lavede jeg engang et for-
søg i Moskva. De efterlod mig
i en tunnel under en gade,
hvor jeg ikke kunne komme
op ad trapperne. /ngen ville
hjælpe mig op.

For at sammenligne beret-
ter han om dengang, hans
kørestol gik i stykker under
en tur i Fælledparken. Det var
blevet sent, over midnat.
Nogle mennesker stoppede
og spurgte, om de kunne
hjælpe. De fik ringet efter
Lions Kollegiets bil og blev
ovenikøbet og snakkede med
ham, indtil bilen kom.

- Noget lignende ville a/d-
rig være sket i Moskva, bedy-
rer Jurij Kornov.

Rusland drukner i blod
Han regner ikke med nogen-
sinde at gense sit land. Ven-
ner fra Moskva har besøgt
ham i København, og hans
bror har været her en enkelt
gang.

- Han gik i chok over for-
retningerne, ind5kyder Jurij
Kornov.

Troen på, at det vil gå godt
i Sovjetunionen, har han næs-
ten mistet helt. Landet er
splittet, intelligentsiaen fryg-
ter en militærjunta, og den
brede befolkning ønsker en
stærk mand, der kan skaffe
mad på bordet.

Jurij Kornov er lile så råd-
vild som alle andre.

Han mener dog, Gorbatjov
skal blive ved magten indtil
videre. Selv om han er gjort
af kommunistisk stof. Men
han har trods alt udvist mod
og vilje til forandringer. Hans
kritikere derimod har intet
ydet, har ikke taget udford-
ringen op, mener Jurij Kor-
nov.

- Hvis Gorbatjov falder, så
drukner Rusland i blod. Der
bliver borgerkrig.

- Problemet er, at forand-
ringerne ikke kommer fra fol-
ket selv. Det er en revolution
fra oven. Folket er ikke selv
gået på gaden og i strejker,
som de har gjort i for eksem-
pel Polen.

Når Jurij Kornov får besøg
fra Moskva, synes gæsterne,
at han har det bedre end no-
gensinde.

Det mener han også selv.
Selv om "fraværet af sam-
vær" sætter sit præg på hver-
dagen.

- Der er ikke noget at ven-
de tilbage til. Det er kun en
drøm. De næste 40 år vil der
ikke være noget at vende til-
bage til for mig. 
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Jurij Kornov tror ikke, han nogensinde genser sit land.

trapper. Det lovede Komso-
mol-afdelingen (Ungkommu-
nisterne) på instituttet dog at
sørge for.

- Men de holdt ikke, hvad
de lovede. 5å det måtte jeg
opgive.

I årene der fulgte, lærte
Jurij Kornov at tegne, male
og retouchere. Via farens ar-
bejde på et forlag kendte
familien mange kunstnere,
som kunne undervise ham.

Lige siden har det været
hans arbejde. Specielt satiris-
ke tegninger har han lavet,
men i de senere år også film
og video. Han skriver des-
uden digte.

Gravens rand
- Hvorfor sØgte du asyl i Dan-
mark?

- Jeg havde ingen anden
udvej. Mit liv ville være endt i

en langsom pinefuld død,
hvis jeg skulle være blevet i

Moskva.

faciliteter. Det er ikke pleje-
hjem overhovedet, det er gra-
vens rand. Fysisk og psykisk
handicappede mellem hinan-
den, narkomaner, alkoholike-
re.

Personalet er ikke uddan-
net, og der er alt for få. Op til
50 beboere pr. ansat.

Han fortsætter med at
remse op.

- Maden er hæslig. Folk lig-
ger i våde lagner. Får lunge-
betændelse. Falder ud af kø-
restole og må vente længe på
at blive samlet op.

Når man kommer ind så-
dan et sted, tvinges man sam-
tidig til at opgive retten til
pension, arbejde og et sted at
bo.

Jurij Kornov fortæller om
en episode fra en af anstal-
terne, hvor to beboere skrev
en klage til myndighederne
over maden og husets elendi-
ge stand med utætheder
m.m. Brevet blev opsnappet



De unge er svære at få øje på i Muskelsvind-
fonden. Det mener både de unge selv og de
ældre. Begge er også enige om at gøre no-
get ved det. Men hvordan? Og på hvis betin-
gelser?

Af Jørgen leppesen

- Det var altid nogle ældre,
der bare kom og sagde, at så-
dan og sådan skal det være.

Allan Lundsgaard Petersen,
18 år, fortæller hvordan, han
i mange år oplevede Muskel-
svindfonden.

- Jeg troede, at fonden
kun bestod af ældre, siger
han.

- Havde jeg vidst, der var et
ungdomsarbejde, havde jeg
nok ikke følt sådan et skel.

Hvor er de unge henne? Er
de faldet i søvn? Eller får de
bare ikke lov til at udfolde sig
på egne betingelser?

- Gi' os en pose penge og
la' vær med at blande jer i

hvordan, vi vil bruge den!
Sådan kunne man, groft

sagt, beskrive Ungdomsgrup-
pens holdning til de, der sid-
der på pengekassen i Mu-
skelsvindfonden.

- De må stole på os. Det er
ikke rimeligt, at vi hver gang
skal komme med hatten i

hånden og tonsvis af papirer,
der i detaljer forklarer, hvad
vi vil. Der burde være penge
hele tiden, så vi løbende kan
planlægge og selv sætte

gang i aktiviteter, siger Bo
Dwight Kristensen, 28 år og
gammel i gårde i Ungdoms-
gruppen.

Gruppen har for nylig drøf-
tet ungdomsarbejdets frem-
tid med fondens bestyrelse.
Her var alle enige om at sæt-
te mere skub i arbejdet, som i

længere tid har kørt i slæbe-
gear. Blandt andet på grund
af fondens dårlige økonomi,
som sidste år medførte en
besparelse på 100.000 kroner,
der var afsat til et Sverige-
projekt under Ungdomsgrup-
pen.

- Vi forstår godt, at der
skulle spares, men det var
dårligt at skære det hele
væk. Det tror jeg, bestyrelsen
har erkendt, for på længere
sigt kommer fonden ikke vi-
dere uden et ungdomsarbej-
de, mener Bo Dwight Kristen-
sen.

Tre nye grupper
Mødet med bestyrelsen resul-
terede dog ikke i en frit dis-
ponibel pose penge. Men det
blev aftalt at iværksætte tre
nye grupper af unge i et sam-

arbejde mellem VB-centret,
Organisationsafdelingen og
Bo Dwight Kristensen/Maria
Overgaard Hansen fra Ung-
domsgruppen, der skal fun-
gere som støttepersoner for
de nye grupper.

De nye grupper er en delvis
imødekommelse af Ungdoms-
gruppens ønsker. Tanken er
at oprette to grupper for Du-
chenne-drenge, en sjællandsk
og en jysk/fynsk. Samt en
gruppe for lidt ældre unge,
der også rummer nydiagnos-
ticerede. Grupperne skal væ-
re små, omkring en halv snes
personer i hver.

- Fordelen ved små grup-
per er, at man kan være rime-
ligt ens i alder og fysik. Og at
det kan blive mere intimt, i;i-
ger Maria Overgaard Hansen,
der selv har gode erfaringer
fra en mini-gruppe, da hun
var en 13-14 år. Gruppen hav-
de mødt hinanden på familie-
kursus og tog selv initiativ
til efterfølgende weekend-
træf.

Maria Overgaard Hansen,
20 år, skal være støtteperson
for den nye gruppe af lidt
ældre unge.

- Gruppen vil bestå af et
par stykker, der lige har fået
konstateret sygdommen, og
nogle der har været lidt læn-
gere tid i branchen. Det giver
gode muligheder for at hjæl-
pe hinanden, siger hun.

Når man er 15-17 år
Fælles for de nye grupper er,
at man ikke vil stille for store
krav til deltagerne. Når man
mødes på weekendkursus,
skal der være god plads til

hygge, til at snakke sig ind på
hinanden. Der skal være mu-
lighed for at beskæftige sig
med for eksempel fotografe-
ring, video, tegning.

Sådan ønsker Ungdoms-
gruppen det i hvert fald.

Gruppen vil ikke kopiere
de traditionelle ungdomskur-
ser, der arrangeres af VB-cen-
tret. lkke fordi de er utilfred-
se med dem, men fordi der
også er behov fo,r en anden
tilgang, mener de.

- Når man er 15-'17 år, har
man svært ved at snakke om
sine personlige problemer.
Man er i puberteten og sæt-
ter sig ikke bare ned og snak-
ker om sin sexualitet. Det kan
man ikke starte med, siger Bo
Dwight Kristensen.

- Blandt andet derfor er
der mange, der ikke siger
noget på VBs ungdomskurser,
tilføjer han.

Maria Overgaard Hansen
mener, at VB ofte tager sit
udgangspunkt i det handi-
cappolitiske.

- Ungdomsgruppens kurser
starter et andet sted. Vi mø-
des om musik, drama og så
videre, og så kommer vi altid
ad den vej ind på handicap-
politiske emner, siger hun.

Ungdomsgruppen lægger
vægt på, at det bliver unge,
der snakker med unge. På
egne betingelser.

- VB-centret står for råd og
vejledning. De kan fortælle,
at nu er du så og så langt i

din sygdom. I det hele taget
kommer de meget ind på syg-
dom, siger Bo Dwight Kristen-
sen.

- Men det drejer sig også

Bo Dwight Kristensen
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Maria Overgaard Hansen

om at /eve. Og det tror jeg, at
vi som ungdomsgruppe er
bedre til at formidle, fortsæt-
ter han.

Vigtigt at alle får snakket
Allan Lundsgaard Petersen
deltog i VBs ungdomskursus
sidste efterår. Programmet
rummede emner som 'at få
hjælpere og flytte hjemmef-
ra', 'uddannelse eller alterna-
tivt arbejde', 'at rejse og lave
uforudsigelige ting', 'ven-
skab, kæresteri, familie og
børn','livskvalitet og person-
lig vækst'.

En hel dag var sat af til
sammen med en teatergrup-
pe at bearbejde emnet 'hvad
er mine drømme'.

- Jeg synes, der var alt for
lidt tid til åt snakke sammen
to og to, eller i små grupper.
Hovedtemaet om drømlfrem-
tid er selvfølgelig væsentligt,
og teatret var også godt, men
det fyldte alt for meget og
kostede for mange kræfter,
siger Allan Lundsgaard Peter-
sen.

Han fortæller, at nogle fik
sagt en masse på kurset and-
re meget lidt.

- Men det er vigtigt, at alle
får snakket. Derfor må vi ha-
ve gang i nogle ungdoms-
grupper, der arbejder på en
anden måde. Der er brug for,
at flere unge arbejder meget
mere sammen, mener han.

Fondens fremtid
På det kommende landsmøde
vil Ungdomsgruppen markere
sig med et selvstændigt ar-
rangement. Et slags landsmø-
de i landsmødet, for de unge.
Det skulle gerne resultere i,
at flere bliver interesseret i at
gå aktivt ind i ungdomsarbej-
det.

- Man kan jo lave ung-
domsarbejde så mange andre
steder i andre sammenhænge
og i andre foreninger. Men
det er vigtigt, at der er noget,
der hedder Muskelsvindfon-
dens ungdomsarbejde. Det er
vigtigt for vores identitet og
vores fremtid, siger Bo
Dwight Kristensen og peger

Al I a n Lu n d sgaa rd Petersen

Å

på, at nogle andre handicap-
organisationer har et betyde-
ligt mere velfungerende ung-
domsarbejde.

Ungdomsarbejdet er en
forudsætning for, at fonden
hele tiden har fingeren på
pulsen. De, der bestemmer i

fonden i dag, er vokset op i
en anden tid, hvor det at væ-
re ung var anderledes end
nu.

- Der skal nyt blod ind, si-
ger Allan Lundsgaard Peter-
sen.

- Mange unge handicappe-

de kan ikke leve op til tidens
jag og jagt på status. Og vi
oplever, at man begynder at
skrue tiden tilbage igen med
de forbandet mange ned-
skæringer. Vi skal være akti-
ve mod nedskæringerne og
vise vores unge aniigt udad"-
til, siger Bo Dwight Kristen-
sen.

- Her nytter det ikke, at
kun Evald Krog tegner foren-
ingen. Det er nødvendigt
med en bred indsats, tilføjer
han. 
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Al le medlemmer af Muskelsvi ndfonden indbyd-e.s hgrlned, til landsmødet

i årir,'rå, åthotdes i pinsen på ioier Faaborg ,fjoro. Muskelsvindfonden
ivlåårll,, i.O, åg i"Uiiæet-vil'sætte sit helt særlile præg på programmet
fbr dagene 18.-20. maj.

På "Fiorden" ig beoivenheden med

en gaiiamiodag, dans og
festivitas.

For tredje år i træk
henlægger Muskels-
vindfonden sit lands-
møde til den sYdfYnske
perle, Hotel Faaborg
Fjord.

I daglig tale "Fjor-
den", hvor Personale
og betjening, mad og
drikke, værelser og
øvrige faciliteter de fo-
regående år har fået
topkarakter af lands-
mødets deltagere'

"Der blev hYgget om
os på alle leder og kan-
ter. "

"Værelset var indbY-
dende."

"Der var virkelig
gjort noget ud af ma-
den."

Sådan lød tre roser
fra en deltager sidste
år.

Så de bedste ram-
mer er lagt for fondens
20 års jubilæums-
landsmøde, hvor fød-
selsdagen vil blive
markeret på behørig
vis.

Op til landsmødet
udgiver Muskelsvind-
fonden et særligt jubi-
læumsskrift. Og en ud-
stilling på hotellet vil
illustrere fondens hi-
storie i billeder, ord og
diverse effekter.

Lørdag eftermiddag
afholdes jubilæums-
konference. Og sØn-

dag aften og nat fejres

Moderne faciliteter
Hotel Faaborg Fjord,
der er et eftersPurgt
og moderne kursus- og
konferencecenter, rå-
der over 'l 31 værelser'
Heraf 29 enkeltværel-
ser. Der er mulighed
for 30 ekstra oPrednin-
ger'- Alle værelser er ud-
styret med farve-tv,
radio og telefon, eget
badevaerelse og toi let.

Hotellet er velegnet
for kørestolsbrugere'
Dørbredden til værel-
serne er 80 centimeter,
og de fleste værelser
har bred entre, så kø-
restole kan komme ind
på badeværelset.

Konferencesal med
plads til 400 Personer
samt en række mindre
grupperum er blandt
faciliteterne. Hertil
kommer en stor re-
staurant, pejsestue
med bar og Piano
samt hyggekroge i det
centrale indgangsPar-
ti.

En anden slags for-
friskning kan hentes i

hotellets swimming-
pool med tilhørende
sauna og solarium. El-

ler i f ritidslokalerne
med bordtennis og bil-
lard.

De forventede cirka
250 deltagere i lands-
mødet vil være "Fjor-
dens" eneste gæster i

pinsedagene.
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ÆUMSLANDSMøDE

Program
Programmet er foreløbigt, og der kan
komme mindre ændringer.

Lørdag 18. maj:

14.00 Ankomst og indkvartering

15.00 Åbning af jubilæumslandsmøde 1991

1 5.30 Jubilæumskonference

18.30 Middag

Søndag 19. maj:

7.30 Morgenmad

9.00 Ungdomstræf for alle unge
Workshops om aktuelle emner

12.00 Frokost

1 3.30 Muskelsvindfondens ordinære
landsmøde

Dagsorden:
1. Valg af dirigent
2. Bestyrelsens beretning
3. Fremlæggelse af regnskab
4. lndkomne forslag
5. Fremtidig virksomhed. Budget 1991
6. Valg af repræsentantskab
7. Eventuelt

17.15 Møde i Muskelsvindfondens
nyva I gte repræsentantska b

19.00 Festmiddag

21.30 Stor jubilæumsfest
- Bal med City Band til den lyse morgen
- Børnefest i teltet

Mandag 2O. maj:

8.30 Morgenmad. Derefter afrejse
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Jubilæumsfest med
City Band

Fotos: Mogens Laier

men i mere end 10 år, hvor
kvartetten har optrådt til et
utal af store arrangementer.
Blandt andet som husorkester
ved ugebladet Se & Hør's
Amatør Grand Prix samt di-
verse Miss Solskin konkurren-
cer.

Bandet har et meget alsi-
digt repertoire med hoved-
vægten på engelsk tresser-
musik og amerikansk vest-
kystrock.

Kom og vær
med!
Børnene har sjovere sager at
tage sig for end at høre på de
voksnes snakken. Derfor bli-
ver der også i år et særligt
program for dem.

Men der er brug for nogle
til at være sammen med un-
gerne, så alle har det skægt,
trygt og godt hele tiden. Der-
for søges børnepasserel Ger-
ne en snes stykker, og så hur-
tigt som muligt.

I øvrigt ansættes en leder
til at styre løjerne.

Børneprogrammet ligger
ikke fast endnu, men de fore-
gående år har det ik[e skor-
tet på fantasien. Der er lavet
kæmpe-collager, udflugter i
naturen, snobrøds-bål og
meget mere.

På hotellet anvendes swim-
mingpoolen flittigt.

Og også i år vil en stor del
af aktiviteterne foregå i det
opvarmede trætelt, som op-
stilles ved hotellet. Teltet bru-
oes blandt andet til sønda-
lens børnebal, som er en sik-
ker succes.

- Har du. lysJ til.at lege med,
så kontakt Bodil Laursen på
Muskelsvindfondens sekreta-
riat. Helst snarest!

Hunde, nei tak!
Store og små kæledyr af den
levende slags skal helst blive
hjemme.

lsær hunde giver proble-
mer for gangbesværede, hvis
de løber frit omkring. Og
nogle allergikere får ånde-
nød, hvis der er pelsdyr i nær-
heden.

Lad derfor dit kære kræ
blive hjemme. Og kan det
absolut ikke lade sig gøre at
få ham/hende passet af nabo-
en eller andre, så ska/ du sør-
ge for, at dit kæledyr ophol-
der sig på dit værelse.

Landsmødets fest søndag af-
ten og nat kommer ikke til at
gå stille af. 20-års fødselsda-
gen skal fejres med maner og
musik.

Og det professionelle or-
kester City Band lover at gøre
sit til at skabe en minderig
fest, men landsmødedelta-
gerne plejer da heller ikke at
være sene til at traede dan-
sen.

City Band har spillet sam-



KANDIDATER TIL
REPRÆSENTANTSKABET

For at give landsmødedeltaqerne mulio-
hed for at tænke over hvemJ de vil steri-
me på til repræsentantskabsvalget, præ-
senteres her de kandidatet dei alieiede
nu har tilkendegivet, at de stiller op.

Desuden er jeS
med i EYO (EAMDAs
ungdomsgruppe),
hvor vi samarbejder
på tværs af lande-
grænser. Noget der
bliver stadigt vigtige-
re i disse år.

Selv om ungdom-
men er hovedemnet
for min arbejdsind-
sats, er det ikke det
eneste,. der interesser
mig. Jeg fremhæver
det blot her, fordi
det er meget vigtigt,
at de unge også bli-
ver husket."

lsabelle
lgnatieff
Schwartzbach

Bor i Århus, er 32 år,
uddannet børneha-
vepædagog og har
myasteni. Arbejder
som frivillig i omstil-
lingen på Muskels-
vindfondens sekreta-
riat.

"Jeg deltager aktivt i

fondens aktiviteter.
Er børnepasser, med i

en brugergruppe og i

kontaktudvalg.
Jeg besøger nydia-

gnosticerede myaste-
nikere på Århus
Komm u nehospita l.
Og er medlem af Sy-
gehusbrugerrådet i

Arhus amt.
M uske lsvindf on-

den er en organisa-
tion i rivende udvik-
ling, som jeg gerne
vil være med til at
præge. Det er meget
vigtigt for mig, at
fonden bliver ved
med at være en bru-

gerstyret organisa-
tion til glæde for alle
medlemmer.

Jeg lægger også
vægt på at opbygge
et f rugtbart samar-
bejde med de øvrige
danske handicapor-
ganisationer med
henblik på det euro-
pæiske samvirke.

Vigtige hjørneste-
ne i Muskelsvindfon-
dens fremtidige ud-
vikling: Fornyelse
med respekt for de
gode traditioner,
faglige visioner base-
ret på en sund øko-
nomi, omsorg for
medlemmerne."

Mogens
Sørensen

Bor i Hvidovre, er 42
år og bankbestyrer i

Den Danske Bank.

"Min kontakt til Mu-
skelsvindfonden blev
etableret for cirka fi-
re år siden, da det
blev konstateret, at
vores søn Mark lider
af Duchennes mu-
skeldystrof i.

I forbindelse her-
med tog min kone og
jeg initiativ til opret-
telse af Forældre-
gruppe København,
der stadig eksisterer
og fungerer.

ieg rider ingen
specielle kæpheste,
men min opstilling
til repræsentantska-
bet skal ses ud fra
ønsket om at være
med til at præge for-
eningens udvikling
fremover. Med det
håb at foreningen

forbliver en dyna-
misk og spændende
organisation, der er
rede til at gå nye og
utraditionelle veje.

En dynamisk for-
ening med en sund
og fornuftig økono-
mi er en betingelse
for, at alle brugere i

hele landet kan få
den optimale vejled-
ning og rådgivning."
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Bruno
Månsson

Bor i Rungsted, er 44
år og advokat i Kø-
benhavn. Medlem af
M uskelsvindf ondens
repræsentantskab og
bestyrelse fra 1971-
78. Præsident for
EAMDA 1981-87.

"Det vil være interes-
sant og spændende
for mig efter en pau-
se igen at deltage i

M uskelsvindfondens
arbejde. Jeg tror, jeg
stadig har nye ideer.

Jeg mener, at min
uddannelse og mit
job som advokat
samt mange års erfa-
ring med frivilligt
arbejde kan gøre nyt-
te i Muskelsvindfon-
den.

Som formand for
organisationen Mo-
bility lnternational
har jeg erfaring med
at integrere handi-
cappede i internatio-
nale aktiviteter så-
som studieophold,
ferierejser og udveks-
ling. Lignende erfa-
ringer har jeg fra mit
arbejde 1970-81 som
leder af Mellemfolke-
ligt Samvirkes inter-
nationale ungdoms-
aktiviteter.

Handicappolitik i

forhold til EF bliver
et stadigt vigtigere
område, som jeg. via
mit tidligere arbejde
for EAMDA og nu-
værende formands-
skab i Mobility lnter-
national har viden
om."

Bo Dwight
Kristensen

Bor i Århus, er 28 år
og har muskelsvind.

"Jeg har siddet i Mu-
skelsvindfondens
Ungdomsgruppe si-
den 1984 og stiller
op, fordi jeg mener,
der bør være en vis
procentdel af repræ-
sentantskabet, der
repræsenterer de
unge.

Jeg har meget er-
faring i foreningsar-
bejde og tror, jeg
kan være en god ar-
bejdskraft for fon-
den.

Ved siden af for-
eningsarbejde maler
jeg billeder, tegner
og laver skulpturer.

Stem på de unge,
så de også bliver en
del af foreningens ar-
bejde. Den trænger
til det!"

Ma ria
Overgaard
Hansen

Bor i Århus, er 20 år
og studerer littera-
turhistorie på Aarhus
Universitet.

"Jeg har siddet i re-
præsentantskabet i

to år og ønsker gen-
valg.

Jeg mener, det er
meget vigtigt, at der
i repræsentantskabet
sidder nogle unge,
som kan tale for den
store gruppe af un-
ge, der faktisk er tilk-
nyttet Muskelsvind-
fonden.

Jeg er med i Ung-
domsgruppen, hvis
formål er at vareta-
ge de unges ønsker
og interesser. Det
prØvet vi på ved at
arbejde kreativt med
drama, musik og vi-
deo, ligesom vi også
beskæftiger os med
handicappolitiske
emner.

Samarbejdet mel-
lem Ungdomsgrup-
pen og VB-Centret
lægger jeg stor vægt
på. Det er vigtigt at
bruge hinanden og
h inandens erfarin-
ger.

Bengt Lundby
Andersen
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Bor i Agedrup på
Fyn, er 54 år og civi-
løkonom. Arbejder
som økonomichef i

international han-
delsvirksomhed.

"l 22 år har jeg været
ansat som økonomi-
direktør i en stor in-
ternational koncern,
ligesom jeg har ar-
bejdet i bestyrelser
og foreninger af så-
vel økonomisk som
humanitær art.

I 1982 fik jeg kon-
stateret muskelsvind
og har derfor en no-
get reduceret mobili-
tet, men er stadig er-
hvervsaktiv.

Jeg har ikke en
speciel programer-
klæring eller en revo-
lutionerende ide til
foreningens fremtidi-
ge virke. Men jeg
mener, at min er-
hvervsfaglige erfa-
ring kombineret med
interesse for det ar-
bejde, der gøres i for-
eningen, må kunne
bruges."
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Amerikanerne - især yuppier-
ne - har endnu en gang skif-
tet livsstil. Nu er d-et 6levet
sagen at bruge fritiden på at
hjælpe syge, handicappede,
fattige og andre udsatte
grupper. Truede dyrearter in-
klusive.

Morgenavisen Jyl lands-Pos-
ten beretter om fænomenet
under overskriften: "Ameri-
kanernes nye hobby: Med-
menneskelig indsats". Hver
anden voksen i USA - 98 milli-
oner - yder nu frivilligt sam-
fundsarbejde, hedder det. År-
ligt godt 20 milliarder timer
til en værdi af mere end 1.000
milliarder kroner.

Hovedparten af de frivilli-
ge er i alderen 35-49 år, halv-
delen mænd. Og det er ikke
kun velstillede. En fjerdedel
kommer fra lavindkomstfami-
lier med mindre end 120.000
kroner i årsindkomst.

"Men det stØrste opsving i

det fr.ivillige samfunds-arbej-
de finder sted blandt yuppi-
erne i middelklassen. De har
øjensynligt fået nok af
1980ernes jagt på statussym-
boler. Dels har de samvittig-
hedskvaler over de hjemløse,
de syge, den enlige, de gam-
le og de sultende, som blev
sejlet agterud og efterladt
uden redningsbælte i kølvan-

det af Reagan-revolutionens'
sociale besparelser. Dels sø-
ger de nyt indhold i tilværel-
sen," rapporterer avisens
U5A-korrespondent.

Jeg er befriet
Alec Aspinall udtaler: " )eg
havde alt, hvad man forbin-
der med succes. Høj løn, en
overordnet stilling, prestige.
Det eneste, jeg ikke fik, var
den menneskelige tilfredsstil-
lelse, jeg havde håbet på."
Han hjælp'er nu hårdt ramte
unge i New York for 70 kro-
ner om ugen i lommepenge
plus værelse og kost. Og er
blevet "befriet", siger han.

Reaga n - revo I uti o n en efter I od en
hærskare af udstØdte i det
amerikanske samfund. Men
heldigvis er det blevet mode blandt
yuppierne at yde en frivillig
medmenneskeliq indsats. De
vel bjergede harlået dårt ig
sa.nivitiighed og sØger n/t indhold i
ttlværelsen.

Hal Perlman, revisor i top-
pen af Baltimores erhvervsliv,
bruger to gange om ugen
nogle timer på at besøge
kræftsyge børn på et hospi-
tal: "Det gør en utrolig for-
skel for de små - og for mig.
Det sætter alle rotteræsets
småproblemer i det rette per-
spektiv. "

Der bliver ikke mindre be-
hov for det frivillige arbejde i

fremtiden. Hverkeln i USA el-
ler hos os hjemme i Danmark,
mener en sagkyndig, Virginia

a Hodgkinson.
I "Såvel her som i de skan-
E= dinaviske velfærdssamfund
3 bliver de ældste befolknings-
$ grupper større og større. Dtr

bliver færre og færre til at
betale for de sociale pro-
grammer, og vi bliver uom-
gængeligt tvunget til at træf-
fe en række svære valg. Vi
kan enten opgive dele af vore
sociale progråmmer, eller vi
kan give af vores tid til nogle
aktiviteter, og så bruge sta-
tens ressourcer på de nødven-
dige topprioriteter, " siger
hun.

Men tilføjer: "De frivillige
hverken kan eller må erstatte
de professionelle, og vi er al-
tid på vagt over for politike-
re, som bruger de frivilliges
indsats som undskyldning for
at skære i statens sociale pro-
grammer, sådan som det des-
værre har været tilfældet he-
rovre i det seneste årti."

Sølv til tombola-chefen
Knud Jensen, ansvarlig for
Muskelsvindfondens tombola
med mere, har adskillige nit-
tere på samvittigheden. Selv
er han en sikker vinder. Alle-
rede for et kvart århundrede
siden indkasserede han en
flot førstepræmie i en anden
afdeling af lotteribranchen,

da loddet faldt på fru Åset
Heldet fejredes for nylig på
behørig vis med 75 gæster til
morgenkaffe i hjemmet i
Døstrup ved Hobro. Lands-
formand Evald Krog var na-
turligvis blandt gråtulanter-
ne.



Heltene og os feje
Af Per Højholt

Jeg hader helte. Da jeg i sin tid var bib-
liotekar, var der to stileemner, vi særligt
frygtede. Det ene var "llden og dens be-
tydning for mennesket", og det andet
hed "Helte". Begge Var slemme, for der
var ikke mange bøger om nogen af dem,
og når de var udlånt, var det bare sket,
og den arme elev var gråden nær, eller
forfaldt til bandning, alt efter køn og
temperament.

Om helte har en englænder ved navn
Carlyle spildt tid på at skrive en bog. Den
var totalt uanvendelig til stileskrivning,
men det fandt eleverne jo førsl ud af
derhjemme. Jeg greb da ofte til den ud-
vej at lave stilen for den arme stakkel.
Ja, jeg skrey den ikke, jeg lavede en dis-
position, og det er, som enhver husker,
det halve arbejde. Sammen med eleven
tyede jeg hen i et hjørne af udlånet og
dikterede en opdeling af emnet, så sti-
len nærmest skrev sig selv. Smadder-
upædagogisk, men jeg trøstede mig
med, at det jo var skrivefærdigheden,
der skulle opøves, ikke den almindelige
viden om helte.

Allerede da hadede jeg dem. Og jeg
aftalte med mig selv, at de måtte værå
dumme. Store stærke og modige trodse-
de de enhver forhindring, ja, de opsøgte
dem ligefrem. Jeg kunne ikke tænke
mig noget dummere. Forhindringer prØ-
vede jeg altid at snyde mig uden om,
hvis jeg da ikke direkte benægtede de-
res eksistens. Det var også en god id6 at
bagtale dem, gøre dem så ubetydelige

og små, at de da virkelig ikke var nogen
sand udfordning for en som mig. Som
alle feje hunde var jeg allerede dengang
en blærerøv.

Modet i munden
For fej, det var jeg, det nyttede ikke no-
get at nægte det. Jeg kunne have mit
mod et meget lille sted, i munden fx.
Men jeg blev med årene modig nok til at
erkende min fejhed. Jeg har aldrig været
i tvivl om, hvorvidt jeg turde noget eller
ej. Lang tids åndelige øvelser har lært
mig, at jeg godt kan beundre et bjerg
uden at ønske at bestige det. Nemt. Jeg
kan også godt se en vej uden at gå ud ad
den. Og is går jeg slet ikke ud på. politiet
kunne jo have glemt at tage skiltet ned.
Og jeg vil bestemt ikke kunne lide at
drukne.

Os feje har det nemt. Vi giver på for-
hånd afkald på heltegerninger. Hvis vi
overhovedet kan undgå dem. Men jeg
skal da gerne indrømme, at hvis et bårn
falder i noget dybt vand, og ikke andre
gør mine til at ville springe ud, så sprin-
ger jeg da! Men er det mod? Næh, jeg
synes bare ikke, at børn skal drukne,
mens jeg ser på det. Og når der nu ingen
helte var i nærheden!

For heltene består- verden af kløfter,
som er dybe, og bjerge, som er -høje.
Begge dele er det, de kalder udfordrin-
ger. Måske er det derfor så mange dans-
ke helte spænder bælte og tager til ud-
landet, Himmelbjerget er ligesom ikke

FRA $IDII.ItilIIIll

nok for en rigtig, karseklippet mand
med den markante profil klemt inde
mellem ørerne!

Den gode løgn
De fleste helte dør enten under udførel-
sen af en dåd, eller de sygner hen i min-
der, når fysikken ikke mere slår til. Men
ingen gider jo se deres lysbilleder eller
høre på deres blær! Der er os feje langt
bedre stillede. lngen tiltror os heltegel-
ninger, vi ligner heller ikke helte, for det
meste da, så vi lyver.

Utroligt hvad vi kan hitte på. Og folk
ved godt, det er løgn, og vi ved det
godt selv, for det meste da, - man kan
udtrykke det sådan, at vi har et lidt pro-
blematisk forhold til kendsgerninger,
nærmest så stærkt som en hest kan ien-
de! Men gør det noget? Bare vores hi-
storier er fængslende for os selv og and-
re.

Helte er for det meste dårlige fortæl-
lere. De tror, at det drejer sig om hand-
ling, kaldet action. Det gælder ikke for
os feje, ork nej. Så vi er gode fortællere,
fordi vi har så meget at skjule og kom-
pensere for, og det giver mange ord i

munden. At vi så også har et prbblema-
tisk forhold til det, man kalder sandhe-
den, bekymrer os ikke så meget.

Herregud: Er den gode løgn ikke det
nærmeste, man kommer sandheden?
Jeg tror det.

Per Højholt er 62 år og forfatter
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Keith Harary & Pamela Weintraub

KLARE DRØMME
30-dages kursus i kreativ søvn

BilRU Ll\

Klare drømme
3O-dages kursus i kreativ
søvn.
Af Keith Harary og Pamela
Weintraub
Borgens Forlag 1990
141 sider Pris 118,- kr.

Jeg elsker bøger som "Lær alt
om bilens karburator på 12
dage", "Lær at spå på '14 da-
ge", "Lær førstehjælp på 15
dage" - og som denne "Klare
drømme - 3O-dages kursus i
kreativ søvn".

At få sådan en bog i hån-
den giver mig altid fornem-
melsen af, at jeg, hvis jeg ba-

re følger bogens anvisninger,
vil få virkelig kontrol over
den del af mit liv, som bogen
omhandler.

Bagefter kan jeg så bare
gå i gang med en ny - og
beherske endnu et livsområ-
de.

Så jeg kastede mig med
glæde over bogen, som har
et handy format, der må pas-
se til ethvert natbord. Og en
indholdsfortegnelse, der må
passe til enhver Time-Mana-
ger; opdelt som den er i uger
og enkelte dage med hver sin
overskrift.

Bogens tekst ,er lige til at
gå til. Den er let læst, med

klare anvisninger, og et resu-
me efter hvert kapitel. Det
3O-dages kursusforløb er lige-
ledes klart skematisk opstil-
let.

Desværre er problemet ved
den slags bøger, at det er så
svært at følge dem. Et pro-
blem, som nogle sikkert vil
genkende fra diverse fremra-
gende, minutiøst fastlagte
slankekure...

Jeg er ude af stand til sla-
visk at følge et 7-, 14- eller
47-dages bog-kursus i noget
som helst. (Det er derfor, jeg
ikke kan spå eller ved, hvor
karburatoren sidder...).

Så min glæde over syste-
matikken ændrer sig hurtigt
til en gang dårlig samvittig-
hed, der ofte resulterer i, at
jeg holder op med at læse
videre.

Med Nick i sportsvogn
Det kunne også meget nemt
være sket med min skæbne
som klardrømmer, hvis ikke
jeg en nat havde mødt Nick
Nolte sammen med en dulle i

åben, rød sportsvogn.
Nu synes jeg tilfældigvis, at

han er ret dejlig. Og at det
burde have været mig, der
sad der ved siden af ham.

Og sandelig! Midt i drøm-
men huskede jeg pludselig
det, jeg havde læst om klar-
hed og styring idrømme.

Så ud røg dullen! Og ned
på sædet hoppede jeg. Lænet
op ad hans arm kørte vi en
vidunderlig tur, hele vejen fra
Sydeuropa til Brønshøj.
(Hvorfor Brønshøj? Det er for-
di, han har en søster, der bor i

Vanløse.).
Nu er der nok noget af

bogen, jeg ikke helt har fået

fat på, for da Nick og jeg går
fra Brønshøj Torv ned af Fre-
derikssundsvej, springer en
mand ud fra en legetøjsbutik
og skyder stakkels Nick mel-
lem skulderbladene. Hvorpå
en anden mand med en pøl-
setang hiver hans indvolde ud
gennem skudsåret. Det var så
grufuldt, at jeg vågnede af
mine klynkende skrig.

Det stod mig klart, at jeg
måtte repetere visse af bo-
gens afsnit. Så jeg bliver i
stand til at afværge den slags
grufulde begivenheder. Ellers
vil min drømmeverden hur-
tigt løbe tør for drømme-
mænd.

Bogen indeholder i slutnin-
gen et tillæg: "En særlig be-
mærkning, til handicappe-
de." I det står.der, kort sagt,
at man som handicappet kan
tilpasse øvelser og takten,
hvori de gennemføres, efter
en selv og ens særlige,behov.
Jeg vil, med en vis forsigtig-
hed, tro, at dette også skulle
være muligt, såfremt man
befinder sig i den situation
ikke at være handicappet.

Forfatterne skriver i øvrigt i

afsnittet, at i meget af deres
forskning har handicappede
personer været direkte med-
virkende til udforskninj og
forståelse af, hvorledes men-
nesket er i besiddelse af udvi-
dede færdigheder.

Men hører du til de men-
nesker, der interesserer sig
for sine drømme - de vågne
såvel som de sovende - vil jeg
absolut anbefale bogen.

Jeg læser den såv op til
flere gange.

lsabelle lgnatieff
Schwartzbach

at slå op i, hvis man vil sætte
sig ind i dem.

Den fortæller meget med
billederne, som man ikke kan
beskrive i ord. Det gør den
også brugbar for andre end
fagfolk. Hvem ville for eksem-
pel tro, at et spædbarn, som
er helt slapt på grund af kon-
genit muskeldystrofi; vil kun-
ne udvikle sig til et barn, som
kan sidde, stå og gå med ben-
skinner på - hvis ikke billeder-
ne så overbevisende doku-
menterede det.

Birgit Steffensen

Kreativ søvn
(med Nick Nolte)

Muskelsvind i billeder dommenes diagnostiske tegn,
naturlige udvikling og be-
handling.

Bogen giver sig ikke ud for
at være en udtømmende be-
skrivelse af muskelsvindsyg-
dommene. Den trækker de
mest almindelige frem, gen-
nemgår deres væsentligste
træk - og udelader de mest
sjældne.

Bogen er et meget fint sup-
plement til de eksisterende
lærebøger, men den kan dår-
ligt stå alene. De stikordsagti-
ge og skematiske sygdomsbe-
skrivelser forudsætter, at
man har bøger med mere de-
taljerede sygdomsbeskrivelser

"A Colour Atlas of Muscle Di-
sorders in Childhood".
Af Victor Dubowitz
Wolfe Medical Publication
Ltd. 1989
182 sider Pris 768,- kr.

En håndbog i farver på 182
sider, som på engelsk gen-
nemgår de mest almindelige
muskelsvindsygdomme hos
børn.

Bogen henvender sig først
og fremmest til fagfolk, som
har med diagnosticering af
muskelsvindsygdommene at

gøre. Men den er også brug-
bar for andre.

Den adskiller sig fra andre
tilsvarende håndbøger ved i

farvebilleder at viseJ hvordan
sygdommene ytrer sig krops-
ligt hos det samme barn over
mange år. Og ved at vise
hvordan muskelbiopsien så
ud ved diagnosticeringen.

Forfatteren sammenholder
de ydre tegn med de indre
muskulære forandringer. Til
hvert sygdomsafsnit hører en
helt kort og skematisk tekst,
som punktvis fremhæver syg-



Grøn Koncert 9O!

Fik du snappet alle de gode
shots med lommekameraet?

Nej, vel...
Men nu har du alletiders

bedste og billigste chance for
at gense sommerens dejlige
grønne koncertminder, live!

Grøn Klub har nemlig vide-
oen. Med masser af mesterlig
musik og bunker af brillante
billeder. Fed rock, henrykte
publ ikummer, svedende frivi l-
lige. Det hele er med. Også
det der foregår før, under og
efter - og bag scenen.

Og hvem ved? Måske er du
selv på...

Videoen er klippet sammen
af det bedste af fem film, som
en række tv-og videoselska-
ber optog landet over. Og
prisen: 75 kroner inklusiv for-
sendelse!

Udfyld nedenstående ku-
pon og indbetal pengene på
giro 9 01 11 10 eller send be-
løbet på check. 5å er årets hit
dit.

P5! Grøn Klub har stadig et
antal sports- og rejsetasker
påtrykt Grøn Koncert-logoet
på lager. Ligesom det endnu
er muligt at erhverve et eks-
emplar af det flotte Rolling
Stones læderbælte.

Navn

Adresse

Postnr:.-By f:
Jeg bestiller hermed:

- 

stk Grøn Koncert 9O-video(er) a kr. 75,-
stk sportstaske(r) a kr. 99,-
stk Rolling Stones-bælte(r) a kr. j50,-

co
c
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d
o

Kuponen sendes til Muskelsvindfonden, Vestervang 41, g000

Århus C. Mrk. "Grøn Klub". Pengene vedlægges i check eller
indbetales på giro 9 01 11 10
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"Hvad med os når jeg flYt-
ter?" er titlen På et kursus for
unge handicaPPede og deres
familier, som Dansk HandicaP
Forbunds Ungdomskreds ar-
rangerer i aPril.

Om baggrunden for kurset
siger ariangørerne blandt
andet:

- At flytte hjemmefra er for
alle en udfordring. Og et lille
mirakel både for forældrene
og for de unge selv. Men det
ei også en tid med mange
ubesvarede sPørgsmå1. Hvor-
dan bliver mit nYe liv uden
for mit barndomshjem? Hvad

skal der ske af nYe ting i for-
ældrehjemmet, når den unge
handicappede er flYttet? Kur-
set vil tage fat i drømme, vi-
sioner og de ubesvarede
soørosmå1.' 

Ku"rset finder sted På Tovs-
højskolen i Brabrand 12'-14'
apl'it 1991 . Deltagere skal
være hjemmeboende unge
fra 14 år og deres forældre.
Pris 300,- kroner Pr. deltager.

Tilmelding hurtigst muligt
til Michael Pedersen, tlf' 86
13 73 49 eller lnger Poulsen,
tlf. 86 18 90 s0.

den unqe handicappede flyner hiemmefra? Det er emnet
DHFs lJhgdomskreds afholder i april.

Hvad sker der, når
for et kursus, som

Mange strenge
at spllle på

Et mobitt træningsbassin demonstreres på
bt isetla Centelidagene 14. - 16. mai.

fagmessen EurohosPital & Rehab

Fagmesse i Bella Center
de lsesi nf ormatio ns-sYste mer,
kostplanlægning og arkive-
rings- og kommunikationssY-
stemer.

Blandt produkterne På Eu-
rohospital & Rehab 91 kan
interesserede tage joYstick bi-
len i nærmere øjesYn. HjælPe-
middelfirmaet Sahva Auto
praesenterer den teknisk
avancerede vogn, som 9ør
det muligt for flere handicaP-
pede selv at køre bil.

Firmaet Arjo ÆS demon-
strerer et nYt mobilt træ-
ningsbassin med glasvægge.
Def er opbygget i moduler
oq kan derfor Placeres man-

96 steder. For eksemPel På
daghjem, plejehjem, hosPita-
leiog i lokale sundhedscen-
tre.

Eurohospital & Rehab 91, den
europæiske fagmesse for so-

cial-' og sundhedssektoren,
finder sied i Bella Center fra
14. - 15. maj.

Ved siden af Præsentation
af en lang række Produkter
arrangerei i år en stor særud-
stilling med titlen "9O'ernes
Sundhedssektor - Resultater
og Visioner". Den er først og
fåmmest rettet mod medar-
beidere i social- og sundheds-
seLtoren og viser blandt an-
det, hvad et Patienthotel er
for noget. Dansk HjælPemid-
delinstitut har indrettet et
ældrehus udstYret med alle
moderne hjælPemidler. Og
en 'tema-Ø'vil med informa-
tik som overordnet tema ori-
entere om blandt andet le-

Fvsiske handicaPs er ikke
lænqere en hindring for at
udfilde sig musikalsk På di-
verse instrumenter' Den tek-
nologiske udvikling har givet
nye muligheder i form af
elektroniske keyboards, com-
puterprogrammer med vide-
re.

Markedet er faktisk allere- !
de stort, og det kan være e

vanskeligt at skaffe sig et g
overblik. Hvad er mulighe- I
derne, og hvad skal man væl- 'P

ge?
Det prøver Dansk Teknolo-

gicenter for HandicaPP-ede

[onrcH) nu at besvare På to
temadage, som er rettet mod
alle med interesse i området.
Fvsisk handicaPPede, terape-
uler, lærere, sPecialkonsulen-
ter, med flere.

På temadagene Præsente-
res eksempler På udstYr, og
der fokuseres Prismæssi9t På
produkter, som er overkom-
melige at købe for Private og
skoler.

De teknologiske grundbe-
greber gennemgås. TilPas-
ningsmuligheder demonstre-
res. Og der orienteres om di-
verse forhold, man skal være
opmærksom på ved indkøb.

Temadagene finder sted

3

17. april på Geelsgård kost-
skole på Sjælland og 30. aPril
oå DATCH i Århus. Prisen for
at deltage er 500,- kroner inc-
lusive kaffe og frokost.

Yderligere oPlYsninger og
tilmeldingsblanket hos
DATCH, tlf.86 1627 00.

Det være svært at
det voksende marked for

usikinstru-handicapeonede m
menter.' D1rfor afholder DATCH tO

temadage, der kan
brugere
orientere

og
stg

behandlere
hjælpe

med at



\l ili I
I

Når mor eller far
kommer i kørestol
Angst,
hed.

usikkerhed, ensom- at han eller hun bliver stadigt
dårligere. Ofte føler børnene
sig tvunget ind i et ansvar,
som hindrer dem i at sætte
egne grænser og opfylde eg-
ne behov. Og de føler sig
svigtet af det offentlige sy-
stem.

Nogle børn bliver også
mobbet i skolen på grund af
forældrenes sygdom, Og det
er heller ikke ualmindeligt, at
børnene oplever, at forældre-
ne bruger dem til praktisk
hjælp i såvel tide som utide.

Altsammen presser det
børnenes følelsesliv, og de får
et stort behov for at tale om
og bearbejde problemerne.
Men netop på grund a? en
stærk loyalitet har de ofte
meget svært ved at snakke ud
om deres inderste tanker med
forældrene

Pjecen ventes færdig i lø-
bet af foråret. lnteresierede
kan få yderligere oplysninger
hos Elvira og Flemming Lolk,
tlf. 98 83 70 50.
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Det er vilkårene for nogle
børn i familier, hvor en af for-
ældrene bliver alvorligt han-
dicappet.

Sådan er i hvert fald de er-
faringer, som en gruppe børn
af scleroseramte forældre i
Vendsyssel har gjort. Men de
har også besluttet at gøre
noget ved det, skriver dagbla-
det Politiken.

Med 130.000 kroner i støt-
te fra Socialministeriets Ud-
viklingsmidler (SUM) vil grup-
pen nu udgive en pjece, der
fortæller andre børn i lignen-
de situationer om de følelses-
mæssige omkostninger og de
praktiske omvæltninger i

hverdagen.
Et års projektarbejde med

deltagelse af otte familier
med 11 børn ligger til grund
for udarbejdelsen af pjecen.

Et gennemgående problem
er, at børnene får for lidt at
vide om fars eller mors syg-
dom. De kan blot konstaterå,

har en gruppe
udgiver de nu

Eksklusive børn
Forældre, der ønsker at delta-
ge i forældrekurser med de-
res handicappede barnlbørn,
kan ikke være sikker på at få
betalt kursusdeltagelsen for
børnene over bistandslovens
paragraf 48, stk. 1.

Det viser en afgørelse, som
Den Sociale Ankestyrelse har
truffet.

Styrelsen har tiltrådt, at en
familie med to børn, hvoraf
det ene lider af Minimal Brain
Damage (MBD), ikke får be-
talt kursusdeltagelse tor bør-

Det
o9 derfor

nene i et kursus for forældre
med MBD-børn.

På det pågældende kursus
blev børnene beskæftiget og
passet af pædagoger, og der
var i mindre omfang indlagt
praktiske fælles aktiviteter
for børn og forældre. Lige-
som der var mulighed for, at
forældre og børn brugte kur-
suscentrets faciliteter sam-
men.

Kommunen betalte kursus-
afgift og transportomkost-
ninger for forældrene samt

Børnene føler

I

I
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400,- kroner til en barnepige.
Derimod afslog man at betale
2]00 kroner for børnenes
deltagelse i kurset med den
begrundelse, at MBD-barnet
var inde i en positiv udvikling
på grund af allerede bevilge-
de foranstaltninger. Og at
det ikke var "absolut" nød-
vendigt, at de to børn deltog
i kurset.

Forældrene klagede for-
gæves til amtsankenævnet
og videre til Den Sociale An-
kestyrelse med den begrun-
delse, at det var vigtigt, at
hele familien deltog i kurset
for ikke at "gå i styk-ker". For-
ældrene mente også, at det
var vigtigt, at alle forældre
med MBD-børn fik samme
behandling i alle kommuner
og amter.

Ankestyrelsen godkendte
kommunens og amtsanke-
nævnets afgørelser. Men un-
derkendte en detalje i be-
grundelsen for afgørelserne,
idet de to instanser gav afslag

Børn har ikke automatisk ret til
at få dækket kursusafgiften, hvis
deres mor oq far deltaoer i
forældrekursel. Det har- Den
Soci a I e An kestyre I se beste mt.

med begrundelsen, at der ik-
ke var tale om en "absolut,,
nødvendig merudgift.

Ankestyrelsen siger, at der
ikke er hjemmel i bistandslo-
vens paragraf 48, stk. I til at
afslå hjælp med begrundel-
sen "absolut" nødvendig
merudgift. En kommune kan
altså ikke stille kravet ,,en

absolut nødvendig merud-
gift". Den kan alene give af-
slag med begrundelsen "ikke
nødvendig merudgift".

Arveafgift bortfalder
Humanitære organisationer har hidtil skullet betde 12 procent i af_
gift til staten, når de har arvet penge eller andre værdier.

Den afgift forsvinder nu til glæde for organisationerne og gi-
verne.

Ændringen er et resultat af finanslovsforliget for j991. Flem_
ming Kofod-Svendsen fra Kristeligt Folkeparti har arbejdet for at
få afgiften fjernet, og det lykkedes i forhandlingerne med rege-
ringen.

_ Finanslovsvedtagelsen kan ikke i sig selv afskaffe afgiften. Der-
tor'tølger en ændring i lov om afgift åf arv og gave.
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Video om Christians
hus

tr
a

or

Speciallærere, psykologer,
konsulenter og andre, der
arbejder med børn i den vidt-
gående specialundervisning,
kan gratis deltage i en række
kurser og temadage arrange-
ret af Københavns amt. Kur-
serne er også åbne for delta-
gere fra andre amter.

Program for personer, der
beskæftiger sig med bevæ-
gelseshandicappede:

30. maj: Orienteringsmøde
for nye lærere.

24,25. o926. sept.: Kursus
for lærere, der underviser
bevægelseshæmmede.

28. oktober: Temadag om
u nd ervi sn i n gsti I rette I æg g e I -
se

27. november:
om hjemkundskab

Når familier med handicappe-
de skal have foretaget større
boligændringer, lø-ber alle
involverede parter ofte ind i

problemer med for eksempel
lovgivning, rollefordeling,
økonomi, projektering med
videre.

Usikkerhed, tvivl og mang-
lende viden kan nu afhjælpes
med en ny video og tilhøren-
de tekst- og arbejdshæfte,
som Socialministeriets lnfor-
mations- og Konsulentvirk-
somhed (SIKON) har fået
fremstillet.

lnf orm at ionsmateria let
bygger på et konkret eksem-
pel fra familien Finne Ras-
mussen i Vejle, som har gen-
nemført en omfattende boli-
gændring for sønnen Christi-
an. Sagen har tidligere været
omtalt i Muskelkraft 7189 og
1190.

Videofilmen af 22 minut-

lere og fagfolk. Blandt andet
for at skabe større opmærk-
somhed om de forskellige
problemer med og aspekter
af at have en muskelsvindsyg-
dom.

Det gælder også dette se-
neste whitepaper, der er
skrevet af den belgiske psy-

ters varighed viser, hvordan
Christians boligændring blev
til og belyser med konkrete
eksempler situationen før og
efter. Det tilhørende hæfte
på 32 sider har afsnit som
" Hvordan oplever forældrene
boligændringen?", "Hvordan
oplever kommunerne de me-
re omfattende boligændrin-
ger?", "Lovgivning", "Hvem
løser de forskellige arbejd-
sopgaver i en boligændrings-
sag?", med flere.

Materialet er målrettet
undervisning og diskussion
mellem fagfolk. Men det kan
også med udbytte anvendes
af familier, der står over for
problemerne.

Henvendelse vedrørende
leje af video og køb af tekst-
og arbejdshæfte til S|KON.
Bogbutikken, Kristineberg 6.
Postboks 2695. 2'100 Køben-
havn Ø. Tlf. 31 29 91 22.

kolog og familieterapeut
Marie-Cecile Henriquet. Pje-
cen er på engelsk og kan fås
ved henvendelse til Muskel-
svindfondens Udviklingscen-
ter.

Kurser i undervisning af handicappede

Christian Finne Rasmussen, der her afprøver kranen i sit "hus", er
lovgd,pe.rs.onep i en video om. problemernå ved større boligændringåi,'som
Socia I m i n isteriet netop ha r udg ivet.

Yderligere oplysning og til-
melding hos Kulturel Forvalt-
ning. Naverland 2. 2600
Glostrup. Tlf . 42 96 55 44.

Københavns amt tilbvder qratis
kurser i undervisning' af llandi-
cappede. Kurserne er oqså åbne for
deltagere fra andre amter.
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Temadag

Rygoperationer og respiratorbehandling

Whitepapers kaldes de pje-
cer, som Sammenslutningen
af Europæiske Muskelsvind-
organisationer (EAMDA) ud-
giver med jævne mellemrum.
Det seneste whitepaper om-
handler psyko-sociale aspek-
ter ved rygoperationer og re-
spiratorbehandling og er re-

sultatet af en workshop i Bel-
gien i 1988, hvor der deltog
fagfolk fra de forskellige eu-
ropæiske muskelsvindorgani-
sationer. Fra Danmark deltog
ergoterapeut Jette Møller og
læge Erik Jørs.

Whitepapers er først og
fremmest rettet mod behand-
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Rock med roser
En.dejlig.tjans venter på dig.

I år vil Muskelsvindfondin
sqlge- smukke, langstilkede,
velduftende roser på somme_
rens Grøn Rock- og Grøn Kon_
cert-turneer. Og er du hurtig,
kan det blive dig, der får of_
gaven.

Der er brug for et antal
sælgere til hver koncert. Sal_
get vil primært foregå i be_
gyndelsen af arrangementet
og kan alt efter individuelle
ønsker kombineres med salg
af mærkater også.

Senere under koncerten
kan man deltage i andre akti_
viteter i boderne med videre.
.. Yderligere oplysninger og

tilmelding senest'den i. maj
!o1_]!1ud Jensen, Ormhøjen
4, 9500 Hobro. Tlf. 98 55-71
86.

Følgende datoer og steder er
der brug for sælgere:

Grøn Rock 9l:
Fredag
Lørdag
Søndag
Fredag
Lørdag
Søndag

Fredag
Lørdag
Søndag
Torsdag
Fredag
Lørdag
Søndag

Silkeborg
Holstebro
Esbjerg
Hjørring
Kolding
Horsens

Herning ,

Odense
Århus
Blokhus
Vejle
Næstved
København

31. maj
1. juni
2. juni
7. juni
8. juni
9. juni

Penge i horisonten

Grøn Koncert 9l

12. juli
13. juli
14. juli
18. juli
19. juli
20. juli
21. juli

!f,:;!;'af roser vil tyse op på sommerens'grØnne koncerter. Metd dig som

Der er muligheder for badeferier i danske handicapvenlige sommerhuse.

Handicapvenl ige sommerhuse

Voksne personer med mu-
skelsvind har mulighed for at
få tildelt penge fra poul Wer_
ge.s Fond. I alt fem portioner
a kr. 3.570,- uddelei 18. juni
1991.

Alle voksne, der har mu-
skelsvind og er af dansk her-
komst, kan komme i betragt-
ling. Det vil dog først 69
Tremmest være personer, der
ønsker at udføre en udadret-

tet aktivitet, som ikke dækkes
fra andre sider.

Beløbet er ikke skatteplig_
tigt, og Muskelsvindfonde-n
giver ikke oplysninger om til-
delingen videre.

Begrundet ansøgning med
angi.velse af, hvordian penge-
ne tænkes anv-endt, skal våre
VB-Centret i Århus i hænde
senest 1. maj 1991.

6'

Penge fra
Po"ul Werges Fond venter
pa ansØqntnqer
fra folk- '
med muskelsvind.

"Tolshave" hedder et dejligt
sommerhus ved Jerup, som
Sammenslutningen at For_
ældre til Handicappede Børn
udlejer. Huset, d-er ligger i
fredet område med cir[Jfem
kilometer til en børnevenlig
strand, er indrettet med hanl
dicaptoilet og badebriks.

Op til 12 personer er der
plads til.fordelt på to køje_
rum med hver fire senge og
to værelser med hver to sen-_
ge.

lnteresserede skal henven_
9_":ig til Lis Møiler på ttf. 98
42 9'l 62 (98 43 38 3b meilem
8-12).

I øvrigt ligger Muskelsvind_
fondens VB-Center inde med
beskrivelser af en række han-
dicapvenlige sommerhuse,
som folk lejer ud, eller som
andre handicappede har be_
lyttet. Oplysninger herom
kan fås hos Bodil Laursen på
tlf. 86 13 97 77 lokal 47.
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Unge muskelsvindlere
sig på tværs af landeg

organiserer
rænser

Hvorfor er det vigtigt med en
europæisk ungdomsgruppe?
Og hvad får de unge danske
muskelsvindlere egentlig ud
af, at de har en repræsentant
i gruppen?

Det er nogle spørgsmå1, jeg
som Danmarks repræsentant
og som medlem af EYOs
start-gruppe ofte møder og
derfor gerne vil prøve at bes-
vare.

Til EAMDA's årsmøde i

1988 i Dublin blev der talt
om, at det vist snart ville være
tiltrængt med lidt nyt og
ungt blod inden for organisa-
tionen. Der var bred enighed
om, at man det følgende år
ville gøre noget ved det, og
hvert land skulle om muligt
medbringe en ung aktiv fra
deres nationale forening.
Men det havde de fleste vist
lykkeligt glemt alt om ved
næste års generalforsamling.
Faktisk havde kun Tyrkiet,
Holland, Tyskland, Spanien
og Danmark husket det aftal-
te.

Men trods den ringe delta-
gelse for unges vedkommen-

de blev det alligevel dette
møde, der gav startskuddet
til en EAMDA Youth Organi-
zation. En EYO-startinggroup
blev oprettet med fem med-
lemmer, og de skulle ud fra et
program, som de hollandske
unge havde foreslået, få EYO
op at stå.

Hvad er der sket?
Der er nu gået halvandet år -
og hvad er der sket? Der er
faktisk sket en hel del. "Pro-
blemet" er måske, at det ikke
er så synligt, men det er
grundlæggende for, at EYO
nogensinde skal b/ive synlig.
Der er arbejdet på EYOs mål-
sætninger, på EYOs fremtidi-
ge struktur - på selve ideen
med at have en sådan organi-
sation.

I start-gruppen mener vi, at
EYO i 1992 skal have officiel
status. Det vil medføre, at
EYO bliver en organisation i

organisationen EAMDA. EYO
skal have sine egne årlige
møder, hvor en repræsentant
fra hvert land skal deltage.
EYO skal deltage i EAMDAs

AGM (årlige generalforsam-
ling), hvor vi'skal have sam-
me rettigheder, som en al-
mindelig delegeret har; det
vil sige, vi vil have stemme-
ret.

Til EYOs egne møder vil de
forskellige unge delegerede
mødes, og den meget vigtige
personlige kontakt vil finde
sted. Der skal arrangeres pro-
jekter for alle medlåmslande-
nes unge, og der skal arran-
geres mindre ting for f.eks. 3-
4 lande. Det kunne være
workshops om livskvalitet
med alt, hvad det indebærer
lige fra et uafhængigt liv
med egen bolig, bil, hjælper-
ordning til arbejdet med at
acceptere et liv med muskels-
vind.

Eller en workshop kunne
omhandle det meget faretru-
ende og snart kommende
indre marked og dets konse-
kvenser for handicappede.

Aldersgrænse
EYO-startinggroup har også
brugt en del krudt på at skri-
ve artikler og ansøgninger.

Og vi har for et stykke.tid si-
den modtaget nogle ret-
ningslinier fra EAMDAs ledel-
se. I dem står bl.a., at EYO
skal have observatør-status til
EAMDAS AGM, og at alders-
grænsen skal være 25 år. Det
er vi selWølgelig ikke tilfred-
se med. En observatør-status
ville betyde, at vi reelt ingen
indflydelse får overhovedet,
og en aldersgrænse på 25 vil-
le afskære forfærdeligt man-
ge. Så lige nu er vi i gang
med at få dette ændret, så vi
får stemmeret, og så alders-
grænsen i hvert fald bliver 30
år.

I øvrigt kan nævnes følgen-
de projekter, som er sat i

gang, og som realiseres inden
for det næste års tid: Logo-
konkurrence, Pen Friend Pro-
ject, forskellige foldere, og i

oktober en workshop for
nogle af de sydeuropæiske
lande.

Maria Overgaard Hansen

Unge Danmark, arbejder på at egen under
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FARVEL TIL EN
MINISTER

OG OGSÅ EN STOR I
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Vi har fået ny socialminister.
Dermed må vi sige farvel til
den hidtidige, Aase Olesen.

Det gør vi ikke uden en
smule vemod, for nok kunne
vi være uenige om dette eller
hint; men Aase Olesen havde
nogle egenskaber, som var
guld værd for brugerorgani-
sationerne.

Det med uenigheden var
nu til at leve med, for vi kun-
ne sige vores mening lige ud -
og vi fik Aase Olesens mening
ligeså klart tilbage. lkke no-
get plidder-pladder, så vi
måtte gætte på, hvad hun
nok mente og ikke mente.
Klarhed er. en god ting i et-
hvert samarbejde. Det var for
eksempel Aase Olesen, der
ikke var så glad for, at vi skaf-
fer penge ved at sælge ø1.

Uenige ja, men rene linjer.
Men nok så vigtigt. Aase

Olesen havde evnen til plud-
selig at spille bolden videre:
"Jamen, skriv et forslag" eller
"Lad os finde en løsning".
Hvor hun virkelig mente
'OS". Og mange gange
fandt vi en løsning i fælles-
skab.

Den vederlagsfri fysiotera-
pi var mere end nogen anden
Aase Olesens fortjeneste.
Under et møde forklarede
hun pludselig, at der hverken

helt eller halvt var penge til
at afskaffe egenbetalingen.
Hun kunne tilbyde et langt
mindre beløb og spurgte, om
jeg ville skrive et forslag, der
holdt sig inden for den ram-
me. Det ville jeg gerne, og
det forslag førte senere til
den nuværende ordning. Des-
værre blev Aase Olesens fin-
geraftryk lidt udvisket, for
egenbetalingen blev afskaf-
fet som et led i et finanslovs-
forlig; men havde det ikke
været for Aase Olesen, havde
der hverken været udgangs-
punkt eller forslag at gen-

Personligt kender
nemføre for finanslovsparti- mindst Aase Olesen

måder idealbilledet på en
minister. Hun lyttede, tog
mennesker alvorligt, satte sig
ind i deres situation og ind-
drog dem i sit arbejde. For
Aase Olesen blev statsappara-
tet aldrig tilstrækkeligt. Hun
ville mere.

Jeg husker især en situa-
tion, hvor en embedsmand
forsvarede en eksisterende
ordning med, at den havde
man fundet frem til ved en
grundig vurdering i begyn-
delsen af 7O'erne. Hvortil hun
svarede: "Jamen, der er jo al-
tid gode historiske forklarin-
ger på selv den mest tåbelige
ordning!". Aldrig lør har jeg
set så tavs en embedsmand!

jeg
fra

ikke
mine

år som medlem af folketin-
get. Jeg er tit blevet spurgt,
om hun ikke er en værre rap-
penskralde. Og det er hun.
Også i den grad. Men en dej-
lig rappenskralde!

Jeg er overbevist om, at vi
fortsat vil finde Aase Olesen i
den offentlige debat, og at vi
fortsat kan samarbejde og
krydse klinger med hende.
Og det kan vi kun glæde os
til!

Jørgen Lenger,
Muskelsvindfonden

erne

Dejlig rappenskralde
En anden gang forklarede
Peter Kjærby, at man må stil-
Ie flere krav til handicappe-
de. Vi vil ikke bare være passi-
ve modtagere, sagde Peter.
Aase Olesen lyttede. Da hun
senere fremlagde sit forslag
om aktivering af svage grup-
per, tror jeg, hun tænkte på
Peter. I hvert fald nævnte
hun ham flere gange siden-
hen.

Aase Olesen var på mange
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L^ÆS EN FOLDER. IÅTU ET BÅND
Foldere, pjecer og bøger
"ALS-amyotrofisk lateral sklerose. Vejledning Behandling Støt-
te" - Grundig beskrivelse af sygdommen ALS. Årsag, behand-
ling, symptomer, diagnosticering, forløb, komplikationer. Nyt-
tige oplysninger om hjælpemidler. lllustreret med tegninger.
1991.124 sider, pris 128 kr.

"Muskelsvindfonden" - en lille folder med girokort, der kort
og præcist giver de vigtigste informationer om foreningen.
1 988.

"Der sker så mange ting" - et 8 siders hæfte, der fortæller de
vigtigste ting om Muskelsvindfonden. Om de mange aktive
grupper og mennesker i foreningen, om VB-centret og om Ud-
viklingscentrets arbejde . 1987 .

"VB-centret" - en folder, der kort informerer om Vejlednings-
og Behandlingscentrets arbejde. Om hjemmebesøg, tværfagli-
ge møder, familiekurser m.v. 1988.

"Muskelsvind hos voksne" - en trefløjet folder i A5-format, der
bl.a. fortæller om de psyko-sociale aspekter ved at have mu-
skelsvind som voksen. '1989

"Seksualitet over alle bjerge" - en lille folder, der fortæller om
Seksualitets- og samlivsgruppen under Muskelsvindfonden.
Om hvilken hjælp gruppen kan tilbyde og hvordan man kom-
mer i kontakt med den. 1989

"Behandlings-kort" - et tre-fløjet kort i format som et sygesik-
ringskort. Kortet informerer om den medicin og nogle af de
behandlingsformer man ikke kan tåle, når man har muskels-
vind. Kortet er oversat til engelsk, tysk, fransk, spansk og itali-
ensk. 1989.

"Myasthenia Gravis... et usynligt handicap" - en lille pjece, der
fortæller om sygdommen Myasthenia Gravis, om sygdommens
specielle kendetegn og dens behandling . 1987.

"Myasthenia Gravis kompendiufn" - en samling artikler, der
alle fortæller om forskellige aspekter af sygdommen. Kompen-
diet bliver revideret løbende. Pris: 60 kr.

"Jeg har et usynligt handicap" - et visitkort, der kan anvendes
af myastenikere. Kortet foræller lidt om sygdommen . 1987.

"Sygdomskort" - et lille kort i format som et sygesikringsbevis,
hvor der på forsiden står "bæreren af dette kort lider af My-
asthenia Gravis". Der er plads til supplerende lægelige oplys-
ninger på kortet. 1988.

"Muskelsvind hos børn" - en håndbog for alle, der i dagligda-
gen møder børn med muskelsvind - læger, terapeuter, social-
rådgivere m.v. - og ikke mindst børnenes forældre. Bogen er
gennemillustreret med fotos og tegninger. 1988. 208 sider,
pris: 250 kr.

"At leve med muskelsvind" - et hæfte, der beskriver levevilkå-
rene for voksne med muskelsvind, med hovedvægten lagt på
de mange praktiske problemer, som man støder på i dagligda-
gen, og hvordan nogle af disse problemer kan løses. Hæftet er
på 44 A4-sider. Det koster 60 kr.

"Om familier med Duchenne-drenge" - 12 siders pjece iA4-for-
mat, der fortæller om de vigtigste resultater af en stor psyko-
logisk undersøgelse af "livsvilkårene for drenge med Duchen-
nes muskeldystrofi". 1 988.

"Man kan nå langt uden eksperter" - 15 siders pjece iA4-for-
mat om Muskelsvindfondens brugeruddannelse. Om de man-
ge selvhjælpsgrupper, ideen med selvhjælpstanken og masse-
vis af eksempler på hvordan brugergrupperne arbejder. 1989.

D ias/videos
"Vi ringer bare til Århus" - en beskrivelse af Vejlednings- og
Behandlingscentrets arbejde. Hovedpersonen er den 1 1-årige
Peter Johnsen, der har muskelsvind. Vi ser Peter og hans fami-
lie få besøg af VB-centrets terapeuter, et kursus hvor Peter og
hans famille deltager, ligesom Peters moder fortæller om daj-
ligdagen med et handicappet barn. 1988.

"Ventilen" - en svensk produceret video om mennesker med
vejrtrækningsproblemer. Videoen beskriver på en let forståe-
lig måde de vigtigste symptomer på underventilering og for-
tæller hvilke hjælpemidler man kan benytte sig af. Videoen er
med danske undertekster. 1988.

"Vi vil ha' luft" - tre personer med muskelsvind fortæller hvor-
dan det er at leve med en respirator. Om omgivelsernes for-
domme, lettelsen over at få respiratoren og om hvordan deres
liv former sig. Med lyd/diasserien, som er overspillet på video,
medfølger et en informationspakke. Her fortælles bl.a. om re-
sultateterne af en spørgeskemaundersøgelse blandt 16 respi-
ratorbrugere med muskelsvind. 1989.

"Når det nu er sådan rimeligt svært" - et kalejdoskopisk bille-
de af en gruppe unge med muskelsvind. Om seksualitet, hjæl-
perordning, dagligdag og drømme. Lyd/dias overspillet til vi-
deo.1987.

"Hvordan gør de? - om livet i en kørestol" - Jenny er 33 år og
har muskelsvind. I videoen beskriver hun sin hverdag: fysiote-
rapi, fritid, transport, arbejde og forelskelse. 1986.

"Bente Madsen" - Bente Madsen har muskelsvind og bruger
respirator. Hun har derfor brug for hjælp døgnet rundt. Lyd/
diasserien, der er overspillet på video, beskriver bl.a. afhæn-
gighed, fremmed hjælp iegen bolig m.v. 1986.

Ovenstående liste er en total oversigt over det informa-
tionsmateriale, som Muskelsvindfonden kan tilbyde. Lis-
ten revideres løbende, og bringes med jævne mellemrum
iMuskelkraft.
lnformationsmaterialet er gratis, med mindre andet er
påført, ligesom videobåndene kan lånes vederlagsfrit.
Dog opkræves et gebyr på 50 kr. ved udlån af videos til
institutioner og lign. Det er en god ide at bestille video-
båndene i god tid.


