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Til medlemmerne af Folketingets Sundhedsudvalg og medlemmerne af
Folketingets Socialudvalg.

Undertegnede er en 54-arig gift mand der i "96 fik den svart invaliderende sygdom Amyotrofisk
Lateral Sklerose, eller forkortet ALS. I dag er jeg fuldstendig lammet, kan ikke spise eller tale og er
afheengig af respirator 24 timer i degnet. Takket vare den eksisterende danske hjelperordning for
handicappede og de ressourcer samfundet i gvrigt stiller til radighed har det aldrig varet pa tale med
plejehjem.

Min gjenstyrede computer er min livsnerve. Jeg tilbringer mange timer her, skriver mails, skriver
anvisninger til hjeelperne og for eksempel dette brev.

Fra starten af min sygdom har min kone og jeg deltaget i mader for ALS ramte og jeg er i dag
temmelig erfaren hvad angdr alle aspekter af tilvaerelsen med ALS. Jeg har skrevet en lille bog om
mine oplevelser som handicappet; “Er der mon bedre i himlen?” og jeg har en velbesegt
hjemmeside ( www.birgershimimel.dk ). Dette gor at jeg kommer i kontakt med en del af de ny-
diagnosticerede og jeg prever at hjalpe dem efter bedste evne.

Den vedlagte DVD har jeg sammensat af nogle af de film min kone og jeg har deltaget i, og som et
kurisom har jeg sat et lille stykke ind fra en ferie i Thailand et ar efter diagnosen.

Kronikken er min hyldest til det danske samfund og de unge hjalpere vi har haft ansat.

En udferlig artikel om mig og mit liv blev bragt i Jydske Vestkysten d. 26 marts 2006, se:
http://www.jv.dk/indland/artikel:aid=458992/

Med dette brev vil jeg sige tak for den stotte Folketingets Sundhedsudvalg og Folketingets
Socialudvalg gennem arene har ydet til Rehabiliteringscenteret for Muskelsvind (tidligere Institut
for Muskelsvind). Det har gjort livet med denne barske sygdom meget lettere for min kone og jeg.

Mange venlige hilsener

lant MM.05.ct

Birger Bergmann Jeppesen
Paregrenen 119 '
5220 Odense SO

/.5;11»
birgerbj@webspeed.dk
www.birgershimmel.dk
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Danmark dejligst

Fyens Stiftstidende 19. august 2005

Ndar man er sd handicappet, at man kun kan bevage sine gjne, oplever man det danske
socialsystem som uproblematisk og den danske solidaritet med de syge og svage som
enestdende.

Danmark er et vidunderligt og enestdende land. Det har jeg sddan set altid vidst, men nu kan jeg
bevise det. Beviset er en ny film om den helt szerlige danske hjalperordning for handicappede. Det
unikke ved den er, at den er brugerstyret, s man far et antal rammetimer og kan bruge dem efter
behov.

Filmen N&r mine haender er dine haender fortzeller om forholdet mellem de handicappede og deres
hjaelpere. Et forhold, jeg kender alt til.

Jeg fik amyotrofisk lateral sklerose (ALS) i 1996 som 44-8rig. ALS er en type muskelsvind, som
udvikler sig meget hurtigt. I dag er jeg fuldstaendig lammet, kan ikke spise og traekker vejret ved hjzelp
af en respirator.

Mit stgrste handicap er, at jeg ikke kan tale, og det stiller store krav til mine hjzelpere. Vi taler nemlig
en slags "bogstavsprog”, hvor alfabetet er delt op i reekker. Det er en simpel ngdvendighed at vi bruger
gjnene, for de er det eneste, jeg kan bevaege. @jnene bruger jeg ogsa til at styre computeren, der er
min livsnerve, safremt det gaelder mere omfattende kommunikation.

Forholdet mellem bruger og hjzelper er jo ikke et helt almindeligt forhold mellem en arbejdsgiver og en
arbejdstager. Man kommer nemlig meget taet pd hinanden.

Et meget vigtigt aspekt af det at have en personlig hjzelper er at afgive kontrol. Man er for eksempel
overladt til andres mide at vaske én pa og ikke mindst til andres bilkgrsel. Det sidste kan vaere meget
svaert at vaenne sig til, n8r man har vzeret en saerdeles habil chauffar.

N&r mine hjaelpere fortzeller andre om deres job og om mig, fir de ofte at vide, at "sddan kan man da
ikke leve". Men det g8r udmaerket. Godt nok kommer jeg aldrig til at kgre en Porsche 356 b fra '61,
synge i badet eller spise en hotdog. Men jeg er naermest besat af dette uregerlige, skgnne og tossede
liv, s8 jeg dreammer ikke om at slukke for respiratoren. Det er livet da alt for spaendende til.
Spergmalet, om jeg har en vaerdig tilvaerelse, er aldrig faldet mig ind. Vaerdighed har to ben: De
omstaendigheder, livet tilbyder, og den made, vi tager det p3. Det ville vaere komplet umuligt at tale
om vaerdighed, hvis ikke samfundet stillede hjeelpemidler og hjzaelpere til radighed. Tusind tusind tak
alle I - forh8bentlig - glade skatteborgere.

N&r jeg pa internettet besgger nyhedsgrupper, som handler om ALS, bliver jeg ekstra lykkelig for at
have et dansk pas. Der er mennesker i min situation, der ligger i sengen dggnet rundt, fordi de ikke
kan f3 hjzelp til at komme op. Selv i rige lande som USA. Det er tragisk. Jo, Danmark er et vidunderligt
og enestiende land.

I min bog, Er der mon bedre i himlen, skriver jeg: "Visse ord har faet et nyt indhold for mig. Solidaritet
er et af dem. Det ggr mig taknemlig, at danskere i almindelighed mener, at syge og andre svage skal
hjeelpes. Og ikke bare det. Man er endda indstillet pd at undvaere en paen portion af sin indtaegt for at
give denne hjzelp. S8dan har det vist ikke altid vaeret. Behjertede og idealistiske personer har
utrzetteligt og malbevidst arbejdet for disse tanker. Jeg beun-drer og takker disse mennesker, fordi
omsorg er blevet en del af vores levevis i Danmark."

Det lyder maske som noget, der bliver sagt hver 1. maj, men heldigvis er alle danskere enige om det,
tror jeg da.

Da vi, min kone og jeg, for nylig holdt foredrag p8 Den Sociale Hgjskole, spurgte en af de studerende,
om vi nogen sinde har oplevet problemer med de sociale myndigheder.

Det matte vi sige nej til. N3r der har veeret behov for et hjaelpemiddel eller assistance pd anden m&de,
har vi fiet det, vi har haft brug for. Vi har prgvet at vaere pd forkant med udviklingen og har kun mgdt
imgdekommenhed over for vores gnsker.

Min sygdom har betydet, at jeg har stiftet bekendtskab med en raekke dygtige unge mennesker. Jeg
har talt op til 23. Vi har haft ansggere i alle aldre, men vi er hver gang faldet for de unge.

De har en friskhed og en umiddelbar tilgang til opgaven, som vi ikke kan std for. Selvfalgelig kan
hjaelperne ogsa vaere uforstieligt tungnemme og fummelfingrede af og til. Derfor har min kone og jeg
0gsa hjaelper-fri timer.

Der har vzeret flest piger - kan det veere, fordi det (stadig) ligger mere til piger at give omsorg? Jeg tgr
naesten ikke sige det, men drenge er alts8 bedre til det med computere.

Men alle, bide de mandlige og kvindelige hjaelpere, har veeret szerdeles pligtopfyldende og ansvarlige. I
8r har vi ikke haft en eneste sygedag blandt vore hjalpere. Det havde vi for resten heller ikke sidste ar.
Vi synes Danmarks fremtid ser lys ud med den karat af unge!
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Jeg plejer at sige til mine unge hjzeipere, at jeg ikke maerker den store aldersforskel. Vi kan ofte lide
samme slags musik, og det haender, at jeg kan finde musik fra de gode gamle dage, der falder i deres
smag.

Men jeg er altsd meget gammel. Det fandt jeg ud af en dag, da jeg ville spille en af mine gode Ip'er. Da
den ene side var slut, bad jeg hjeelperen om at vende pladen. Det viste sig at vedkommende ikke
anede, at en Ip kan vendes.

Vi nyder at fplge med i vores hjselperes liv. Gennem uddannelse, kzerester og alt det, der hgrer til at
leve. Nogle gange kan vi fgle os som en slags reserve-foraldre.

Men de unge er ogsd en slags forzldre for os, for de gor det muligt for os at gere ting hver for sig. Min
kone kan g3 p8 arbejde og vaere tryg ved at efterlade mig hos dygtige hjeelpere.

Jeg har alle muligheder for at komme ud af huset og ggre det, jeg gerne vil. Jeg kan felge undervisning
pa Folkeuniversitetet, nyde menneskemylderet pd Brandts Klaedefabrik og deltage i mopder forskellige
steder i landet.

Denne kronik, skrevet ved hjzelp af min gjencomputer, er delvist forfattet under vores ferie i Skagen,
hvor vi hvert 8r nyder den friske haviuft i nogle uger.

Heller ikke denne oplevelse var mulig uden hjzlperordningen. Vores hjalpere er med os pa skift og er
med til at sikre, at ferien bliver afslappende - 0gsa for min kone.

Jo, Danmark er et enestdende, vidunderligt land.

1 Birger Bergmann Jeppesen, Paeregrenen 119, Odense S@.
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